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“Aun cuando se considera

una enfermedad grave,

muchos pacientes se curan

solo en virtud

de la satisfaccion que les produce
una persona que les comprende”
Hipocrates
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RESUMEN

Introduccién

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 prevencién y el alivio
del sufrimiento de origen multifactorial. Este objetivo de cuidado proporciona una
atencion integral basada en las necesidades de los pacientes. La evaluacion
multidimensional de necesidades durante el primer encuentro con el paciente
derivado a CP permite expresar y explorar todas sus necesidades, lo que favorecerd un
encuentro significativo con el equipo de CP. Ademas, la evaluacidon de esas necesidades
permitira identificar aquellas mas 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 evaluacién sistemadtica y
multidimensional, en este caso de los pacientes geridtricos fragiles, ha resultado en
una mejora de su calidad de vida.

Hasta el momento, no existe una guia basada en la evidencia para la evaluacion

sistematica 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 evaluacién de necesidades en CP; 2) comprender la evaluacién de necesidades en el
primer encuentro desde la perspectiva del paciente, la familia y el profesional de CP;
y 3) consensuar una evaluacion multidimensional de necesidades en el primer

encuentro con el equipo de CP.

Metodologia
La presente tesis se presenta en modalidad de compendio de publicaciones. El trabajo
ha dado lugar a tres articulos que dan respuesta a los objetivos planteados. En primer

lugar, se ha llevado a cabo una revisidn sistematica integrativa de la literatura sobre
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los métodos de evaluacién de necesidades en el primer encuentro de CP y su
contenido. En segundo lugar, se realizd un estudio cualitativo descriptivo con
entrevistas semiestructuradas con 20 pacientes con cancer, 20 familiares y 20
profesionales de CP para explorar sus expectativas en relacion a la evaluacion de
necesidades en el primer encuentro. Por Ultimo, se ha llevado a cabo un trabajo de
consenso mediante un grupo nominal y técnica Delphi para el desarrollo de una guia
de evaluacién de necesidades en el primer encuentro de CP (denominada

Multidimensional Assessment in Palliative care [MAP]).

Resultados

El resultado de todo este proceso, aporta una guia de entrevista clinica
semiestructurada de evaluacion multidimensional de necesidades (MAP) basada en la
evidencia. Esta describe 47 necesidades en relacién a seis areas de evaluacién a
considerar en el primer encuentro de CP -antecedentes y patologia, sintomatologia
fisica, estado funcional y cognitivo, estado emocional, apoyo social, y dimensién
espiritual y existencial-. El consenso de las necesidades psicoemocionales y espirituales
a explorar en el primer encuentro fue el mas dificil de alcanzar. Los profesionales se
mostraron reticentes a explorar estos aspectos en un primer encuentro,
aparentemente, para evitar un posible dafio emocional o mayor sufrimiento al
paciente. Ademads, MAP se enmarca dentro de un modelo de atencién para que el
primer encuentro sea considerado significativo en el que se resalta el valor de la
evaluacién de necesidades y la importancia de generar un vinculo terapéutico con el

paciente-familia, asi 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 evaluacién de necesidades en el primer
encuentro de CP. El resultado se presenta como una guia de entrevista clinica basada
en la evidencia, para la evaluacion de necesidades de forma sistematica y flexible. Esta

evaluacion de necesidades debe facilitar la comprension de las necesidades del
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paciente a la vez que facilita la generacion un vinculo terapéutico, y podria contribuir

a un mayor reconocimiento de la profesion 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

Introduccié

Les cures pal-liatives (CP) tenen I'objectiu de millorar la qualitat de vida dels pacients
amb malaltia avangada i de la seva familia a través de la prevencid i I'alleujament del
patiment d'origen multifactorial. Aquest objectiu de cura proporciona una atencié
integral basada en les necessitats dels pacients. L'avaluacié multidimensional de
necessitats durant la primera trobada amb el pacient derivat a CP permet expressar i
explorar totes les seves necessitats, la qual cosa afavorira una trobada significativa amb
I'equip de CP. A més, l'avaluacid d'aquestes necessitats permetra identificar aquelles
més urgents per al pacient-familia 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
I'avaluacio sistematica i multidimensional, en aquest cas dels pacients geriatrics fragils,
ha resultat en una millora de la seva qualitat de vida.

Fins al moment, no existeix una guia basada en I'evidéncia per a l'avaluacié sistematica

i multidimensional de necessitats en la primera trobada de CP.

Objectius

El present treball té tres objectius: 1) identificar quines necessitats s'exploren en
I'avaluacio de necessitats en CP; 2) comprendre |'avaluacid de necessitats en la primera
trobada des de la perspectiva del pacient, la familia i el professional de CP; i 3)
consensuar una avaluacié multidimensional de necessitats en la primera trobada amb

I'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 revisio sistematica integrativa de la literatura sobre els metodes d'avaluacié

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
cancer, 20 familiars i 20 professionals de CP per a explorar les seves expectatives amb
relacio a l'avaluacié de necessitats en la primera trobada. Finalment, s'ha dut a terme
un treball de consens mitjangant un grup nominal i técnica Delphi per al
desenvolupament d'una guia d'avaluacié 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 clinica semiestructurada
d'avaluacié multidimensional de necessitats (MAP) basada en l'evidéncia. Aquesta
descriu 47 necessitats amb relacié a sis arees d'avaluacié a considerar en la primera
trobada de CP -antecedents i patologia, simptomatologia fisica, estat funcional i
cognitiu, estat emocional, suport social, i dimensid espiritual i existencial-. El consens de
les necessitats psicoemocionals i espirituals a explorar en la primera trobada va ser el
més dificil d'aconseguir. Els professionals es van mostrar reticents a explorar aquests
aspectes en una primera trobada, aparentment, per a evitar un possible mal emocional
0 un major patiment al pacient. A més, MAP s'emmarca dins d'un model d'atencid
perque la primera trobada sigui considerada significativa en el qual es ressalta el valor
de l'avaluacié de necessitats i la importancia de generar un vincle terapéutic amb el

pacient-familia, aixi com una oportunitat per a comprendre I'abast dels CP.

Conclusions

Aquest treball aporta, per primera vegada, el desenvolupament del procés per a establir
el conjunt de necessitats a considerar en |I'avaluacié de necessitats en la primera trobada
de CP. El resultat es presenta com una guia d'entrevista clinica basada en |'evidéncia,
per a l'avaluacié de necessitats de manera sistematica i flexible. Aquesta avaluacié de
necessitats ha de facilitar la comprensio de les necessitats del pacient alhora que facilita
la generacio un vincle terapeutic, i podria contribuir a un major reconeixement de la

professié de CP.
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INTRODUCCION

1. INTRODUCCION

Uno de los problemas mas relevantes con los que se enfrenta hoy nuestro sistema
sanitario es la atencién de las personas con enfermedades crénicas avanzadas. A nivel
mundial la esperanza de vida ha aumentado considerablemente y, en consecuencia, la
poblacién esta envejeciendo cada vez mas. En el ano 2000 la esperanza de vida mundial
era de 66.8 afos y en Espafia de 79.34 afios. Actualmente, segin datos de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS), la esperanza de vida se situa en los 73.4 afios
a nivel mundial y en los 82.2 afios en Espafia, lo que supone uno de los paises con mayor
esperanza de vida junto a Japoén (1) . Este aumento de la esperanza de vida de mds de 6
afios conlleva una mayor prevalencia de enfermedades crénicas y avanzadas. Las
enfermedades crénicas avanzadas segun la OMS(2), se definen como aquellas
enfermedades de larga duracién, lenta progresién y no transmisibles; estas
enfermedades son la principal causa de mortalidad en el mundo. A dia de hoy, los
enormes avances sanitarios han convertido estas enfermedades que amenazan la vida
en enfermedades cronicas. Esto conlleva que aquellas personas con enfermedad
avanzada vivan mas tiempo con los sintomas y los efectos secundarios de la propia

enfermedad y/o su tratamiento.

Entre dichas enfermedades, de acuerdo con la OMS, el cancer es una de las
enfermedades mdas paradigmdticas. Segun la International Agency for Research on
Cancer (IARC), en 2020 se diagnosticaron aproximadamente 18,1 millones de casos
nuevos de cancer en el mundo, y se prevé que puede aumentar hasta 27 millones en
2040(3). En Espaiia, se estima que en 2022 se diagnosticaron un total de 280.100 casos
(3). Pese a los numerosos avances en relacién a la deteccién, tratamiento y
supervivencia de algunos tipos de cancer, el cancer sigue siendo una enfermedad
potencialmente terminal, con alrededor de 9.9 millones de fallecimientos en el mundo
y de 113.584 en Espafia en 2020(3). Ademas 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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afectacion de diversas dimensiones de la persona (fisica, 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 atencién paliativa se centra
en la prevencién y en el alivio del sufrimiento de las personas en todas sus dimensiones
-fisica, psicoldgica, social y espiritual- (4). A través de la deteccidn de las necesidades, la
atencion paliativa se centra en trazar un plan terapéutico para tratar y abordar de
manera holistica las necesidades del paciente-familia a lo largo y en cualquier etapa de
la enfermedad. Tradicionalmente los CP se asocian con la atencion al final de vida, sin
embargo, actualmente presentan una vision mds amplia de su atencion y ofrecen
cuidados tanto a pacientes con enfermedad avanzada con prondstico limitado de vida,
como a aquellos que se encuentran en etapas tempranas de su enfermedad. De esta
manera se integra la atencion 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 integracidn de la atencidn paliativa con el tratamiento activo resulta en
un mejor control de sintomas, mejor estado de animo, 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 atencidn por parte de CP. Este trabajo destaca las
enfermedades cardiovasculares, cerebrovasculares, y el cancer entre las enfermedades
que requirieron mayor necesidad de atencidn paliativa en 2014(8).Con el objetivo de
proporcionar a los pacientes y sus familiares la mejor atencién paliativa, los equipos de
CP deben detectar las necesidades mas apremiantes a través de un enfoque holistico en
la evaluacion clinica 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

evaluacién 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. APROXIMACION TEORICA AL FENOMENO DE ESTUDIO

2.1. Breve historia de los cuidados paliativos

La palabra “paliativos” hace referencia a algtin determinado tratamiento o remedio que
tiene como finalidad mitigar, suavizar o atenuar el dolor de un enfermo (9), sin embargo,
se centra Unicamente en el dolor. El origen etimolégico 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 frio.
Con el tiempo, este término fue adoptado por los médicos para referirse a las medidas
gue se toman para aliviar el dolor y el sufrimiento de los pacientes con enfermedades
cronicas o en fase avanzada (10). Hasta finales del s. XIX, la medicina se centraba en el
manejo sintomatico y el alivio del sufrimiento desde una visién holistica. Sin embargo,
debido a los avances en el campo de la medicina, en relacidn a la investigacion de las
causas y curas de las enfermedades, estos cuidados se centraron en ofrecer un

tratamiento especifico en funcidon de la etiologia y fisiopatologia de la enfermedad (11).

Los CP tienen sus raices en la tradicion occidental (siglos IV y V aC), donde
Hipdcrates expuso la importancia de brindar atencidn integral a los pacientes, tanto en
términos fisicos, como emocionales y espirituales. Sin embargo, Hipdcrates 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 desafio a los dioses (12). Este
hecho queda reflejado en el libro hipocratico 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
estdn 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, discipula de San
Jerénimo, fundd en el afio 380 d.C el primer hospital destinado al hospedaje y cuidado
de peregrinos que llegaban a Ostia (Roma) procedentes de Africa y Asia. En la Edad
Media los hospicios fueron lugares de acogida de peregrinos a los que se acudia en busca
de comida y alojamiento donde prevalecia una finalidad caritativa y no curativa(14).
Estos se encontraban en rutas mas transitadas como el Camino de Santiago en Espafia;
atendian 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 raiz latina hospes que significa huésped. Asimismo,
hospitium hace referencia al sentimiento cdlido que existe entre anfitrion e invitado y al
lugar donde tal interaccion tiene lugar (11). El término hospitium fue posteriormente
utilizado para referirse a aquellos lugares donde se experimentaba esa sensacion “de
sentimiento cdlido”; y finalmente derivd en el término “hospicio”. En la Edad Media
eran las ordenes 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 fundd dos congregaciones religiosas: los sacerdotes de la Misidn o Lazaristas y las
Hermanas de la Caridad. San Vicente promovié la aparicidon de diversos Hospice en
Francia para la atencion 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 constituyd la Asociacién de Mujeres del Calvario
qgue fundé los llamados Hospicios o Calvarios, por lo que se volvié a utilizar el término.

No obstante, en ese momento, fue vinculado al cuidado de moribundos. En 1971 en
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Paris se fundd la Maison Medicale Jeanne Garnier, un hospicio destinado a ofrecer
cuidados a personas con cancer avanzado. Asimismo, en 1899 Anne Blunt Storrd fundé
el Calvary Hospital en Nueva York bajo la inspiracidn de la labor de Mme Jeanne Garnier.
Actualmente, ambas instituciones contintan ofreciendo estos cuidados. A finales del s.
XIX aparecieron los Hospices britdnicos dedicados a la atencién de los pacientes
moribundos; en 1879 aparecio el Our Lady’s Hospice en Dublin (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 refiri6 que los hospices eran lugares de acogida a los nuevos
“peregrinos”, los moribundos que van de esta vida a la eterna. Tras la aparicidén del St
Joseph's Hospice en Londres, unos afios después, aparecieron otras casas protestantes

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

Dying Poor en Londres(11).

En 1967 Cicely Saunders fundé el St Christopher's Hospice en Londres, originando
el conocido movimiento Hospice. Cicely Saunders fue la primera especialista en el
manejo de sintomas de los pacientes moribundos (11). Estos cuidados surgieron como
alternativa a una medicalizacion 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 atencién en la visidon holistica 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 centrd en el cuidado clinico,
la docencia y la investigacién. Saunders publicd una compilacién “Cuidados de la

I”

enfermedad maligna terminal” que recoge la experiencia del St Christopher’s Hospice
(17). Saunders se formo 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 formacién
trabajo como enfermera voluntaria en el St. Luke’s Home for the Dying Poor. Alli se dié
cuenta de que los pacientes necesitaban ser tratados cada cuatro horas con analgesicos

opioides, por lo que decidié explorar sus necesidades. Saunders subrayd la atencién

total, activa y continuada a los pacientes y sus familias, y se centrd 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 subrayé fue la importancia de continuar con el cuidado a la
familia después del fallecimiento. Asimismo, en 1969 impulsé la atencién domiciliaria y
ambulatoria dependientes de la institucion. Ademas, Saunders acufié el concepto de
“dolor total” con el que se refiere al dolor tanto de origen fisico como espiritual,
emocional, psicoldgico y social. Fue en Estados Unidos (EE.UU.) donde Saunders
pronuncid las palabras “Usted importa por lo que usted es. Usted importa hasta el ultimo
momento de su vida y haremos todo lo que esté a nuestro alcance, no sélo para que
muera de manera pacifica, sino también para que, mientras viva, lo haga con dignidad”

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

En 1969 Elisabeth Kiibler-Ross publicé el libro On Death and Dying y describid las
cinco etapas del duelo: negacidn, ira, negociacién, depresion y aceptacion. Kibler-Ross
estudié Medicina y Psiquiatria y se centrd en el estudio del morir y de los cuidados del
final de vida. Este interés surgié cuando trabajé de voluntaria en la liberacidn del campo

de concentracién de Meidaneck en Polonia(20).

En 1974 Florence Wald, decana de la escuela de enfermeria de la Universidad de
Yale fundé el primer hospice en EE.UU. en Bradford, Connecticut, llamado Connecticut
Hospice y destinado a la atencion de enfermos moribundos. Ese mismo afio tuvo lugar
la transicién 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 Canada,
tras su visita al St Christopher 's Hospice en 1973 dado su interés en mejorar la atencién
al final de la vida(21). Esto supuso una transicién a un concepto mas amplio de la
atencidn a los pacientes con enfermedades avanzadas. Ademas, asi evitd la connotacién
negativa que ya entonces conllevaba la palabra Hospice. Clark (22,23) refiere que este
cambio del término Hospice al de Palliative Care se debid precisamente, a las
connotaciones negativas asociadas al término Hospice. Ademas, las visitas realizadas por
Saunders a EE.UU. y Canadd comportaron el desarrollo de equipos de CP en

Norteamérica(12).
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El movimiento Hospice y en concreto, este nuevo enfoque de atencidn total y
continuada, se expandid rapidamente con la aparicién 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 rapida expansién en el mundo anglosajén no fue hasta iniciada la
década de los 70 que los CP se desarrollaron en el resto de Europa. En 1980 la OMS
incorpord oficialmente el concepto Cuidados Paliativos pero no es hasta 1990 que
reconocid 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). Ademas,
ese mismo afo la OMS definid 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 sintomas y de los problemas psicolégicos, sociales y espirituales es
primordial (26). En 1987 se establecieron los CP como una especialidad en el Reino

Unido (11).

En Espafia, la primera unidad de CP se establecié en 1982 en el Hospital Marqués
de Valdecilla en Santander pero no alcanzé su reconocimiento oficial hasta 1987. Tras el
reconocimiento de esta unidad se establecié otra unidad en el Hospital Santa Creu de
Vic en Catalufia (16). Cabe destacar el papel clave que ha tenido Cataluiia en el
desarrollo de los CP; fue designada en 1990 por su experiencia como WHO Demostration
Project de implementacion de CP (27). Se traté del primer programa formal de CP que
se integré en el sistema sanitario a través de la implementacidn de servicios
especializados de CP, acceso a la medicacion esencial y formacién de profesionales en
CP (28). Tras 15 afios de su implementacién se observé una alta cobertura de pacientes
con cancer (29). No obstante, aunque Catalufia ha tenido un rol esencial en el desarrollo
de los CP, Espafia no se encuentra entre los 18 paises que disponen de la especialidad

de CP (8).
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2.2. La situacion actual de los cuidados paliativos en Espaiia y Europa

La OMS desde 1990 recomienda que los CP sean una parte integral de los sistemas de
atencién médica en todo el mundo, y que se incorporen estos cuidados en el Programa
de Atencidn de Cancer (11). La estrategia elaborada por la OMS en 1990 fue actualizada
en 2007. Esta estrategia contempla politicas de CP, provision de servicios, educacién, y
la accesibilidad a medicamentos esenciales (30). En la Asamblea Mundial de la OMS se
afirmoé la necesidad de fortalecer y mejorar la cobertura sanitaria mediante la
integracién de CP a los sistemas de salud nacionales (31); este objetivo se ha ido
logrando a lo largo de los afios (32). Un total de 36 paises de Europa destacan la
integraciéon de los CP a los servicios de salud incluidos en atencién primaria (AP) (8). En
este sentido, es fundamental la deteccidn de pacientes con necesidades paliativas desde
AP. Tres paises, Finlandia, Polonia y Paises Bajos destacan como los paises europeos con
la ratio mas elevada de identificacion 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 paises en los que se identifican y tratan a los
pacientes en CP durante mas tiempo, entre 6 y 12 meses respecto a otros paises, antes
del fallecimiento. Este dato sugiere una identificacién de pacientes con necesidades
paliativas desde AP y atencidn paliativa precoz. Este periodo de atencidén oscila entre
una semana y un mes en once paises (32%), y de un mes a seis meses en doce paises
(35%) del total de treinta y cuatro paises europeos. En relacién al abordaje precoz de
CP, Francia, Italia y Suiza destacan como los paises en los que se estan llevando a cabo
diversos ensayos clinicos en relacién a la integracion de una atencién precoz de CP en
oncologia. En relacién a las publicaciones en este area, 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, Espafia cuenta con

ocho publicaciones en relaciéon a esta area (8).

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

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 Asociacion
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 paises que
aportan el niumero absoluto mas alto de servicios especializados de CP con un total de
914 y 860 servicios especializados respectivamente. En concreto, Espaia 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. Espafia se situa en el puesto 31
de 51 en el ranking europeo en relacién 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 elaboracién
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 paises con mayor ratio de equipos
domiciliarios. En cambio, Espaia dispone de una ratio de 0.23 equipos domiciliarios por
100.000 habitantes. Cabe subrayar que doce paises europeos han referido un aumento
entre 2012 y 2019 de los servicios especializados por cada 100.000 habitantes, la
mayoria de ellos correspondientes a paises 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 Espafia de 2007 ya reconocié la
importancia de integrar los CP en el sistema de salud espafiol en los diferentes niveles
de atencién. Esta estrategia establece la necesidad de una accién coordinada con el
objetivo de garantizar la continuidad de la atenciéon mediante la identificacién oportuna

de pacientes con necesidades paliativas, comprension integral de las necesidades de los
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pacientes y su familia y posterior plan de cuidados a través de la prestacidn de servicios
apropiados de sistemas de evaluacion continua (35). Esta estrategia fue actualizada en
2010 (36). Garralda et al. (37) destacan que en Espafia la integracién de los CP en los
diferentes niveles de atencidn se encuentra en una fase de desarrollo aln incipiente. Sin

embargo, se observa que esta integracion es mayor en enfermedad oncolégica (37).

La integracién de los CP para mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus
familias es un criterio de calidad en cualquier programa de atencién al cancer y deberia
ser obligatorio de acuerdo con la Sociedad Europea de Oncologia Médica (ESMO,
European Society of Medical Oncology) y la Sociedad Americana de Oncologia Clinica
(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 seria el de cardiologia (39). En este sentido el Atlas de CP en Europa (8)
muestra ocho paises donde CP se integra en el servicio de cardiologia: Republica Checa,

Dinamarca, Irlanda, Portugal, Espafia, Suecia, Paises Bajos, y Reino Unido.

Alrededor del 63% de paises de Europa Occidental y del 26% de Europa Central
y Oriental disponen de planes nacionales especificos de CP; y un 54% de los paises de
Europa Occidental y del 33% de los paises de Europa Central y Oriental disponen de
planes nacionales de cancer con una seccién de CP. Sin embargo, existe un 17% de paises
de Europa Occidental y un 4% de Europa Central y Oriental que no disponen de ningln
plan nacional en relacién a los CP (8). Actualmente Espaifa no dispone de legislacién
nacional para regular la provisidon de CP (8), sin embargo, si que existen planes regionales
de CP (40) (p.ej. Andalucia (41), Aragdn (42), Asturias (43), Cantabria (44), Castilla Ledn
(45), Castilla la Mancha (46), Extremadura (47), Galicia (48), La Rioja (49), Madrid (50),
Murcia (51), Pais Vasco (52)). En Espafia, la Fundacié La Caixa también ha contribuido en

la atencidn 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 paises cuentan con programas de especializacién para médicos y enfermeras (8).
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A pesar de que en mayor medida las facultades de medicina incluyen la educacién en CP
como parte de sus planes de estudio, se observa una falta de formacion especifica en
CP. Unicamente nueve paises (Austria, Reino Unido, Bélgica, Estonia, Francia, Alemania,
Luxemburgo, Moldavia, y Suiza) ofrecen CP como asignatura especifica y obligatoria en
todas las facultades de medicina. En relacién a la formacidon en enfermeria, 22 de 51
paises incorporan algun tipo de formacién en CP en los grados de enfermeria; siendo
esta formacién especifica y obligatoria en Francia, Austria y Polonia. En Espafia, mas de
la mitad de las facultades de medicina (22 de 42) y de enfermeria (69 de 112) ofrecen
formacion en CP (54). Sin embargo, un 10% de facultades de medicina y un 48% de
enfermeria ofrecen formaciéon especifica y obligatoria; el resto de facultades que

ofrecen formacién en CP la integran con la formacidn de otras areas en el grado (8).

Respecto a la formacidn sanitaria especializada, sélo 18 paises en Europa
cuentan con la especialidad de CP. Espafia no se encuentra entre los paises con
especialidad. De acuerdo con Centeno et al. (55), esta falta de formacién 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 definié 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 definicidn 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 prevencion y alivio del sufrimiento por medio de la
identificacion temprana e impecable evaluacion y tratamiento del dolor y otros
problemas, fisicos, psicoldgicos y espirituales(4). Esta definicién sigue vigente a dia de
hoy(56). Esta actualizacion amplié 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 definicién de 2002 limita los CP a aquellos
pacientes con enfermedad potencialmente mortal, y excluye a aquellos pacientes con
enfermedades graves, cronicas y complejas(57). La Lancet Commission sugirié que los

|ll

CP deberian abordar el “sufrimiento grave relacionado con la salud”(58). Sin embargo,
Payne et al.(59) sostienen que este nuevo abordaje podria limitar la atencién de las
dimensiones social y espiritual de la persona ya que se centra en mayor medida en la
dimension fisica y psicolégica. Asimismo, la International Association of Hospice and
Palliative Care (IAHPC) desarrollé una nueva definicidon de CP a través de un proceso de
consenso en la que participaron 412 profesionales de CP de 88 paises(57). Tras el
consenso se definid los CP como aquel cuidado holistico 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 definicion
enfatiza el sufrimiento como el foco de la atencidn de los CP; se entiende sufrimiento
como “el estado de angustia (o también conocido como distress en el término
anglosajon) 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 definicion(57).

Los CP tienen un impacto positivo en el manejo de sintomas, la mejora de la
calidad de vida (CV), a la vez que ofrece una atencion costo-eficiente y de calidad(61-
63). En este sentido, diversas organizaciones abogan por el beneficio que supone la
integracion de una atencién paliativa precoz a la atencidn oncoldgica estandar(64,65).
Pese a que el desarrollo de los CP ha ido siempre muy ligado a los programas de cancer,
la atencion paliativa ha sido ampliada a la atencién de otras enfermedades no
oncolégicas(66). Los CP atienden a pacientes con enfermedad cardiovascular,
enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC), enfermedad renal cronica,
enfermedades hepdticas, enfermedades neuroldgicas avanzadas como Alzheimer,

enfermedades neuromusculares, enfermedades oncoldgicas, etc.(56) Dado que los CP
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se centran en la atencion de las necesidades de los pacientes, es independientemente
la etiologia de la enfermedad en si. 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 sintomas, tratamiento o estrés en el cuidador(67). Radbruch et al.(57)
destacan que algunos expertos que participaron en el consenso de la nueva definicién
no estuvieron de acuerdo con definir la atencion de CP en relacidén 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 definicién de CP
propuesta por la OMS centra el abordaje de CP a “enfermedades amenazantes para la
vida”(4) lo que limita la atenciéon a aquellos pacientes con enfermedad potencialmente
mortal (57). El abordaje de CP deberia incluir la atenciéon a aquellas personas con
enfermedades graves, crénicas y complejas(57) independientemente del
diagndstico(59) con el objetivo de mejorar su calidad de vida a través de la prevencién

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
patologias destacan que el 37.5% eran personas con cancer 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 estimd6 que alrededor de 2.8
millones de personas en Europa fueron diagnosticadas de cancer, y los canceres mas
frecuentes fueron los de colon y recto, seguidos de mama, pulmédn, prdstata y vejiga
urinaria. Se prevé que la incidencia de cancer puede aumentar hasta un 21.4% con 3.4
millones de nuevos diagndsticos de cancer en 2040 en Europa(3). Pese a los avances en
el diagndstico y tratamiento y, por consiguiente en su supervivencia, el cancer 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 cdncer en 2020(3). Asimismo, esta
patologia 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

43



APROXIMACION TEORICA AL FENOMENO DE ESTUDIO

y su familia(68) por lo que podrian beneficiarse de la atencién de CP de acuerdo a sus

necesidades(4).

No obstante, otros pacientes con otro tipo de patologias diferentes al cancer
pueden beneficiarse también de la atencidn paliativa. Por ejemplo, tanto la EAPC como
la European Society of Cardiology (ESC) manifiestan la necesidad de ofrecer CP a las
personas con insuficiencia cardiaca (IC). Estas presentan sintomas fisicos 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 seria
beneficioso(39). La IC afecta a mds de 64 millones de personas en todo el mundo. En
Espaia se estima una prevalencia del 1.89% de la poblacién 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 afios(70).

Asimismo, otras patologias como la enfermedad renal avanzada también
conlleva una disminucién de la calidad de vida y, estos pacientes, podrian beneficiarse
de la atencién de CP. En cuanto a la enfermedad hepatica, la cirrosis tiene una
prevalencia de alrededor de 10.6 millones a nivel mundial(70). Segun 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 poblacién mayor de
75 anos(71). La EPOC ademas, es la tercera causa de mortalidad en el mundo causando
alrededor de 3.23 millones de muertes en 2019. La Esclerosis Lateral Amiotrofica (ELA)
es una enfermedad neurodegenerativa que presenta una incidencia de 1.5-2 nuevos
casos por afio por cada 100,000 habitantes, con una elevada mortalidad y una esperanza
de vida de alrededor de tres afios. La ELA resulta en necesidades complejas de atencién
fisica, emocional, funcional, social y espiritual siendo clave la atencién 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 criticos en

la Unidad de Cuidados Intensivos (UCI)(73,74)Los pacientes en la UCI presentan
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sintomas fisicos, aspectos psicoldgicos, 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 etiologia 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 -fisica, psicoldgica, social, espiritual- a causa de cualquier
enfermedad o situacion de salud; en palabras textuales la OMS refiere ya sea que la
causa del sufrimiento sea una enfermedad cardiovascular, cdncer, insuficiencia orgdnica
importante, tuberculosis resistente a los medicamentos, quemaduras graves,
enfermedad cronica 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 atencion(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 ofrecia una atencion paliativa en etapas avanzadas de la
enfermedad(77,78). Sin embargo, en los Ultimos afos, el alcance de la atencién paliativa
ha sido ampliado a la prevencién del sufrimiento tal y como sostiene la actual definicién
de CP propuesta por la OMS, y no sélo al alivio del mismo(4). Esto supone una mayor
demanda de CP para mejorar la atencién, 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 concepcidn de los CP, algunos profesionales siguen
siendo reticentes a derivar pacientes y/o integrar CP con la atencién médica
convencional. Radbruch et al.(57) sostienen que una de las mayores dificultades a la
hora de consensuar una nueva definicion 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. atencion en etapas
muy avanzadas de la enfermedad. Cabe destacar que la concepcién 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 situacién de malestar con el
término CP comporta, con frecuencia, una derivacion tardia a los servicios de CP, lo que
limita la atencién que los CP pueden ofrecer a estos pacientes (84-86). Sélo es necesario
recordar la diferencia existente en los meses de atencién en CP segun el Atlas Europeo
2019 (8). El tiempo medio oscila entre una semana y un mes en 11 paises, y de un mes
a seis meses en 12 de los 34 paises europeos. La excepcion son los paises de Alemania 'y
Suiza que reportan un tiempo medio de seis meses a un aino o mas. En linea con estos
datos encontramos el MD Anderson Cancer Center en Houston, EE.UU., que muestra que
el tiempo medio desde la derivacidn a CP a la muerte es de 12 meses (87). Referente a

Espana no se dispone de datos en relacién al tiempo de atencién.

Las personas con enfermedad avanzada presentan importantes necesidades de
atencion desde el momento del diagndstico y durante toda la trayectoria de la
enfermedad (88). Ademas, sus necesidades no se mantienen estables y pueden variar
durante el curso de la enfermedad (89,90). Los CP abogan por una intervencion 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 sintomas (91,93,96),
la satisfaccion del paciente (81) y del familiar con el cuidado (97), e incluso la
supervivencia (91,98). Los profesionales de CP exponen la intencién de integrar los CP
en la atencion estandar de la enfermedad, de manera que se ofrezca una atencién

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

La integracion de los CP en la atencion oncoldgica estandar permite abordar la
creciente demanda que supone la atencion de las necesidades de la poblacién
oncolégica a la vez que tiene un impacto positivo en el manejo de sintomas, la calidad
de vida y en la atencién sanitaria. A continuacién se presenta la tabla 1 que muestra
graficamente los beneficios de la atencién paliativa precoz integrada a la atencién

oncolégica segun diferentes autores.
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Tabla 1. Beneficios de la atencién paliativa precoz integrada a la atencién oncoldgica (fuente: elaboracién propia).

Estudios Calidad de vida  Sintomas Ansiedad/Depresién  Supervivencia Distress del Costes
cuidador
Brumley, et al.; 2007(101) Mayor = Reducido en
satisfaccion general

Gade, et al.; 2008(102) Mejoria = Reducido en
general

Bakitas, et al.; 2009(103) Mejoria Mejoria Mejora depresién Mayor =

Temel, et al.; 2010(91) Mejoria Mejoria Mejora depresién Mayor Reducido

Farquhar, et al.; 2014(104) Mejoria = = = Reducido en
general

Zimmerman, et al.; 2014(80) Mejoria Mejoria mes 4 = Mejora

satisfaccién

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

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

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

Grudzen, et al.; 2016(106) Mejoria = Mayor Indeterminado =

Temel, et al.; 2017(7) Mejoria Mejoria Mejoria

semana 24 Indeterminado
El-Jawabhri, et al.; 2016(107) Mejoria Mejoria Mejoria Indeterminado  Disminuye
semana 2 depresion

Maltoni, et al.; 2016(108) Mejoria = Mayor =

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

Vanbutsele et al., 2018(110)  Mejoria

Vanbutsele et al., 2020(111)  Mejoria

Chen et al., 2022(112) Mejoria Mejora estado  Mejoria

nutricional
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El analisis de los datos de la tabla muestra que estos resultados derivan en una
necesidad de integrar la atencidén paliativa por ejemplo a la atencién oncoldgica
estandar (64,99,113) de modo que “cada paciente con cancer avanzado debe ser
atendido por un equipo de CP - estableciendo un nuevo estandar de atencién” (63). Esta
intencién de integrar los CP a la atencién estdndar es clave para poder ofrecer una
atencion integral individualizada (99). Sin embargo, los CP suelen ser introducidos de
forma tardia en la trayectoria de la enfermedad (114). Horlait et al. (115) identifican
diversas barreras que conllevan una derivacién tardia a CP por parte del equipo de
oncologia. Entre estas barreras destaca la concepcidn errénea de CP como ultima opcién
de tratamiento cuando los pacientes no responden a tratamiento curativo y se
encuentran en situacion de final de vida (115). Asimismo, en ocasiones no se perciben
los CP como parte integral del continuo de la atencidn oncoldgica (99). No todos los
pacientes requieren CP desde el momento del diagnéstico ya que la atencién oncoldgica
gue reciben es suficiente para el abordaje de sus necesidades de ese momento (116).
Ademas, debido a la escasez de recursos de CP no siempre es posible una atencion
temprana desde el momento del diagndstico (117). En este sentido, los CP deben ofrecer
una atencidn paliativa oportuna a los pacientes y a su familia de acuerdo a sus
necesidades (118,119) en cualquier etapa de la enfermedad y no sélo en la fase terminal
de la misma. Este nuevo concepto de atencién paliativa oportuna ha sido acufiado 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
atencién paliativa personalizada en funciéon de las necesidades del paciente en el
momento oportuno y en el entorno mas éptimo (116). Esta atencidn 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 atencién paliativa en
colaboracién con la atencion oncolégica estandar favorece una atencién centrada en la
persona (120). Esta atencidn centrada en la persona implica una comprensién 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 atencién del paciente en su domicilio pero también en el
hospital, por lo que es el nucleo fundamental de apoyo del paciente. Por ello los CP
deben centrar su atencion 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 atencién
centrada en la familia que apoya una atencién individualizada a través de un vinculo de
colaboracién entre el paciente, la familia y el equipo de cuidados paliativos que debe
establecerse desde el primer encuentro(124). En definitiva, ofrecer una atencién
centrada en la familia favorece su afrontamiento y ayuda a una mejor comprension de

la situacién asi como a mejorar su experiencia en relacién a la atencién recibida(125).

En cuanto a los dispositivos especificos de CP existen, en el ambito
hospitalizacion, unidades de hospitalizacién de CP (en hospitales de agudos y centros
sanitarios de atencién intermedia), equipos de soporte hospitalario de CP y atencién
ambulatoria hospitalaria de CP. En el ambito domiciliario existen equipos de soporte
domiciliario de CP. Todos estos servicios se complementan con el objetivo de ofrecer

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

2.5. Identificacion de pacientes con necesidades paliativas para su

derivacion 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 prondstico de vida limitado(127)
En este sentido era fundamental conocer y detectar ese prondstico de vida limitado. En
esta linea emergié la necesidad de disenar instrumentos validos y fiables para su
deteccion (p.ej. Palliative Prognosis score (PaP), Palliative Prognosis Index (PIP), etc.)
Estos instrumentos permiten identificar a los pacientes en los ultimos dias de vida. Sin

embargo, el prondstico y evolucidn de las enfermedades avanzadas puede ser variable
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en funcién de las caracteristicas concretas de la persona y su respuesta al

tratamiento(128).

En la actualidad se ha implantado un cambio de paradigma en relacion al criterio
de derivacién de pacientes a CP. Este se basa en el criterio de “una intervencién basada
en las necesidades”, es decir, en la deteccion de factores de complejidad y en las
necesidades del paciente en lugar del prondstico(116). En esta linea, la definicion de CP
propuesta por Radbruch et al.(57) reconoce la importancia de ofrecer la atencién
paliativa en base a las necesidades del paciente y no al prondstico. El objetivo es ofrecer
una atencion paliativa personalizada en funcion de las necesidades del paciente y su

familia(116).

Murray(129) publicé un editorial en la British Medical Journal cuyo titulo 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 identificacion de las
necesidades paliativas de los pacientes para poder ofrecer una atencion oportuna. Esto
permite identificar a aquellos pacientes con mayor probabilidad de beneficiarse de los
CP, lo que permite ofrecer una atencién paliativa dirigida a sus necesidades(130) y

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

En la actualidad existen herramientas especificas para identificar a aquellos
pacientes que se benefician de una atencidn paliativa(131). Por ejemplo, como parte del
Gold Standard Framework (GSF), establecido en el afio 2000 con el objetivo de garantizar
una atencion 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: éle sorprenderia que el paciente falleciera a lo largo de los proximos 12
meses? Si el médico responde que “no le sorprenderia” indicaria que el paciente
presenta necesidades paliativas. Existe también una versién modificada de la SQ: ¢éLe
sorprenderia si el paciente muriera en los préximos 30 dias?(132). Para responder a esta

pregunta el médico debe recoger informacién en relacidon a indicadores clinicos,
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comorbilidades, aspectos sociales entre otros factores para valorar el grado de deterioro
del paciente. De alguna manera esta SQ, aunque mas bien parece una herramienta

prondstica, 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 clinicos de
los pacientes y mediante un algoritmo estima el prondstico. Su uso permite una
evaluacidn integral del paciente estimando la idoneidad de una atencidn 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 clinicos 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 Organizacién Mundial de la Salud - Institut Catala
d’Oncologia, permite identificar necesidades paliativas combinando la pregunta
sorpresa y la evaluacion de factores clinicos; este instrumento se utiliza
mayoritariamente en AP para la deteccion 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 identificacién de aquellos pacientes con necesidades paliativas que por lo
tanto, podrian beneficiarse de la atencién de CP(66). En definitiva, una correcta
deteccidn de las necesidades paliativas del paciente permitird una derivacidon oportuna

a los servicios de CP.

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

plan terapéutico

Los pacientes con enfermedades avanzadas y terminales pueden experimentar una

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

necesidades.

Sanson-Fisher et al.(136) definen “necesidades” como el requisito de alguna
accion o recurso que sea necesario, deseable o util para lograr un bienestar éptimo. Por
otro lado, Osse et al. (137) define necesidades como aquellos sintomas, preocupaciones
o problemas experimentados por los que los pacientes demandan atencién. Wang et
al.(138) identifican las necesidades como problemas. En este sentido se pueden definir
las necesidades no atendidas (el término anglosajon mas 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 gustaria atencion, 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 patologia tiene un impacto en la calidad de vida en relacién a la dimensién
fisica, psicoldgica, social y espiritual de la persona. Asimismo, las personas con cancer
avanzado experimentan sintomas multidimensionales(142) que, a su vez, se relacionan
con las necesidades de informacion 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 sélo la dimensién fisica de la persona, si no también la
psicolégica o emocional, social, espiritual tal y como destaca la definicion de CP
propuesta por la OMS y en linea 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 informacién (30-55%),
psicoldgicas (18-42%), fisicas (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 econdmicas(144). Wang et al.(138) sostienen que la falta de
atencidn a la fatiga, la carencia de apoyo emocional y de informacién adecuada sobre

su enfermedad y atencion son las principales necesidades no atendidas entre los
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pacientes con cancer avanzado. Por su parte, Hart et al.(145) se refieren a la angustia, la
depresion y la ansiedad como los principales factores que se asocian con mayores
necesidades no atendidas entre esta poblacién. Asimismo, Ventura et al.(149), en una
revision sistemadtica muestran la comunicacion efectiva como la necesidad no satisfecha
mas frecuente entre los pacientes en CP. En definitiva, la literatura subraya la

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

Existe una relacién 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, ademas, 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 mas adecuado. Para ello se requiere la

evaluacion de necesidades del paciente en CP.

La evaluacion de necesidades se define como aquella herramienta de valoracion
gue proporciona un sistema robusto e integral para iniciar la discusion de las
necesidades de atencidn del paciente(153). Esta evaluacién permite a los profesionales
de CP abordar estos problemas o necesidades identificadas de manera integral, lo que
puede mejorar significativamente la atencidén de los pacientes y, en consecuencia, su
calidad de vida. La importancia de evaluar las necesidades de los pacientes se referencia
en las Guias internacionales de Practica Clinica de CP(154). Su deteccion v,
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 econdmico en la atencién sanitaria(157-160). Una revision sistematica destaca
que recibir CP tras el diagndstico de cancer tiene un impacto positivo en la reduccidn de

costes de la atencion de estos pacientes(161). Sin embargo, la deteccidn de necesidades
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en CP es compleja(162,163). Es por esto que una evaluacidon 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 valoracidon
proactiva es clave para disefiar planes de cuidado que permitan atenderlas. En concreto,
los profesionales de CP deben proporcionar una atencién integral de la persona y la
evaluacién proactiva y sistematica 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). Ademas, proporcionar una evaluacidn sistematica y multidimensional
permite identificar de forma exhaustiva las necesidades que pueda presentar el

paciente(144,164).

A pesar de la importancia de una evaluacién proactiva y sistematizada de
necesidades para brindar un enfoque holistico de los atencidn paliativa, no existe un
estdndar acordado o consensuado sobre qué areas 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 evaluacién de necesidades en CP: estructuray
proceso de atencidn, fisica, psicoldgica, social, espiritual / existencial, aspectos
culturales, final de vida, aspectos éticos y legales-. En esta linea, algunos autores
refieren dreas de evaluacion mas alld de las dimensiones principales propuestas por la
OMS -fisica, 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 fisica, psicoldgica, de informacion,
social, de actividades de la vida diaria, de cuidados (acceso a servicios, relacién con los

profesionales), espiritual, sexual, econdmica, autonomiay rol.
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Un buen modelo de evaluacién integral es la Valoracion Geriatrica Integral (VGI).
La VGI fue desarrollada por Rubinstein en la década de los 80(168). Se trata de una
valoracion de necesidades que va mas alla de la evaluacidn médica tradicional; incorpora
un enfoque sistematico y multidisciplinario que integra las dimensiones fisicas,
funcionales, sociales, ambientales vy psicoldgicas experimentadas en el
envejecimiento(168). La VGI fue disefiada para realizar una evaluacién exhaustiva de la
salud y las necesidades de los pacientes geriatricos fragiles, lo que lleva a un mejor
manejo de las condiciones médicas y una mejor calidad de vida. Algunos estudios
muestran como la implementaciéon de la VGI comporta menos ingresos y reingresos
hospitalarios(169), mejora del estado funcional y de la funcién cognitiva(170), disminuye
la fragilidad y el riesgo de caidas(171), mejora de la calidad de vida(171) asi como, mayor
supervivencia en sus domicilios(170). Ademas, un ensayo clinico aleatorizado realizado
por Rubenstein et al.(172) con poblacidn geriatrica que acudia a una visita clinica a un
centro de AP para veteranos de guerra concluyd que la VGl ofrecia un mayor

reconocimiento y evaluacién de las necesidades del paciente.

La VGI se ha integrado en la practica clinica de la atencion geriatrica y permite la
identificacion 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 rapido deterioro y fragilidad
gue presentan tanto los pacientes geriadtricos como los pacientes de CP parece razonable
concluir que este enfoque sistematico de evaluacidon de necesidades tendra beneficios

similares en la atencion paliativa.

Actualmente existe una mayor conciencia de la importancia del uso de
herramientas apropiadas basadas en la evidencia para la evaluacién de necesidades en
CP(66). Se han llevado a cabo algunos intentos para sistematizar la evaluacién de
necesidades. Existen diferentes herramientas para la evaluacion de necesidades en los
pacientes de CP(174). Asimismo, también existen herramientas de evaluacién para

grupos de pacientes concretos, como por ejemplo pacientes con cancer, con IC,
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parkinson, etc(165,174,175). Una revision sistematica 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 mds adecuada para su uso en esta poblacién(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, ademds, valora necesidades
relacionadas con la adherencia al tratamiento y con el manejo de la medicacion(175).
Por su parte, Richfield y Johnson(165) en su revisidén sistematica identificaron las
herramientas de evaluacidon de necesidades existentes para su uso en pacientes con
parkinson. En esta revision se destaca la adaptacién 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 poblacion 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 cancer avanzado. Los autores proponen un total de
11 dimensiones de necesidad a tener en cuenta en la evaluacién de necesidades (fisica,
psicolégica, informacion, funcional, social, actividades de la vida diaria, cuidados,
espiritual, sexual, econémica(138,144), autonomia y rol)(176). Esta revisidén 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 mayoria de los instrumentos identificados cubren al menos 5 de las 11
dimensiones propuestas(176). Una revisidn sistematica previa destaca que el Supportive
Care Needs Survey-Short Form (SCNS-SF) es el instrumento mas utilizado para la
evaluacién de necesidades en pacientes con cancer(177). Este instrumento consta de 34
items que forman parte de cinco dimensiones de necesidad (psicoldgica, fisica y de la

vida diaria, cuidados del paciente, informacién y sistema de salud, y sexualidad)(178).

56



APROXIMACION TEORICA AL FENOMENO DE ESTUDIO

Otra de las herramientas que se utiliza en el contexto de CP es la ESAS que fue
desarrollada como una herramienta clinica para evaluar la carga de sintomas en
pacientes con cancer avanzado. El ESAS permite evaluar nueve sintomas comunes en el
cancer avanzado (dolor, astenia, nauseas, depresidn, ansiedad, somnolencia, falta de
apetito, bienestar, y dificultad para respirar)(179); incluye solamente siete de los doce
sintomas considerados centrales en el paciente con cancer por el National Cancer
Institute(180). Por otro lado, la POS permite la evaluacién 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 evalla sintomas fisicos (10 items), sintomas emocionales (4
items) y problemas practicos y de comunicacion (3 items) mediante una escala Likert de

5 puntos(182,183).

El uso de estas valoraciones, instrumentos o guias estandarizadas de evaluacion
de necesidades en CP ha resultado en mejores resultados en relacién a la depresién vy,
consecuentemente, a la mejora de la calidad de vida(184). De hecho, su correcta
implementacién en la practica clinica favorece la deteccidn de aquellos sintomas que
son molestos para el paciente(185). Sin embargo, el uso de guias estandarizadas basadas
en la evidencia para una evaluacion sistematizada de las necesidades de los pacientes
en la practica clinica de CP es escaso. Estos instrumentos de evaluacién de necesidades
abarcan entre 9 y 138 items(139) mostrando una gran variabilidad; este hecho
probablemente termina agotando al paciente que, de base, es muy vulnerable(186).
Ademas, 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, ademads, el paciente no siempre puede comunicar cuales son sus

prioridades sin una retroalimentacién empatica por parte del profesional(189)

Con frecuencia estas herramientas se centran en la mera identificacion de

sintomas (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 atencion 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 conversacién
abierta(190). Jagsi et al.(185) destacan la preocupacién de los profesionales de
despersonalizar el encuentro entre el paciente y el profesional dado el amplio uso de

herramientas estructuradas.

La entrevista clinica, como herramienta de evaluacién de necesidades, favorece
la exploracion de algunos aspectos mas intimos que los cuestionarios podrian pasar por
alto(193), permite una exploracidn mas 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 comunicacién
efectiva con los profesionales que tiene un impacto directo en la percepcién de la
atencion recibida(149). En este sentido, la entrevista clinica favorece esta comunicacion

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

La evaluacion de necesidades debe informar el plan terapéutico de acuerdo con
las necesidades del paciente con el objetivo de ofrecer una atencién de calidad centrada
en la persona(196). En este sentido, la evaluacién de necesidades deberia combinar las
mejores habilidades comunicativas y aquellas preguntas que permitan explorar las
necesidades de los pacientes. Cuando los profesionales reciben orientacién en relacién
a qué preguntar y evaluar, el propio encuentro conduce a multiples resultados
beneficiosos para el paciente: mayor satisfaccién con la atencién, adherencia al

tratamiento, reduccion de la ansiedad, mejora de la calidad de vida y mayor
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comprension del prondstico(197). Sin embargo, son escasas las herramientas que
incluyen preguntas sobre la dimension espiritual, los aspectos culturales y éticos y el
final de vida(187) lo que limita la comprension total de las necesidades del

paciente(185).

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

una relacion terapéutica

El primer paso para proporcionar una atencién paliativa de calidad es un plan de
cuidados eficaz que derive de una evaluacién 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 evaluacion de necesidades en el primer encuentro de CP es fundamental para
conseguir los objetivos de atencidon 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 atencién 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 relacién terapéutica entre el
paciente-familia y el profesional de CP. Esta relacidon terapéutica se basa en un vinculo
emocional(198) y de colaboracién 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 vinculo emocional como parte de la relacién terapéutica entre paciente-familia y
profesional de CP. La relacién terapéutica en CP implica una colaboracidon entre el
paciente, los cuidadores familiares y los profesionales de CP. Los pacientes agradecen
gue esta relacidn terapéutica se establezca en etapas tempranas de la enfermedad(81).
Este vinculo de colaboracidon es fundamental para ofrecer una atencién centrada en el
paciente que resulta en una mejoria clinica(200—202). Esta relacién colaborativa ha sido

descrita previamente en el modelo del tridngulo de cuidado de las personas con
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demencia(203). Este modelo hace referencia a establecer una asociaciéon 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
psicologia. Rogers(204) refiere que una actitud empatica por parte del profesional
contribuye a establecer esta relacion terapéutica. La empatia 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 relacién de confianza, respeto y
comprensién mutua asi como objetivos de cuidado compartidos entre paciente-
profesional(191). En este sentido, una fuerte alianza terapéutica se relaciona con una
mejor aceptacioén de la situacion de enfermedad(207) asi 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 rehabilitacion fisica en relacidén a la alianza terapéutica y muestran un
impacto positivo en la mejora de sintomas y en la satisfaccidén con la atencién(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 estas sean escuchadas con
especial énfasis en las necesidades emocionales que pueda experimentar(210). Esta
alianza es uno de los componentes principales de una atencién 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 cémo se

establece esta relacion terapéutica desde el primer o primeros encuentros en CP.
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Tras la presente aproximacion al fendmeno de estudio podemos concluir lo siguiente:

® La evaluacién 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.

e La evaluacién de necesidades debe permitir la comprension integral de las
necesidades del paciente ya que aquellas necesidades que no son atendidas se
asocian a un mayor impacto econémico, aumento del malestar emocional, peor

calidad de vida y una reduccién en la supervivencia.

® Los métodos de evaluacion de necesidades se basan mayoritariamente en
cuestionarios o herramientas que se centran principalmente en la evaluacion de

necesidades fisicas y que no suelen ser implementados en la practica clinica.

® La entrevista clinica permite combinar las mejores habilidades comunicativas a
la vez que el paciente puede expresar y explorar sus preocupaciones con el

profesional.

e La VGI ofrece un enfoque multidimensional y sistematico de evaluacién de
necesidades en el paciente geriatrico fragil que se ha integrado en la practica
clinica del campo de la geriatria y que ha resultado en una mejora de la calidad

de vida de estos pacientes.

e El primer encuentro se centra en la evaluacion de necesidades y es la base para

establecer una relacidn terapéutica con el paciente y su familia.

e 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 conclusién, consideramos que una evaluacion sistematica y multidimensional
de necesidades en CP puede generar beneficios similares a los reportados en el campo
de la geriatria. Sin embargo, es importante conocer los métodos de evaluacién e
identificar cuales son las necesidades que deben formar parte de esta evaluacién con el
objetivo de facilitar una comprension integral de la persona. Asimismo, el primer
encuentro en CP es fundamental para sentar las bases de la relacidn terapéutica
paciente-familia y profesional de CP. En este sentido, se propone desarrollar una
herramienta de evaluacidn de necesidades que permita que el paciente pueda expresar
y explorar en profundidad sus preocupaciones a la vez que facilite establecer una

relacién terapéutica en el primer o primeros encuentros.
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3. PREGUNTA DE INVESTIGACION Y OBJETIVOS

3.1. PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢Qué necesidades de los pacientes derivados a CP deberian explorarse en el primer

encuentro con el equipo de CP?

3.2. OBJETIVOS

Objetivos generales

1. Identificar qué necesidades se exploran en la evaluacion de necesidades en CP.

2. Comprender la evaluacion de necesidades en el primer encuentro desde la

perspectiva del paciente, la familia y el profesional de CP.

3. Consensuar una evaluacion multidimensional de necesidades en el primer

encuentro con el equipo de CP.

Objetivos especificos

A. Conocer los métodos de evaluacion multidimensional de necesidades de CP.

B. lIdentificar qué necesidades se exploran en los métodos existentes de evaluacion

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 evaluacién inicial de CP.

E. Proponer una guia de evaluacidn de necesidades en el primer encuentro con el

equipo de CP.
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4. METODOLOGIA

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 esquematica la relacion de los estudios realizados

y los objetivos planteados.

Obyetivo general 1

Objetivo especifico A
Objetivo especifico B
Objetivo especifico D

Objetivo general 2 Objetivo general 3
Objetivo especifico G Objetivo especifico D

Objetivo especifico D Objetivo especifico E

Figura 1. Relacién de los estudios realizados y los objetivos planteados

Se han utilizado diferentes metodologias para alcanzar los objetivos planteados y dar

respuesta a la pregunta de investigacion propuesta:

a) Una revision sistematica 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 1y a los objetivos especificos A, By 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
cientifica existente sobre las necesidades de los pacientes identificadas en la evaluacion
inicial de cuidados paliativos y los métodos de evaluaciéon de necesidades en el primer
encuentro de cuidados paliativos. Se publicd 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 revisidn sistematica integrativa de la literatura en el que se ha
utilizado el modelo de sintesis propuesto por Whittemore and Knafl(213). Este modelo
permite sintetizar e integrar los resultados procedentes de estudios cualitativos vy
cuantitativos. Para realizar la revision sistematica se disefidé una estrategia de busqueda
con una combinacién de palabras clave y términos MeSH que se aplicd en las bases de
datos PubMed, CINAHL, PsycINFO, Web of Science en Mayo de 2019 y que fue
actualizada en Julio de 2020. La seleccidn de los estudios se llevé a cabo siguiendo el
modelo de PRISMA Guidelines (PRISMA-P)(214). Se incluyeron 49 estudios que
informaban sobre la evaluacién multidimensional de necesidades en CP. Se disefié una
matriz de extraccién de datos. Los datos fueron extraidos y sintetizados utilizando el
método descrito por Whittemore y Knafl(213) que incluye cuatro fases:

I.  reduccion de datos
[l.  visualizacidn
lll.  comparacién

IV.  dibujar conclusiones
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Se evalud la calidad de los estudios utilizando el Mixed Methods Appraisal Tool
(MMAT)(215) disefiado para evaluar metodoldgicamente la calidad de estudios
cuantitativos, cualitativos y mixtos. Tras el analisis se identificaron los métodos de
evaluacién multidimensional de necesidades en CP y las necesidades de los pacientes

gue se deberian evaluar en el primer encuentro.
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4.2. Estudio 2

Este trabajo responde al objetivo general 2 y a los objetivos especificos Cy D.

El segundo articulo 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 relacién al primer encuentro en CP. Se publicé 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 cancer, 20 familiares y 20 profesionales de CP (médicos y
enfermeras) procedentes de 10 servicios de CP del territorio espafiol. Se requirid la
aprobacion 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 guién de la entrevista
fue disefiado en base a los resultados del estudio 1. La seleccion de participantes se
realizé 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 surgié ninguna
informacién nueva. Sin embargo, se realizaron un total de 20 entrevistas
semiestructuradas por grupo para confirmar los datos y asegurar maxima variabilidad.
Se llevé a cabo un analisis de contenido de las transcripciones de las 60 entrevistas semi-
estructuradas. El analisis identificd cuatro temas principales que permiten comprender
el primer encuentro en CP. Asimismo, el importante volumen de datos permitid realizar
un segundo analisis mas interpretativo con el que se obtuvo un modelo explicativo de

como 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 especificos D y E.

El tercer articulo 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 guia de entrevista clinica semiestructurada para la evaluacién 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 guia MAP. Se publicé 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 siguié la guia de la Medical Research Council
guidance para el desarrollo de intervenciones clinicas complejas(216). La versién
preliminar de MAP se desarrolld en base a los resultados de los estudios 1y 2. El proceso

de elaboracién de la guia MAP (Fase 1) consté de cuatro pasos:

Paso 1) revisidn sistematica de la bibliografia sobre evaluacién 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 siguié la

guia para realizar y reportar estudios Delphi (217) en CP.

Se llevé a cabo un grupo nominal con expertos de CP para determinar la versién de MAP
gue posteriormente seria sometida a consenso mediante la técnica Delphi. En el grupo
nominal participaron expertos de CP: ocho profesionales de CP (cuatro médicos, dos

enfermeras, un psicdlogo y un trabajador social) y un representante de la asociacién
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espafiola de pacientes. Posteriormente se someti6 MAP a consenso mediante técnica
Delphi modificada a dos o tres rondas con expertos de CP del territorio espafiol hasta
alcanzar un acuerdo minimo del 80% para cada uno de los items (necesidades). Los
panelistas fueron seleccionados a través de un muestreo intencional. Se seleccionaron
como panelistas a médicos de CP que tuvieran mas de 5 afios de experiencia y que
fueran reconocidos a nivel regional y/o nacional por su experiencia en entornos de CP.
Se invitd por e-mail a un total de 136 profesionales de CP que cumplian 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 items (necesidades)
propuestos deberian incluirse en la evaluacidon de necesidades en el primer encuentro
deCP,y

(2) recopilar comentarios que pudieran justificar esta decision.

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 items. Se
utilizé el algoritmo propuesto por Tastle y Wierman(218) para el analisis 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?

e The comprehensive assessment of needs provides the basis of the patient-centred care

plan.
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e Palliative care must assure that all needs of patients are assessed and addressed.

e 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?

e 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.

e 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.

e Findings show that psychological, social and spiritual domains can be better defined as

they include similar needs.

e 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

e This review establishes a knowledge base to allow for systematic assessments of needs

in palliative care across local and international clinical settings.

e 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),! 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
guestion 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.>?

Patients can have varying levels of uncertainty

about what requires attention® 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.>® Yet there is no agreed upon
standard among palliative care working groups
regarding what areas of need are relevant to a
comprehensive assessment.”® Some have
suggested further areas of need to include are
legal and financial, legacy and bereavement,®
whereas others recognise environmental,
sexual, and cultural.” This could be a reason
that patients in palliative care have reported a
high prevalence and wide range of unmet
needs,’ which are related with emotional

distress and a higher economic impact.1>3

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

14-17 14-16,18,19

improve quality of life, symptoms,
emotional distress for both patients and their
caregivers,*182% family satisfaction with care?

increase survival.}4??

and even 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,?® for use in patients
with heart failure,?* Parkinson’s disease, 2> and
tools to identify patients for referral to
palliative care.?® 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 & Knafl?’ 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.?” 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.?®
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 #1OR#2OR#3 OR#4

#6  Palliative care[MeSH term]

#7  Palliative medicine[MeSH term]
#8 End-of-life

#9 Terminal care[MeSH term]

#10 Terminallyill
#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 aimed to needs

explicitly assess

(expressed as symptoms, concerns and
experienced problems patients request care
for)® of adult patients (218 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)® 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.3° 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 Knafl?’
that allows the synthesis of data from
guantitative, qualitative and mixed methods
studies. The method includes data reduction,
visualization, and

comparison, 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).3! All papers were
included regardless of their quality as no
consensus is found regarding this matter in the
literature.®? 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 PR
Systematic Reviews and Meta-Analyses:

ISMA Group (2009). Preferred Reporting Items for

The PRISMA Statement. PLoS Med 6(7): €1000097. 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.?*333*

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.?® The Sheffield Profile for Assessment
and Referral for Care (SPARC) tool was used to
assess patients with multiple myeloma.3¢ Other
tools assessed the needs of amyotrophic
lateral sclerosis (ALS) patients,® patients with

38,39

and without dementia, patients with

chronic heart failure*® and neurological

patients.*: One of the tools was use to assessed

the needs of home-based palliative care
patients specifically.*? 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,?>’%7® with one
study specifically among patients with lung
cancer,”’ whereas another merged
perspectives from cancer and non-cancer
patients,’”® one among patients with
neurodegenerative diseases” and one among

patients with end-stage liver disease.®

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.
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Table 2. Resume of the identified tools for the assessment of needs in palliative care

Assessment Author(s), Type of Population No. of items No. of Domains Administration
tool country, year  report domains
3LNQ: The Johnsen et al.,, Development Advanced 12 (through 3 Physical, psychological and social: Self-administered
Three-Levels- Denmark, / Validation cancer three Physical function, role function,
of-Needs 20114 approaches: depression, worry, concentration, social
Questionnaire problem function, fatigue, nausea, pain, dyspnea,

intensity, reduced appetite, sexuality, feeling as a

problem burden, loneliness

burden, felt

need)
ALSSCN: The Ohetal,, Development Amyotrophic 37 7 physical, psychological, emotional, Self-administered or
amyotrophic Korea, 20183 lateral sclerosis spiritual, social, informational, and structured interview
lateral sclerosis practical needs
supportive care
needs
CNAT: Shim et al., Development Cancer 59 8 Information, Psychological problems, Self-administered
Comprehensive Korea, 2011*  /Validation Health care staff, Physical symptoms,
needs Hospital facilities and service,
assessment Family/interpersonal
tool problems, Spiritual/religious concerns,

Social support.

ENP —E: The Mateo-Ortega Development Advanced 14 (some 4 Emotional / well-being, social support, Administered by
Psychosocial et al., Spain, cancer containing spirituality, and information health care
and Spiritual 2018% more than professional
Needs one
Evaluation question/sub
scale item)
Holistic Mcllfatrick & Evaluation Cancer and non- 67 6 Physical health, Social and occupational Administered by
Common Hasson, cancer well-being, mental health and emotional health care
Assessment of United well-being, family and close professional
Supportive and Kingdom, relationships, spiritual well-being,
Palliative Care ~ 2013% awareness and decision making.
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Needs for
Adults with
Cancer
HOPE-SP-CL: Stiel et al., Cancer and non- 16 Physical symptoms (pain, nausea, Administered by
Hospice and Germany, cancer vomiting, dyspnea, constipation, health care
Palliative Care 2012% weakness, loss of appetite, tiredness), professional
Evaluation of two special nursing topics (wound care,
symptoms and assistance with activities of daily living
problems [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.
HOPE+: Dillen et al., Neurological 30 Extension of the symptom checklist of Administered by
Hospice and Germany, HOPE-SP-CL. health care
Palliative Care 20194 Physical symptoms, psychological professional
Evaluation problems, social problems
considering
additional
neurological
issues
1CO Toolkit Garzon Development Cancer 14 Physical, emotional (including spirituality ~Administered by
Rodriguez et and end-of-life care) and social health care
al., Spain, professional
2010%
INTERMED Mazzocato et Cancer 20 Psychological, Social, Biological, Health Administered by
al., care health care
Switzerland, professional
2000%
MPCAT: The O'Reilly etal., Development Cancerand non- 25 Physical symptoms, Cognitive Administered by
Milford Ireland, cancer impairment, spiritual needs and health care
Palliative Care  2016°° psychosocial needs professional
Assessment
Tool
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NA-ACP: The Rainbird etal., Use Advanced 132 7 Psychological, medical Self-administered
Needs Australia, cancer communication/information, daily living,
Assessment for 20091 symptom related, social, spiritual and
Advanced financial needs.
Cancer Patients
NA-ALCP: The Schofield et Use Lung cancer 38 7 Symptoms, psychological / emotional, Self-administered
Needs al., Australia, social, spiritual / existential, medical
Assessment for  2013>? communication / information, daily
Advanced Lung  Schofield et Validation Lung cancer living, financial
Cancer Patients al., Australia,
2012%3
NAT / NAT:PD- Waller et al., Validation Cancer 18 (7 items 4 Physical, daily living, psychological, Administered by
C: The Needs Australia, exploring sections, information, spiritual/existential, health care
Assessment 2010 patient well-  sec.2: cultural and social, financial, and legal professional
Tool: Waller et al., Use Advanced being) patient domains.
Progressive Australia, cancer well-
Disease-Cancer 2012(a)* being: 8
Waller et al., Use Advanced domains
Australia, cancer
2012(b)%®
NAT: PD-HF: Janssen etal.,, Validation Chronic heart 20 4 Physical; daily living; psychological; Administered by
The Needs The failure sections, medication and treatment; health care
Assessment Netherlands, sec.2: spiritual/existential; financial and legal; professional
Tool: 2019%° patient health beliefs, cultural and social; and
Progressive well- information.
Disease-Heart being: 8
failure domains
NEST: Needs at Emanuel et Development Cancer and non- 13 13 Needs (Social): Financial, access to care,  Administered by
the End-of-Life  al., United cancer care-giving needs, closeness; Existential:  health care
Screening Tool  States, 2001°7 distress, spirituality, settledness, professional
purpose; Symptoms: Physical, mental;
Therapeutic: Relationship, Information,
Goals of care.
No name given, Ferraz Use Cancer without 14 + General 4 Symptoms, social, psychological, activity
especially for Gongalves et cognitive failure  questions level
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those without

al., Portugal,

Administered by

cognitive 20168 health care
failure Ferraz Development Patients professional
Gongalves, without
Portugal, cognitive failure
2014>°
PC-NAT: The Lambertetal.,, Use Advanced 7 (patient’s 5 Patient’s wellbeing including physical Administered by
palliative care Australia, cancer wellbeing) sections, symptoms and changes in functional health care
needs 201860 lon status, psychosocial professional
assessment patient’s
tool wellbeing
PNAP: Patient Buzgova, Use End-stage 40 7 Physical symptoms, Social realm, Self-administered
needs Sikoroba, et chronic disease Respect and support of health
assessment in al., Czech and cancer professionals, meaning of life and
palliative care Republic, reconciliation, autonomy, Chance to
20161 share emotions, religious needs.
Buzgova, Development End-stage
Kozakova, et / chronic disease
al., Czech Psychometric and cancer
Republic, evaluation
2016
PNPC: Osse et al., Psychometric Cancer 138 13 Activities of daily living and instrumental  Self-administered
Problems and Netherlands, evaluation activities of daily living, physical
Needs in 2004°% symptoms, role activities, financial /
Palliative Care administrative issues, the quality of care,
questionnaire concerning the social issues,
psychological issues, spiritual issues,
autonomy, information needs, problems
in consultations, overriding problems in
GP, Concerning the specialist.
Osse et al., Use Cancer 90 10 Activities of daily living and instrumental  Self-administered
Netherlands, activities of daily living, physical
2005%* symptoms, role activities, financial /

administrative issues, social issues,
psychological issues, spiritual issues,
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autonomy, information needs, problems
in consultations.

PNPC-sv Khan et al., Use Advanced 33 Daily activities, physical symptoms, Self-administered

Canada, cancer autonomy, social issues, psychological

2012% issues, spiritual issues, financial

Osse et al., Development Cancer problems, and informational needs.

Netherlands,

2007%
POS: Palliative Hermans et Use Patients with 10 Physical, psychological, emotional and Administered by
Care Outcome al., Belgium, and without spiritual domains of life health care
Scale 20173 dementia professional

Hermans et Use

al., Belgium,

2018%
PL: Problem Kiattner etal.,, Use Home-based 38 Practical, family, problems, Self-administered
List Germany, palliative care spiritual/religious,

20174 and physical problems
RAI-PC: The Steel et al., Use Cancer and non- 106 Symptoms/conditions, Cognitive Administered by
Resident United States, cancer competency and communication, Mood, health care
Assessment Czech Functional status, Preferences, Social professional
Instrument for  Republic, relations, Spirituality, Services and
Palliative Care Sweden, treatments.

2003%7

Hermans et Use Patients with

al., Belgium, and without

2018% dementia
SAS: Symptom  Aounetal,, Validation Advanced 7 Symptoms: pain, insomnia, nausea, Administered by
Assessment Australia, cancer bowel problems, appetite problems, health care
Scale 201168 breathing problems and fatigue professional
SCNS-SF34-G: Renovanz et Use Central Nervous 34 Physical and daily living, psychological, Self-administered
The Supportive al., Germany, system / Brain patient care and support, health system
Care Needs 20183 cancer and information and sexuality needs
Survey Short
Form
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SCNS-ST9: The Renovanz et Use Central nervous 9 Physical and daily living, psychological, Self-administered
SCNS-Screening al., Germany, system / Brain patient care and support, health system
Tool 2018% cancer and information and sexuality needs
SISC: Wilson et al., Development Advanced 13 Physical symptoms and psychosocial Structured interview
Structured Canada, cancer domain
Interview for 2004%
Symptoms and
Concerns
SPARC: Kotronoulas et Use Lung cancer 45 Communication and information issues, Self-administered
Sheffield al., United physical symptoms, psychological issues,
Profile for Kingdom, religious and spiritual issues,
Assessment 20187° independence and activity, family and
and Referral Ahmed et al., Use Cancer and non- social issues, treatment and person
for Care United cancer issues.
Kingdom,
2015’
Boland et al., Use Multiple
United myeloma
Kingdom,
20143%
Leppert & Validation Advanced
Majkowicz, cancer
Poland, 20127*
The PERS20N Masel et al., Use Advanced 7 Pain, Eating (cachexia/loss of Self-administered
score Australia, cancer appetite/weight loss), Rehabilitation
201672 (physical impairment), Suffering
(anxiety/burden of disease/depression),
Social situation (possibility for home
care/out of hospital care), 02 — dyspnea,
Nausea/Emesis
The Morasso et Use Cancer 13 Emotional / psychological Self-administered
Psychological al., Italy,
Distress 199973
Inventory
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The Symptom Morasso et Use Cancer 13 1 Symptoms Self-administered
Distress Scale al., Italy,
199973
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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

Level of
agreement*

Domains Content with corresponding number of studies

Core domains in PC

Physical’”?®3  Content (out of 39 studies)

544,46-56,55~ High: 100-80% Pain(36/39)**
76,7980 Medium: 79-  Shortness of breath(31/39)**

50% Fatigue(30/39)**
Nausea(26/39)**

Bowel problems(24/39)**
Sleeping problems(22/39)**
Lack of appetite(20/39)**

Low: <50% Cough(17/39)** Changes in the Drowsiness(3/39) Value of respite(1/39)**
Difficulty eating or  physical Change of Importance of home help to manage physical needs(1/39)**
swallowing appearances(8/39) taste(3/39)** Comfortable(1/39)
problems(15/39)*  ** Nutrition(2/39)** Body-health(1/39)

* Itch(8/39)** Feeling unwell a Nose dry(1/39)
Incontinence(12/3  Sexual lot of time(2/39) Lack of opportunities for taking care of personal hygiene(1/39)**
9)** dysfunction(7/39)* Stomach cramps Loss of autonomy(1/39)

Oral hygiene * or Neurological symptoms(1/39)
problems(12/39)*  Weight loss(6/39)  indigestion(2/39)*

* Communication *

Physical problems(6/39)**  Confusion or

impairment(11/39  Edema(6/39)** disorientation(1/3

)¥* Headache(4/39) 9)

Loss of Skin integrity Convulsions(1/39)

memory/concentr  compromise(4/39) Medication

ation(10/39)** ** dependency(1/39)

Prickling and Symptom Being cold(1/39)

numb control(4/39) Ascites(1/39)**

sensation(10/39)*  Feeling Drooling(1/39)

* agitated(4/39) Phlegm(1/39)**

Nightly

sweating/hot

flushes(9/39)**
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Psychologic

al729.35
74,76,78-80

Content (out of 38)

High: 100-80%

Medium: 79- Feeling in low mood/depression/sadness(26/38)**
50% Feeling anxious/stress/worried(20/38)**
Low: <50% Feeling lonely / Difficulties in Worries about Concerned(1/38)**
isolation(12/38)**  showing treatment Stigma(1/38)**
Anger/irritability/n  emotions(5/38)**  sequelae(3/38) Desire to make the most of life/not giving up(1/38)**

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

Wanting to share
what you are
going through with
another person /
sharing
emotions(5/38)**
Feeling enable to
concentrate(5/38)
k%

Meaning in
life(5/38)**
Acceptances of
changes in
appearance(5/38)
%k %k

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)**

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)
* %k

Feeling of
longing(1/38)**
Feeling of
shame(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

Psychological
fatigue(1/38)**
Impotent(1/38)**
Mood
instability(1/38)**
Insecurity(1/38)**
Autolytic
ideation(1/38)
Difficulty in
emotional
control(1/38)

hastened
death(3/38)
Social Content (out of 43 studies)
7,:29,36-39,61~ High: 100-80% -
67,69-72,74-81 Medium: 79_ _
50%
Low: <50% Support from Sharing Remaining Workplace relations(1/43)
family / close experiences with constantly Inability to work(1/43)

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

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)

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

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 Hope(4/29)** Choosing place of Familiarity(1/29)**
and Isolation(2/29) death(2/29)** Guilt(1/29)**
dying(12/29)** Setting new Sense of Anger(1/29)**
Meaning in priorities in purpose(2/29) Issues related to culture or ethnic background(1/29)
life(10/29)** life(2/29) Coping with bodily  Loss of control(1/29)**
Acceptance(9/29)* Feeling at changes(2/29) Well-being(1/29)
* peace(2/29) Distress(2/29) Values and beliefs as coping strategies(1/29)
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Religious or Dignity(2/29)** Resuscitation Satisfaction with what you’ve done in life(1/29)
spiritual Coming to terms status(1/29)
needs(9/29) with other Impact of illness
Religious people’s on faith /
support(8/29)** reaction(2/29) belief(1/29)
Being engage Being Ethical issues
usefully(6/29)** positive(2/29) including
Faith(5/29)** Maintaining treatment and end
Difficulty to be calmness(2/29) of life care(1/29)
available to Fear(1/29)
others(5/29)**
Information  Content (out of 16)
7:29,35~ High: 100-80% -
37,39,40,44,51 Medium: 79-  Information about disease, current status, results and progression(8/16)
56,63— 50%
66,70.71,73,78 Low: <50% Information about  Information about  Information about  Receiving accurate medical judgments from the medical staff(1/16)

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)**

healthcare
services(4/16)
Information about
nourishment(4/16)
%k %k

Information about
euthanasia(3/16)*
%

Information about
sexuality(3/16)**
Information about
symptoms(3/16)**
Information about
the cause of the
disease(3/16)**

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)

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~ Medium:79-  Concerns about financial situation (7/10)**
66,73 50%
Low: <50% Making life Family’s socio- Knowledge of Coping with organizing financial matters(1/10)
companion economic availability or Legal concerns(1/10)
acquainted with status(2/10) assistance in
financial and Conflicting accessing financial
administrative opinions between  schemes(2/10)
issues(3/10)** patient and family  Difficulties in filling
Making legal relating to legal in forms(2/10)
arrangements(3/1  issues / end-of-life  Paying non-
0)** care options / medical
advance care costs(2/10)
plans(2/10)
Practical Content (out of 16)
7,29,36,39,51~ High: 100-80% Changes in ability / assistance to carry out usual daily activities (washing, bathing, going to the toilet...)(16/16)**
36,58,63- Medium: 79-  Changes in ability / assistance to carry usual household tasks (cooking, cleaning the house)(12/16)**
67.70.74,73 50% Availability of transport to medical appointments, shopping or work(9/16)**
Low: <50% Loss of Financial aids for Rehabilitation or Treatment near home(1/16)
independence(4/1  medical expenses care facilities for Lodging services near hospital(1/16)
6) and/or caregiver long-term Work / school(1/16)
Caregiver to assist  expenses(3/16) hospitalization(1/1  Personal matters(1/16)
the patient(4/16) Assistance with 6)
Difficulties in assistive Multidisciplinary
shopping(3/16)**  devices(1/16) (integrated)
Difficulties in Rehabilitation care(1/16)
rising, walking, therapy(1/16) Psychological
climbing counselling
stairs(3/16)** services(1/16)
Autonomy Content (out of 6)
61-66

High: 100-80%

Being dependent on others(6/6)
Difficulties in continuing usual (activities, social activities)(6/6)

Medium: 79- Experiencing loss of control over one’s life(4/6)

50% 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 Content (out of 4)
activities High: 100-80% Difficulties in employment or following a study(3/4)**
29,40,43,63,64 Difficulties in caring for children(3/4)**
Difficulty in filling the day(3/4)**
Medium: 79- Difficulty in relaxing(2/4)
50%
Low: <50% Continuing the usual activities(1/4)**
Continuing social activities(1/4)**
Personal Content (out of 5)
issues High: 100-80% Need help with personal affairs(5/5)**
7:25,36,70,71 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 Content (out of 15)

7,35,36,39,44,46,47
,49,61—
64,67,70,71,74,77,7
8

High: 100-80% -

Medium: 79-

50%

Low: <50% Health care Quality of care Opportunities to Nurse and doctor care provided(1/15)
professional aspects(2/15) share experiences  Being involved in the decision making process related to care(1/15)
providing Treatment and or information Relation with and access to health care(1/15)

support(5/15)** tests(2/15)

Side effects(4/15)  Short waiting
Worrying about periods(1/15)
long term Rehabilitation
effects(4/15) services(1/15)

with other
patients(1/15)
Counselling and
support for my
return to work or
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Trust in health Being treated in a reemployment(1/1
care pleasant 5)
professionals(3/15 environment(1/15)

)** Home nursing
Information on service visits(1/15)
healthcare(3/15)

Care needs(2/15)

*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
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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

| 35,49,52,54,57,60,

contro 67 Seven studies explored

sexual needs in the physical domain,29424463-66
Other authors included these needs as part of

the psychological domain’3637:4670.71

or as
social domain issues.*® In contrast, Renovanz et

al.¥ report sexuality as a separate domain.

Psychological needs.

Psychological
needs were described forty-six studies. Thirty-
eight studies specified the content related to
albeit with wide

psychological needs,

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.®®’® However, only
one reported on the content that defined this
particular domain.®® It should be noted that
some studies included thoughts about ending
it all,”3%7971 desire for death® or requesting a
hastened death>>®® as issues to be explored in
the psychological domain. Some authors®’
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.”® 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

I,]eeds.7,36,70,71,76

psychological
The need to be engaged
usefully and the need of religious support were
considered spiritual needs. Other studies also
comment on the need of hope” and loss of
control” as spiritual domain
issues. Alternatively, these concepts were also
reported in the psychological
domain, 2946556636469 \c||fatrick & Hasson*®
explored the need of hope as psychological
and spiritual needs domains while Arnold et

al.®! 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.! 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
articles physical

forty-four reported on

symptoms and only three studies did not

report on physical symptoms.*>’""8

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.”2%35-37,39,40,44,51-56,63-
66,70,71,73,78 Elght Studie537,44,51,53,55,56,65,66 fOUnd
it important to explore the need for

information related to disease, current status,

results and illness progression.

Thirteen studies 2°:40,>1-56,63-66,73

considered financial and legal concerns as an
important domain to assess. Financial and
legal needs are also included in the social

46,50,57,61,62,76,

domain, 80 the practical domain,*’

or the personal issues domain;”36:3839.70.71 54
well as, in the information domain as

mentioned above. There was a medium to
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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 Gongalves et al.®® 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
i'S-S-H-e-S. 7,29,36,39,51-56,58,63-67,70,71,73 Only three
studies®®>%%7 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.”2%36:51,53-56,58,63-

667071 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.?% All of those studies explored a
dependency on others and difficulties in
continuing usual activities. Four studies®°
also explore loss of control. No qualitative

study reported on the role of autonomy.

Five studies 240436364

reported on the
role activities domain. The most common
issues were difficulties in employment, in
caring for children and in filling the day.?>3%*
Patients commonly expressed the need to
continue usual or social activities.?® Although
Osse et al.? illustrated this as the role
activities domain, further studies conducted
by the same author reorganized this need as
part of autonomy.56466

A total of five studies’-?*3%7%71 describe
the domain of personal issues. The most
common reported need was for help with
personal affairs in all five studies.”?*367071
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.?>%%2 Qur findings show
different

that this domain encompasses

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
from a in-depth

knowledge more

understanding  gained from  different
methodological perspectives. This is timely and
important given the need for palliative care is

8 and research as well as practice

growing,
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.®® 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
consult® 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.® 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.33°
Also, Oh et al.¥” 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.®® reports
that hospice patients showed some barriers
towards participation in self-administered
guestionnaires because of fatigue and feeling
sick. They can be less inclusive for frail patients
including those with cognitive impairment3®
and for those with problems of literacy.?
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 754606872

to a total of 138 items.®®* A high number of

items may exhaust patients with fatigue or
frailty.>® Short questionnaires administered
by the professional are helpful in retrieving
information from patients with cancer in
palliative  care,®  suggesting  shorter
interactions can still efficiently meet the
objective of assessing the needs of palliative
care patients in a reasonable amount of time.
Itis 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.>”® 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.”®
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,3 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,® but can be
addressed with a number of successful
therapies,’ as long as they are appropriately
recognised through assessment. Despite this,
Ferraz Gongalves et al.>® 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.’? Yet it is
common for patients with advanced disease to
face suffering that can lead to a wish to hasten

death.? 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.** Some
authors reported different terms to refer to
this phenomenon: thoughts about ending it
all,”367%71 desire for death® or requesting a
Taken

hastened death.>>® 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 disease®
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.>>*8! 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

7,36,70,71,76

domain and social and psychological

domains whieh 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.””*>°¢ 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 assessment” 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.”® 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
inclusion of  different

review were

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
efof 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 interview® may be a
worthwhile contribution to practitioners who

prefer not to rely on tools in the clinical setting.
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Table A. Descriptive data of the included studies

SUPPLEMENTARY MATERIAL - A

Author(s), Study design Population Sample and Data Main aim Main findings
country and year collection
Morasso et al., Mixed Cancer The Symptom Distress To identify terminal cancer The most frequent unmet needs were
Italy, 199973 methods Scale (SDS), The patients’ needs and the factors  symptom control, occupational
Psychological Distress associated with unmet needs. functioning and emotional support. Low
Inventory (PDI), Semi- functional state was significantly
structured interview associated with a high proportion of
n=89 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.,  Quantitative Cancer Palliative care consultation  To assess the utility of the The INTERMED is a biopsychosocial

Switzerland,
2000*°

using INTERMED
n=82

INTERMED to assess needs of
care of patients with cancer.

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., Mixed
United States, methods
20017

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 Qualitative
Netherlands,

2002%

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., Quantitative
United States,
Czech Repubilic,

Sweden, 2003’

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,
2004%

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

The ‘social issues’ dimension needs
reconsideration.

n=64
Proot et al., The Qualitative Cancer Interviews To describe the needs and The most common needs were directing
Netherlands, Grounded n=13 problems of terminally ill one’s own life, directing one’s own health
200474 theory patients (with a life expectancy  and health care; and directing things

of less than three months) at
home.

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., Quantitative Advanced cancer

Canada, 2004%°

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 Quantitative Cancer
Netherlands,

20055

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 | 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 Quantitative Cancer Problems and Needs in To develop a short version of The PNPC-sv is a 33-item questionnaire. 32
Netherlands, Palliative Care the Problems and Needs in items were taken from the PNPC a new
2007¢¢ questionnaire short palliative care questionnaire item was added concerning the need for
version (PNPC-sv) (PNPC-sv). information. The dimension reliability was
The European Organization satisfactory (Cronbach’s 0.70), while two
for Research and problem-aspect domains were less
Treatment of Cancer coherent. The PNPC-sv domains show
Quality of Life convergent validity with corresponding
Questionnaire-Core 30 health-related quality-of-life domains.
(EORTC-QLQ-C30) + COOP-
WONCA +Health-related
quality-of-life (HRQoL)
n=94
Aoun et al., Qualitative Cancer Semi-structured interview  To investigate the support All participants had been living alone.
Australia, 20087° n=11 needs of people living alone Patients were not at the end-stage of their
with a terminal illness from a disease. Practical, emotional, physical and
client perspective. 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., Qualitative Cancer Semi-structured interview  To describe the needs of ederly The primary need of half of the patients
Sweden, 20087¢ n=30 palliative patients and their was the elimination of physical pain. It was

ranking of these needs by
degree of concern.

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, 20095

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  Quantitative Cancer Group discussion To reach consensus on The ICO-toolkit was defined for the
et al., Spain, n=5 physicians; 4 psycho- instruments for a assessment of the 3 domains explored:
20108 oncologists; 4 social multidimensional assessment physical (history, performance status,
workers. of patients with advanced dependency, symptoms and survival),
cancer which should be emotional (emotional symptoms and
included in palliative care spiritual and end-of-life issues) and social;
consultations of the Institut with the percentage of agreement for
Catala d’Oncologia (1CO). each of them. It offers a multidimensional
assessment of patients with cancer being
necessary 45-60 minutes for completion.
Waller et al., Quantitative Cancer Needs Assessment Tool To assess the reliability, validity The findings support the NAT as an

Australia, 2010%*

(NAT) + Australian
Karnofsky Performance
Scale (AKPS) + Resource
Utilisation Groups-
Activities of Daily Living
(RUG-ADL) + Palliative Care
Problem Severity Score
(PCPSS) + Health
professional acceptability

and acceptability of the NAT in
a palliative care clinical setting.

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

survey physical item (0.48), psychological item
n=50 (0.45) and caregiver well-being item
(0.42).
Aoun et al., Quantitative Advanced cancer SAS To explore the reliability and The SAS uses a 0—-10 numerical scale with
Australia, 201168 n=572 validity testing of the SAS used  zero being no symptom and 10 being the

in Australian clinical palliative
care settings both as a clinical

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 symptomes. 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, Mixed Cancer and non- Phenomenological To explore the incidence and Findings suggest that the core domains of
20113 methods cancer “thinking aloud” interviews prevalence of what patients end of life needs are time, social,
n=30 perceive as important end of physiological, death and dying, safety,
life needs. 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., Qualitative Lung cancer Semi-structured interview  To explore and interpret the Three main themes and eight sub-themes
United Kingdom, n=6 concerns of patients with were identified: steadfastly living life
201177 inoperable lung cancer to defined by maintaining normality by
inform specialists palliative taking life as it comes and determination
care nursing practice. 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., Mixed Advanced cancer The Three-Levels-of-Needs  To initially validate the Three- Items showing agreement were accepted
Denmark, 20114 methods Questionnaire (3NLQ) + Levels-of-Needs Questionnaire  as valid: all items on problem intensity,

Interview
n=74

(3NLQ).

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, Quantitative

2011

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., Quantitative

Canada, 20125

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 & Quantitative
Majkowicz.,

Poland, 20127

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.

125



PUBLICACIONES CIENTIFICAS

assessment of patients with
advanced cancer.

Schofield et al.,
Australia, 20123

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
qguestionnaire.

Stiel et al.,
Germany, 2012%

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)>®

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)ss

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

Mcllfatrick &
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, 20132

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 Gongalves,
Portugal, 2014%°

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,
2015’

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
guestions 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, 20157°

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 Gongalves
et al., Portugal,
2016

Cancer without
cognitive failure

Quantitative

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.,

Quantitative Advanced cancer

The PERS20N score

To determine whether a

The PERS20N rated seven items: pain,

Australia, 201672 n=50 clinical patient-centred eating, rehabilitation, social situation,
assessment based on the suffering, 02 (dyspnoea) and
mnemonic PERS20N allows to nausea/emesis, on a scale ranging from 0
assess and improve core (absence) to 10 (worst imaginable),
symptoms of patients assigned  resulting in a score ranging from 0 to 70. A
to receive palliative care significant improvement was observed
treatment. from the PERS20N 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, Quantitative End-stage chronic Patient To explore the palliative care Patients with end-stage chronic disease

Sikoroba, et al.,
Czech Republic,
2016

disease and cancer

Needs Assessment in
Palliative Care (PNAP)
guestionnaire

needs of inpatients in the final
stages of illness and to analyse
the factors that influence
them.

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 Repubilic,
2016%

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, 2016°°

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.

Kuttner et al.,
Germany, 20174

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 174 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 174 0.34).

Hermans et al.,
Belgium, 2018%

Quantitative
Quasi-
experimental

Patients with and
without dementia

Palliative Care Outcome
Scale (POS), The interRAI
PC, The interRAI Long-

To evaluate if the use of the
interRAI PC in nursing homes is
associated with reduced needs

No reduction in residents’ needs and
symptoms was detected in the
intervention nursing homes after one year.

pre- / post- Term Care Facilitie (LTCF) and symptoms in residents Reductions in needs and symptoms were
test Pretest: n=133 nearing the end of their lives. found in the subgroup of intervention
intervention group; n=140 nursing homes without prior experience
control group with the interRAI LTCF instrument.
Postest: n=83 intervention
group; n=73 control group
Hudson et al., Qualitative Liver disease Semi-structured interviews  To explore the needs of Progressive liver disease patients reported
United Kingdom, n=17 (12 patients and 5 patients and bereaved carers physical, psychological and social needs
2018%° bereaved carers) with liver disease towards end  including disabling
of life; to evaluate if existing symptoms, emotional distress and
services addressed these uncertainty, addiction, financial hardship
needs; and to identify their and social isolation. These needs were not
attitudes towards palliative addressed by the available healthcare
care. services. Participants reported to value
opportunities to express future care
preferences and the need for symptomatic
and logistical aspects of care.
Kotronoulas et Mixed Lung cancer Part 1: literature review To examine the feasibility and The Sheffield Profile for Assessment and
al., United methods and stakeholder focus acceptability of an in-clinic, Referral for Care (SPARC) was the PRO
Kingdom, 20187° group nurse-led consultation model, 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, 2018

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, 2018%

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,
2018%

Advanced
amyotrophic lateral
sclerosis (ALS)

Quantitative

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.,

Quantitative Central nervous

The Supportive Care Needs

To explore the feasibility of the

Questionnaires were completed either

Germany, 2018% Randomized system / Brain Survey Short Form (SCNS- SCNS-SF-34 and the SCNS-ST9 with personal guidance offered (group A)
control trial cancer SF-34), The SCNS- in glioma patients. or by patients alone (group B). Difficulties

Screening Tool (SCNS-ST9), in completion were observed more often
The European Organization in SCNS-SF34-G and SCNS-ST9 (39%)
for Research and compared to DT and EORTC (13%, p <
Treatment of Cancer .001). Distress was found to be associated
Quality of Life with difficulties in completion of SCNS (OR
Questionnaire (EORTC- 1.4,[95% Cl 1.1-1.9], p =.013). The
QLQ-C30 and EORTC-QLQ- findings suggest that the SCNS-SF34 and
BN-20), SCNS-ST9 are suitable tools for glioma
Distress Thermometer (DT) patients if personal guidance is offered.
n=141

Dillen et al., Quantitive Neurological Hospice and Palliative Care  To validate a palliative care HOPE + is a combination of HOPE-SP-CL

Germany, 20194

Prospective
Observational

Evaluation considering
additional neurological
issues (HOPE+)

n=263

measurement tool based on an
extension of the core
documentation system HOPE+.

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,
20194

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?
e Palliative care aims to improve the quality of life of patients and family carers by meeting
their individual needs.

e The initial encounter is the starting point for establishing a therapeutic alliance.

What this paper adds?
e The initial encounter is seen as an opportunity to understand what palliative care entails.
e |t 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.

e Arelationship of trust and safety must be established from the outset.
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Implication for practice, theory or policy

e We propose an explanatory model showing how the core goals of palliative care may be met

in the initial encounter.

e Akey 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 suffering?
through an individualised approach to needs*
4 (managing symptoms, addressing concerns
and the challenges faced).® 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,*® 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.® Importantly, a strong therapeutic
alliance has been linked to greater acceptance
of life-threatening illness,'® and it can have a
positive impact on the quality of life of patients
and families.!> The initial encounter must
therefore provide patients the opportunity to
express all their needs, which includes
broaching the difficult topic of death and

dying.!® This is important as unmet needs are

associated with greater emotional distress and
increased costs of end-of-life care.**"’

As in the triangle of care model that has been
described in relation to dementia,® palliative
care involves a collaborative relationship
between patient, family carers and health
professionals, one for which the initial
encounter can set the tone.® Although some
studies explore conversations related to
palliative care and end of life care;*% 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
by  naturalistic

informed inquiry  as

Sandelowski?® 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.? 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.?? 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)?® 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

e | 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?

e How do patients react to this? Do they expct you to ask them these things?

e  What for you is the most important thing to achieve in this initial encounter?

e Atthe end of the interview, what does the patient's expression tell you about the impact it has

had on them?

e Do you think they are surprised by any of your questions or the topics you raise?

139



PUBLICACIONES CIENTIFICAS

Patient/Family carer

e 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?)

e 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?

e Could you tell me something about how you felt during and after that first meeting?

e 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.?
Content analysis was performed following the
approach proposed by Graneheim and
Lundman.? 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.?2 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

).24

confirmability (Table 3

Table 3. Criteria for ensuring rigour and trustworthiness, based on Lincolh and Guba (1985)%*

Credibility

Triangulation of data by researchers
Ensuring data saturation

Transferability and
dependability

Description of participants and the setting

Confirmability

participants

Description of the data analysis process
Interpretation supported by numerous quotes from interviews with
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Ethical approval Four themes were developed from the

The study was approved by the Research Ethics analysis of interviews: (1) initial encounter as
Committee of the Universitat Internacional de an opportunity to understand what palliative
Catalunya (ref. MED-2018-10), as well as by the care entails, (2) individualised care, (3)
review boards of the ten participant professional commitment to the patient and
institutions. family carers: present and future; and (4)

acknowledgement, which derived as a

Results conclusion of the previous themes. Table 5
Qualitative semi-structured interviews were shows the main themes, sub-themes and
conducted with 60 participants from ten categories, along with illustrative quotes for
palliative care services across Spain. Table 4 each.

lists the demographic characteristics of

participants.

Table 4. Demographic characteristics of participants

Patients Family carers Health
professionals
Gender Male: 13 Male: 9 Male: 6
Female: 7 Female: 11 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 13.2848.73
(years) £SD
Setting Inpatient service: 9 Inpatient service: 7 Inpatient service:
Outpatient clinic: 8 Outpatient clinic: 11 7
Domiciliary care: 3 Domiciliary care: 2 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:  With the patient: 11
14 With spouse/partner: 8
With son or daughter:  Alone: 1
2
With other relatives: 1
Alone: 3
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 Fear of palliative care:  Association with end of life Patient 16: “That word (palliative) really really scares me. My brother died two
opportunity to barrier to care years ago and he was in palliative care [...] when they referred me, | thought it

understand what
palliative care entails

was the end for me, | 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, | 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 | always ask them what they
expect before explaining how | see it.”

Talking about palliative care

Patient 19: "Well, | 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 | 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 Multidimensional approach with
the needs of patients ~ an emphasis on symptom
and family carers management

Patient 14: “My main concern was the pain [...] what | wanted was the pain to
go away [...] every ten metres or so | had to stop or find somewhere to sit down.
Because I couldn't take another step.”

Family carer 13: "For the pain, because | was never not in pain... and now | have
a 50 mcg morphine patch, before | 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 | feel and that's the worst thing, because |
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, | can't even peel a potato. Now | 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 Shared responsibility for
participation in care decision-making
and decision-making

Patient 5: “They asked me what | 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, | want the first
appointment, | want the person and the family carers, because | also want the
family to be involved, | 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  Feeling connected
of trust and safety

Patient 15: “She told me | could contact her whenever... She wrote down the
phone number for me. If | needed anything, | 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, |
was grateful for that.”

Family carer 7: “So then | 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 | mean is, with how things are at the moment | feel strong
enough that | don't need to talk about the end, because | see it as far off. Maybe
later, OK, but right now | have the strength to cope with the disease. Who
knows what'll happen tomorrow or the day after, but at the moment | don't
need to talk about it, | see it as far off.”

Family carer 7: “For a week now my sisters and | 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 | 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? | don't want to think, to think, | want... | 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: “1 '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, | thought the worst, |
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
qguestion 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
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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 | thought they'd sent me
to a specialist to sort out my pain. That's what
| 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 | thought it
was going to be, | don't know, more medical,
more focused on symptoms... and then they
asked me all those other things and | thought
it was great, | 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 | want to talk about,
because it's not part of my thinking, | 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: “/ 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),

Qq b 6‘”7_

Carers

making

Acknowledgment

Professional commitment to the patient and

family carers: present and future
* Building a relationship of trust and safety

: * Preparing for the future :

Individualised care

+ Holistic approach to the needs of patients and family

* Encouraging active participation in care and dedsion

Initial encounter as an opportunity to understand
what palliative care entails

* Fear of palliative care: barrier to care
» Understanding palliative care and the therapeutic strategy

_PALLIATIVE CARE PROFESSIONAL

>

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

25-23 often led to late referrals to their

end of life
service, thereby limiting what they were able
to offer patients.3*32 Although the term is
widely used, professionals were nonetheless
concerned about its potentially negative
impact on patients,3? and as other studies have
found,?*?73 they sometimes used synonyms
such as 'support' or 'symptom management'
team. It has been argued that referring to
supportive rather than palliative care may

to this 30,3435

encourage referral service,
although doing so might hinder a fuller
understanding of palliative care by equating it
with symptom management.3®3” 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, 3!

symptom  management,®*°  levels of
emotional distress®? and even survival.3®* At
all events, it is important to address not only

patients' physical symptoms but also their

psychosocial and spiritual needs,*?44¢ which if
left unmet can undermine quality of life.?
Accordingly, palliative care needs to be
tailored to the biological and psychosocial
needs of each individual patient*’ 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.*>° Shared
decision-making has been found to have a
positive impact on patients' quality of life>1>?
and to enhance their perceived control.>?
There is also evidence that it reduces
healthcare costs.®® Although some studies
have found that patients are keen to
participate in decision-making,>*>> 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.?’ 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.*®

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,*® for family
carers it manifests through their active
participation in care and decision-making,®’
while for professionals it is about successfully
communicating all that they and the palliative

care service can offer.%®
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,*® 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.®® 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 outcomes such as pain or depression (3).
Addressing all a person's needs is crucial for Systematic reviews have been carried out that
achieving the goals of palliative care (1,2). report on the existing tools for the assessment
Some attempts have been made to develop of needs (4,5) and for use in specific
standardized needs assessment tools in populations (e.g. heart failure, Parkinson’s
palliative care, showing improvement in 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
and the

previous systematic review (4),

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
qguestionnaires 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 Age Years of Regions
background (all (years) experience in NUTS represented? Second-level
palliative care) palliative care code NUTS
First-level
NUTS
Participant | Patient 58 10 ES1 North West Galicia
1 | representative
Participant | Physician 66 30 ES1 North West Galicia
2
Participant | Physician 54 25 ES6 South Andalusia
3
Participant | Physician 49 20 ES7 Canary Islands  Canary
4 Islands
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Participant | Physician 63 22 ES2 North East Aragon
5
Participant | Nurse 32 12 ES5 East Catalonia
6
Participant | Nurse 57 19 ES3 Community of  Madrid
7 Madrid
Participant | Psychologist 43 5 ES4 Centre Extremadura
8
Participant | Social worker 44 14 ES5 East Catalonia
9

Note: 2Categorised 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)

(3)
(4)

symptoms; (5) Social issues; and (6) Spiritual

Physical symptoms; Functional and

cognitive  status; Psycho-emotional
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

Round1(n= i Round2(n= : Round 3 (n=
67) 53) 52)

Gender Female 32 25 24

Male 35 28 28
Profession Physicians 67 53 52
Palliative care experience (in | 5-9 5 5 5
years)

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 13 11 10

support team

Acute palliative care unit 7 7 7

Outpatient palliative care 1 1 1

service

Multiple settings 31 21 21
Regions represented (First- North West 3 1 1
level NUTS)2

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

Note: 2Categorised 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 vyielded 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
it was

research steering committee, and

decided to exclude those items which experts

Table 3. Excluded items from final version of MAP

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).

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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| Systematically assess and document information regarding:

QPatient understanding of reason for palliative care referral

OTimeline from diagnosis, therapeutic interventions, to present

History and Relevant medical history status of illness
Medical Previous surgeries LICurrent pharmacological treatment
Conditions QPast or current substance abuse (alcoholism, QCurrent complementary or alternative therapies
smoking or other drugs) UExpectations and impact of their current iliness
@ 3 Pain 1 Insomnia 0 Daytime Sleepiness O Changes to sensitivity
Physical g Dyspnoea 0 Asthenia or Fatigue a Dry mouth 0 Weakness/Paresis
Cough 3 General malaise U Urinary symptoms 0 Myoclonus
symptoms (1 Nausea / Vomiting 0O Anorexia 1 Bleeding (any) ve
g lany O Pruritus
O Constipation
@ |1 Degree of functional dependence
Functional O Cognitive status (attention/concentration, language, memory)
and cognitive O Presence/absence of hallucinations (visual, tactile, and/or auditory)
status O Need for information about their symptoms and causes, their treatment, and prognosis
@ U Mood and affect (range, lability) 1 Current concerns/worries of the patient
Psycho- 1 Presence/absence of anxiety I Presence/absence of loneliness or social isolation
emotional 0 Presence/absence of a depressive episode
symptoms
@ Oidentify the main caregiver QLevel of open communication between patient and family
social QGenogram- depict family relationships QFamily conflicts
issues UPerceived support (by patient and by main caregiver)  JArchitectural barriers in the patient's home
UOrganization of care at home (personal and health) Need for social assistance, telecare, and/or external support
@ OAspects that help the patient to cope with their current situation
Spiritual and UReligious beliefs and/or practices of the patient , ) )
existential I Aspects of life that are important to the patient

What gives meaning to the patient's life

concerns UCore values in the patient’s life

in their current situation.

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
be

initial encounter, which normally will
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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
life (39-40),

impact on quality of 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
as will the

evaluated in future studies,

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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Step 2. Semi-
structured interviews
with patients, family
carers, and
professionals

Step 1. Systematic
review of needs
assessments

Step 3. Nominal group
with palliative care
experts

Step 4. Delphi process
with palliative care
physicians

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 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 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 Summary and A summary of the discussion points was provided.
3 conclusions

Participants were asked to consider any additional ideas that arose
from the discussion.

Assessment areas were agreed.

180



PUBLICACIONES CIENTIFICAS

Stage Ranking or individual All participants were asked to rank the different needs to be
4 prioritisation 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.

) 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

Explore whether the patient has symptoms consistent with anxiety (psychosomatic symptoms, such as shortness of breath, tachycardia, hand tremor or sweats, dry

31 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.

184




PUBLICACIONES CIENTIFICAS

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

Summary Total Rating
. 0,
N2 [ Questionnaire items Round 1= 2= 3 = Neither 4= 5= % Reached
agree nor Strongly agreement? | consensus >80%
Strongly Agree - Disagree .
agree (%) | (%) disagree (%) disagree
(%) (%)
Assessment area 1: Clinical History and medical conditions
1 Explorfe patlent s understanding of reason for referral round 1 | 55.22 3283 | 8.96 1.49 1.49 8726 Ves
to palliative care.
Record the timeline from diagnosis through treatment
to current status of the illness (whether by reviewing
2 . . . . . Round 1 | 80.60 17.91 0.00 1.49 0.00 95.47 Yes
or verifying the clinical history or asking the patient
directly).
Expl hei ftheill h i
3 | Explore theimpact of the illness on the patient and Round 1 | 53.73 35.82 |8.96 1.49 0.00 88.19 Yes
what their expectations are.
Round1 | 13.43 41.79 32.84 11.94 00.00 69.77 No
4 | Explore the impact of being referred to palliative care. | 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
Record potentially relevant medical history (allergies,
5 | common disorders such as hypertension, diabetes, Round 1 | 89.39 9.09 |[1.52 0.00 0.00 97.58 Yes
dyslipidemia, psychopathology or prescription of
psychotropic medication) (whether by reviewing or
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verifying the clinical history or asking the patient
directly).

Record current pharmacological treatment
(outpatient/domiciliary) or prior to admission,

6 | depending on the patient's circumstances (whether by | Round 1 | 98.48 1.52 0.00 0.00 0.00 99.70 Yes
reviewing or verifying the clinical history or asking the
patient directly).
Record current complementary or alternative
7 | therapies (whether by reviewing or verifying the Round1 | 71.21 25.76 | 3.03 0.00 0.00 93.68 Yes
clinical history or asking the patient directly).
Record history of substance abuse (alcohol, smoking or
8 | other drugs) (whether by reviewing or verifying the Round 1 | 87.88 12.12 | 0.00 0.00 0.00 97.63 Yes
clinical history or asking the patient directly).
Record any previous surgery (whether by reviewing or
9 | verifying the clinical history or asking the patient Round1 | 65.15 25.76 | 9.09 0.00 0.00 91.13 Yes
directly).
Summary Total Rating
. . Round 1= _ 3 = Neither 4o 5= % . Reached .
Assessment area 2: Physical Symptoms agree nor ; Strongly agreement? | consensus >80%
Strongly Agree - Disagree .
agree (%) | (%) disagree (%) 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 | 98.46 154 | 000 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 3571 10.00 0.00 0.00 92.99 Yes
20 | Insomnia Round 1 | 96.92 3.08 1000 0.00 0.00 9944 Yes
21 | Daytime drowsiness Round 1 | 78.69 21.31 | 0.00 0.00 0.00 9>.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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Summary Total Rating

. N Round ~ ~ 3 = Neither ~ 5= % Reached
Assessment area 3: Functional and Cognitive Status 1= 2= 4= agreement? | consensus >80%
Strongl Agree agree nor Disagree Strongly
5 reeg(;) ((5) disagree (%) & disagree
Breet® 1 o) ’ (%)
27 | Assess degree of dependency Round1 | 90.77 7.65 1.54 0.00 0.00 97.85 Yes
)8 fns;e;]ssrc;c))gmtlve status (attention, language/speech, Round 1 | 93.85 6.15 0.00 0.00 0.00 98.80 Yes
29 Expl.ore whether the patient has hallucinations (visual, round 1 | 36.92 2000 | 21.52 154 0.00 82.04 Yes
tactile and/or auditory).
Explore the patient's need for more information about
30 | their symptoms and their cause, treatment and Round 1 | 46.15 41.54 | 10.77 1.54 0.00 86.27 Yes
prognosis.
Summary Total Rating
Round 1= _ 3 = Neither 4o 5= % . Reached 50%
Assessment area 4: Psychological symptoms Strongly Agree agree nor Disagree Strongly agreement= | consensus >30%
agree (%) | (%) disagree (%) disagree
Breeta ™ 1 w) ’ (%)
Explore whether the patient has symptoms consistent
with anxiety (psychosomatic symptoms, such as
31 | shortness of breath, tachycardia, hand tremor or Round 1 | 69.23 26.15 | 3.08 1.54 0.00 92.53 Yes
sweats, dry mouth; irritability; fears or excessive
worry).
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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Explore whether the patient has symptoms consistent

33 . . . Round1 | 64.62 26.15 7.69 1.54 0.00 90.58 Yes
with a depressive episode.
Round1 | 38.46 27.69 24.62 9.23 0.00 77.85 No
34 | Explore whether the patient experiences hopelessness | g\ 145 |14 g1 51.85 | 16.67 16.67 0.00 71.26 No
or pessimism with respect to the future.
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
Round 1 | 13.85 27.69 35.38 20 3.08 62.77 No
Explore whether the patient has experienced or has a
36 wish to hasten death (WTHD). 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
Round 1 | 13.85 36.92 38.46 10.77 0.00 69.15 No
37 | Explore whether the patient feels there are unresolved | o 45 | ¢ 56 4259 |37.04 14.81 0.00 65.74 No
issues in their life.
Round 3 | 13.46 57.69 NA 28.85 0.00 87.36 Yes
38 Expllor.e whgther the patient experiences loneliness or round 1 | 43.08 38.46 | 15.38 3.08 0.00 83.87 Ves
social isolation.
Round1 | 4.62 29.23 53.85 10.77 1.54 62.60 No
39 | Talk about death and dying.
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
Round1 | 16.92 23.08 52.31 7.69 0.00 68.14 No
Expl hether th tient i It
a0 | Bxplore whether the patient experiences an altered | 0 5 | 7 49 57.41 | 2037 14.81 0.00 69.88 No
body image.
Round 3 | 13.46 69.23 NA 15.38 1.92 90.39 Yes
Round1 | 7.69 29.23 52.31 9.23 1.54 64.31 No
41 zzﬁ'tore whether the patient experiences feelings of | o 45 [ o9 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
Summary Total Rating
) Round 1= - 3 = Neither 4= 5= % Reached
Assessment areas 5: Social Issues agree nor Strongly agreement? | consensus >80%
Strongly Agree . Disagree .
agree (%) | (%) disagree (%) 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 Round 1 | 76.92 16.92 |6.15 0.00 0.00 94.09 Yes
perceived support.
44 Explore how care is organised at home (personal and Round 1 | 81.54 18.46 | 0.00 0.00 0.00 96.39 Ves
health-related).
45 | Draw up a family tree. Round1 | 66.15 24.62 |9.23 0.00 0.00 91.29 Yes
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Note h tient famil i icat
46 | Note how patient and family caregivers communicate | o441 | 5385 3538 | 10.77 0.00 0.00 88.54 Yes
with one another (open communication style?).
Round 1 | 30.77 40.00 | 21.54 7.69 0.00 77.80 No
47 | Explore whether there are any conflicts within the
family. Round 2 | 26.42 62.26 | 7.55 3.77 0.00 81.97 Yes
48 Exp'loreI whether there are architectural barriers in the Round 1 | 53.85 3538 | 7.69 3.08 0.00 87.72 Yes
patient's home.
Expl hether there i f ial
49 | Bxplore whether there is a need for social care, Round 1 | 64.62 2923 | 6.15 0.00 0.00 91.69 Yes
telecare and/or external support.
Summary Total Rating
- Nei - 9 Reach
Assessment areas 6: Spiritual and Existential Concerns Round 1= 2= 3 = Neither 4= 5= % eached
agree nor Strongly agreement2 | consensus >80%
Strongly Agree - Disagree .
agree (%) | (%) disagree (%) disagree
(%) (%)
50 | Ask the patient about aspects of life that are important | Round 1 | 55.38 33.85 | 10.77 0.00 0.00 88.84 Yes
to them in their current situation.
51 | Ask the patient about what helps them to cope with Round 1 | 53.85 40.00 | 6.15 0.00 0.00 89.58 Yes
their current situation.
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 Round 1 | 23.08 53.85 | 23.08 0.00 0.00 79.74 No
practices.
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 5472 |9.43 0.00 0.00 85.27 Yes
55 | Explore the patient's core values in life. Round1 | 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: 2% agreement calculated using the algorithm of Tastle and Wierman (2007); NA, not applicable as this response option was removed for Round 3.

194



6.DISCUSION







DISCUSION

6. DISCUSION

Los resultados de cada uno de los estudios de este compendio han sido discutidos en las
publicaciones correspondientes. En este apartado se discutirdn los resultados a la luz de la

pregunta de investigacion y los objetivos planteados en esta tesis doctoral.

Este trabajo aporta una mayor comprension de las necesidades de los pacientes que
se deberian explorar en el primer encuentro con el equipo de CP a través de una revisidn 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
aportacion de este trabajo recoge la sintesis de los métodos de evaluacién multidimensional
de necesidades y el contenido que se evalia en CP. La literatura analizada evidencia la
variabilidad existente en relaciéon al contenido a tener en cuenta en esta valoracién. Los
métodos de evaluacidn analizados se focalizan mayoritariamente en las necesidades fisicas, 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 relacidon a qué necesidades psicoemocionales y espirituales se
deberian evaluar en un primer encuentro de CP. Se requirieron varias rondas y un cambio en
el redactado de los items 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

exploracion robusta de las necesidades del paciente.

Nuestra segunda aportacion es un modelo de atencién 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
concepcion social que existe en torno a la muerte. Ademas, se evidencia, por parte de los
profesionales de CP, la necesidad de que se reconozca el valor de su profesién. 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 evaluacién de necesidades en el primer encuentro

de CP para lograr los objetivos de la atencién de CP, a la vez que se crea un vinculo con el
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paciente y su familia y un reconocimiento a las tres partes (paciente, familia y profesional)

como participes de este cuidado.

Finalmente, nuestra tercera aportacion es el consenso obtenido entre los
profesionales de CP de nuestro pais para la exploracion y deteccion de las necesidades en el
primer encuentro, asi como el disefio de una guia de entrevista clinica semiestructurada para
la evaluacion 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 guia de entrevista clinica permite evaluar de

forma sistematica 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 evaluacién de
necesidades en CP (objetivo general 1). A través del analisis de la literatura se ha identificado
qgue los métodos de evaluacidn de necesidades utilizadas en CP ponen el foco en la evaluacidn
de las necesidades fisicas. Algunos también exploran, aunque en menor medida, necesidades
psicoemocionales, sociales, espirituales, funcionales, econdmicas/financieras y de
informacion, entre otras. No obstante, no existen estudios de consenso sobre el contenido

gue se ha de explorar en relacién 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 evaluacién en las necesidades fisicas ya que es el motivo
principal de derivacion 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 fisicas como las principales necesidades experimentadas por los pacientes en el
momento de derivacion a CP. Este foco en las necesidades fisicas puede ser debido al gran
malestar y disconfort que supone un mal control de sintomas. Ya Maslow(220) en su pirdmide
de necesidades sostiene que las necesidades fisicas son las necesidades mas “basicas” 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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sintomas. Ademas, existen directrices claras para el control y manejo de estos sintomas fisicos
y a su vez, suelen ser cuantificables mediante instrumentos vélidos y fiables (p.ej. ESAS)(221)

por lo que permite un seguimiento objetivo y homogéneo y por ello estudios mas robustos.

Cabe destacar que los pacientes en CP experimentan una gran variedad de sintomas
fisicos (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 atencidn a las necesidades fisicas
y ofrecer un abordaje integral de las necesidades (incluyendo las psicoemocionales, sociales
y espirituales) del paciente(226). En esta misma linea, los pacientes refirieron que este

abordaje integral en el primer encuentro les habia 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
dimension espiritual como en la psicoemocional o incluso social(227). Es cierto que asignar
necesidades a cada una de las dimensiones puede facilitar explorar aquellas areas de
necesidad relevantes para la persona. Sin embargo, es mas 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 definiciéon de una

dimension concreta y evitar necesidades no atendidas.

La falta de homogeneidad en la evaluacién de necesidades, mas alla de la dimensién
fisica, también se observd en el proceso de consenso realizado. Mientras que en las
necesidades fisicas a evaluar en CP se alcanzé consenso en la primera ronda de la técnica
Delphi, se necesitaron tres rondas para consensuar las necesidades psicoemocionales y
espirituales. Esta dificultad de consenso requirié incluso de modificaciones en el lenguaje
(cambiando debe evaluarse por podria evaluarse en un primer encuentro). Esto llevd a
considerar algunas de las necesidades psicoemocionales o espirituales como opcionales para

su evaluacién en un primer encuentro de CP, por lo que finalmente fueron excluidas de la
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version final de MAP; estas fueron: hablar de la muerte, preguntar por la presencia de asuntos
pendientes, creencias o practicas religiosas, posible desesperanza o pesimismo respecto al
futuro. Por ejemplo, aunque es comun que los pacientes en CP presenten un posible deseo
de adelantar la muerte como reaccion 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 fendmeno puede tener un gran impacto en la calidad de vida(209,229) y esta
relacionado con mayor sufrimiento(230). Ademas, 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 deteccidn 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 evaluaciéon
de necesidades incluso de forma proactiva(231-233). Contrariamente a estas creencias,
Crespo et al.(232) muestran cémo 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 comunicacion abierta con el paciente en relacidn a aspectos psicoemocionales
y/o espirituales(235) que fortalece la relacidn terapéutica entre paciente-profesional(236).
Ademas, a pesar de que los profesionales no se sienten suficientemente preparados para
abordar estos aspectos(237), con una formacién 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 clinico, estas necesidades se pueden y deben ser abordadas mediante una
identificacién tempranay atencidon 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 decisién de no incluir estos aspectos como parte de la evaluaciéon 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 oncoldgico activo vs. tratamiento
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paliativo, pacientes que conocen su diagndstico y/o prondstico vs. aquellos que no tienen una
consciencia clara de su diagndstico, etc.). En este sentido, ante estadios de la enfermedad tan
diferentes, es complejo para los profesionales homogeneizar la evaluacién ante prondsticos
y situaciones tan diversas. Ademas, los profesionales consideran que no hay suficiente
intimidad o vinculo 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 linea 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 holistico. Por otro lado, los profesionales se enfrentan al miedo generalizado e
incluso rechazo existente a la propia especialidad en si por su asociacion a ultimos dias 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 dafiino e incobmodo 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 exploracién profunda de todas

las necesidades del paciente.

Con el objetivo de evitar un posible dafio o sufrimiento en el paciente, los
profesionales se despojan de una parte de su propia identidad como paliativistas. Estos
expresan preocupacion cuando usan el término paliativos(248) lo que a veces les lleva a
utilizar sinénimos como “equipo de soporte” o “equipo de control de sintomas” para referirse
a si mismos(81,243,248). Aunque algunos servicios de CP han propuesto un cambio de
nombre a supportive care(87), no existe un consenso en relacién a este cambio de nombre de
la disciplina(249). Ya en el afio 2007 el Dr. Eduardo Bruera en el MD Anderson Cancer Center
cambiod 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 relacion a la derivacion 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. Ademds, el nombre de
supportive care podria limitar la comprension del abordaje real de la atencion de los CP, ya
gue pone el foco en el manejo de sintomas(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.

Ademss, el hecho de evitar esta asociacion con la muerte o el final de la vida dificulta
la comprension completa de las necesidades de los pacientes y, a su vez, limita el alcance de
su intervencidn. La nueva definicion de CP propuesta por la IAHPC enfatiza que el sufrimiento
debe ser un foco en la atencion de los CP(57). Centrar la atencion 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
atencion paliativa. Por lo que en vez de estar negando constantemente esta asociacion de CP
con el final de la vida, se deberia enfatizar los multiples beneficios que aporta la atencién
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 intervencidon ofrece para los
pacientes(253) vy, en concreto, de su experiencia en el alivio del sufrimiento en todas las
etapas de la enfermedad, el escaso desarrollo de los CP e implementacién del modelo en los
sistemas sanitarios para la atencién de todos los pacientes que lo requieran (p.ej. en Espafia
no son considerados una especialidad, hay una falta de formacién reglada, se trata de una
disciplina muy joven con escasa financiacién, evidencia cientifica de baja calidad e incluso
carente, la ley de regulacién de la eutanasia, etc.) ha llevado a esta concepcidn erréonea e

incluso, a la poca consideracion hacia esta disciplina.
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6.2. La importancia del primer encuentro en la deteccion de necesidades

En relacién al segundo objetivo, comprender la evaluaciéon de necesidades en el primer
encuentro de CP, nuestros resultados muestran que la evaluacion se focaliza nuevamente en
las necesidades fisicas pero ofrece un abordaje holistico. Este foco en las necesidades fisicas
va en linea 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 mas alla
de su enfermedad(226). En esta linea, la evaluacién de necesidades en el primer encuentro
deberia facilitar comprender al paciente en todas sus necesidades para evitar necesidades
gue no son atendidas ya que éstas estdn 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 deberian ofrecer un cuidado personalizado que adapte la
atencion a las caracteristicas bioldgicas y psicosociales individuales de cada persona(255).
Ademas, centrar la atencién en las preocupaciones y prioridades del paciente facilita

establecer un vinculo 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 participacion en latoma
de decisiones tiene un impacto positivo en la calidad de vida de los pacientes(256,257), en
una mayor percepcion de control(258) e incluso reduce los costes de la atencién
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 podria 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 atencién del primer encuentro en CP. Este
modelo se compone de cuatro aspectos o niveles que interaccionan con el objetivo de que se
establezca un vinculo entre paciente, familia y profesional. Al igual que propone Maslow(220),

este modelo reconoce que las necesidades mas “basicas”, en este caso, la necesidad de
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comprender la atencidn paliativa debe ser abordada al inicio, antes de poder abordar las
necesidades mas complejas, de ofrecer un cuidado personalizado y de establecer un
compromiso presente y futuro que lleve a una comprensién mutua de las necesidades y roles
del paciente, la familia y el profesional. Los hallazgos muestran que la interaccion 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 enfermeria(261), en el que el
cuidado enfermero se divide en tres niveles, y el tercer nivel de cuidado incluye la
comprensién mutua entre paciente-enfermera. Es en esta comprension mutua (conocer qué
es importante para el paciente y reconocer como pueden apoyar al paciente) donde se
establece una relacion entre el paciente y la enfermera basada en la confianza(262). Esta
relacidn terapéutica se caracteriza por una relacion de confianza, respeto y comprension
mutua que ya sostenian 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 atencién(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 profesion de CP.

6.3. Consenso de una guia de evaluacion multidimensional de necesidades en

el primer encuentro

Por primera vez se aporta un trabajo de consenso en relacion a qué necesidades del paciente
explorar en el primer encuentro de CP. Este trabajo de consenso ofrece una guia para abordar
aquellas necesidades mas 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 evaluacidn(227). La revisidn sistematica
evidencid que existe una clara preferencia por los métodos basados en cuestionarios o
escalas. Estos métodos se centran en la mera identificacion 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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utiles para fines de investigacion(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 situacién de fragilidad y/o a su deterioro fisico(265) o cognitivo(266), e incluso
algunos pueden presentar problemas de alfabetizacidon(267). Ademas, los pacientes prefieren
poder comunicar sus preocupaciones con el equipo de CP(81) por lo que los cuestionarios
autoadministrados y estructurados limitan la conversacién, asi como también condicionan la
capacidad de crear el vinculo terapéutico(188). En esta linea, nuestro segundo trabajo destaca
la importancia de escuchar la voz del paciente como fuente principal de informacién(226) y
asi poder reconocer todas sus necesidades y preferencias de cuidado(99). Es por esto que la
evaluacién de necesidades debe permitir un didlogo abierto entre paciente-profesional de CP
qgue favorezca que el paciente perciba -a través de una retroalimentacidon empatica- que sus
necesidades son importantes para el profesional(268), y que se sienta reconocido como

persona mas alla de su rol como paciente(226,253).

Este trabajo de consenso de necesidades a evaluar aporta una guia de entrevista
clinica semiestructurada de evaluacién multidimensional de necesidades basada en la
evidencia y que considera 47 necesidades en relaciéon a 6 areas de evaluacién a tener en
cuenta en el primer encuentro de CP (ver anexo 13). MAP ha sido disefiado en base a una
revision sistematica de la literatura de los métodos de evaluacién 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 guia sistematica para evaluar las necesidades del paciente en el
primer encuentro, pero a la vez es flexible para que el profesional decida cémo evaluar estas
necesidades mientras pregunta al paciente qué es lo mas relevante para él a través de un
didlogo abierto y con el lenguaje que considere mas adecuado. Esta propuesta va en la linea

de asegurar que los profesionales tengan en cuenta todas las necesidades del paciente y, a su
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vez, crear un vinculo terapéutico con el paciente-familia y abordar esta necesidad de

reconocimiento.

Consideramos que su implementacién en la practica clinica puede facilitar la
obtencién de informacién clave para el desarrollo de planes de cuidado personalizados, y se
evite asi 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 ecolégicamente valida, en relacion al contexto de una
primera visita y a la comodidad de su uso para la practica clinica real de CP. Dicha guia de
entrevista clinica puede facilitar que este primer encuentro sea significativo para paciente-
familia-profesional y permita esta comprension mutua de necesidades. Asimismo,
consideramos que el uso de MAP puede tener beneficios similares a los que la VGl aportd en
el campo de la geriatria. Sin embargo, se tendrd que evaluar que su implementacién es
factible y posteriormente, analizar los posibles beneficios clinicos en relacién 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 revision sistematica se destaca la exclusién del
analisis de la validez y fiabilidad de las diferentes escalas o cuestionarios de evaluacién de
necesidades incluidos en la revision. Este andlisis, aunque no era objeto de la revisidn, hubiera
aportado mayor informacién sobre los diferentes métodos de evaluacion de necesidades y su
contenido. Otra limitacion es la relacionada con la falta de definicidn del contenido de alguno
de los métodos de evaluacién incluidos en la revisién sistemdtica. Algunos estudios no
describen el contenido evaluado, no obstante, se decidié incluir todos los estudios dado que
el objetivo era doble, analizar los métodos de evaluacién asi como su contenido. En el caso
de falta de informacidn de alguno de ellos, se decidié igualmente su inclusién para no perder

informacidn relevante.

Respecto al estudio cualitativo se destaca que la poblacién de estudio se limita a
pacientes con cancer que estaban clinicamente estables. Este aspecto limita la generalizacién
de estos resultados a otras enfermedades avanzadas. El hecho de que los pacientes
estuvieran clinicamente estables para realizar la entrevista también limita los resultados a
esta situacidn, por lo se desconoce cuales serian las necesidades en pacientes mas agudos y
fragiles. Por otro lado, los familiares seleccionados también se limitan a familiares de
pacientes con cancer. En esta linea desconocemos cuales serian las necesidades en familiares
de pacientes con otras enfermedades. Asimismo, desde el punto de vista de los profesionales,
pese a que estos atendian pacientes con diversas patologias, su discurso hacia referencia en
gran medida a la atencion de pacientes con cancer, por lo que seria necesario nuevos estudios
para conocer si estas necesidades se mantienen estables en pacientes con otras

enfermedades fuera del cancer.

Por ultimo, destacar que sélo se entrevisté a enfermeras y médicos de CP, y se excluyd

el resto de profesionales miembros del equipo de CP, como psicélogos y trabajadores sociales.
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De cara a un futuro, seria necesario explorar su vision para ampliar las diferentes visiones

profesionales en el primer encuentro con el equipo de CP.

La principal limitacion del estudio de consenso para el desarrollo de MAP se destaca
gue Unicamente se incluyeron médicos de CP en la técnica Delphi. Esto supone una limitacion
ya que los CP se basan en un modelo interdisciplinar en el que forman parte del equipo
médico, enfermera, trabajador social y psicélogo. Sin embargo, MAP es una guia de entrevista
clinica para la evaluacion de necesidades en el primer encuentro que, en el contexto espafiol
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 evaluacion.

Otro aspecto a destacar es la variabilidad en el grado de experiencia en CP de los
panelistas. Aunque se consideré como criterio de inclusion un minimo de 5 afos de
experiencia en el campo de CP, la gran mayoria de los participantes tenian una experiencia
minima de 12 afios. Otra limitacién es la relacionada con la seleccion de posibles panelistas a
través del directorio de SECPAL publicado en 2016. Sin embargo, creemos que esta potencial
limitacion puede haber sido superada al corroborar y contrastar este listado con expertos en
CP de las diferentes comunidades auténomas, que a su vez seleccionaron los candidatos mas

adecuados para participar en el estudio Delphi.

El proceso Delphiincluyd tres rondas sin embargo, entre la segunda y la tercera ronda
se decidié hacer una modificacién en el lenguaje utilizado (cambiando “debe evaluarse” por
“podria evaluarse” en un primer encuentro) asi como, se elimind la opcidn de respuesta
intermedia (ni de acuerdo ni en desacuerdo), con el objetivo de facilitar el consenso. Este
cambio fue acordado con el grupo de investigacidn tras el analisis de los comentarios de los
panelistas. Esto resulté en considerar algunas necesidades psicoemocionales y espirituales
como opcionales a evaluar en un primer encuentro ya que el lenguaje indicaba esa
opcionalidad (podria evaluarse en un primer encuentro). El grupo investigador tomé la

decision de excluir estos aspectos de la version final de MAP.
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Como fortalezas de la revisidon sistemadtica se destaca la integracidon de estudios
cualitativos, cuantitativos y de métodos mixtos, aspecto que permitié obtener conclusiones
en relacién a los métodos de evaluacidn de necesidades existentes en la literatura. Se utilizo
la metodologia propuesta por Whittemore y Knafl(213) para revisiones sistematicas
integrativas. Se evalué la calidad de los estudios mediante el MMAT(215), lo que aporté mas
informacién sobre el tipo de estudios incluidos en la revision. Asimismo, el proceso de
seleccion de estudios fue llevado a cabo a los estdndares de rigor para la realizacién de
revisiones sistematicas; dos revisores, la doctoranda y una de las co-directoras realizaron el
screening de los articulos. Se incluyeron 49 estudios en la revisién sin restriccién en la
etiologia de la enfermedad ni en la tipologia de los estudios con el objetivo de identificar los
diferentes métodos de evaluacién multidimensional de necesidades y su contenido. Otra de
las fortalezas que se destaca de este primer trabajo es el proceso de andlisis del contenido de
los estudios incluidos en el que se realizé un andlisis descriptivo tematico también llevado a
cabo por los dos revisores asi como, se establecié el grado de acuerdo entre los estudios

incluidos en relacién al contenido de cada una de las dimensiones identificadas.

En lo referente al estudio cualitativo se destaca el gran nimero de entrevistas
realizadas, un total de 60 entrevistas a pacientes, familiares y profesionales de CP de 10
servicios diferentes de CP del territorio espafiol. Otra fortaleza a destacar es la triangulacién
de informantes al incluir pacientes, familiares y profesionales de CP para explorar el primer
encuentro en cuidados paliativos. El gran nimero de entrevistas realizadas permitié
confirmar los datos y asegurar una mayor variabilidad de contextos y situaciones clinicas.
Asimismo, se llevd a cabo triangulacidon 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 guia MAP se destaca la
metodologia Delphi utilizada como técnica de consenso que siguid las directrices propuestas
por Jiinger et al.(217) para estudios Delphi en el campo de los cuidados paliativos. Asimismo,
el desarrollo de la guia MAP siguid las directrices del Consejo de Investigacion Médica para
el desarrollo de intervenciones clinicas complejas(216). Los dos primeros trabajos informaron

la version preliminar que fue sometida a consenso a través del grupo nominal y del proceso
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Delphi. Se llevd a cabo un grupo nominal multidisciplinar en el que participaron ocho
profesionales de CP (cuatro médicos, dos enfermeras, un psicélogo y un trabajador social) y
un representante de pacientes del Foro Espaiiol de Pacientes. El cuestionario que resulté del
grupo nominal fue pilotado con tres expertos de CP previo al proceso Delphi. Ademas, el
estudio Delphi se concluyé tras tres rondas en las que se llegé 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 PRACTICA

Los resultados de los estudios que componen este compendio tienen algunas implicaciones
para la practica. Este trabajo destaca la necesidad de un mayor desarrollo y reconocimiento
de los CP como especialidad médica. Ante la escasa evidencia cientifica disponible en el
ambito de los CP, este trabajo ofrece un conocimiento basado en la evidencia que contribuira

aportando mayor equidad a la practica clinica de CP.

Este trabajo aporta conocimiento para implementar métodos de evaluacion de
necesidades que procuren un encuentro significativo con el paciente-familia. Nuestros
resultados describen como significativo aquel encuentro que permite una comprensién
mutua de las necesidades de los participantes de este encuentro. La implementacion de MAP
como guia de evaluacion multidimensional de necesidades en el primer encuentro de CP
ofrecerd una atencidén personalizada en funcion de las necesidades relevantes para el
paciente. Con este objetivo MAP deberia ser implementado en todos los dispositivos
especificos de CP (en unidades de hospitalizacion de CP en hospitales de agudos y centros
sanitarios de atencion intermedia, equipos de soporte hospitalario, atencién ambulatoria
hospitalaria, y equipos de soporte domiciliario) asi como, en todas aquellas unidades donde
también se atienden pacientes con necesidades paliativas (p.ej. unidades de cuidados
intensivos, unidades de cardiologia, unidades de quemados, pacientes crénicos complejos,
etc.). La integracién de MAP en todos estos servicios permitird ofrecer una atencion 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 relaciéon a las necesidades psicoemocionales y espirituales. Esto revela la
necesidad de formar a los profesionales para integrar la evaluacidn sistematica y proactiva de
necesidades desde el primer encuentro. Asimismo, su uso en la practica clinica de CP
permitird abordar las necesidades mas relevantes para los pacientes en relacién a seis areas
de evaluacidn para el posterior desarrollo de un plan de cuidado individualizado y asi asegurar

gue no queden necesidades sin atender. Por ello, es necesario disefiar métodos de registro
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de datos que permitan recoger la informacién de forma sistematizada para asegurar una
evaluacién completa de las necesidades. Consideramos también que la implementacion de
MAP en la practica clinica de CP puede aportar el mismo beneficio que la VGI ha reportado
en la poblacion geriatrica en relacion a menos ingresos hospitalarios y reingresos, y a una

mejor calidad de vida.

Ademas, la implementacién de este modelo de cuidados del primer encuentro dota a
los profesionales de una herramienta para superar la barrera hacia los CP y asi mejorar la
calidad de la atencidn. En definitiva, incorporar estos conocimientos a la formaciéon en CP
favorecerd a un mayor desarrollo de la especialidad y en consecuencia, a un mayor

reconocimiento.
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Tras la presentacion de los resultados de nuestro trabajo consideramos que se abre camino a
nuevas preguntas de investigacion para profundizar en mejorar la atencién paliativa desde el
primer encuentro. En este apartado se proponen posibles estudios futuros para dar respuesta
a las preguntas de investigacion que han surgido a raiz de los resultados aportados en esta

tesis doctoral.

Una de las principales lineas de investigacion que resulta de esta tesis doctoral es la
necesidad de evaluar la factibilidad y posterior incluso beneficio clinico e impacto en la calidad
de vida del uso de MAP como guia de evaluacién de necesidades en el primer encuentro.
Como primer paso, se planted un estudio de factibilidad para evaluar la validez ecoldgica del
uso de MAP en la practica clinica real en CP. En la actualidad, este estudio de factibilidad esta
en su fase final. Se ha llevado a cabo un estudio multicéntrico en 10 servicios de CP del pais
(Clinica Universitaria de Navarra, CUIDES UIC Barcelona, Fundacién 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 Catala d’Oncologia (Badalona vy
Hospitalet), y PADES del centro Mutuam (Barcelona). La muestra por lo tanto, incluye
hospitales universitarios de la sanidad publica, hospitales universitarios concertados, hospital
universitario privado, hospital concertado de larga estancia, y centro de atencidon domiciliaria.
Los criterios de elegibilidad o de inclusidn en este estudio han sido: a) pacientes con cancer
avanzado (definidos por la ASCO como pacientes con metastasis, enfermedad en estadio
tardio (fase IV), con una enfermedad que limita su dia a dia, y/o con un prondstico de 6 a 24
meses) derivados para la consulta inicial de CP, b) con edad > 18 afios, c) ECOG 0-3 (estado de
funcionalidad), d) pacientes ingresados, ambulatorios o domiciliarios y, e) capaces de
mantener una conversacion.

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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- Participacion: proporcién de pacientes con cancer avanzado elegibles que se
evaluan siguiendo el MAP.

- Aplicabilidad: momento de la ejecucion.

- Adaptacion: utilidad clinica percibida por el médico.

- Implementacion: éxito de la ejecucién.

En la actualidad se han reclutado 224 pacientes a los que se ha implementado MAP
en el primer encuentro de CP. Ademas, se han realizado entrevistas cualitativas sobre el
impacto de la implementacién 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 andlisis 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 establecera las bases para un futuro ensayo controlado aleatorizado para
determinar si el uso de MAP como guia de entrevista clinica semiestructurada de evaluacidn
sistematica multidimensional de necesidades es beneficioso en términos de calidad de vida,
ingresos hospitalarios y supervivencia frente a la practica habitual. Este trabajo serd la
continuidad del proyecto financiado actual (P119/01901) (Ver anexo 21) y que también ha sido
financiado por el Instituto de Salud Carlos Il (P122/01536) (Ver anexo 22).

Por otro lado, MAP ha sido desarrollado en el contexto espanol por lo que una futura
propuesta de investigacion seria adaptar esta guia de entrevista clinica semiestructurada a

otros contextos culturales.

También seria interesante adaptar MAP a otras poblaciones de enfermedades
avanzadas, como pacientes con IC, EPOC, enfermedades neurodegenerativas, etc. En esta
linea se esta trabajando en un proyecto sobre la factibilidad de la evaluacién de necesidades
paliativas en pacientes con insuficiencia cardiaca 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 cardiologia, neurologia, etc., por lo que se beneficiaria un mayor nimero de pacientes de

la atencidn paliativa.

Estas adaptaciones de MAP irdn 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 cardiaca avanzada, etc.) y sus
familiares asi como, desde la perspectiva de otros profesionales que también forman parte
del equipo de CP como son el psicélogo 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 cancer, sus familiares y los médicos y enfermeras de CP, por lo que comprender
este encuentro teniendo en cuenta estas otras perspectivas ofrecerd una visién mas completa

de este primer encuentro en el servicio de CP.

Seria interesante trabajar en una mejor definicion de las necesidades y de las areas de
evaluacién en CP. Cabe puntualizar que en el proceso Delphi para el consenso de la guia MAP
participaron Unicamente 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
gue participan de este encuentro, como es el caso de las enfermeras. Al igual que identificar
gué necesidades de las 47 incluidas en MAP consideran mas relevantes los pacientes y sus

familiares y consensuar esta evaluacion incluyendolos a ellos también.

Enfermeria tiene un papel importante en la consecucién de los objetivos de cuidado
de los CP(269) ya que son los profesionales que mds tiempo estdn 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 asi trazar planes terapéuticos adecuados. Como parte de mi estancia predoctoral
realicé una estancia de investigacidn 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 investigacién. 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 Dublin. Actualmente como parte de mitrabajo postdoctoral estoy trabajando en el analisis

de las entrevistas (Ver apartado 13, formacidn pre-doctoral).

En el segundo trabajo de este compendio se propone un modelo explicativo de cémo
se alcanzan los objetivos de los CP en el primer encuentro. Sin embargo, serd necesario
conocer como se adapta este modelo a la limitacion temporal que supone este primer
encuentro (se debera tener en cuenta que éste suele tener una duracion estandar de 45-60
minutos). Asimismo, seria importante una mayor comprension de cdmo 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 como se establece este vinculo terapéutico y el impacto que tiene en la

calidad del cuidado asi como el beneficio clinico en el paciente y su familia.
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10. CONCLUSIONES

® La revision sistematica de la literatura evidencia la falta de un método estandarizado
de evaluacién multidimensional de necesidades de los pacientes en CP para identificar
todas las necesidades relevantes para el paciente a través de un didlogo abierto con
el profesional.

® La mayoria de los métodos de evaluacion de necesidades se basan en cuestionarios o
escalas estructuradas que se focalizan en las necesidades fisicas, sin embargo, las
necesidades de los pacientes son complejas y de origen multidimensional.

® Los profesionales tienden a evitar la exploracién de aspectos psicoemocionales y
espirituales en el primer encuentro, lo que limita la exploracion profunda de las
necesidades del paciente.

e El primer encuentro entre paciente-familia y profesional de CP es muy necesario en
términos de entender la atencién de CP, de reconocerse mutuamente y de generar
un vinculo terapéutico fundamental para la atencién paliativa.

® Se aporta por primera vez un trabajo de consenso en relacidn a las necesidades a
explorar en la evaluacién de necesidades en el primer encuentro de CP que permite
abordar las necesidades del paciente en seis dreas de evaluacién a considerar en el
primer encuentro: antecedentes y patologia, sintomatologia fisica, estado funcional y
cognitivo, estado emocional, apoyo social, y dimensidn espiritual y existencial, para
el posterior desarrollo de un plan terapéutico individualizado.

e Las necesidades psicoemocionales y espirituales tienen menos acuerdo entre los
profesionales de CP a la hora de incluirlas en la evaluacion de necesidades en el primer
encuentro de CP.

e Este trabajo de consenso ofrece a los profesionales de CP una herramienta basada en
la evidencia para la evaluacidon de necesidades en el primer encuentro que podra
ayudar a evitar que queden necesidades sin atender.

e Este trabajo interpela a mejorar los CP y a un mayor desarrollo de la evidencia

cientifica en esta area.
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e 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.

e 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.

e Professionals tend to avoid exploring psycho-emotional and spiritual aspects at the
first encounter, which limits the deep exploration of the patient's needs.

e 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.

e Forthe 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

e 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.

e This consensus work offers PC professionals an evidence-based tool for first-
encounter needs assessment that can help prevent unmet needs.

e This work calls for the improvement of PC and the further development of scientific

evidence in this area.
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11.4. Asistencia a congresos durante el periodo de tesis doctoral

1. Xl Jornadas Internacionales de la Sociedad Espainola de Cuidados Paliativos, en

Santiago de Compostela, 25 y 26 de octubre de 2019.

2. Xl Congrés de la Societat Catalano-Balear de Cures Pal-liatives; Ciéncia 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 (Agencia de Gestié d’Ajuts Universitaris i de Recerca de la Generalitat de
Catalunya): ajuts per la contratacié de personal investigador novell (Fl): 2020 FI-B 01031
(Marzo 2020 - Agosto 2023). (Ver anexo 23)

Primer premio a la mejor comunicacion 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 pdster abstract en el 18th World Congress EAPC, en Rotterdam, The

Netherlands. 15-17 de junio de 2023. (Ver anexo 31)
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[Factor de impacto: 2.692, 2020 Journal Citation Reports (Clarivate Analytics): 64/169
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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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Profesional de la informacién 32.3 (2023).

Articulos en revision:
Monforte-Royo C, Goni-Fuste B, Crespo |, Pergolizzi D, Martin-Delgado L, Fuster P, Bellido-
Perez M, Tomas-Sabado J, Rodriguez-Prat A. Definition and validation of the nursing diagnosis

label “wish to die”: A research protocol.

Martin-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, Martin-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, Martin-Delgado L, De Juan MA, Martin-Ferreres ML, Bejarano A.
Relationship between resilience and emotional regulation among children and youth at risk:

A cross-sectional study.

Llistosella M, Martin-Sanchez JC, Goni-Fuste B, Torné C, Garcia-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. PARTICIPACION EN PROYECTOS DE INVESTIGACION

Proyecto en el que se desarrolla esta tesis doctoral:

2019-2022 Proyecto: Implementacién de una evaluacién sistematica de necesidades
multidimensionales en Cuidados. (Ver anexo 21)

Paliativos: Estudio multicéntrico de factibilidad

Funding Entity: Fondo de Investigacidn Sanitaria; Instituto de Salud Carlos Il

Numero de Expediente: P119/1901

Importe: 49.610€

Researchers: IP: Albert Balaguer; Members: Cristina Monforte, Josep Porta, Andrea
Rodriguez, Iris Crespo, Alazne Belar, Antonio Noguera, Alberto Alonso, Javier Rocafort, Dulce
Rodriguez, Judith Serna, Quim Julia, Deborah Moreno, Gala Serrano, Carme Sala, Maria Nabal,

Antonio Pascual.

Proyecto que da continuidad al proyecto FIS PI19/1901, y en el que esta previsto que pueda
contribuir como investigadora post-doctoral.

2022-2025 Proyecto: Eficacia de una intervencion de abordaje proactivo de los pensamientos
sobre la muerte en personas con cancer avanzado: Ensayo clinico aleatorizado. (Ver anexo
22)

Funding Entity: Fondo de Investigacidn Sanitaria; Instituto de Salud Carlos Il

Numero de Expediente: P122/01536

Importe: 50.820€

Researchers: IP: Iris Crespo & Albert Balaguer; Members: Cristina Monforte, Andrea
Rodriguez, Dulce Rodriguez, Quim Julia, Deborah Moreno, Mariona Guerrero, Pere Castellvi,

Denise Pergolizzi, Maria Nabal, Natalia de Iriarte.

Miembro del grupo investigador del proyecto:

2021-2024 Proyecto: Definicion y validacion de la etiqueta diagndstica Deseo de adelantar la
muerte. (Ver anexo 24)

Funding Entity: Fundacid Infermeria i Societat. Col-legi Oficial d’Infermeres i Infermers de

Barcelona
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Numero de Expediente: PR-484/2021

Importe: 3.740,00€

Researchers: IP: Cristina Monforte; Members: Iris Crespo, Blanca Goii, Andrea Rodriguez,
Denise Pergolizzi, Joaquin Tomds-Sabado, Merche Bellido, Mariona Guerrero, Carmen

Quifioa, Pilar Fuster, Leandra Martin.

Miembro del grupo investigador del proyecto:

2021-2024 Proyecto: Eficacia de una actividad formativa para el incremento de la resiliencia
en estudiantes de Enfermeria ante la COVID-19. (Ver anexo 25)

Funding Entity: Fundacié Infermeria i Societat. Col-legi Oficial d’Infermeres | Infermers de
Barcelona

Numero de Expediente: PR-480/2021

Importe: 1.650€

Researchers: IP: Marian de Juan; Members: Blanca Gofii, Cristina Monforte, Pilar Fuster,

Maria Creta Llistosella Pifiero, Marisa Martin

Miembro del grupo investigador del proyecto:

2021-2024 Proyecto: Participacid, apoderament i activacio de la gent gran per a la millora de
la seva qualitat de vida a través dels seus conciutadans. (Ver anexo 26)

Funding Entity: Fundacié Infermeria i Societat. Col-legi Oficial d’Infermeres | Infermers de
Barcelona

Numero de Expediente: PR-528/2021

Importe: 3.355,00€

Researchers: IP: Laia Wennberg Capellades; Members: Iris Crespo, Blanca Gofii, Maria Angeles
De Juan Pardo, Albert Gallart Fernandez-Puebla, Esteve Llargués Rocabruna, Maria Creta

Llistosella Pifiero, Cibeles Moreno Chico.

Miembro del grupo de investigacidn consolidado reconocido por la Agéncia de Gestid 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

(Acronim: BeVital)
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Coordinador SGR: Albert Balaguer;

Miembros: Cristina Monforte, Iris Crespo, Andrea Rodriguez, Denise Pergolizzi, Blanca Goni-
Fuste, Christian Villavicencio, Déborah Moreno, Mariona Guerrero, Joaquim Julia, Carlos
Garcia Forero, Pere Castellvi, Andrea Miranda, Esperanza Gédmez, Maria Fernandez, Maria
Gdamiz, Silvia Recoder, Isabella Meneghel, Claudia Rossi, Samantha Alvarez, Xavier Corbella,

Néstor Sanchez.
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13. FORMACION PRE-DOCTORAL

Estancia predoctoral de investigacidn 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 fenomenolégico 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

analisis de los datos forma parte de mi trabajo postdoctoral (Ver anexo 27).

Formacién pre-doctoral en la European Academy of Nursing Science (EANS). Se trata de una
formacion de tres anos en distintas sedes para el disefio, planificacién e implementacién de

intervenciones clinicas complejas en enfermeria.

e ler afio EANS Summer School. Sede en Cologne University, programa de formacion
desde el 28 de junio al 9 de julio de 2021 Se realizé online debido al contexto de la
pandemia de la COVID-19.

® 22 afio EANS Summer School: Sede en Vilnius University, programa de formacién
desde el 4 al 8 Julio 2022.

e 3er afilo EANS Summer School: Por motivos personales solicité un aplazamiento del
tercer afio. Finalizaré la formacion de la EANS en Julio de 2024. La formacién tendra

lugar en Torino University.

Durante el curso académico 2021-2022 participé en un programa internacional de formacién
en competencias docentes de enfermeria de 30 ECTS: Empowering the Nurse Educators in the

Changing World (ENEC) (Ver anexo 30). El programa contd con los siguientes modulos:

e 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)

e 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 Berlin donde tuve la oportunidad de impartir docencia (6
horas) como parte de mi formaciéon (4-9/04/2022)

Ethics and Nurse Educators’ Work (5 ECTS) (2/5-10/6/2022)
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Anexo 1: Aprobacidn plan de investigacion por la Comision Académica de
Doctorado
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T.+34 932 541 800 barcelona
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ESCUELA DE DOCTORADO
PROGRAMA DE DOCTORADO EN CIENCIAS DE LA SALUD

Aprobacion del Plan de Investigacion por la Comisién Académica del Doctorado

Apreciados doctorando y directores,

Por la presente les comunicamos que la Comisién Académica del Doctorado en Ciencias de la
Salud ha aprobado el siguiente plan de investigacion:

Doctorando BLANCA GORI FUSTE
¢Cudles son las necesidades de los pacientes con cdncer en el

Titulo primer encuentro en cuidados paliativos? Perspectiva del paciente,
familia y equipo asistencial

£t A Dra. Cristina Monforte Royo

Direccion de tesis Dra. Iris Crespa Martin

Linea de investigacion Investigacion clinica aplicada y prevencion en salud

Dedicacion A tiempo parcial (5 afios)

12 matricula 2018-2019

Curso depdsito de la tesis | 2022-2023

Cualquier modificacion que afecte al plan de investigacion en relacion a la direccion de tesiso a
Ia temporalidad del programa debera solicitarse previa instancia a la CAD,

Atentamente,
L
Universitat Internaclonal
de Catalunya !;"_CLLOC
Escola de Doctorat it o
Sonia Soriano
Secretaria Escuela de Doctorado

Barcelona, 6 de septiembre de 2019
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Anexo 2: Aprobacidn por el Comité de ética de la Investigacion (CEl) de la
Universitat Internacional de Catalunya

APROVACIO PROJECTE PEL CER/ APROBACION PROYECTO POR EL CER

Codi de 'estudi | Cédigo del esfudio: INF-2019-04
Versid del protocol / Version del profocolo: 1.0
Data de la versid [ Fecha de la versién: 23/09/22
Sant Cugat del Vallés, 31 de marg de 2022

Doctorand/a: Blanca Gonl Fusté

Directorgles: Dra Cristina Monforte Royo, Dra Iris Crespo Martin

Titol de I'estudi ! Titulo del estudio: ; Cudles son [as necesidades de los pacientes con cancer
en el primer encuentro &n cuidados paliativos? Perspectiva del paciente, familia y equipo
asistencial

Banvolgutida,

‘falorat el projecie presentat, al CER de |la Universitat Internacional de Catalunya, considera que, el contingut
de la investigacid, no implica cap inconvenient relacionat amb la dignitat humana, fracte &tic per als animals ni
atempta contra el medi ambient, ni t& implicacions econdmigues ni conflicte d'interessos, no s'han valorat els
aspectes metodologics sense implicacions éfiques del projecte de recerca, degut a que tal andlisis corespon
a d'altres instancies

Per aguests motius, el Comité d'Efica de Recerca. RESOLT FAVORABLEMENT, emetre aguest
CERTIFICAT D'APROVACIO, per que pugui ser presentat a les instancies gue aixi ho requereixin.

Em permeto recordar-li que, si en el procés dlexecucid es produis algun canvi significatiu en els seus
plantejaments, hauria de ser solmés novament a la revisid | aprovacic del CER.

Atentament,

Apreciado/a,

Valorado &l proyecto presentado, el CER de Ia Universidad Infermacional de Cafalunya, considera que, el
confenido de la investigacidn, no implica ningtn inconveniants relscionado con la dignidad humana, frafo
éfico pava los animales, ni atenta contra &l medio ambianta, ni tiene implicaciones econdmicas ni conflicto de
inferases, pero no 58 han valorado aspecfos mefodoldgicos sin implicaciones éficas del proyecto de
inwesfigacidn, debido a que tal analisis corresponde a olras instancias.

Por estos mofives, e Comité dEfica de Recerca, RESUELVE FAVORABLEMENTE, emifir este
CERTIFICADO DE APROBACION, para que pueda ser presentado & las instancias que asi lo requisran.

Me permito recordarle guwe, si el proceso de ejecucion s produjera algdn cambio significativo en sus
planfeamientos, debaria ser sometido nuevamente a la revision y aprobacidn del CER.

Atentamenfe,

Secretaria CER-UIC

NOGALES "mede

digitalmente por

GADEA MOGALES GADEA

NOELIA - sseesnar
53288914F (Sie iora
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Anexo 3: Aprobacion por el CEl de la Universitat Internacional de Catalunya
del proyecto FIS 19/1901

[ |
Comite d Etica
e Recerca

barcelona

APROVACIO PROJECTE PEL CER/ APROBACION PROYECTO POR EL CER

Codi de 'estudi / Codigo def estudio; MED-2018-10
Versid del protocol / Varsidn dal protocols: 1.0
Dala da la versid [/ Fecha de la versidm: 280119

Sant Cugat del Vallés, 29 enero 2020
Investigador principal: Dra Cristina Monforte Royo

Titol de Pestudi / Titule del estudio:

Ewvaluacion de necesidades multidimensionales en pacientes con cancer avanzado en
cuidados paliativos: Guia de entrevista clinica sistematica

Benvalgutida,

Valorat el projecte presental, el CER de la Universitat Internacional de Catalunya, considera que,
el contingut de la investigacid, no implica cap inconvenient relacionat amb la dignitat humana,
tracte &tic per als animals ni atempta contra el medi ambient, ni 1& implicacions econbmigues ni
conflicte dinteressos, perdé no s'han valoral els aspectes metodolbgics del projecte de
recerca degul a que tal analisis correspon a d'altres instancies,

Per agquests motius, el Comitd d'Etica de Recerca, RESOLT FAVORABLEMENT, emetre aguest
CERTIFICAT D'APROVACIO, per que pugui ser presentat a les instancies que aixi ho requeneixin,

Em permeto recordar-li que si en al procés d'execucid es produis algun canvi significativ en els
seus plantgjaments, hauria de ser soimas novament & la revisio | aprovacio del CER.

Atentament,

Apreciadola,

Valorado el proyecte presentade, el CER de la Universidad intemacional de Catalunya, considera gue, &l
contenido de i investigacidn, no impiica mingdn incomveniante relacionado con i3 dignidad humana, trato
dilco para los animalas, A atevla canlra & medio ambisnle, fi bene implcaciones econdmicas m conficlo de
intereses, pero no se han valorado aspectos metodoldgicos del proyecto de investigacidn debido a
que (al andlisis corresponde g otras instancias.

Por astos mofivos, o Comilé oEfica de Recara, RESUELVE FAVORABLEMENTE, emilir esle
CERTIFICADO DE APROBACION, para que pusda ser preseniado a las instancias que asf lo requieran,

Me permilo recordare que si el procesc de giecucion se produjera algun camivo significativo en sus
planteamisntos, deberia sar sometido nuavamenta 8 la revisidn v aprobacidn del CER.

Atertgments,

U{\J(_,L’\_

Dr. Josep Maria Guardiola
President CER-UIC

279



| ANEXOS

Anexo 4: Aprobacidn por el Comité de ética de la Investigacion Clinica (CEIC)
del Hospital Germans Trias i Pujol (Badalona) del proyecto FIS P119/1901

N

| D>
Germans Trias i Pujol
Hospital

Comité d'Etica de la Investigacid

DICTAMEN DEL COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION

El Dr. Magi Farré Albaladejo, Presidente del Comité de Etica de la Investigacidn del Hospital Universitari
Germans Trias i Pujol

CERTIFICA

Que este Comité ha evaluado la propuesta de realizacion del proyecto de investigacidn:

OG0 P119/01901 [MAP] REFCEI P1-20-023

Tiwo pla 4n Ge uea evaiacikn sistemitica de idades muhtidim les en Culdad
Paliativos. Versidn 01/2019 (11/12/2019)

PROMOTOR insttuto de Salud Carfos B Fondos FEDER

Hoja de Waformacidn y C fi del Paciente versidn 01/2015 (13/11/2019); Hoja de Informacion y

Consentimignto Informado del Familiar versidn 01/2019 {11/11/2019); Moje de Informacidn y Consentimiento Informado
del Profesional de salud verside 01/2019 (11/11/2019)

y considera que:

7 Se cumplen los requisitos necesarios de idoneldad del protocolo en relacién con los objetivos del
estudio y que el estudio cumple con los aspectos que se recogen en la Ley de Investigacion
Biomédica 14/2007.

» El procedimiento para obtener ¢l consentimiento informado, incluyendo la hoja de informacién para

los sujetos y el plan de reclutamiento de sujetos previstos son adecuados.

El procedimlento previsto para el manejo de datos personales es adecuado,

La capacidad del investigador y sus coladoradores, asi como los medios disponibles son apropiados
para llevar a cabo el proyecto.

» En caso de obtencidn y procesamiento de muestras bioldgicas, ésta se adecuara a lo previsto en el
Real Decreto 1716/2011.

N

v

Que este Comité ha decidido emitir DICTAMEN FAVORABLE en la reunidn celebrada el dia 24/01/2020
aceptando que dicho estudio sea realizado en el ICO Badalona - Hospital Universitari Germans Trias | Pujol
por Joaquim Julia | Torras del servicio de Soporte Integral (Unidad de Curas Paliativas) como investigador
principal,

Que en dicha reunién se cumplieron los requisitos establecides en la legislacion vigente para que la
decision del citado CEl sea valida.

Que el CEl del Hospital Universitario Germans Trias | Pujol tanto en su composicién como en sus
procedimientos, cumple con las normas de BPC {CHMP/ICH/135/95) v con la legislacién vigente que
regula su funcionamiento, y que la composiclén del CEl es la indicada en el anexo 1.

Que en o supuesto que algun miembro del CEl sea investigador principal o colaborador del estudio
evaluado, éste se ausentard de la reunidn durante |a deliberacién y toma de decisidn.

Lo que firmo en , @ 24 de enero de 2020

mcmumwm\m | m“‘"m

vt Cattaan b S

Dr. Magi ﬂé Albaladejo Comitd d'llca &= 1 Investigacia
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Anexo 5: Aprobacion por el CEIC del Hospital Universitario La Paz (Madrid)
del proyecto FIS P119/1901

ar

Q ihAm o
Saludhdadnd

Hospital Universitario
La Paz

Houpial Carios Il
Wesoelal Canbablanco

HOJA DE EVALUACION

Estudio

IMPLEMENTACION DE UNA EVALUACION SISTEMATICA DE NECESIDADES MULTIDIMENSIONALES
EN CUIDADOS PALIATIVOS.

PROTOCOLO VERSION 172019 (11-11-18)
HOWJA DE INFORMACION AL PACIENTE ¥ CONSENTIMIENTO INFORMADO, VERSION 1/2018(11-11-18)
HOWJA DE INFORMACION AL FAMILIAR ¥ COMSENTIMIENTO INFORMADOD, VERSION 172018 (11-11-19)
HOWJA DE INFORMACION AL PROFESICMAL DE SALUD Y CONSENTIMIENTD INFORMADD, VERSION 1/2019 (11-11-18)
InvESTIGADDR PRIMCIFAL: 8l investigador Alberio Alonso Babarro de la Unidad de Cuidados Paliativos del
Haspital General del Hospital Universitario "La Paz®
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| ANEXOS

Anexo 6: Aprobacion por el CEIC del Hospital Universitari Arnau de Vilanova
(Lleida) del proyecto FIS P119/1901

Institut Cataia de la Salut
Hospital Universitari
Arnau de Vilanova

El Comité de Etica de Investigacién con medicamentos del Hospital Universitari Arnau
de Vilanova de Lleida de la Geréncia Territorial de Lleida — GSS, en la reunion del 27
de febrero de 2020, acta 2/2020, informé favorablemente el proyecto de investigacion
MAP titulado “Implementacion de una evaluacion sistematica de necesidades
muitidimensionales en Cuidados Paliativos”, de cddigo CEIC-2218, con la Dra.
Maria Nabal como investigadora principal en el Hospital Universitari Arnau de
Vilanova, y consideré:

e Se cumplen los requisitos necesanos de la idoneidad del protocolo en relacion a
los objetivos del estudio y que estan justificades los riesgos y molestias previsibles
para los sujetos participantes.

* La capacidad del investigador y los medios de que dispone son apropiados para
llevar a cabo el estudio.

» Es adecuado el procedimiento para obtener el consentimiento informado a los
sujetos gue participan en el estudio.

Que en dicha reunidn se cumplieron los requisitos establecidos en la legislacion
vigente para que la decision del citado CEIm sea valida.

Que el CElm del Hospital Universitari Arnau de Vilanova de Lleida de la Geréncia
Territorial de Lleida — GSS tanto en su composicion como en sus procedimientos,
cumple con las normas de BPC (CHMP/ICH/135/95) y con la legislacion vigente que
regula su funcionamiento.

Montse Solanilla Puertolas
Secretaria técnica

Goneralitat de Catalunya
Departament de Salut
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Anexo 7: Aprobacion por el CEIC del Hospital Universitari Sant Joan de Reus
del proyecto FIS P119/1901

ISPV

INSTITUT
D'INVESTIGACIO
SANITARIA
PERE VIRGILI

DE: SRA. ELISABET GALVE AIXA - SECRETARIA DEL CEIm
A: Dra. Dulce Rodriguez Mesa - H.U. Sant Joan de Reus
Assumpte: MAP

Ref. CElm: 035/2020

Benvolguda,

Li comunico que amb data 27/02/2020, el CEIm ha avaluat I'estudio titulat “Implementacion de
una evaluacion sistemdtica de necesidades multidimensionales en Cuidados Paliativos:
Estudio multicéntrico de factibilidad”

El dictamen del CEIm respecte a I'anomenat projecte en el format actual és favorable.

Cordialment,

78582502N  firmade digtamerse
ELISABET ARasrcares:
GALVE (R: G810

Fecha: 2020.03.04

G43814045) 13sas6+0100

Sra. Elisabet Galve Aixa
Secretaria Comiteé Etic d’Investigacié amb medicaments
Institut d’Investigacio Sanitaria Pere Virgili

Foguire do Fondwions do by Genoraitat de Catabetya rdm inacopod 2206, NE SA08 14048

. .€

s Hospital Universitari '4 GRUP

# Sant Joan [T\ pere
|' | MATA

W UNIVERSITAT # §
Ld

Generalitat de Catalunya ROVIRA 1 VIRGILY |etihal Catals e 1 Sae ©

.
|
FELS \

www.iisov.cal
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| ANEXOS

Anexo 8: Aprobacidn por el CEIC del Hospital Universitari Vall d’Hebron
(Barcelona) del proyecto FIS PI19/1901

® Vall
® d’Hebron

Harcelons

INFORME DEL COMITE DE ETICA DE INVESTIGACION CON MEDICAMENTOS Y COMISION DE
PROYECTOS DE INVESTIGACION DEL HOSPITAL UNIVERSITARI VALL D’HEBRON

Sra. Mireia Mavarro Sebastian, Secretaria del COMITE DE ETICA DE INVESTIGACION CON
MEDICAMENTOS del Hospital Universitari Vall d'Hebron,

CERTIFICA

Que el Comité de Etica de Investigacién con Medicamentos del Hospital Universitario Vall d'Hebron, en
el cual la Comision de proyectos de investigacion esta integrada, se reunit en sesion ordinaria n® 477 el
pasado 26/02/2021 y evalud el proyecto de investigacion PR(AG)91/2020, titulado “Implementacion de
una evaluacion sistematica de necesidades multidimensionales en Cuidados Paliativos " que tiene como

investigador principal a la Dra. Judith Sermna Mont-Ros del Servicio de Oncologia de nuestro Centro.

Version de documentos

Memaoria de Proyecto version 0.2 del 11/01/2021
HIP/CI - PACIENTE version 0.2 del 11/01/2021
HIP/CI - FAMILIAR version 0.2 del 11/01/2021
HIP/CI - PROFESIONAL DE LA SALUD version 0.2 del 11/01/2021
HIP/CI - DELPHI version 0.1 del 12/03/2020

El resultado de la evaluacién fue el siguiente:

Aprobado
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Anexo 9: Aprobacion por el CEIC del Hospital de la Santa Creu i Sant Pau
(Barcelona) del proyecto FIS P119/1901

HOSPITAL DE LA Sant Antoni Ma Claret, 167 - 08025 Barcelona
SANTA CREU | Tel. 93 291 90 00 - Fax 93 291 94 27

P SANT PAU S T

UNIVERSITAT AUTONOMA DE BARCELONA

DICTAMEN DEL COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION CON MEDICAMENTOS

Dofia Milagros Alonso Martinez, Sccretaria del Comité Etico de Investigacion con Medicamentos de
la Fundacié de Gestio Sanitina del Hospital de la Santa Creu i Sant Pau de Barcelona,
CERTIFICA

Quc este Comité ha evaluado la propuesta del promotor, para que se realice el estudio observacional:

[TITULO: Implementacion de unu evaluacion sistemitica de necesidades multidimensionales en Culdados Paliatives.
| PROMOTOR: ALBERT BALAGUER SANTAMARIA . UNIVERSITAT INTERNATIONAL DE CATALUNYA

CODIGO ] N° EudraCT VERSION ] Ref. HSCSP
MAP NO PROCEDE Versién: 1. Fecha: 20063 (OBS)
117112019 |

HIP Paciente Versidn: 0.1 Fecha: 11/11/2019.

| C1 Paciente Version: 0.1 Fecha: 11/11/2019,

- HIP Familinr Versién: 0.1 Fecha: 11/11/2019.

HIP Profesional Version: 0.1 Fecha: 11/11/2019,

| €1 Familiar / Profisional Versidn: 0.1 Fecha: 11/11/2019,

Y considera que:

= Se¢ cumplen los requisitos necesarios de idoncidad del protocolo en relacién con los objetivos del
estudio y estin justificados los riesgos y molestias previsibles para el sujeto, teniendo en cuenta
los beneficios esperados.

- lLa capacidad de los investigadores y las instalaciones y los medios disponibles son apropiados
para llevar a cabo el estudio,
Son adecuados tanto el procedimicnto para obtener ¢l consentimiento informado como ¢l plan de
reclutamiento de los sujetos.

- El alcance de las’ compensaciones econdmicas previstas no interfiere con el respeto a los
postulados éticos,

Por tanto este CEIm acepta que dicho estudio observacional sea realizado en el Hospital de la Santa
Creu i Sant Pau (Barcelona) por el investigador principal A, PASCUAL LOPEZ.

SANT PAU

Lo que firmo en Barce
ik
v

Dr§ Milagros Alo

COMITE DETICA DNVESTIGACID
' ANE MEDICAMENTS (CEim)

S de junio de 2020.

-

285



| ANEXOS

Anexo 10: Aprobacion por el CEIC del Hospital Universitari Bellvitge
(Hospitalet) del proyecto FIS P119/1901

|| Bellvitge

Hospital U"lf-.-Efﬁltﬁfl

INFORME DEL COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION
SOBRE PROYECTOS DE INVESTIGACION BIOMEDICA

El Dr. Enric Sospedra Martinez, responsable de la secretaria técnica del Comité de Etica de la
Investigacitn del Hospital Universitar de Bellvitge,

CERTIFICA

Que el Comité de Etica de la Investigaciin, en su reunidn de facha 18/11/2020 (Acta 20/20), tras
axaminar toda la documentacidn presentada sobre el provecto de investigacidn con nuestra Ref.

PR391/20, titulado:

“IMPLEMENTACION DE  UNA

EVALUACION

SISTEMATICA DE  MNECESIDADES

MULTIDIMENSIONALES EN CUIDADOS PALIATIVOS", cadigo MAP.

Documentos con versiones:

Protocolo

Versién: 0.1/2020 Fecha:
29/09/2020

Hoja de informacidn al pacienta y consentimiento informado

Versidn 0.1/2019

Hoja de informacién al paciente y consentimiento informado

para el familiar

Versidn 0.1/2019

Hoja de informacién al paciente y consentimiento informado

para el profesional de salud

Versidn 0.1/2019

Presentado por la Dra. Sonia Gala Serrano Bermidez del Servicio de Cuidados Paliativos del Institut

Catala d'Oncologia de L'Hospitalet {(ICO-L'Hospitalet), como investigadora principal, v promovido por
al Instituto de Salud Carles I, ha acordado emitir INFORME FAVORABLE al mencionado proyecto.

COue la composicién actual del Comité de Etica de la Investigacién es la siguiente:

Presidenta Dr. Francesc Esteve Urbano Médico - Madicina Intensiva
Vicepresidenta Dra. Pilar Hereu Boher Médico - Farmacologia Clinica
Sacretario Dr. Enric Sospedra Martinez Farmacéutico - Farmacia Hospitalaria
WVocales: Dr. Jordi Adamuz Tomas Enfermero - Enfermaria
Dra. Concepcidn Cafiete Ramos  Médico - Neumalogia
Dr. Enric Condom Mundo Médico - Anatomia Patolégica
Sra. Consol Felip Farrds Miembro Laico - Docencia
Dr. José Luis Farreiro Gutiémez Médico - Cardiologia
Dra. Ana Maria Farrer Artola Farmacéutica - miembro sanitario
Dr. Xavier Fulladosa Oliveras Médico - Mefrologia
Dra. Margarita Garcia Marin Médico - Oncologia Médica
Dr. Carles Lladd i Carbonell Médico - Urologia
Dr. Josep Manel Liop Talaveron Farmacéutico = Farmacia Hospitalaria
Sra. Sonia Ldpez Oneaga Graduado Social - Atencién a la Ciudadania
Generalitat
de Catalunya
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Bellvitge

S a | U J[ a _||I L Hospital Unhersitari

Dr. Sergiko Morchdin Ramos

Dr. Joan Josep Queralt Jiménaz
Dra. Gemma Rodriguez Palomar

Dra. Nuria Sala Sarra
Dr. Petru Cristian Simon
Sra. Laura Villagraza Alvarez

Médico - Medicina Preventiva
Jurista

Famacéutica — Atencién Primaria
Bidloga - miembro no sanitario
Médico - Farmacalogia Clinica
Daracho — DPD

Que este Comité cumple la legislacién espanola vigente para este tipo de proyectos, asi como las

normas IGH y las Normas de Buana Practica Clinica.

Cue en dicha reunidn del Comité de Elica de la Investigacién se cumplid el quérum preceptivo

legalmente.

Lo que firmo en L'Hospitalet de Liobregat, a 30 de noviembre de 2020.

SOSPEDRA &iasimnis
EMRIQUE - 3538642068

MARTINEZ ox=e

alMumber=|DEES- 2638

ENRIQUE - 5recumone.

sn=S0SPEDAA MARTINEZ,

36986426 -soseoe wnnez

ENRIGUE - 153864288
B Diata: 202401130 113809
+01'00°
Fdo. Dr. Enric Sospedra Martinez

Responsable de la secretaria técnica del CEIm
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Anexo 11: Consentimiento informado pacientes y familiares

HOJA DE INFORMACION AL PACIENTE / FAMILIAR

Titulo: Implementacién de una evaluacidn sistematica de necesidades multidimensionales en
Cuidados Paliativos

Investigador Principal, servicio/unidad y centro: Blanca Gofii Fusté, Universidad
Internacional de Cataluna.

Promotor/financiador: Fondos de Investigacion en Salud (FIS) Carlos IlI
N2 de version y fecha: version 1 (19 de noviembre 2019)
Introduccién

Nos dirigimos a usted para informarle sobre un estudio en el que se le invita a participar.
Nuestra intencién es que reciba la informacidn 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. Ademds, puede consultar con las personas que
considere oportuno.

Participacion voluntaria

Debe saber que su participacion es voluntaria y que puede decidir no participar o cambiar su
decisién y retirar el consentimiento en cualquier momento, sin que por ello se altere la
relacion con su médico ni se produzca perjuicio alguno en su tratamiento.

Descripcion y objetivo general del estudio

Estamos realizando un estudio en el dmbito de cuidados paliativos que tiene por objeto
conocer su experiencia y perspectiva en relacién a la evaluacién de necesidades en cuidados
paliativos y por este motivo le solicitamos que permita ser visitado por un investigador, quien
le realizard una serie de preguntas. La entrevista que queremos hacerle durard
aproximadamente una hora.

Riesgos y molestias derivados de su participacién en el estudio

El equipo de investigacion considera que el estudio, razonablemente, no supone ningin
riesgo para su salud.
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Posibles beneficios

El beneficio del estudio es disefiar e implementar una evaluacién sistematizada de
necesidades multidimensionales en cuidados paliativos.

Compensaciéon econémica

Su participacion en el estudio no le supondrd ningln gasto adicional ni tendra compensacion
econdmica alguna.

Contacto

Si tuviera alguna pregunta en el futuro sobre la revelacion o el uso que se pudiera hacer de
sus datos médicos, si tuviera dudas, preocupaciones o quejas sobre el estudio o su
participacién en él, deberd contactar con:
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo: Implementacion de una evaluacién sistematica de necesidades multidimensionales
en Cuidados Paliativos

Investigador Principal, servicio/unidad y centro: Blanca Gofii Fusté, Universitat Internacional
de Catalunya.

Promotor/financiador: Fondos de Investigacion en Salud (FIS) Carlos IlI

N2 de version y fecha: version 1 (19 de noviembre 2019)

Consentimiento

Yo (nombre y apellido) en mi propio nombre y
representacion,

He leido la hoja de informacién que se me ha entregado y he podido hacer
preguntas y recibido suficiente informacién sobre el estudio. Ademas,
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 leido y aceptado expresamente el
tratamiento de los mismos conforme a lo indicado.

Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

Y para que asi conste lo firmé en a de 20
Firma:. e, Firma. e,
Investigador: Paciente / Familiar:
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Anexo 12: Consentimiento informado profesionales

HOJA DE INFORMACION AL PROFESIONAL DE LA SALUD

Titulo: Implementacién de una evaluacidn sistematica de necesidades multidimensionales en
Cuidados Paliativos

Investigador Principal, servicio/unidad y centro: Blanca Gofii Fusté, Universitat Internacional
de Catalunya.

Promotor/financiador: Fondos de Investigacion en Salud (FIS) Carlos IlI
N2 de version y fecha: version 1 (19 de noviembre 2019)
Introduccién

Nos dirigimos a usted para informarle sobre un estudio en el que se le invita a participar.
Nuestra intencién es que reciba la informacidn 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. Ademds, puede consultar con las personas que
considere oportuno.

Participacion voluntaria

Debe saber que su participacion es voluntaria y que puede decidir no participar o cambiar su
decisién y retirar el consentimiento en cualquier momento, sin que por ello se altere la
relacion con su médico ni se produzca perjuicio alguno en su tratamiento.

Descripcion y objetivo general del estudio

Estamos realizando un estudio en el dmbito de cuidados paliativos que tiene por objeto
conocer su experiencia y perspectiva en relacién a la evaluacién de necesidades en cuidados
paliativos y por este motivo le solicitamos que permita ser visitado por un investigador, quien
le realizard una serie de preguntas. La entrevista que queremos hacerle durard
aproximadamente una hora.

Riesgos y molestias derivados de su participacion en el estudio

El equipo de investigacidon considera que el estudio, razonablemente, no supone ningln
riesgo para su salud ni para los pacientes o familiares.
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Posibles beneficios

El beneficio del estudio es disefar e implementar una evaluacion sistematizada de
necesidades multidimensionales en cuidados paliativos.

Compensacion econémica

Su participacion en el estudio no le supondrd ningln gasto adicional ni tendra compensacion
econdmica alguna.

Contacto

Si tuviera alguna pregunta en el futuro sobre la revelacion o el uso que se pudiera hacer de
sus datos médicos, si tuviera dudas, preocupaciones o quejas sobre el estudio o su
participacién en él, debera contactar con:
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CONSENTIMIENTO INFORMADO

Titulo: Implementacion de una evaluacién sistematica de necesidades multidimensionales
en Cuidados Paliativos

Investigador Principal, servicio/unidad y centro: Blanca Gofii Fusté, Universitat Internacional
de Catalunya.

Promotor/financiador: Fondos de Investigacion en Salud (FIS) Carlos IlI

N2 de version y fecha: version 1 (19 de noviembre 2019)

Consentimiento

Yo (nombre y apellido) en mi propio nombre y
representacion,

He leido la hoja de informacién que se me ha entregado y he podido hacer
preguntas y recibido suficiente informacién sobre el estudio. Ademas,
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 leido y aceptado expresamente el
tratamiento de los mismos conforme a lo indicado.

Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio.

Y para que asi conste lo firmé en a de 20
Firma:. e, Firma. e,
Investigador: Profesional de la salud:
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Anexo 13: Version final guia MAP

5-Valoracién funcional y cognitiva

Evaluar y registrar sistematicamente la informacién referida a:

Grado de dependencia

Estado cognitivo (falta de atencién, discurso inccherente,
memoaria)

Presencia/ausencia de alucinaciones (visuales, tactiles, ylo
auditivas)

Necesidad de informacion sobre la causa de los sintomas,

su tratamiento y su prondstico

6- Valoracion emocional o aspectos psico-emocionales

Evaluar y registrar sistematicamente la informacién referida a:

Presencia/ausencia de ansiedad

Estado de animo

Presencia/ausencia de un episodio depresivo
Preocupaciones actuales del paciente

Presencia/ausencia de soledad o aislamiento social

Proyecto liderado: uLc
Catedra WeCare, Atencién al Final de la Vida barcelona
20 CST: i ... - i

1- Aspectos sociales

Evaluar y registrar sistematicamente la informacion referida a:

* |dentificar el cuidador principal

¢ Percepcion de apoyo (paciente y cuidador principal)

¢ Organizacion de cuidados en casa (personales y sanitarios)

¢ Organigrama familiar

¢ Tipo de comunicacion (abierta o no): paciente <--> familia

¢ Conflictos familiares

* Barreras arquitectonicas en el domicilio del paciente

* Necesidad de ayudas sociales, teleasistencia, y/o apoyo

externo

2- Aspectos espirituales y existenciales

Evaluar y registrar sistematicamente la informacion referida a:

* Aspectos que ayudan al paciente a sobrellevar la situacion
actual

« Creencias y/o practicas religiosas del paciente

¢ Aquello que da sentido de la vida del paciente

¢ Valores que rigen la vida del paciente

MULTIDIMENSIONAL
ASSESSMENT IN
PALLIATIVE CARE

La valoracion multidimensional de necesidades
se ha disefiado tras una profunda revision de la
literatura, estudio cualitativo y técnicas de
consenso con profesionales de cuidados
paliativos (CP).

Pretende ser un guién que facilite la entrevista y
por lo tanto la exploracién de necesidades
durante el primer/os encuentro/s del equipo de
CP con el paciente/familia. Por ello, se puede
seguir el orden mas adecuado segln
condicién del paciente.

\ 2
\ R/

Proyecto liderado: uic
Catedra WecCare, Atencion al Final de la Vida arcelons
e R T o oo L3guna

3- Antecedentes y patologia

Evaluar y registrar sistematicamente la informacion referida a:

+ Conocimiento del paciente respecto al motivo de consulta
a cuidados paliativos.

* Antecedentes patologicos relevantes

* Intervenciones quirlrgicas previas.

« Habitos toxicos pasados o activos (alcoholismo,
tabaquismo u otras drogas).

* Tratamiento farmacolégico actual

* Tratamientos complementarios o alternativos actuales

* Cronologia sobre el proceso diagnéstico, terapéutico, y
situacion actual de su enfermedad.

* Impacto y expectativas que tiene el paciente respecto a la
enfermedad actual

4- Valoracién sintomatologia fisica

Evaluar y registrar sistematicamente la informacion referida a:

* Dolor * Xerostomia

* Astenia o Fatiga ¢ Estrefimiento

* Somnolenica diurna « Sintomas urinarios

* Nauseas / vomitos * Sangrado (cualquiera)

* Anorexia * Alteraciones de la sensibilidad
* Disnea * Paresias

* Tos * Mioclonias

* Insomnio e Prurito

* Malestar general
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Anexo 14: Aprobacion por el CEIC del Hospital Universitari General de
Catalunya de la Fase 2: Estudio de factibilidad del proyecto FIS P119/1901

@quironsalud

La salud persona a persona
DICTAMEN DEL COMITE ETICO DE INVESTIGACION CLINICA

DR. RAFAEL AZAGRA LEDESMA, PRESIDENTE DEL COMITE ETICO DE
INVESTIGACION con Medicamentos (CEIm) GRUPO HOSPITALARIO
QUIRONSALUD-CATALUNYA, sito en ¢/ Pedro i Pons 1, 08195 SANT CUGAT
DEL VALLES (Barcelona)

CERTIFICA:

Que este Comité ha EVALUADO en fecha 08/11/2022 (acta n® 22/2022) la propuesta
del promotor Instituto de Salud Carlos 111, correspondiente al estudio:

Titulo: Implementacién de una evalvacion sistematica de  necesidades
multidimensionales en Cuidados Paliativos: Estudio multicéntrico de factibilidad.

Cadigo de protocolo: MAP

Codigo Interno: 2022/74-PAL-HUGC

Protocolo: Version 13-09-2022

Hoja Informacion al Paciente/Consentimiento Informado: Version 13-09-2022

Tomando en consideracion que:

El estudio se plantea siguiendo los requisitos legalmente establecidos, y su
realizacion es pertinente.
Se cumplen los requisitos necesarios de idoneidad del protocolo en relacion con
los objetivos del estudio y estin justificados los riesgos y molestias previsibles
para el sujeto.
La capacidad del investigador y sus colaboradores, y las instalaciones y medios
disponibles, tal y como ha sido informado, son apropiados para llevar a cabo el
estudio.

- Se acepta la realizacion del estudio sin consentimiento del sujeto fuente para la
utilizacién de datos.

Este comité emite DICTAMEN FAVORABLE para su realizacion por la Dra. Natalia
de Iriarte como Investigadora Principal del Departamento de Unidad de Cuidados
Paliativos en Hospital Universitari General de Catalunya.

En Sant Cugat del Vallés, a 10 de noviembre de 2022.

DosuSigned by:
Kafad, ﬁ‘;agm b!JLSm.
E310%E459D0MAY
Dr. Rafael Azagra Ledesma
Presidente CEIm Grupo Hospitalario Quirdnsalud-Catalunya

Versién Dictamen fecha 10/11/2022

CElIm Grupo Hospitalario Quirdnsalud-Catalunya Pedro i Pons, 1 08193 Sant Cugat del Vallés Barcelona
Tel. 93 565 60 00 Ext 3935 ceic.idesa.cat@idesalud.es

I
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| ANEXOS

Anexo 15: Aprobacion por el CEIC del Hospital de la Santa Creu i Sant Pau de
la Fase 2: Estudio de factibilidad del proyecto FIS P119/1901

HOSPITAL DE LA Sant Antonl Ma Claret, 167 - 0B025 Barcelona
SANTA CREU I Tel. 53 201 90 00 - Fax 83 291 84 27

< SANT PAU e

FUNDACIO DE GESTIO SANITARIA
UNIVERSITAT AUTONOMA DE BARCELONA

DICTAMEN DEL COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION CON MEDICAMENTOS

Dofia Milagros Alonso Martinez, Secretaria del Comité de Etica de Investigacion con Medicamentos
de la Fundacié de Gestié Sanitaria del Hospital de la Santa Creu i Sant Pau de Barcelona,
CERTIFICA

Que este Comité ha evaluado la propuesta del promotor, para que se realice el estudio:

[TITULO: Tmplementacién de unn evaluscion sistematica de necesidades multidimensionales en Culdados Paliativos
ARTENY)
g‘zowomn ALBERT BALAGUER SANTAMARIA. UNIVERSITAT INTERNATIONAL DE CATALUNYA
CODIGO I N* EudraCT 1 VERSION I Ref. HSCSP
MAP 1 | NO PROCEDE 01 de 240572022 | 22/262 (OTROS)
HIP + CI CUANTITATIVO al Pacieate Version: 0.1 Fecha: 20092022,
HIP 4+ CI CUANTITATIVO al Familiur Version: 0,1 Fecha: 200092022,
'HIP +CI CUANTITATIVO Profesional Versidn: 0.1 Focha: 20/09/2022.

IHIP + CICUALITATIVO al Paciente Version: 0.1 Fecha: 20/09:2022,
(HIP +CI CUALITATIVO al Familiar Versién: 0.1 Fecha: 20/09/2022.
HIP +Cl CUALITATIVO Profesional Versidn: 0.1 Fecha: 2009/2022,

Y considera que en este estudio;

- Se cumplen los requisitos necesarios de idoncidad del protocolo en relacion con los objetivos del
estudio y estan justificados los riesgos y molestias previsibles para el sujeto.

- [Es adecuado el procedimiento para obtener el consentimiento informado.

- La capacidad del investigador y los medios disponibles son adecuados para llevar a cabo el estudio.

- [El alcance de las compensaciones econdmicas previstas no interfiere con el respeto de los
postulados éticos.

- Sc cumplen los preceptos éticos formulados en la Declaracién de Helsinki de la Asociacion Médica
mundial sobre principios éticos para las investigaciones médicas en seres humanos y en sus
posteriores revisiones, asi como aquellos exigidos por la normativa legal aplicable ea funcién de
las caracteristicas del estudio.

Por tanto este CEIm acepta que dicho estudio observacional sea realizado en el Hospital de la Santa
Creu i Sant Pau (Barcelona) por el investigador principal A. PASCUAL LOPEZ.

SANTPAU
Lo‘que firmo en Bm: 06 de octubre 2022.
Dr. Mi!agms Alon

| COMITE ETICA DINVE
A4B MEDICAMENTS (CEim)
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Anexo 16: Aprobacion por el CEIC de MUTUAM de la Fase 2: Estudio de
factibilidad del proyecto FIS PI19/1901

| FUNDRCIO

ML AUNIO
INFORME DEL COMITE D'ETICA D'INVESTIGACIO

Dr. Miguel Molla, com a President del Comité d°Etica d'Investigacid de la FUNDACIO UNID CATALANA
HOSPITALS

CERTIFICA:

Cue aquest Comité en |a seva reunid del dimarts 31 de maig, ha avaluat la proposta presentada, per
que es realitzi 'estudi que porta per titol “Implementacion de una evaluacion sistematica de
necesidades multidimensionales en Cuidados Paliativos: Estudio multicéntrico de factibilidad”, amb
codi CEl 22/62, i considera que:

Es compleixen els requisits necessaris d'idoneitat del protocol en relacio amb els objectius de I'estudi
i que estan justificats els riscos i les molésties previsibles per al subjecte. La capacitat de l'investigador
i els mitjans disponibles son apropiats per portar a terme 'estudi. S6n adequats tant el procediment
per abtenir el consentiment informat com la compensacid prevista per als subjectes per danys que es
puguin derivar de |a seva participacid a lestudi.

Cue aguest Comité decideix emetre INFORME FAVORABLE, a la resolucid dels aclariments.
Cuwe aguest comité accepta que aquest estudi es digui a terme a PADES MUTUAM, amb Emma Costas,
com a investigadora principal. | que la investigadora principal no ha estat presents en les deliberacions

i aprovacid d'aquest estudi.

En aquesta reunid s’han complert els requisits establerts en la legislacit vigent. EI CEIm tant en la seva
compaosicid, com en els PNT compleix amb les normes de BPC (CPMP/ICH/135/95).

MEMBRES DEL CElm DE LA FUNDACIO UNIO CATALANA D'HOSPITALS

Miquel Molla Salas President Metga

Anna Altés Cais Vicepresidenta Metge

Wanessa Massd Marigot Secretaria técnica C. Empresarials

Ainhoa Gamez Lumbreras Vocal Farmacologa Clinica

Itziar Aliri Flores Vocal Advocadessa, experta proteccid de dades
Ana Barajas Vélez Vocal Psictloga

Lucia Garcia Valifio Vocal Psictloga - Atencid Usuari
Muria Ldpez Matons Vocal Psictloga

Conxita Malo Guillén vocal Enfermera

Encarna Martinez Mavarra Vacal Metge

Ernesto Ezequiel Mdanaco Vocal Metge

Queralt Mareno Gil vocal Farmacéutica primaria
Cristina Pérez Reche Vacal Farmacéutica hospitalaria
Josep M Tormos Mufioz Vocal Metge

Barcelona, B de setembre de 2022

—
dnans
- wenm lwndecicunloce

Dr. Miquel Molla
President del CElm
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Anexo 17: Aprobacion por el CEIC del Hospital Arnau de Vilanova de Lleida de
la Fase 2: Estudio de factibilidad del proyecto FIS P119/1901

Insti : I Institut Catala de la Salut/
loia nstitut Catala de la Salut/ ﬂ&ﬁm .. Al pynstitut Ca

Conformidad de la Direccidon del Centro

Alfons Segarra Medrano, Gerent Territorial de I'ICS a Lleida, Alt Pinneu — Aran i
Gestid de Serveis Samitarns

CERTIFICA

Que el Comité de Etica de Investigacidn con medicamentos ha evaluado el protocolo
titulade  “Implementacién de  una  evaluacidn  sistemdtica  de  necesidades
multidimensionales en Cuidados Paliatives™ protocolo version del 28 de junio de 2022,
hoja de informacion al paciente ¥ consentimiento informado parte cuantifativa version 0.1
del 3 de noviembre de 2022, hoja de informacion al paciente ¥ consentimiento informado
parte cualitativa version 0.1 del 3 de noviembre de 2022, gunion pregunias a familiar version
(.1 del 3 de noviembre de 2022, guion preguntas a paciente version .1 del 3 de noviembre
de 2022, puion preguntas a profesional sanitario version 0.1 del 3 de noviembre de 2022,

Que estd de acuerde con la propuesta de contrato entre el Centro v el promotor en el
gue se especifican todos los aspectos econdmicos de este provecto.

Que acepta la realizacion de dicho estudio en este centro con la Dra. Maria Nabal
Vicufia como mvestigadora principal en el Hospital Universitan Aman de Vilanova,

Lo que firma en Lleida,

Alfons Segarra Sgeat digtaksant
Alfes :

Medrano - DI ﬂd..a.:‘.::gr :
ITTIGH1 48 {85
377350144 Tt 1114
(51G) V19137 40000

298



| ANEXOS

Anexo 18: Aprobacion por el CEIC del Hospital Universitari Consorci de
Terrassa de la Fase 2: Estudio de factibilidad del proyecto FIS P119/1901

CST= CONSDRCI SANITARI DE TERRASER

INFORME DEL COMITE DE ETICA DE INVESTIGACION COM MEDICAMENTOS
DEL CONSORCI SANITARI DE TERRASSA

La Dra. Esther Jovell Femandez, Secretaria Técnica del Comité de Efica de
Investigacion con Medicamentos del Consorci Sanitari de Temrassa

CERTIFICA

Que este Comité ha evaluado la propuesta, para que se realice al estudio:

TITULD: Implementacién de una evaluacion sistematica de necesidades
multidimensionales en Cuidados Paliativos (MAP)

CODIGO CElm: 02-22-181-080

INVESTIGADOR/A PRIMCIPAL: Dolors Tamamorell Balagué

DOCUMENTOS:
-Protocolo version de 1 de 31 de mayo de 2022

¥ acuerda emitir DICTAMEN FAVORABLE
Agimismo, considera gue:

Este CElm acepia que dicho estudio sea realizado, debiendo ser comunicado a
dicho CEIm todo cambio o acontacimiento adverso grave.

Se cumplen los requisitos necesarios de idoneidad del protocolo en relacion
con los objetivos del estudio y estian justificados los riesgos y molestias
prewvisibles para el sujeto.

La capacidad investigadora y los medios disponibles son apropiados para llevar
a cabo el estudio.

Son adacuados el procedimiento para obtener el consentimiento informado, v el
modo de reclutamiento previsto.

El Comité tanto en su composicion como en los PNT cumple con las normas de BPC
(CPMP/ICH/135/85) y con el Real Decreto 1080/2015 de 4 de diciembre de 2015, por
el que sa regulan los ensayos clinicos con madicamentos, los Comités de Etica de Ia
Investigacion con medicamentos y el Registro Espafol de Estudios Clinicos, y su
composicion actual es la siguienta:

Prasidenta: Dr. Enric Garcia Restoy (Médico Internista. Miembro CEA)
Viceprasidenta: Dra. Anna Saurina Solé (Médico Nefrdlogo)
Secretaria Técnica:  Dra. Esther Jovell Fernandez (Médico epidemicloga)
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Anexo 19: Aprobacidn por el CEIC del Hospital Universitari Sant Joan de Reus
de la Fase 2: Estudio de factibilidad del proyecto FIS P119/1901

Salut/ @ =

REUS

VISTO BUENO DE LA DIRECCION DEL CENTRO

Anton Benet Catala, en calidad de Gerente de la EDP Salut Sant Joan de Reus —

Baix Camp. vista la aprobacién del Comité Etico de Investigacion Clinica de

dicho centro, y de acuerdo con el RD 577/2013 de 26 de julio, por el que se
o Ty regula la famacovigilancia de medicamentos de uso humano.

HACE CONSTAR

Que conoce la propuesta realizada por €l promotor Fondos de Investigacién en
salud (FIS) Carlos Il sobre el estudio que lleva por titulo “Implementacién de
una evaluacién sistematica de necesidades multidimensionales en
Cuidados Paliativos®, Cadigo: MAP versién final: V 0.1, 10.08.22 y que se
realiza por la Dra. Dra. Dulce Rodriguez Mesa del Servicio de Oncologia,
como investigadora principal.

Que acepta la realizacion de dicho estudio observacional en este Centro.

En Reus, 12 de diciembre de 2022

/

N |

K ~

Firmado: Dr. Anton Benet Catala |

Visto bueno
Dr. Salvador Sarra | Dr. Lluis Colomes >
COMISSIO DIRECCIO ASSISTENCIAL /
e N
—t e // i

Dr. Liuis Masana
Diractor de Recerca

_ Tl

|
) ot g 1

». 2 Av. del Docter Josep Laporie, 2
’lﬂ | Genaralitat 43204 Rous
3 Sl iri Tel 977 310 300 - Fax 977 300 454
Al de Catalunys ooy "

300
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Anexo 20: Aprobacion por el CEIC del Hospital Universitari Bellvitge de la
Fase 2: Estudio de factibilidad del proyecto FIS PI19/1901

|||| Bellvitge

_ Hospital Uinharsitari

INFORME DEL COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION
SOBRE PROYECTOS DE INVESTIGACION BIOMEDICA

El Dr. Enric Sospedra Marlinez, responsable de la secretaria técnica del Comité de Efica de la
Investigacion del Hospital Universitari da Ballvitge,

CERTIFICA

QOue el Comité de Etica de la Investigacidn, en su reunion de fecha 19/11/2020 (Acta 20/20), tras
examinar toda la documeniacion presentada sobre el proyecto de investigacion con nuestra Red.

PR381/20, titulado:

IMPLEMENTACION DE  UNA

EVALUACION

SISTEMATICA DE  NECESIDADES

MULTIDIMENSIONALES EN CUIDADOS PALIATIVOS®, codigo MAP.

Documeantas con varsiones:

Protocolo

Version: 0.1/2020 Fecha:
28/0%2020

Hoja de informacian al paciente y consantimiento informado

Versidn 0.1/2019

Hoja de informacian al paciente y consantimiento informado

para el familiar

Version 0.1/2018

Hoja de informacion al paciente y consentimiento informado

para &l profesional de salud

Versidn 0.1/2019

Prasentado por la Dra. Sonia Gala Serrano Bermidez dal Servicio de Cuidados Paliativos deal Institut
Catala d'Oncologia de L'Hospitalet {I00-L' Hospitalet), como investigadora principal, y promaovida par
gl Instituto de Salud Garlos I, ha acordado amitir INFORME FAVORABLE al mencicnado proyecto.

Qe la composicion actual dal Comité de Etica de la Investigacion es la siguiente:

Prasidenie Dr. Francasc Esteve Urbana
Vicapresidenta Dra. Pilar Hereu Boher

Madico - Medicina Intensiva
Méadico - Farmacologia Clinica

Secretario Dr. Enric Sospadra Martinaz Farmacéutico - Farmacia Hospitalaria
Vocales: Dr. Jordi Adamuz Tomas Enfermeara - Enfermeria
Dra. Concepcion Canete Ramos  Médico - Neumologia
Dr. Enric Condam Munda Madico - Anatomia Palologica
Sra. Consol Felip Farras Miambro Laico - Docencia
Dr. José Luis Farreira Gutiémaz Médico - Cardiologia
Dra. Ana Maria Farrer Arlola Farmacéutica - miembro sanilaria
Dr. Xavier Fulladosa QOliveras Meadico - Nafrologia
Dra. Margarita Garcia Martin Madico - Oncalogia Médica
Dr. Carles Liadd | Carbonell Médica - Urologia
Dr. Josap Manel Llop Talaveron Farmacéutico — Farmacia Hospitalaria
Sra. Sonia Lopez Ortega Graduado Social - Atencion a la Ciudadania
Generalitat
de Catalunya
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Salut/ iR,

Dr. Sergio Morchon Ramos

Dr. Joan Josep Queralt Jiménez
Dra. Gemma Rodriguez Palomar

Dra. Nuria Sala Serra
Dr. Petru Cristian Simon
Sra. Laura Villagrasa Alvarez

Médico - Medicina Preventiva
Jurista

Farmacséutica — Atencion Primaria
Bidloga - miembro no sanitario
Médico - Farmacologia Clinica
Derecho - DPD

Que este Comité cumple la legislacion espanola vigente para este tipo de proyectos, asi como las

normas ICH y las Normas de Buena Practica Clinica.

Que en dicha reunién del Comité de Efica de la Investigacién se cumplié el quérum preceptivo

legalmente.

Lo que firmo en L'Hospitalet de Liobregat. a 30 de noviembre de 2020.

SOSPEDRA Secaaamez

MARTINEZ o c-es

seridNumber-IDCES- 3658

ENRIQUE - 5&Gmeemue

sn=SOSPEDRA MARTINEZ,

36986426 c-soseomamasine

ENRIQUE - 359664262
B Data: 2020.11.30 11:32.09
«0100

Fdo. Dr. Enric Sospedra Martinez
Responsable de la secretaria técnica del CEIm
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Anexo 21: Concesion proyecto FIS P119/01901

Ll S
Y
i)
Crtmn
Investigador Principal: JOSE ALBERTO BALAGUER SANTAMARIA
Centro Solicitante: UNIVERSIDAD INTERNACIONAL DE CATALUNA
Centro Realizador: FACLTAD DE MEDICINA Y CIENCIAS DE LA SALUD {UIC)

W It

Titulo: Implemantacion de una avaluacidn Ahca da nec

RESULTADO EXPEDIENTE - PI19/01901

Ci

an
factibiidad

4 RESOLUCION PROVISIONAL DE CONCESION

Ayuda susceptible de ser cofinanciada por el FEDER"

do de Resolucion Provisional de G i6n : CONCEDIDO
PRESUPUESTD CONCEDIDO PROVISIONAL
19 ANUALIDAD 2% ANUALIDAD 3% ANUALIDAD
BIENES/SRV 1%.000,00 10,000,00 10.000,00
PERSONAL 0,00 0,00 0,00
_ VIAES 0,00 1.000,00 1.000,00
SUBTOTALES 19.000,00 11.000,00 11.000,00
|_Costes ind. 21,00 % 3.990,00 2.310,00 2.310,00
TOTALES 22.990,00 13.310,00 13.310,00

4 PERSONAL CONCEDIDO PROVISIONAL CON CARGO AL PROYECTO

TOTAL
39.000,00
0,00
2.000,00
41.000,00
8.610,00

49.610,00

Famsonal

on Cargo

nceadido |

rovisional

: Fetudio muiticdntnico de

Doctor i 0

Mastar 0

Grado 0

Técmco Supenor o

4 EQUIPO DE INVESTIGACION
ANTONIO PASCUAL LOPEZ Colaborador COMPARTIDA
ALBERTO ALONSO BABARRO Colaborador COMPARTIDA
MARIA NABAL VICUNA Colaborador COMPARTIDA
JAVIER ROCAFORT GIL Colaborador COMPARTIDA
SONIA GALA SERRANO BERMUDEZ Colab COMPARTIDA
CARME SALA ROVIRA Colaborador COMPARTIDA
JOSER PORTA SALES Colaborader COMPARTIDA
JOSE ALBERTO BALAGUER SANTAMARLA ®» UNICA

JULIA 1 TORRAS Colaborader COMPARTIDA
DEBORAH MORENG ALONSO Colaborador COMPARTIDA
CRISTINA MONFORTE ROYOQ Colab COMPARTIDA
ANTONIO NOGUERA TEJEDOR Colab | COMPARTIDA
RIS CRESPO MARTIN Colab [ COMPARTIDA
_ ANDREA _ RODRIGUEZ L PRAY: __Colaboradc . COMPARTIDA
_JUDITH MONT - Colaborader _COMPARTIDA
ALAZNE Colaborador COMPARTIDA

4 RESOLUCION PROVISIONAL DE CONCES!ION

B drgano wstructor, visto el informe emitido por la Comisitn de seleccion, conforme 3 lo astablecido en & art. 9 de |a Convocatona para

el afio 2019 de conceszidn de subvenciones para Proyectos de Ir 16n en salud,

para la realizacién de su proyecto en los términos econdmicos indicados.

dakdad Proyectos de mvestigaciin en salud, de
13 Acc¥in Estratégica en salud 2017-2020, de 28 de dciembre da 2018 (axtracto publcado an &l BOE 03/01/2019 - cddigo BONS 432431),
en su reunsdn de 11 de jubo de 2019 y, de acuerdo con las disporbikdades presupuestanas, propone 1a financiacdn de 1a ayuda sokcitada

4 RESOLUCION DEFINITIVA DE CONCESION

Estado de Resolucion Definitiva de Concesion : CONCEDIDD

PRESUPUESTO CONCEDIDO DEFINITIVO

13 ANUALIDAD 23 ANUALIDAD 32 ANUALIDAD
BIENES/SRV 19.000,00 10.000,00 10.000,00
PERSONAL 0,00 0.00 0,00
wrARe n AN 1 AMA AR 1 AANR AR

Ayuda cofinanciada por el FEDER

TOTAL
29.000,00

4 nan an
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SUBTOTALES 19.000,00 11.000,00 11.000,00 41.000,00
Costas ind. 21,00 % 3.990,00 2.310,00 2.310,00 8.610,00
TOTALES 22.990,00 13.310,00 13.310,00 49.610,00 |

4 PERSONAL CONCEDIDO DEFINITIVO CON CARGO AL PROYECTO

Concedido Definitive

Doctor. o
Master 0

rade o
Técnico Supenor 0

4 EQUIPO DE INVESTIGACION

ANTONIO PASCUAL LOPEZ COMPARTIDA
ALBERTO ALONSO ABAF COMPARTIDA
_JAVIER _ ROCAFORT oL 3 __ COMPARTIOA
SONIA GaLA BERMUDEZ COMPARTIDA
CARME SALA ROVIRA COMPARTIDA
DULCE RODRIGUEZ MESA COMPARTIDA
JOSEP PORTA SALES COMPARTIDA
JOSE ALBERTO BALAGUER SANTAMARIA UNICA
JOAQUIM JuLIA 1 TORRAS COMPARTIDA
OEBORAH ~ MORENO ALONSO
RIS CRESPO MARTIN COMPARTIDA
ANDREA RODRIGUEZ PRAT COMPARTIDA
JUDITH SERNA MONT - ROS | COMPARTIDA
ALAZNE BELAR BEITIA | COMPARTIDA
4 CAUSAS DEFINITIVAS DE DENEGACION O CONTESTACION A LAS ALEGACIONES
£l érgano nstructor, visto of inf itido por la Comision de seleccion, conforme a lo establecido en of art. 9 da la Convocatona para

el aflo 2019 de concesion de sUbvenciones para Proyectos de 1 gacion en salud, modabdad Proyectos de mvestigacsdin en salud, da
la Accsdn Estratégica en salud 2017-2020, de 28 de diciembre de 2018 (extracto publicado en el BOE 03/01/2019 ~ cddigo BONS 432481),
en su reursdn dae 11 de jubo de 2019 y, de acuerdo con las disponbibdades presupuestanias, propone la financiacion de la ayuda solicitada
para ka realzacitn de su proyecto en los tdrmenos econdmicos indicados,
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Anexo 22 : Concesion proyecto FIS P122/01536

'j:'ij"' RESULTADO EXPEDIENTE - PIZ2/01536
iSRG
SRR EERL e
Carkes 11
DATOS GEMERALES

INVESTIGADOR PRINCIFAL  CRESPO MARTIN, IRIS

CENTRO SOLICITANTE UNIVERSIDAD INTERNACIONAL DE CATALURIA

CENTRO DE REALIZACION  FACULTAD DE MEDICIMA ¥ CIENCIAS DE LA SALUD (UIC)

CENTRO DE ADSCRIPCION

Eficacia de una intervencidn de abordaje proactive de los pensamientos sobre la muerte en personas
con cancer avanzado: Ensayo clinico aleatorizado

TiTULD

RESOLUCION PROVISIONAL DE CONCESION

Feder

ESTADO DE RESOLUCION PROVISIOMAL DE COMCESION: CONCEDIDD

PRESUPUESTO CONCEDIDO PROVISIONAL

1* ANUALIDAD 2® ANUALIDAD 3 ANUALIDAD TOTAL
BIEMES/SRV 20.000,00 10.000,00 10.000,00 40.000,00
PERSOMAL 0,00 0,00 0,00 0,00
VIAJES 2.000,00 0,00 0,00 2.000,00
SUBTOTALES 22.000,00 10.000,00 10.000,00 42.000,00
Costes ind. 21,00% 4.620,00 2.100,00 2.100,00 B.820,00
TOTALES 26.620,00 12.100,00 12.100,00 50.820,00
» PERSONAL PROVISIONAL CONCEDIDD CON CARGO AL PROYECTO
Dactor 4]
Master i}
Grado 4]
Técnico Superior i}
LicenciadaBD 4]
» EQUIPO DE INVESTIGACION
MAARLA MABAL WICLURNA Colaborador
DULCE RODRIGUEZ MESA Colaborador
JOSE ALBERTO BALAGLER SANTAMARLA COIP
JOACUIM JULIA | TORRAS Colaborador
PERE CASTELLWI OBIOLS Colaborador
DEBORAH MOREMO ALONSO Colaborador
CRISTINA MONFORTE ROY'O Colaborador
RIS CRESPO MARTIM P
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;,_‘E'_' RESULTADO EXPEDIENTE - P122/01536
e
Carks 1
ANDREA RODRIGUEZ PRAT Colaborador
MARLA GUERRERO TORRELLES Colaborador
NATALIA DE IRIARTE GAY DE MONTELLA Colaborador
DENISE PERGOLIZZI Colaborador

» RESOLUCION PROVISIONAL DE CONCESION

El drgano instructor, visto el informe emitide por la Comisidén de Seleccion, conforme a lo establecido en el art. 9 de la
Convocatoria para el afio 2022 de concesion de subvenciones para Proyectos de Investigacion de I+D+1 en Salud, de la
Accion Estratégica en Salud 2021-2023, de 7 de febrero de 2022, extracto publicado en el BOE 09/02/2022, codigo BDNS
609489, en su reunidn de 27 de julio de 2022 y, de acuerdo con las disponibilidades presupuestarias, propone la
financiacion de la ayuda solicitada para la realizacion de su provecto en los términos econdmicos indicados.

RESOLUCION DEFINITIVA DE CONCESION

Ayuda susceptible de ser confinancia por el FEDER

ESTADO DE RESOLUCKON DEFINITIVA DE COMCESION:  CONCEDIDOD

PRESUPUESTO CONCEDIDO DEFINITIVO

1% ANUALIDAD 27 ANUALIDAD 3 ANUALIDAD TOTAL
BIENES SRV 20.000,00 10.000,00 10.000,00 40.000,00
PERSONAL 0,00 0,00 0,00 0,00
VIAJES 2.000,00 0,00 0,00 2.000,00
SUBTOTALES 22.000,00 10.000,00 10.000,00 42.000,00
Costes ind. 21,00% 4.6:20,00 2.100,00 2.100,00 8.620,00
TOTALES 26.620,00 12.100,00 12.100,00 50.820,00

» PERSOMNAL DEFINITIVO CONCEDIDO COMN CARGO AL PROYECTO

Doctor o
Master o
Grado o
Técnico Superior o
Licencisso/B0 o

= EQUIPD DE INVESTIGACION

Mombre Apellido Apeallido 2
MARLA MABAL VICURNA Colaboradaor
DULCE RODRIGUEZ MESA Colaborador
JOSE ALBERTO BALAGLER SANTAMARIA COIP
JOACUIM JULEA | TORRAS Colaborador
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RESULTADO EXPEDIENTE - PIZZ/01534

ot

Carkea Il
PERE CASTELLW OBKOLS Colaborador
DEBORAH MOREMNO ALONSO Colaborador
CRISTINA MONFORTE ROYO Colaborador

IRIS CRESPO MARTIN P

ANDREA RODRIGUEZ PRAT Colaborador
MARIA GUERRERO TORRELLES Colaborador
HATALLA DE IRIARTE GAY DE MONTELLA Colaborador
DEMISE PERGOLIZZ| Colaborador

» CAUSAS DEFINITIVAS DE DENEGACION O CONTESTACION A LAS ALEGACIONES

El érgano instructor, visto el informe emitido por la Comisidn de Seleccidn, conforme a lo establecido en el art. 9 de la
Convocatoria para el afo 2022 de concesion de subvenciones para Proyectos de Investigacion de [4D+41 en Salud, de la
Accion Estratégica en Salud 2021-2023, de 7 de febrero de 2022, extracto publicado en el BOE 0:9/02/2022, cadigo BDNS
609489, en su reunién de 27 de julio de 2022 vy, de acwerdo con las disponibilidades presupuestarias, propone la
financiacidn de la ayuda solicitada para la realizacidn de su proyecto en los términos econdmicos indicados.
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Anexo 23: Concesion Beca Agaur: ajuts per la contratacio de personal
investigador novell (FI): 2020 FI-B 01031

%

.
#nei o )
E;:;;., Universitat Internacional ULE
"': d'Ajuts de Catalunya

Universitaris Reqistre General S
AORUR | e Rocoroa

Unié Europea Sartida: O 646

Fons social eurul:mu

LFSE inverteix en el leu fulur

Late: ©6.03.2020

Ajuts per a la contractacid de personal investigador novell (Fl) per a lany 2020
DOCUMENT D'ACCEPTACIO DELS AJUTS DE NOVA CONCESSIO

Nomero d'expedient: 2020 FI-B 01021

Entitat d*adscripeld de I'ajut: Universitat Internacional de Catalunya

DHUNIE/Passaport de |a persona investigadora candidata: 479932190

Mom de la persona investigadora candidata: Blanca Gaofi Fusté

Nom de la persona directora de vesi: Dr Cristina Monfone Royo

Universitat responsable del programa de doctorat: Universitat Intermacional de Catalunya

Projecte, contracte o conveni de recerca o transferéncia: PI19/1901: Implemantacidn de utna evaluacién
sistermatica de necesidades multidimensionales en Cuidados Paliativos.

MNom de la persona investigadora principal: Dr Albert Balaguer Santamaria

Any d'inici: 2018 Any de finalitzacia: 2022

Els sotasignats accepten I'ajut per a la contractacio de personal investigador novell | 85 comprometan a
dur a terme lactivitat subvencionada | comglir els termes i les condicions que s'especifiquen a les bases
reguladores aprovades per Rasolucld EMC/2380/2019, de 16 de setembre (DOGC Nam. T963-19.09.2019) i als
articles de la convocalbria obera per Resolucid EMC/2459/2019, de 25 de setembre (DOGC Mom. 7970-
30.09.2019). També es comprometen a adoplar una conducta &ticament exemplar, abstenir-se de dur a terme,
fomentar, proposar o promoure qualsevol mena de practica corrupta | posar en coneixement dels drgans
competents qualseval manifestacid d'aguesies practiques que, al seu parer, sigui present o pugui afectar el
procediment i abstenir-se de dur a terme qualsevol accid que pugui vulnerar els principis digualtat d'oporunitats
i de lliure concurrencia.

Aguest document d'acceplacid s’ha de presentar en el termini maxim d'1 mes a pariir de Fendema de la
publicacid de la resclucid d'atorgament dels ajuts al tauler electronic de la Generalitat de Catalunya juntament
amb la documentacia que es relaciona & conlinuacic, sempre que no 5'hagi adjuntat en el momeant de preseniar
la sol-licitud:

a) Cipia simple del DNI o del passapor | MIE de la persona candidata. En el cas de presentar la chpia
del passaport, caldra presentar la chpia del DNI o del NIE en el moment @ acreditar la incorporacid de
la persona candidata.

b) Model normalitzat de la fitka de paricipant degudament emplenada i signada per la persona
candidata.

c} Copia simple de l'expedient académic dels estudis conduenis al programa de doclorat, on consti la
data de finalitzacit dels estudis.

d) Capia simple de I'expedient académic dels esludis de licenclatura, enginyeria, arquitectura, grau,
diplomatura o eguivalent on consti la nola mitjana cbiinguda.

&) Copia simple de I'ecceptacio o de la matricula al programa de doctorat corresponant. En el cas de
no presentar la malricula al programa de doctoral, aquesta shaura de preseniar en el moment
d'acredilar la contractacid de la persona candidata.

g) Copia simple de la documentacid acreditativa corresponent de les situacions personals
d'excepcionalitat previstes pel que fa a l'any de suparacid deals requisits per a l'accés al doclorat,

Unicament els ceniras de recerca i las lundacions hospitalaras que NO formin part del programa CERCA, també
han d'aportar la chpia de 'escriptura de constitucid de Fentital, la copia del document acreditativ dels poders i
del document didentificacid de la persona representant legal i la declaracid responsable relativa a les
retribucions dels organs de direccid o administracid sempre que no s'hagi presentat anterorment | comtinul
vigen:

& saduntia [ Java ser preseniat a FAGAUR en data i encara continua vigent.

La persona representant legal de I'entitatl d"adscripcié cenifica en relacic als requisits de la persona directora
del projecte de tesi que:

AGALR agéncia cerficada

Generalitat de Catalunya
All¥ Departament d'Empresa
i Coneixement
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Anexo 24: Certificado equipo investigador proyecto concedido COIB PR-
484/2021

() COL-LEGI OFICIAL
Bl BN INFERMERES | INFERMERS
[ BARCELONA

FRANCISCA PAVON RODRIGUEZ, SECRETARIA DEL COL-LEGI OFICIAL D'INFERMERES |
INFERMERS DE BARCELONA

Certifica

Que el Collegi Oficial d'Infermeres i Infermers de Barcelona, convoca les Ajudes a projectes

de Recerca Infermera dins del marc Reconeixements i ajudes a la recerca.

Sra. Cristina Monforte Royo, amb nim. col'legiada 034437, va presentar a la convocatdria
de Iany 2021 el projecte sota el titol “Definicién y validacion de la etiqueta diagnéstica
Deseo de adelantar la muerte”, com a investigadora principal conjuntament amb el seu

equip investigador format per:

Joaquin Tomas Sabado
Mariona Guerrero Torrelles
Blanca Gofii Fuste
Mercedes Bellido Pérez
Carmen Quifioa Salanova
Pilar Fuster Linares

Iris Crespo Martin

Denise Pergolizzi

Andrea Rodriguez Prat
Leandra Martin Delgado

Que 'esmentat projecte va ser enregistrat amb el nGmero PR- 484/2021 amb una durada 36
mesos i obtenint I'ajuda de 3740€ quantia designada pels avaluadors de la Convocatoria

d'Ajudes a Projectes de recerca 2021.

I perqué en pregueu coneixement i tingui els efectes que corresponguin, signem el present

certificat. -
ol B Vistiplau
s ‘ _,_————-1———’ \_ ! \
Francisca Pavén Rodriguez Paola Galbany Estragués
Secretaria Presidenta

Barcelona, 22 d'octubre de 2021
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Anexo 25: Certificado equipo investigador proyecto concedido COIB PR-
480/2021

© COLLEGI OFICIAL
B B INFERMERES | INFERMERS
. BARCELONA

FRANCISCA PAVON RODRIGUEZ, SECRETARIA DEL COL:LEGI OFICIAL D’INFERMERES |
INFERMERS DE BARCELONA

Certifica

Que el Col-legi Oficial d’'Infermeres i Infermers de Barcelona, convoca les Ajudes a projectes

de Recerca Infermera dins del marc Reconeixements i ajudes a la recerca,

Sra. Maria Angeles de Juan Pardo, amb nim. col-legiada 057057, va presentar a la
convocataria de 'any 2021 el projecte sota el titol “Eficacia de una actividad formativa para
el incremento de la resiliencia en estudiantes de Enfermeria ante la COVID-19", com a

investigadora principal conjuntament amb el seu equip investigador format per:

Pilar Fuster Linares

Blanca Gofii Fusté

Maria Llistosella Pinero
Leandra Martin-Delgado
Maria Luisa Martin-Ferreres

Laia Wennberg Capellades

Que I'esmentat projecte va ser enregistrat amb el nimero: PR- 480/2021 amb una durada 36
mesos i obtenint I'ajuda de 1622,50€ quantia designada pels avaluadors de la Convocatoria

d'Ajudes a Projectes de recerca 2021.

| perqué en pregueu coneixement i tingui els efectes que corresponguin, signem el present

certificat.

Vistiplau

= _Zj——d ¥/K C R—\&\

Francisca Pavén Rodriguez Paola Galbany Estragués
Secretaria Presidenta

Barcelona, 22 d’octubre de 2021
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Anexo 26: Certificado equipo investigador proyecto concedido COIB PR-
528/2021

© COL-LEGI OFICIAL
Bl Bl (NFERMERES I INFERMERS
I BARCELONA

FRANCISCA PAVON RODRIGUEZ, SECRETARIA DEL COL-LEGI OFICIAL D’'INFERMERES |
INFERMERS DE BARCELONA

Certifica

Que el Colleqi Oficial d'Infermeres i Infermers de Barcelono, convoca les Ajudes a projectes

de Recerca Infermera dins del marc Reconeixements i ajudes a la recerca.

Sra. Laia Wennberg Capellades, amb nim. collegiada 049737, va presentar a la
convocatdria de I'any 2021 el projecte sota el titol “Participacio, apoderament i activacié
de la gent gran per a la millora de la seva qualitat de vida a través dels seus
conciutadans”, com a investigadora principal conjuntament amb el seu equip investigador
format per:

Iris Crespo Martin

Maria Angeles De Juan Pardo

Albert Gallart Fernandez-Puebla

Blanca Goii Fusté

Esteve Llargués Rocabruna

Maria Creta Llistosella Pifiero

Cibeles Moreno Chico

Que 'esmentat projecte va ser enregistrat amb el nimero: PR-528/2021, amb una durada
36 mesos i obtenint l'ajuda de 3.355€ quantia designada pels avaluadors de la

Convecatoria d'Ajudes a Projectes de recerca 2021,

| perqué en pregueu coneixement i tingui els efectes que corresponguin, signem el present

certificat.

Vistiplau
Francisca Pavén Rodriguez Paola Galbany Estragués
Secretaria Presidenta

Barcelona, 22 d’octubre de 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 (Hokka
et al.,, 2020). Lastly, nurses must understand the patient's needs, above all, through the
patient’s perspective (Hokka 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: Ibutterly@olh.ie

Ext. 6621
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Anexo 29: Aprobacion CEIC Our Lady’s Hospice Dublin

Ohar Lady's Hosploe Lad opersng e Our Lady's Hasphee & Care Services Co

Hospice

o

Dear Blanca Gofi,

Re: “The nursing perspective of the first encounter with the palliative care patient”.

Harold’s Cross
el Blackrock
Wicklow

Reapite Melsbilitation Keasmrance

16" May 2022

On behalf of the Education and Research Committee, | would like to thank you for submitting the
above proposal. | can confirm that the Committee is satisfied with your submission and has given

approval for your proposal.

A copy of your completed project should be submitted to the E&R Committee and the Library at
Ouwr Lady's Hospice & Care Services on completion. You will also need to complete yearly and end-

of -study reports.

We wish you the very best of luck with your research.

Yours sincerely,

'-:‘.I LCIF-{"Q,:' Hodlbhar (_#
i il

Audrey Houlihan, CED, Professor Andrew Davies,
OLHCECS Professor of Palliative Medicine,
OLHCECS

Fesmnided im 1870 by Religious Sdavers of Charity

For list ol Compuamy: Dire

Chur Lady's Hospice
& Care S =
Harodd's
[EAW RY 72

wwaolh ieleducation-
research

&

&

Respite
' Rehabilitation
miy Reassuramce
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Anexo 30: Certificado de participacion en el programa internacional
Empowering the Nurse Educators in the Changing World (ENEC)

UNIVERSITY ’ New
OF TURKU B, Nurse
..... e Educator

Faculty of Medicine

CERTIFICATE

This is to certify that

Blanca Goiii Fusté

has participated in

Empowering the Nurse Educators in the Changing World
(ENEC)

international study Programme

Empowering the Nurse Educators in the Changing world (ENEC) —study programme 15 a result of an
Erasmus+ funded collaboration project: A New Agenda for Nurse Educator Education in Europe (New
Nurse Educator [NNE]). The aim of the project is to harmonise and enhance the nurse educator education
and continuing professional development opportunities in Europe, to ensure unified quality of nurse
education and nursing care in the future. This study programme 1s developed in collaboration with the project
partners: University of Turku (UTU), University of Eastern Finland (UEF), University of Malta (UM),
Universitat Internacional de Catalunya (UIC), Constantine the Philosopher University in Nitra (CPU) and
Charité — Universititsmedizin Berlin (Charité).

The study programme was developed based on the WHO's (2016) Nurse Educator Core competences to
ensure it addresses all vital parts of nurse educator competences. The ENEC programme consists of the
following study units.

Study units (ECTS) / Responsible organizer:
Empowering Learning Environments in Nursing Education (10 ECTS) / UTU
Global health issues (5 ECTS)/ UM
Issues in Future Nurse Education (5 ECTS) / NNE Project
Evidence-Based Teaching (5 ECTS) / UEF
Ethics and Nurse Educators” Work (5 ECTS) /UTU

Place: University of Turku, Department of Nursing Science
University of Malta, Department of Nursing Science
University of Eastern Finland, Department of Nursing Science

IN NITRA

1 P g% T a2’ L-Universita
@ oo uLe o, () SRR T3

barcelona i ’
B\ THE UNIVERSITY e S e
- of EDINBURGH UNIVERSITY OF TOgran
" gastenn rintane  Of the European Union
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UNIVERSITY * New
OF TURKU %  Nurse
..... Educator

Faculty of Medicine

Time: September 200 2021 — June 10= 2022

Methods: Lectures, seminars, workshops, social media, excursions, webinars, individual and
group work, transnational teacher training.

Credits: 30 ECTS

Turku, Finland Malta

June 22+ 2022

Leena Sabwiven

Leena Salminen
Professor
Department of Nursing Science

University of Turku

Kuopio, Finland
June 22+ 2022

Terki Saaranen

Terh: Saaranen
Professor
Department of Nursing Science

University of Eastern Finland

Edinburhg, Scotland
June 22+2022

Susanne Kean

Susanne Kean
PhD.

School of Health in Social Science

Nursing Studies
The University of Edinburgh

June 222022

Maria Cassar

Maria Cassar

PhD.

Department of Nursing Science
University of Malta

Barcelona, Spain
June 22+ 2022

Flar Faster Livares

Pilar Fuster Linares

Professor

Department of Nursing

Universitat Internacional de Catalunya

Nitra, Slovakia
June 22+ 2022

Tornas Sollae

Tomas Sollar

Professor

Department of Psychological Sciences
Constantine the Philosopher University in
Nitra

s ion,  CONSTANTINE TR
UNIVERSITY u LC i(m Lo ‘Pl'l‘llOSOH([R @ lt--l_.lavvlc!rsu(é
OF TURKU + RE UNIVERSITY 2' Malta
AT N ONITRA
barcelona i‘
& : UNIVERSITY Co-funded by the
@ T'::%)}l\l\llll}l,lg&;(n ¥ UnivERsTYop  Erasmus+ Programme
o l gastenn ristane  Of the European Union
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Anexo 31: Certificado primer premio al mejor poster abstract en el 18th
World Congress EAPC, en Rotterdam, The Netherlands

EAPC 2023 (@
1?}‘|1 Wo s A EzPC

Blanca Goni-Fuste
was awarded ‘Best Poster Abstract’ for:

«First Encounter with the Palliative Care Team from the
Perspective of Patients, Family Carers and Professionals»

at the

18th World Congress of the European
Association for Palliative Care
15 - 17 June 2023
Rotterdam, Netherlands

A3
AN

Sandra Martins-Pereira  Agnes Csikés
Co-Chairs of the Scientific Committee
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Anexo 32: Certificado primer premio a la mejor comunicacion en el XI
Congreso de la Societat Catalano-Balear de Cuidados Paliativos, Barcelona,
14-15 de febrero de 2020

C:‘mgr(-s de ls Societat Catalano-Balear
de Cures Palliatives
SCBCP2020

Cures Palliatives: Ciancia i Art

Certificat de comunicacions orals

Amb el present, confirmem que la comunicacié titulada:

006 | Necessitats dels pacients en cures pal.liatives: Una revisié

sistematica qualitativa
Ha sigut presentada per

Sra. Blanca Goni-Fuste
Cristina Monforte-Royo
Andrea Rodriguez-Prat
Josep Porta-Sales
Iris Crespo

Denise Pergolizzi

al X1é Congrés de la Societat Catalano-Balear de Cures Pal-liatives celebrat el 14 i 15
de febrer de 2020 al World Trade Center de Barcelona.

Sra. Emma Costas
Presidenta del Comite Organitzador del SCBCP 2020
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