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Resumen: Objetivo: Examinar la idoneidad de los items que el Documento unico de derivacion
(DUD) establece para identificar y registrar las necesidades espirituales (NE) y psicoemocionales
(NP) de pacientes paliativos, actualizando los respectivos indicadores desde el consenso de
expertos, ya que esta herramienta pionera y eficaz para sistematizar y coordinar la atencién
paliativa, mantiene los mismos indicadores desde su creacion. Método: Estudio Delphi con 17
expertos en tres rondas. En cada una de ellas se incluyen preguntas abiertas y semiabiertas
sobre la importancia del DUD en si, el valor de distinguir lo espiritual y lo psicoemocional y el
tipo de formacion que los expertos en estas areas deberian tener. Se valoraron numéricamente
los items que actualmente forman parte del DUD y otros nuevos propuestos en este estudio
0 por los mismos expertos. Se considerd consenso cuando el RIC =1, el CV = 0,25y el % de
puntuacion 4 o 5 > 80%. Resultados: Alcanzan consenso cinco de las seis NP actuales y se
incorporan tres nuevas. Solo queda una de las NE registradas actualmente y se incorporan seis
nuevas. Se sefala la importancia de diferenciar ambas dimensiones y contar con formacion y
profesionales especificos para cada una de ellas. Conclusiones: Se propone una actualizacion de
los indicadores que puedan identificar mejor las necesidades psicoemocionales y espirituales en
el DUD para una atencién paliativa integral y coordinacién profesional en las diversas fases de la
atencion paliativa.
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ENG |ndicators for the detection of spiritual and psychoemotional
needs in palliative care. A Delphi study

ENG Abstract: Aim: To examine the suitability of the items established by the Single Referral
Document (DUD) for identifying and recording the spiritual (SN) and psycho-emotional needs
(PN) of palliative care patients, updating the respective indicators based on expert consensus,
since this pioneering and effective tool for systematizing and coordinating palliative care has
maintained the same indicators since its creation. Design: A Delphi study with 17 experts over
three rounds. Each round included open and semi-open questions regarding the importance
of the DUD itself, the value of distinguishing between spiritual and psycho-emotional aspects,
and the type of training that experts in these areas should have. The items currently included
in the DUD, as well as new items proposed in this study or by the experts themselves, were
evaluated numerically. Consensus was considered achieved when the IQR =< 1, the CV = 0.25,
and the percentage of scores of 4 or 5 was > 80%. Results: Consensus was reached on five of
the six current PNs, and three new ones were incorporated. Only one of the currently recorded
SNs remained, and six new ones were added. The importance of differentiating between both
dimensions and having specific training and professionals for each was highlighted. Conclusions:
An update of the indicators is proposed to better identify psycho-emotional and spiritual needs
in the DUD, aiming for comprehensive palliative care and professional coordination across the
different phases of palliative care.
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1. Introduccion

Desde el inicio, ha existido en los cuidados paliativos (CP) una mirada integral y holistica del ser
humano que abarca las dimensiones espiritual, psicoemocional, social y fisica®. Especial rele-
vancia en final de vida tiene lo psicoemocional y lo espiritual, como evidencia su presencia en
todos los cuestionarios y escalas vigentes?9.

Sin embargo, definir la dimensién espiritual con parametros medibles y objetivables presen-
ta una dificultad mayor que cualquiera de las otras dimensiones debido a su propia naturaleza
dindmica que va mas alla de lo cognitivo y emocional, trascendiendo e integrando estos aspec-
tos y expresandose en toda la red de relaciones que la persona establece®. A pesar de que la
dimension espiritual se ha considerado central en el cuidado holistico de la persona desde los
origenes de los CP, haciendo frente al “dolor total” propugnado por Cicely Saunders®?, sigue
siendo una dimension menos definida y con mayores dificultades para ser detectada entre los
profesionales®*. Si todo sufrimiento pone en juego los recursos y carencias de cada personay
su entorno, mucho mas cuando se afronta el final de la vida, y de manera especial se ve afectada
la dimension espiritual),

La creciente literatura cientifica reciente al respecto® confirma esta misma centralidad
de la espiritualidad como realidad dinamica “natural”, esencial a lo humano e interrelacionada
con otras igualmente constituyentes: fisica, psiquica, relacional, cultural, etc.929, Asi lo afirman
referencias internacionales como el National Quality Forum® o el National Consensus Project
for Quality Palliative Care'®. Segun el Spiritual Care Task Force de la European Association for
Palliative Care:
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“Espiritualidad es la dimensién dinamica de la vida humana que relaciona la forma en que
las personas (individuos o comunidades) experimentan, expresan y/o buscan un significa-
do, proposito y transcendencia, con la forma en que conectan con el momento, consigo
mismos, con los demas, con la naturaleza, con lo significante y/o con lo sagrado”®.

En la revisidon que la Organizacion Mundial de la Salud hizo en 2022 del concepto de CP, hay
una conviccion clara de la importancia que tiene para mejorar la calidad de vida de los pacientes
y las familias “una esmerada valoracion del dolor y otros problemas fisicos, psicoldgicos, sociales
y espirituales”?¥. Sin embargo, aun entendiendo la espiritualidad como un aspecto dinamico e
intrinseco de la humanidad, el acuerdo no es tal cuando se intentan definir cada uno de los items
que permiten identificar, valorar y cuidar estas necesidades espirituales (NE).

En Espania, el 11 de enero de 2004, Xavier Gomez Batiste, presidente de la SECPAL, promovio
la creacién de un grupo de trabajo sobre “Dimension espiritual en Cuidados Paliativos”, ya que
“se trata de un area importante, pero relativamente poco desarrollada”?. Afios después, tras
revisar la literatura existente hasta el momento, definieron varias NE basicas, considerando “no
unicamente la acepcion de déficit, carencia o vacio no cubierto; también nos referimos a aquellas
potencialidades aun no suficientemente desarrolladas o aquellas expectativas no suficientemente
cubiertas, pero si deseadas en el ambito de lo espiritual”®?:

1. Necesidad de ser reconocido como persona;

2. Necesidad de volver a leer su vida;

3. Necesidad de encontrar sentido a la existencia y el devenir: la busqueda de sentido;
4. Necesidad de liberarse de la culpabilidad, de perdonarse;

5. Necesidad de reconciliacién, de sentirse perdonado;

6. Necesidad de establecer su vida mas alla de si mismo;

7. Necesidad de continuidad, de un mas allg;

8. Necesidad de auténtica esperanza, no de ilusiones falsas. La conexion con el tiempo;
9. Necesidad de expresar sentimientos y vivencias religiosos;

10. Necesidad de amar y ser amado.

Ya entonces se alertaba de la importancia de buscar “indicadores” de NE para un adecuado
diagndstico y atencion, lo que enlaza directamente con el objeto de este estudio?4?). De hecho,
es habitual encontrar indicadores psicoemocionales y espirituales entrelazados, ya sea en la eva-
luacién o la intervencion clinica™. Incluso en autores que promueven la necesaria deteccion de
NE, especialmente en el final de la vida, se proponen modelos de intervencidn psicoemocional
que podrian generar dudas sobre si ambas dimensiones, la espiritual y la psicoemocional son de
hecho diversas o estan apuntando a una misma dimension del ser humano vivida de diferentes
modos por cada persona. Asi ocurre, por ejemplo, en el modelo para explicar la adaptacion psi-
co-emocional al proceso de final de vida de Singh®®. Constatar la estrecha relacion entre lo psi-
coemocionaly lo espiritual no oculta laimportancia de distinguir e identificar ambas dimensiones
para un adecuado acompafiamiento de la persona en su integridad. De hecho, algunos estudios
relacionan mayor bienestar espiritual con mayor calidad de vida?®, funcionamiento psicosocial y
menor depresion y ansiedad®0.

También es frecuente la dificultad que genera cierta competencia profesional entre roles que
lejos de mejorar la atencién interdisciplinar conlleva una parcelacion del cuidado®™. Es justamen-
te lo contrario a lo que se pide en una buena practica clinica: abordar conjuntamente la situacion
vital de la persona, evitando parcelar sus necesidades y/o recursos en funcion del rol profesional
que interviene en cada momento®". Si bien cualquier profesional entrenado puede y debe aten-
der la dimensidn espiritual de paciente, identificando sus necesidades, fortalezas y recursos, no
se excluye la necesidad de profesionales especificos formados en espiritualidad (mas alla de
creencias especificas) con una certificacion propia. Es lo que la Guia de la National Coalition for
Hospice and Palliative Care (NCHPC-NCP) llama “chaplain profesional”??, del mismo modo que
cada una de las restantes dimensiones que se atienden en CP deberia contar con profesionales
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de referencia: medicina, enfermeria, psicologia, trabajo social. Aun asi, en esta misma guia se
describe al profesional espiritual como un experto en cuidado emocional generalista que atiende
el duelo, indicando de nuevo la confusion existente.

Entre la dimension psicoemocional y la espiritual, teniendo cada una identidad propia, hay
una interrelacion que no siempre permite trazar una distincion clara y objetiva: ¢ la tristeza es un
indicador psicoldgico o espiritual? En las unidades donde no se cuenta con un psicélogo, ¢no
podremos detectar y planificar el bienestar psicoldgico del paciente? Y donde no hay servicio de
atencion espiritual, ;no podremos atender y acompanar esta dimension?

En todo caso, seria esperable que todo profesional tuviera un buen manejo basico ala hora de
valorar el bienestary las necesidades espirituales y psicoemocionales de un paciente que afronta
el final de su vida, dentro del plan de cuidados integral®2. Sin embargo, las pocas evidencias pu-
blicadas manifiestan, por el contrario, la dificultad de los profesionales para desenvolverse en la
dimension espiritual®34 o el riesgo de que una atencion espiritual mal entendida pretenda suplir
la atencidn psicoldgicay viceversa.

Desde 1978, la NANDA (North American Nursing Diagnosis Association) ofrece una definicién
de sufrimiento espiritual (00066) como “deterioro de la capacidad para experimentar e integrar
el significado y propdsito de la vida mediante la conexion con el yo, los otros, el arte, la musica, la
literatura, la naturaleza y/o un poder superior al propio yo"®539, Y cuando habla de la “disposicion
para mejorar el bienestar espiritual” (00068) hace referencia a la espiritualidad como integracion
del significado y propdsito de vida.

En esta clave sigui6 la reflexion de la llamada Conferencia de consenso de 2008 en Pasadena:

“La espiritualidad es el aspecto de la humanidad que relaciona la manera en que los in-
dividuos buscan y expresan un significado y propdsito, y la manera en que experimentan
su conexién con el momento, consigo mismos, con los demas, con la naturaleza y con lo
significante o sagrado”®738),

Y, por supuesto, la definicion de consenso en la Conferencia de expertos de Ginebra:

“La espiritualidad es un aspecto dinémico e intrinseco de la humanidad a través del cual las
personas buscan un significado, un propdsito y una transcendencia ultimas y experimentan
una relacion consigo mismos, con la familia, con los demas, con la comunidad, con la so-
ciedad, con la naturaleza, con lo significativo y con lo sagrado. La espiritualidad se expresa
a través de las creencias, los valores, las tradiciones y las practicas”®.

A pesar de este importante documento, en la practica clinica y asistencial sigue habiendo
cierta falta de consenso al definir espiritualidad®449,

La Sociedad Europea de Cuidados Paliativos (EACP) reconoce que la atencion de los aspec-
tos psicolégicos es un componente esencial para un cuidado paliativo integral®). Ademas, desde
un modelo de salud biopsicosocial, reconoce que el bienestar de una persona a lo largo de su
vida y al final, los aspectos fisicos, bioldgicos, psicoldgicos, espirituales y sociales se influyen
mutuamente®“?. Desde esta perspectiva, se definen los factores psicoldgicos como: informacion,
capacidad cognitiva y de toma de decisiones, cumplimiento de los deseos de los pacientes con-
forme a sus principios, preferencias y valores, estrategias de afrontamiento evitativas vs activas,
estado emocional y grado de aceptacion de la enfermedad y del fin de la vida. Entre los factores
espirituales considera: significado o sentido de la vida, satisfaccion con la propia vida, cumpli-
miento de metas vitales, integracion con los seres queridos, sentido de la dignidad, trascenden-
ciay religiosidad.

El Manual de Intervencion de La Caixa®? es un ejemplo del desarrollo que también ha tenido
la definicion de las NP, junto a otras propuestas como la Guia ya comentada del NCHPC-NCP®@?,
que propone distintos indicadores psicoldgicos:

a) Malestar emocional, ansiedad y depresion.

b) Paciente y familia, incluidos padres y hermanos, estrategias de afrontamiento y dinamicas

relacionadas con preocupaciones y angustias psicoldgicas

c) Lapresencia de delirio y/o demencia
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Discapacidades del aprendizaje o del desarrollo

Consideraciones culturales relacionadas con preocupaciones y angustias psicoldgicas
Evaluacion espiritual relacionada con preocupaciones y angustias psicolégicas

Riesgo de, historial o trastorno actual por consumo de sustancias

Riesgo o antecedentes de intento de suicidio

Trauma actual o previo y/o evidencia de trastorno de estrés postraumatico (TEPT)
Diagndstico dual, diagndsticos psicoldgicos/psiquiatricos preexistentes vs. los derivados

Y espirituales:

Fuentes de fortaleza y apoyo espiritual

Preocupaciones existenciales como la falta de significado, preguntas sobre la propia exis-
tencia y cuestiones de significado y sufrimiento

Preocupaciones sobre la relacidon con Dios, el Santo o la deidad, como laira o el abandono
Luchas relacionadas con la pérdida de la fe, la comunidad de fe o las practicas espirituales
Normas y preferencias culturales que impactan los sistemas de creencias y las practicas
espirituales

Esperanzas, valores y miedos, significado y propdésito.

Preocupaciones por la calidad de vida

Preocupaciones o miedo a la muerte y morir y creencias sobre el mas alla

Practicas espirituales

Preocupaciones sobre las relaciones

Tareas de finalizacion de la vida y duelo

Aun asi, se puede apreciar de nuevo cierta indefinicion o solapamiento de algunos items,
como por ejemplo hablar de “spiritual assessment related to psychological concerns and dis-
tress” en el ambito psicoldgico.

Desde el afio 2011, en la Comunidad de Madrid (CM) el sistema de derivacién de cuidados
paliativos cuenta con el Documento Unico de Derivacién (DUD), integrado en la plataforma
InfoPAL“344, Es un protocolo donde los profesionales (solo médicos) registran los items esencia-
les que definen las necesidades fisicas, sociofamiliares, psicoemocionales y espirituales:

Necesidades fisicas: Sintoma principal: dolor, disnea, delirium, astenia, vomitos, efectos
secundarios, otros sintomas. Cuidados: BNG, sonda PEG, heridas, UPP, ostomias, drena-
jes, OCD, sonda vesical, fistulas, reservorio subcutaneo, ulcera tumoral. Valoracién fun-
cional y cognitiva: deterioro funcional reciente (Sl / NO), Barthel, PPS, deterioro cognitivo
reciente (Sl / NO). Prondstico vital estimado: dias, semanas, meses.

Necesidades sociofamiliares: Paciente: vive solo, dependientes a su cargo, unidad de con-
vivencia, precisa adaptacion de la vivienda, ayuda externa publica, ayuda externa privada,
lugar de preferencia del paciente para el cuidado, lugar de preferencia de la familia para
el cuidado, criterio profesional para el cuidado. Cuidador principal: nombre, parentesco,
edad, sobrecarga del cuidador (Sl / NO), posibilidad de mantener cuidados a domicilio (Sl
/ NO).

Necesidades psicoemocionales: Tristeza, ansiedad, hostilidad, miedo, depresién, clau-
dicacion emocional del cuidador, otros. Informacion: el paciente conoce diagndstico /
prondstico. El cuidador conoce diagndstico / prondstico. Instrucciones previas (Sl / NO).
Pacto de silencio (SI / NO).

Necesidades espirituales: ;Por qué a mi?, culpabilidad, baja autoestima, angustia vital,
otros.

Uno de los procesos que se consideraron clave en aquel momento fue poder agrupar la in-
formacion clinica de los pacientes y contar con una herramienta que permitiera un acceso agil y
seguro a los profesionales de los diferentes niveles de atencién implicados®“9, gracias al trabajo
de consenso realizado entre las sociedades cientificas y las diferentes regiones o comunidades
auténomas de Espaiia“® para responder al objetivo marcado por el Ministerio de Sanidad®”.



126 Ruiz-Aragoneses, R. Psicooncologia 22(1), 2025: 121-147

Reconociendo el valor del DUD como documento pionero que, desde el inicio incluyéd NEy NP,
no ha ido actualizandose a medida que la investigacion y la practica clinica ha ido desarrollando-
se, expresando cierto desajuste o confusion entre la dimension espiritual y la psicoemocional®?,
Al revisar las publicaciones mas recientes y comparar el trabajo de La Caixa y SECPAL con los
items que conforman la DUD se constato cierto desajuste entre los indicadores para registrar las
NEy las NP, pudiendo quedar limitada, por tanto, la capacidad y calidad del informe clinico de los
profesionales que derivany que reciben al paciente y a su familia. Por tanto, se podria aportar una
mejora de la DUD en la identificacién y registro de las NE y NP si se tienen en cuenta los avances
realizados en este campo de 2010 hasta hoy.

Por su valor como herramienta para mejorar la coordinacion entre los profesionales y ofrecer
una mayor calidad en la atencion paliativa, este estudio pretende identificar indicadores de ne-
cesidades espirituales y psicoemocionales, examinando la idoneidad de los que aparecen en el
DUD de la CM y redefiniendo adecuadamente los que mejor expresen cada una de las dimensio-
nes para mejorar la atencion integral interdisciplinar.

2. Material y método

Estudio Delphi con metodologia mixta®“8-59, que permite abordar temas complejos o cuestiones
donde no hay un acuerdo basico, buscando el consenso de un grupo de especialistas de modo
sistematico, superando el juicio subjetivo de un solo profesional®°-%3, Es una técnica de investiga-
cion asentada en el ambito de la salud, especialmente en la Ultima década®“5459),

Poblacion de estudio: panel de expertos

El panel de expertos se conformo por muestreo no probabilistico a través de la busqueda directa
de profesionales relevantes y referentes en CP que, a su vez, podian invitar a otros expertos del
sector, todos con al menos 5 afos de experiencia en CP o unidades relacionadas. Para reflejar lo
mas posible la diversidad de vision y criterio, se tuvo en cuenta la edad, el género, la profesion, el
lugar habitual de trabajo, los afios de experiencia, el desempeio laboral en instituciones publicas
y concertadas y si trabajan en la CM o no.

Las tres rondas de consulta se realizaron entre enero y junio de 2023, asegurando el cumpli-
miento de los parametros metodoldgicos minimos de participacion®°%3, Los participantes dieron
su consentimiento informado al responder el primero de los cuestionarios online disenados en
Microsoft Forms (2016) por la investigadora principal, encargada de los analisis estadisticos y
cualitativos preservando la independencia y anonimato de las respuestas®®.

Intervencion

Para elaborar el cuestionario de la Rondal (Anexo 1), se tuvieron en cuenta varios bloques:

a) Datos sociodemogréficos

b) Valoraciones generales sobre la dimensiéon psicoemocional y espiritual de una persona
en fase paliativa con preguntas semiabiertas que permitieran a los expertos hacer sus
propias propuestas y poder trabajarlas en sucesivas rondas identificando puntos clave de
acuerdo o desacuerdo o nuevas cuestiones que convenga explorar en sucesivas rondas.

c) Valoracién de items especificos recogidos en el DUD y otros nuevos que responden a la
literatura cientifica actual, valorandolos mediante una escala tipo Likert del 1al 5.

d) Se afiaden respuestas abiertas para que los expertos puedan aportar nuevos aspectos o
matizar lo que consideren adecuado.

Finalmente, se llevaron a cabo tres rondas de consulta con los expertos:

- Laprimera con algunas preguntas semiabiertas y abiertas (ademas de la valoracion de los
items)

- Lasegunda integrando temas e items que los mismos expertos habian propuesto (Anexo 2)

- Latercera confirmando su valoracion (Anexo 3)



Ruiz-Aragoneses, R. Psicooncologia 22(1), 2025: 121-147 127

Tras cada ronda, los expertos tuvieron una semana para contestar y aquellos que no habian
respondido recibieron un recordatorio personalizado un dia antes de acabar el plazo. En un plazo
maximo entre 7 y 15 dias se les enviaron los respectivos informes con los resultados globales
estadisticos, cualitativos y comparaciones entre rondas, permitiendo a los participantes situar
su posturay reajustarla si asi lo consideraban. Las tematicas exploradas en cada ronda, tenien-
do en cuenta lo anterior, fueron: 1) Importancia de identificar y diferenciar NP y NE en el DUD;
2) Importancia de contar con un DUD; 3) Valoracion de los items que conforman NP y NE; y 4)
Propuesta de formacion psicosocial y espiritual necesaria para los profesionales.

Medicion de las variables

Los datos obtenidos en cada ronda se trasladaron a una base de datos de Microsoft Excel, version
16.20 para el posterior analisis estadistico de los datos cuantitativos con SPSS para Windows,
version 26.0, y un andlisis cualitativo de las respuestas abiertas.

Métodos estadisticos

Se realizd un analisis descriptivo para variables categoéricas (frecuencias absolutas y relativas)
y cuantitativas. De estas ultimas se tomaron medidas de tendencia central (media, mediana y
moda), medidas de dispersion (desviacion estandar y varianza) y medidas de posicion, como el
rango intercuartilico (RIC), el rango intercuartilico relativo (RICR) y el coeficiente de variacion (CV),
relevantes en un disefio Delphi“95459, Ademas, se analizaron posibles correlaciones con el coefi-
ciente no paramétrico de Spearman.

Los resultados se valoraron a partir del consensoy la estabilidad alcanzados®”. En cada ronda
el consenso por item se definié por RIC < 1y un porcentaje de puntuaciones de 4 o 5 entre 80-
90% (consenso moderado) o superior a 90% (consenso fuerte)®8.

La estabilidad se midié con un RICR < 0,5. Entre dos rondas se considerd suficiente estabili-
dad grupal sila variacion es < 0,2009, Se afiadié como valor de estabilidad entre rondas el cambio
porcentual de respuestas 405 <15%y el CV < 0,2569,

3. Resultados

De los 37 profesionales que recibieron la invitacion, 20 aceptaron participar (grupo inicial). En la
Ronda1l se recibieron 17 respuestas, 14 en la Ronda2 y 11 en la Ronda3.-Todos ellos aceptaron el
consentimiento informado. Las caracteristicas sociodemograficas se muestran en la Tabla 1.

Tabla 1. Parametros descriptivos de los expertos incluidos en el estudio

Grupo Inicial Rondal Ronda2 Ronda3
n % n % n % n %
< 30 afios 1 5 1 5,90 1 710 1 910
30-45 afos 4 20 3 176 3 21,4 2 18,18
T
u%j 46-60 anos 10 5 8 471 5 35,7 5 4545
>60 5 25 5 29,4 5 35,7 3 27,27
M (DE) 4770 £12,02 52,76 +12,51 52,21+13,79 52,09 £13,75
o
\% Mujer 9 45 7 41,20 5 35,70 4 36,36
(0]

Varon n 55 10 5880 9 64,30 7 63,64
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Grupo Inicial Rondal Ronda2 Ronda3
n % n % n % n %
2
% He trabajado en la CM, pero no 3 15 9 1,80 9 14.30 5 1818
S actualmente
% Trabajo actualmente en la CM 14 70 13 76,50 10 71,20 7 63,64
% Nunca he trabajado en la CM 3 15 2 11,80 2 14,30 2 18,18
NO-CP
S Atencion especializada 1 5 1 5,90 - - - -
g Atencion Primaria 1 5 1 5,90 1 710 - -
% Equipos de soporte hospitalario 4 20 3 17,60 2 14,30 2 18,18
2 o
£ coordinacion EAPS 2 10 1 590 1 710 1 910
Unidad de CP 12 60 1 64,70 10 71,20 8 72,72
Enfermero/a 2 10 2 11,80 1 710 1 910
-g Médico/a 10 50 9 52,90 8 5710 6 54,52
% Psicdlogo/a 3 15 2 11,80 2 14,30 2 18,18
i;— Tedlogo/a 2 10 2 11,80 1 710 1 9,10
Otros 3 15 2 11,80 2 14,30 1 9,10
g
é Publica 1 55 8 4710 6 42,90 4 36,36
=2
§ Concertada 9 45 9 52,90 8 5710 7 63,64
Menos de 5 2 10 1 5,90 1 710 1 9,10
% Entre5y10 5 25 4 23,50 4 28,60 2 18,18
GC{ Entre 10y 25 9 45 8 4710 6 42,90 5 45,45
u% Mas de 25 4 20 4 23,50 3 21,40 3 2727
M(DE) 16,75 + 9,96 174 + 9,51 1593 + 94 16,55 + 9,69
Total 20 100 17 100 14 100 n 100

Nota: DE (desviacion estandar); M (media)

Todos los expertos consultados en la Rondal consideraron importante identificar las necesi-
dades espirituales y psicoemocionales y diferenciarlas en fase paliativa, si bien 2 (12%) creen que
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esto no aporta utilidad en la practica. Para profundizar esta cuestion, en las siguientes rondas
se propuso valorar de forma numérica del O al 10 la importancia de diferenciarlas en el DUD. El
resultado fue similar en ambas rondas: con una puntuacion media de 7,21 + 2,42 en la segunda'y
727 £ 2,08 en la tercera. Ademas, se aiadio otra pregunta en Ronda2 para saber en qué medi-
da era “importante y eficaz” la identificacion y diferencia de ambas necesidades en el DUD y el
tratamiento posterior, ya que uno de los expertos dijo: “quiero matizar que muchos de los items
son importantes, pero no para una derivacion sino en la valoracion e intervencion posterior”. Se
mantuvo el consenso en la importancia que tiene diferenciarlas previamente para la derivacion,
mientras que los expertos se dividen al 50% en su valoracién cuando se trata del tratamiento
posterior en la UCP.

Al comparar esta valoracion por ambito laboral, se observé que, en la Ronda2, 9 de los ex-
pertos que trabajan en unidades de cuidados paliativos (UCP) (81,81%), valoran con 7 o mas la
importancia de diferenciar ambas necesidades y, de ellos, 5 puntuaron con un 9. Entre los tres
expertos NO UCP la valoracion estuvo entre 6y 8. En la tercera ronda, el 75% de los expertos UCP
valoraron con 8 o mas la importancia de distinguirlas y, de ellos, 4 puntuaron con 9 o 10. Entre
los NO-UCP, solo uno lo valoré con 8. Asimismo, respecto a la utilidad de registrar recursos y no
solo necesidades, el 81,81% de los expertos UCP (9 de 11) lo considera importante, mientras que
ningun experto NO-UCP lo valora.

La valoracién general del DUD mejord en cada ronda llegando a una media de 9,09 + 1,04 en
la tercera, frente a 8,29 + 1,14 en la segunday 8,42 + 1,74 en la primera. El valor minimo en tercera
ronda fue 7 (igual que en la segunda, frente a 4 en la primera) y el maximo 10, elegido este ultimo
por el 62,5% (ver Figura 1).

mRonda1 m®mRonda2 mRonda3

7

6
” )
4 A
& 5

y
P ///ff*////,f

0 1 2 6 10
Valoracion del0al 10

Fuente: elaboracién propia

Los profesionales UCP otorgaron siempre mayor valoracién que los NO-UCP pero no se halld
ninguna relacién significativa.

Valoracion cuantitativa de cada item

En las Tablas 2 y3 se presentan los descriptivos por cada item indicador de NP y NE, tanto los que
actualmente forman parte del DUD, como los que se propusieron en este estudio a partir de la
literatura actual®#? y los propuestos en Rondal por algunos expertos.
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Tabla 2. Analisis estadistico por item para detectar NP en las tres rondas de expertos

Necesidad
psicoemocional n M1 M2 M3 Mel Me2 Me3 Mol Mo2 Mo3 DT1 DT2 DT3
(NP)
Tristeza 1 412 4,29 4,36 4 4,5 4 4 5 42 0,78 091 0,67
Ansiedad 11 448 464 455" 5 5 5 5 5 5 062 063 0,52

% Depresion 1 418 4,21 445 4 4 5 4 4 5 0,88 0,70 0,69

[$]

% Miedo 1 429 4,21 4,09 4 4 4 4 4 4 069 0,70 0,70
Hostilidad 1 388* 364 3,09* 4 3,5 3 4 3 4 0,78 0,93 104
Claudicacion 1 423 429 436 4 45 5 5 5 5 090 091 081
Bloqueo M 429 414 355 4 4 4 5 4 3 077 066 130
emocional
Sufrimiento 1 459" 443 427 5 45 4 5 5 5 062 065 079

«» €emocional

3

g Gestiondela 4 406 379* 355 4 4 4 4 4 4 083 070 082

E Culpa
Agresividad 11 406 3,79* 3,55* 4 4 3 4 4 3 0,75 058 0,69
Ideacion 1 418 464~ 48> 4 5 5 5 5 5 08 084 060
autolitica
Negacion o
ambivalenciadel 11 - 4,36 418 - 4 4 - 4 4 - 050 0,60
proceso

. Afrontamiento

g de la situacion 1" - 436 391" - 4 4 - 4 3° - 063 0,83

Q de enfermedad

X

u'l Gestiéon o
manejo de la 1 - 4,29 4 - 4 4 - 4 4 - 061 0,77
informacion
Cansancio 1" - 343* 3,09* - 3 3 - 3 3 - 0,94 0,70

2Existen multiples Modas, Se muestra el valor mas pequenfo,
*Indicadores conX<4 **Indicadores conxX=4,5
Tabla 3. Analisis estadistico por item para detectar NE en las tres rondas de expertos
Necesidad n M1 M2 M3 Mel Me2 Me3 Mol Mo2 Mo3 DT1 DT2 DT3
espiritual (NE)
¢;Porque a mi? 11 382 35* 355" 4 4 4 5 4 4 1,07 094 0,93

‘_§ Culpa 1 3,71 3,79* 345* 4 4 4 4 4 4 1,10 112 113

g

% Baja autoestima 1 323 332* 3* 3 3 3 3 3 4 083 137 109

Angustia vital 1 453 457 464~ 5 5 5 5 5 5 062 076 067




Ruiz-Aragoneses, R. Psicooncologia 22(1), 2025: 121-147 131

Necesidad n M1 M2 M3 Mel Me2 Me3 Mol Mo2 Mo3 DT1 DT2 DT3
espiritual (NE)
Sentido
enfermedad " 418 429 445 4 4,5 4 5 5 4 1,01 0,82 0,52
Querery ser * * a
e M 400 393 39 4 4 4 4 ¥ 5 106 083 137
g Relecturavida N 400 434 373 4 4 4 4 4 4 100 077 090
T positiva
B
’E Desesperanza 1 441 464" 455 5 5 5 5 5 5 0,71 0,50 0,52
Necesidad de M 412 421 4 4 4 4 4 4 4 078 070 100
perdon
Continuidad N 429 443 4 4 45 4 4 5 4 069 065 100
legado
Propdsito M - 407 355 - 4 4 - 4 4 - 083 082
Valoresyrecursos ;| 435 382* - 45 4 - 5 4 - 074 087
apoyo
Ritos significativos 11 - 393" 336* - 4 4 - 4 4 - 107 129
8
$ Desolacion m - 38 4 - 4 4 - 4 4 - 077 089
i .
Coh.erenma/. 1 _ 400 4,09 - 4 4 - 4 4 - 068 070
sentido de vida
Vivencla n - 407 4 - 4 4 - 4 4 - 073 089
trascendencia
Relacionpersonas  y; _ gg4r 39+ - 4 4 - 4 4 - 093 130

significativas

2Existen multiples Modas, Se muestra el valor mas pequeno,

*Indicadores conxX<4 **Indicadores conx=4,5

De las 6 NP que aparecen en el actual DUD, a juicio del panel de expertos, todas quedarian
validadas excepto la hostilidad que no alcanza consenso en ninguna de las tres rondas. Se incor-
poran 2 de las propuestas en este estudio (Sufrimiento emocional ante la experiencia de padecer
una enfermedad avanzada e ideacion autolitica) y 1 mas sugerida por los expertos (negacion o
ambivalencia del proceso). En total, 8 items, 5 de ellos con un consenso superior al 90% (tristeza,
ansiedad, ideacion autolitica, depresion y negacion o ambivalencia del proceso).

En cuanto a las NE, solo queda validada una de las 4 que actualmente conforman el DUD,
la angustia vital. Se incorporan 2 propuestas en este estudio (no hallar sentido a la enfermedad
y desesperanza) y 4 mas sugeridas por los expertos (desolacion, coherencia-sentido de vida,
vivencia de la trascendencia y relacion con personas significativas). En total, 7 items, 2 de ellos
con consenso del 100% (no hallar sentido a la enfermedad y desesperanza) sugeridas en este
estudio.

La Tabla 4 muestra el grado de consenso alcanzado y estabilidad en Ronda3, aunque es inte-
resante constatar el distinto proceso seguido en cada uno de ellos ya que no en todos fue lineal o
constante. Alcanzaron consenso en las tres rondas: tristeza, ansiedad, miedo y sufrimiento emo-
cional entre las NP, desesperanzay angustia vital entre las NE. Otros items como la necesidad de
perdony la continuidad o legado tuvieron consenso en las dos primeras rondas, pero lo perdieron
en la tercera. Por el contrario, otros como desolacion, coherencia-sentido de vida, vivencia de la
trascendenciay relacién con personas significativas, solo alcanzaron consenso en la Ronda3.
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Tabla 4. CV, Cuartiles, RIC, % de acuerdo y consenso en los items en Ronda3

Necesidades psicoemocionales (NP)

- 0,

ITEM cv Q1 Q3 RIC /°lf_lf5nt’ CONSR1 CONSR2 CONSR3
Tristeza 0,15 4 5 1,0 91 SI,LM SI,LM S|, F
Ansiedad o1 4 5 10 100 S|, F SI,F S|, F

% Depresion® 015 4 5 10 90,9 NO SI, M SI,F

@

% Miedo 017 4 5 10 81,8 SI,LM SI,M SI, M
Hostilidad 0,34 2 4 2 72,8 NO NO NO
Claudicacion® 0,18 4 5 10 81,8 NO SI,LM SI,M
Bloqueo
emocional® 0,36 3 5 2 54,6 NO SI, M NO
Sufrimiento

g emocional 0,18 4 5 10 81,9 S|, F SI,F SI,M

ko) ‘.

= Gestiondela

e

8 Culpa 0,23 3 4 10 54,6 NO NO NO

<
Agresividad 0,19 3 4 10 45,5 NO NO NO
Ideacion 012 5 5 0 90,9 NO SI,F SI,F
autolitica
Negacion o
ambiv, del 014 4 5 10 90,9 NO S|, F S|, F
proceso

«» Afrontamiento

£ delasituacion 0,21 3 5 2 63,7 NO S|, F NO

2 de enfermedad

& Gestiono
manejo de la 0,19 3 5 2 72,8 NO SI,F NO
informacion
Cansancio 0,23 3 4 10 63,6 NO NO NO

Necesidades espirituales (NE)
- 0,
ITEM Ccv Q1 Q3 RIC A’:_Lént’ CONSR1 CONSR2 CONSR3
¢Porque a mi? 0,26 3 4 1,0 63,6 NO NO NO

% Culpa 0,33 3 4 10 63,6 NO NO NO

@

% Baja autoestima 0,36 2 4 2 63,7 NO NO NO
Angustia vital® 014 4 5 10 90,9 S|, F SILM S|, F
Sentido
enfermedad © 012 4 5 10 100 S|, F NO S|, F
Querery ser
querido 0,35 3 5 20 72,8 NO NO NO

8 Relecturavida

o

% positiva 0,24 3 4 10 63,7 NO NO NO

g Desesperanza® o1 4 5 1,0 100 SI,M SI,F SI,LF
Necesidadde g 3 5 20 728 S, M S, M NO
perdoén
Continuidad 025 3 5 20 72,8 S, M SI,F NO

legado?
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Propdsito 0,23 3 4 1,0 54,6 NO NO NO
Valoresy
recUrsos 0,23 3 4 10 72,7 NO SI, M NO
Ritos
,, Significativos 038 2 4 20 54,6 NO NO NO
£ Desolacion 0,22 4 5 1,0 81,8 NO NO S, M
[0}
S Coherencia/
& sentido de vida 0,17 4 5 10 81,8 NO NO SI, M
Vivencia
trascendencia 0.22 4 5 10 81,8 NO NO SI, M
Relacion
personas 0,33 4 5 1,0 81,9 NO NO SI,M

significativas

Nota: a ltems que en la primera ronda no cumplieron los criterios marcados para considerar consenso o éste
era moderado, en la segunda se presenta como fuerte y han perdido el consenso en la tercera,

b Items que en la primera ronda no cumplieron los criterios marcados para considerar consenso o éste era
moderado, en la segunda se presenta como fuerte y se mantiene en consenso moderado o fuerte,

c Items que en la primera ronda cumplieron los criterios marcados para considerar consenso, lo perdieron en
la segunda y lo recobran en la tercera,

M= consenso moderado ; F= consenso fuerte

En la Rondal no hubo ningun item con un RICR > 0,5, pero si en la Ronda2 para baja auto-
estimay en la Ronda3 para hostilidad y baja autoestima. Ninguno de ellos alcanzé consenso. Al
aplicar el analisis adicional de estabilidad, los items que menor estabilidad presentaron entre
rondas (tanto por RICR como por variacion del % de acuerdo) fueron: hostilidad, afrontamiento
de la situacion de enfermedad y manejo adecuado de la informacion (Tabla 5). Hostilidad quedo
fuera del consenso en las tres rondas. No asi los otros dos items que solo alcanzaron un fuerte
consenso en la Ronda2y lo perdieron en Ronda3.

Tabla 5. Rango o recorrido intercuartilico entre rondas (RICRW) y % diferencial en el consenso adquirido
entre rondas:

RICR, ,(<0,20) %Rdgffzi?g)ia' RICR,,(<020) 7° d”er('iqgi)a' R3-2
Tristeza -0,03 0,03
Ansiedad 0,00 0,00
Depresion 0,00 -0,05
Miedo 0,00 0,00
Hostilidad* 0,23 26,40 0,31 22,80
Claudicacion -0,03 -0,02
Blogueo emocional 0,00 0,25 31,10
Sufrimiento emocional 0,02 0,03
Gestion de la Culpa 0,00 64,30 0,00
Agresividad -0,13 0,08 25,90

Ideacion autolitica -0,45 22,30 -0,05
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% diferencial % diferencial R3-2

RICR, ,(<0,20) R2-1(>15) RICR, ,(<0,20) (>15)
Negacion o ambivalencia 0,25 0,00
del proceso
Afrontg’miento dela . 0,25 0,25 29,20
situacién de enfermedad
Qestién (.)’mf\nejo dela 0,25 0,25 20
informacion
Cansancio 0,33 0,00
¢Porque a mi? -0,25 0,00
Culpa 0,00 -0,25
Baja autoestima 0,42 -0,08 20,90
Angustia vital 0,00 0,00
Sentido enfermedad 0,03 -0,03 21,40
Querer y ser querido 0,00 0,00
Relectura vida positiva -0,06 -0,06
Desesperanza 0,00 0,00
Necesidad de perdén 0,00 0,25
Continuidad legado -0,03 0,28 20,10
Propésito 0,50 -0,25 16,80
Valores y recursos apoyo 0,22 0,03
Ritos significativos 0,50 0,00 16,80
Desolacion 0,31 -0,06
Coherencia/sentido de vida 013 0,13
Vivencia trascendencia 0,25 0,00
Relacién personas 0,25 0,00

significativas

Nota: * items que no alcanzan un RICR 6ptimo,

Preguntas abiertas finales

En la Rondal, se recibieron aportaciones de 7 expertos, resaltando una de ellas que cuestiona
qué profesional deberia atender las NP y NE por la cercania de ambas dimensiones: “es impor-
tante tener en cuenta que una parte muy importante de la dimension espiritual es muy comun
con el area psicoemocional; y se debe/puede trabajar con profesionales de la psicologia formados
especificamente en final de vida; no veo tan sencillo que otros roles profesionales lo hagan ante un
paciente con complejidad espiritual/emocional”.

Esto llevé aincluir este asunto en la Ronda2, recibiendo 5 respuestas que confirman la impor-
tancia de diferenciarlas, pero abordarlas en conjunto.

En la Rondag3 se recibieron 4 respuestas donde este tema vuelve a cuestionarse, tanto en el
ambito tedrico (definir unay otras necesidades) como en el clinico (diverso abordaje de cada una
de ellas).
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4. Discusion

Ademas de la valoracion y consenso de los items especificos para registrar NE 'y NP de los pa-
cientes paliativos, el estudio arroja datos de tres temas importantes: la formacion éptima de los
profesionales de estas areas, la relacion clinica entre lo espiritual y lo psicoemocional y la impor-
tancia de contar con un DUD para el mejor desempeiio en el cuidado paliativo®©269,

Todos los expertos coinciden en la necesidad de formacion especifica para abordar las di-
mensiones espiritual y psicoemocional. En lo espiritual, se recomienda integrar un profesional
con cualificacion certificada en los equipos interdisciplinares, en linea con las recomendaciones
del NCHPC-NCP®? y con suficiente habilidad para el cuidado emocional y psicosocial del pa-
ciente. Dadas las posibles tensiones entre el ambito psicologico y el espiritual, seria importante
armonizar la formacion basica del equipo en la deteccion de NE, con la formacion especifica del
profesional responsable de la atencidn espiritual.

Por su parte, los psicélogos son considerados esenciales en los cuidados paliativos®26'62,
aunque solo uno de los expertos aludié explicitamente a la necesidad de esta titulacion para tal
desempeiio. Respecto a su formacion, la European Association for Palliative Care recomienda un
postgrado especifico en CP ademas del curriculum propio®3.

Hay un alto acuerdo en la importancia de registrar NE y NP, especialmente entre los profe-
sionales que trabajan en UCP y son receptores de la derivacion en comparacion con los exper-
tos NO-UCP que realizan la derivacion. Alguna reticencia aislada respecto al registro de NE se
debe a la falta de tiempo o por no considerarlo relevante en la practica clinica (un experto), en
consonancia con lo sefialado en la literatura previa®4. Algo similar se encontré al preguntar
por la utilidad de incluir recursos y no solo necesidades en el DUD: solo los expertos NO UCP lo
encuentran irrelevante.

La falta de consenso respecto a diferenciar o unificar NE y NP antes o después del DUD, po-
dria estar apuntando al necesario abordaje interdisciplinar de estas necesidades, ya que muchos
equipos no cuentan con psicélogos ni especialistas en espiritualidad. Este desafio confluye con
los estudios que manifiestan la dificultad actual de muchos profesionales para detectar y atender
su propia dimensién espiritual y, por ende, la de pacientes y familias®.

La importancia que los expertos dan a contar con un DUD lo mas completo posible constata
el valor de esta herramienta, haciendo deseable su extension a otros lugares, ya sea con este
mismo protocolo u otro similar, integrando la dimension espiritual©®.

En el analisis de las NP y NE, el consenso permitié ajustar y actualizar los items existentes
en el DUD. Entre las NP que aparecen actualmente en el DUD, todas fueron validadas excepto
la hostilidad que no alcanzé consenso en ninguna de las rondas. Se incorporan el sufrimiento
emocional, la ideacion autolitica y la negacién o ambivalencia del proceso. Cabe resaltar que
la depresion y el sufrimiento emocional podrian solaparse, aunque ésta ultima aparece ligada
a la vivencia concreta de la enfermedad. Autores como Barbero et al.“? proponen hablar de
“desmoralizacion” como parte del sufrimiento emocional ante la experiencia de enfermedad
avanzada, término defendido como sintoma diferencial por Kissane et al.®". Esta se entenderia
como el desanimo, desaliento, desamparo y pérdida de sentido de la vida y fracaso en pacien-
tes paliativos®®. Este término, aunque relevante, parece entremezclar aspectos psicolégicos
y espirituales, algo que tendria que tenerse en cuenta a la hora de identificarlo y acompafarlo
adecuadamente®%79),

En cuanto a las NE, solo qued¢ validada una de las 4 que actualmente conforman el DUD, la
angustia vital. De entre las 6 NE incorporadas, algunas alcanzaron el consenso por unanimidad,
como la desesperanza o no poder hallar sentido a la situacion de enfermedad. Por otro lado,
alguna de las NE incorporadas por consenso, como la desolacion, requeririan de aclaraciones
tedricas 0 nuevas exploraciones para asegurar interpretaciones uniformes entre los expertos, a
pesar de alcanzar el 81,8% de consenso en la ultima ronda.

En conjunto, los items consensuados (Figura 2) parecen responder mejor a la comprension de
espiritualidad en clinica que la SECPAL plantea desde 2008 y validé en 2014, facilitando ademas
la distincidon con los items propios del ambito psicoemocional:
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“Es la naturaleza esencial que nos conforma y de la que surge la aspiracion profunda e
intima del ser humano a una vision de la vida y la realidad que integre, conecte, trascien-
da y dé sentido a la existencia. Es un dinamismo de anhelo personal de plenitud en tres
direcciones: hacia el interior de uno mismo en busqueda de sentido; hacia el entorno en
busqueda de conexidn; hacia el mas alla en blusqueda de trascendencia”®".

Figura 2. Necesidades psicoemocinales y espirituales

NECESIDADES PSICOEMOCIONALES

Actuales (DUD) : Actualizadas por consenso
- Tristeza - Tristeza

- Ansiedad - Ansiedad

- Hostilidad - Miedo
- Miedo - Depresion

- Depresion - Claudicacion emocional del cuidador

- Claudicacion emocional del cuidador - Sufrimiento emocional ante la experiencia de

- Otros padecer una enfermedad avanzada

- ldeacion autolitica

- Mala gestion de la incertidumbre, negacion o
ambivalencia del proceso

NECESIDADES ESPIRITUALES

Actuales (DUD) Actualizadas por consenso
- ¢Por qué a mi? - Angustia vital
- Culpabilidad - Desesperanza
- Baja autoestima - No se puede hallar sentido a la situacion de
o enfermedad
- Angustia vital
- Desolacion

Otros
- Coherencia / sentido de vida

- Vivencia de la trascendencia

-Relacion con personas significativas

5. Conclusiones

ElI DUD es una herramienta importante que mejora la practica clinica y la coordinacion entre los
diversos profesionales del proceso paliativo. Seria recomendable una formacién basica espiritual
y psicoldgica para todos, aunque se requiera otra especifica para los especialistas de cada area.

Algunos de los indicadores consensuados pueden seguir expresando ambigliedad o falta de
definicion entre lo psicoldgico y lo espiritual, tarea que podria afrontarse en proximos estudios.
En todo caso, actualizar estos items consensuados podria mejorar el diagndstico y el acompana-
miento del paciente, ya sea en un DUD o en otro protocolo de coordinacion y derivacion.
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ANEXO 1: Cuestionario Rondal

1.  Para mantener la confidencialidad y poder cotejar las respuestas de cada experto/a en
siguientes rondas, necesitamos que escriba un cédigo de control que pueda recordar. SERA
SUFECHA DE NACIMIENTO COMPLETAYylas INICIALES DESUNOMBREY DOS APELLIDOS:
ddmmanoXXX. Por ejemplo: 07081973RRA (rosa ruiz aragoneses).

2. Marque su titulaciéon académica:

Médico/a
Enfermero/a
Psicologo/a
Trabajador/a social
Tedlogo/a

Otros

3.  Marque su principa ambito de trabajo actual:

Atencion primaria

Equipos de Atencién domiciliaria
Psicologo/a EAPS
Atencion especializada

Equipos de soporte hospitalario

Unidad de cuidados paliativos
Otros

4. Tiempo de experiencia trabajando en el ambito paliativo (afios y meses):

5. ¢Hatrabajado o trabaja en la Comunidad de Madrid?:

He trabajado en la Comunidad de Madrid pero no actualmente

Trabajo actualmente en la Comunidad de Madrid

Nunca he trabajado en la Comunidad de Madrid

IMPORTANCIA DE IDENTIFICAR NECESIDADES
PSICOEMOCIONALES Y ESPIRITUALES

6. Creoimportante identificar las necesidades espirituales en fase paliativa:

Si
NO
Lo es pero no suele haber tiempo ni recursos para hacerlo
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7. Creo importante identificar las necesidades psicoemocionales de pacientes en fase
paliativa:

Si
NO
Lo es pero no suele haber tiempo ni recursos para hacerlo

8. Me parece irrelevante diferenciar las necesidades espirituales de las psicoemocionales de
pacientes en fase paliativa:

Si
NO
Lo es pero en la practica no aporta utilidad alguna diferenciarlo

9. ¢Considera necesaria unaformacion especifica en espiritualidad para los profesionales
que valoren y acompanen esta dimension en los pacientes? Si es asi, ¢cual propone?

10. ¢Considera necesaria unaformacion especifica psicoemocional para los profesionales
que valoren y acompanien esta dimension en los pacientes? Si es asi, ¢cual propone?

11.  Valore la importancia que tiene a su juicio, como profesional, contar con un documento de
derivacion donde se han registrado todos los apartados (del 1 al 10).

VALORACION DE LOS iTEMS MAS APROPIADOS
PARA VALORAR CADA DIMENSION

A continuacion vera los items que actualmente describen cada dimension en el documento
unico de derivaciéon (DUD) de la Comunidad de Madrid y, ademas, otros aportados por diferen-
tes estudios o escalas. Es muy importante que valore con mayor puntuacion los items que me-
jor considere que pueden discriminar cada una de las dimensiones.

12. Valore la idoneidad de los siguientes items como sintomas diferenciadores en la valoracion
psicoemocional en la derivacion de un paciente paliativo (1 muy poco; 2 poco; 3 algo; 4
bastante; 5 mucho).

- Tristeza

- Ansiedad

- Depresion

- Miedo

- Hostilidad

- Claudicacién emocional del cuidador

- Bloqueo emocional

- Sufrimiento emocional ante la experiencia de padecer una enfermedad avanzada
- Gestion de la culpa

- Manejo de la agresividad

- Ideacién autolitica



Ruiz-Aragoneses, R. Psicooncologia 22(1), 2025: 121-147 143

13.

14.

15.

16.

Puede afiadir otras necesidades psicoemocionales que le parezcan diferenciadoras en la
valoracion del profesional y/o para incluirse en la hoja de derivacion.

Valorala idoneidad de los siguientes items como sintomas diferenciadores en la valoracion
espiritual en la derivacién de un paciente paliativo (1 muy poco; 2 poco; 3 algo; 4 bastante; 5
mucho):

- ¢Porqué ami?

- Culpabilidad

- Bajaautoestima

- Angustia vital

- No puede hallar sentido a la situacion de enfermedad

- Necesidad de querer y sentirse querido

- No puede releer su vida positivamente

- Desesperanza

- Necesidad de perdonar o perdonarse

- No ve modo de dar continuidad a su vida o legado

Puede ANADIR OTRAS necesidades espirituales que le parezcan diferenciadoras en la
valoracion profesional y/o para incluirse en la hoja de derivacion:

Por ultimo, comente o afiada cualquier cosa que le parezca que deberiamos tener en cuenta
en relacion a la valoracion psicoemocional y espiritual:
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ANEXO 2: Cuestionario Ronda2

RELACION ENTRE LO PSICOEMOCIONAL Y LO ESPIRITUAL
A partir de las respuestas de ustedes como expertos en la primera ronda, exploramos bre-
vemente la valoracion de lo psicoemocional y lo espiritual en el documento unico de derivacion
(DUD), las diferencias y relaciones entre ambas dimensiones.
1.  Cddigo...

2. Valore la importancia que tiene para usted diferenciar las necesidades espirituales de las
psicoemocionales en el DUD de paliativos (del 1 al 10)

3. Enel DUD, creo importante y mas eficaz:

Diferenciar las necesidades espirituales de las psicoemocionales

Unificar las necesidades espirituales y las psicoemocionales

4. Durante el tratamiento y acompafiamiento paliativo (pre y post derivacion), creo importante y
mas eficaz:

Diferenciar las necesidades espirituales de las psicoemocionales

Unificar las necesidades espirituales y las psicoemocionales

5. Creo importante que el DUD registre también los recursos del pacientey no solo las
necesidades, tanto psicoemocionales como espirituales: Sl / NO.

6. Valore la importancia que tiene a su juicio, como profesional, contar con un DUD donde se
han registrado todos los apartados (del 1 al 10).

7. AfRada cualquier aclaracion o comentario que considere importante tener en cuenta sobre la
relacion entre lo psicoemocional y lo espiritual:

VALORACION DE LOS ITEMS

Recuerde que le pedimos valorar la idoneidad y relevancia de cada item para detectar las necesi-
dades psicoemocionales y espirituales, de manera independiente y siempre referido unicamente
al DUD. Si algun item le pareciera relevante por si mismo pero no para detectar la dimension que
se sefale en cada caso, no debe dar una puntuacion alta. Tampoco si a pesar de su idoneidad
usted no considera que es relevante en el DUD (aunque si pueda serlo en el acompanamiento y
tratamiento posterior).

8. Seguidamente, hemos afadidos items aportados por algunos expertos como elementos
clave relevantes por su idoneidad para la valoracion psicoemocionalen la hoja de
derivacion de paliativos (DUD). Le rogamos que valore cada uno de ellos de la siguiente
manera (1 muy poco idéneos en la DUD; 2 poco idéneos en la DUD; 3 algo idéneo en la DUD;
4 bastante idoneos en la DUD; 5 muy idoneos en la DUD):

- Tristeza
- Ansiedad
- Depresion
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Miedo

Hostilidad

Claudicacion emocional del cuidador
Bloqueo emocional

Sufrimiento emocional ante la experiencia de padecer una enfermedad avanzada

Gestion de la culpa

Manejo de la agresividad

Ideacion autolitica

Negacién o ambivalencia del proceso
Afrontamiento de la situacion de enfermedad
Gestion o manejo de la informacion
Cansancio
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9. Seguidamente, hemos afadidos items aportados por algunos expertos como elementos
clave relevantes por su idoneidad para la valoracion espiritual en el DUD. Le rogamos que
valore cada uno de ellos de la siguiente manera (1 muy poco idéneos en la DUD; 2 poco
idoneos en la DUD; 3 algo idéneo en la DUD; 4 bastante idoneos en la DUD; 5 muy idéneos
en la DUD):

JPor qué ami?

Culpabilidad

Baja autoestima

Angustia vital

No puede hallar sentido a la situacion de enfermedad
Necesidad de querer y sentirse querido

No puede releer su vida positivamente
Desesperanza

Necesidad de perdonar o perdonarse

No ve modo de dar continuidad a su vida o legado
Propésito

Valores y recursos en que se apoya el paciente
Ritos significativos

Desolacion

Coherencia / sentido de vida

Vivencia de la trascendencia

Relacion con personas significativas

10. Anada cualquier comentario, sugerencia o aclaracion que le parezca importante para
nuestro tema...
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ANEXO 3: Cuestionario Ronda3

1.  Cddigo....

2. Valore la importancia que tiene para usted diferenciar las necesidades espirituales de las
psicoemocionales en la hoja de derivacion de paliativos (del 1 al 10)

3. Valore la importancia que tiene para usted, como profesional, contar con una hoja de
derivacion donde se han registrado todos los apartados:

VALORACION DE LOS ITEMS

Queremos valorar laidoneidad y relevancia de cada item para detectar las necesidades
psicoemocionales y espirituales, de manera independiente y siempre referido unicamente al
DUD. Si algun item le pareciera relevante por si mismo pero no para detectar la dimensién que
se sefale en cada caso, no debe dar una puntuacion alta. Tampoco si a pesar de su idoneidad
usted no considera que es relevante en el DUD (aunque si pueda serlo en el acompafamiento y
tratamiento posterior).

4. Seguidamente, hemos anadidos items aportados por algunos expertos como elementos
clave relevantes por su idoneidad para la valoracion psicoemocionalen la hoja de
derivacion de paliativos (DUD). Le rogamos que valore cada uno de ellos, siendo 1muy poco
idoneo y 5 muy idoneo como indicador psicoemocional:

- Tristeza

- Ansiedad

- Depresion

- Miedo

- Hostilidad

- Claudicacién emocional del cuidador

- Bloqueo emocional

- Sufrimiento emocional ante la experiencia de padecer una enfermedad avanzada
- Gestion de la culpa

- Manejo de la agresividad

- Ideacion autolitica

- Negacién o ambivalencia del proceso

- Afrontamiento de la situacion de enfermedad
- Gestion o manejo de la informacion

- Cansancio

5. Seguidamente, hemos afadidos items aportados por algunos expertos como elementos
clave relevantes por su idoneidad para |la valoracion espiritual en la hoja de derivacion de
paliativos (DUD). Le rogamos que valore cada uno de ellos, siendo 1 muy poco idéneoy 5
muy idéneo como indicador espiritual:

- ¢Por qué ami?

- Culpabilidad

- Baja autoestima

- Angustia vital

- No puede hallar sentido a la situacion de enfermedad
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- Necesidad de querer y sentirse querido

- No puede releer su vida positivamente

- Desesperanza

- Necesidad de perdonar o perdonarse

- No ve modo de dar continuidad a su vida o legado
- Propésito

- Valores y recursos en que se apoya el paciente
- Ritos significativos

- Desolacion

- Coherencia/ sentido de vida

- Vivencia de la trascendencia

- Relacion con personas significativas

6. Anada cualquier comentario, sugerencia o aclaracion final que quiera que conste en este
estudio:





