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Resumen

Este trabajo pretende presentar el drea de la
evaluacion de la Satisfaccion con los Cuidados
(SC) recibidos por el paciente oncolégico. La SC
es considerara como una de las variables PRO
— patients reported outcomes mas importantes.
La SC se entiende como un concepto multidi-
mensional en el que se incluyen las diferentes
experiencias y procesos asociados con la aten-
cién que reciben los pacientes. La evaluacion de
la SC juega un papel importante en la investiga-
cion clinica, en la gestion o en la practica clini-
ca diaria, y puede ser realizada en varios niveles
de la atencion sanitaria. El Grupo de Calidad
de Vida de la Organizacién Europea para la
Investigacion y Tratamiento del Cancer-EORTC
ha desarrollado un sistema de medida formado
por un cuestionario general de Calidad de Vida
y médulos para diferentes tipos de tumor, tra-
tamientos y otras dreas que lo complementan.
Dentro de este grupo hay una linea de investi-
gacion dirigida a la creacion de cuestionarios
de SC. En el presente trabajo presentamos los
cuestionarios creados por este grupo EORTC
IN-PATSAT32 y OUT-PATSAT35 RT, las valida-
ciones que se han realizado para nuestro pais
de dichos instrumentos, y otros cuestionarios de
medida de SC que han sido empleados en on-
cologia. Ademads, se hace referencia a aspectos
especificos de la medicién de SC.

Palabras clave: Satisfacciéon con los cuida-
dos, EORTC, cuestionario, oncologia.

Abstract

The aim of the present work is to introduce
to the field of Satisfaction with Care (SC)
assessment in cancer patients. SC is considered
as one of the most important PRO - patients
reported outcomes variables. SC is understood
as a multidimensional concept in which the
different experiences and processes related to
the attention patients receive are included. SC
assessment has a key role in clinical research,
in administration or in the daily clinical
practice, and can be performed in different
levels of the health care system. The European
Organization for Research and Treatment of
Cancer-EORTC-Quality of Life Group has
developed an assessment system composed
of a general Quality of Life questionnaire and
some modaules for different treatments, tumors
and other areas that complete it. There is a
research line within the EORTC Quality of
Life Group for developing SC questionnaires.
In the present work the SC instruments built
by this group EORTC IN-PATSAT32 and
OUT-PATSAT35 RT, the validation studies for
Spain of these two instruments, and other SC
questionnaires that have been used in oncology
are presented. Besides, specific aspects of SC
assessment are explained.

Key words: Satisfaction with care, EORTC,
questionnaire, oncology.
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INTRODUCCION

La evaluacién en el campo de la salud
tradicionalmente se ha basado en criterios
objetivos, como la respuesta al tratamien-
to, la mejora en los sintomas, la toxicidad
producida por los tratamientos y otros, cri-
terios que eran valorados por los profesio-
nales. En las Gltimas décadas, dentro de la
atencién sanitaria se ha pasado a dar un
valor central al punto de vista del pacien-
te. Ha aumentado el interés en los PRO
— patients reported outcomes; es decir,
en la evaluacién que realizan los propios
pacientes de variables como su Calidad
de Vida (CV) y los componentes de esta
(su nivel funcional, los sintomas y efectos
secundarios, su estado emocional y otras
areas) y de otras variables, como la per-
cepcién de sus necesidades o la Satisfac-
cion con los Cuidados (SC). A esta dltima
area nos vamos a dedicar en el presente
trabajo. Dicha evaluacién PRO la llevan
a cabo por lo tanto los pacientes inde-
pendientemente del personal sanitario, y
puede complementar las valoraciones que
[levan a cabo los profesionales". En este
sentido, se ha comprobado que los pacien-
tes y los profesionales no estan necesaria-
mente de acuerdo a la hora de valorar la
calidad de la atencion recibida y las areas
que se consideran prioritarias para mejorar
los cuidados de salud®.

Este interés mayor en las evaluaciones
que realizan los pacientes ha venido en
parte como consecuencia de un incre-
mento en la prevalencia y en la atencién
ofertada a enfermedades que pueden afec-
tar de manera importante a la CV de las
personas, como es la enfermedad neopla-
sica. Dicho incremento en la prevalencia
se debe, entre otros factores, al aumen-
to en la esperanza de vida media de la
poblacion. Ello ha llevado a prestar una
mayor atencién al estudio de dimensiones
psicosociales, como son la percepcién y

valoracién que realizan los pacientes de su
situacion, unido a la creacién de modelos
tedricos que puedan explicar dichas per-
cepciones y valoraciones, y al desarrollo
de instrumentos de medida para estas di-
mensiones. Otras variables psicosociales a
las que se les esta prestando mds atencion
son el apoyo que reciben los pacientes de
su entorno (ej: la comunicacion paciente
- profesional, el soporte de los cuidadores,
la informacién ofrecida...), o las conductas
que pueden ayudar a mantener / mejorar
la salud y las estrategias para implementar
dichas conductas®.

Tal como deciamos antes, la evaluacion
PRO, y en concreto, de la satisfaccién de
los pacientes tiene un papel clave en el
campo de la oncologia. En la actualidad,
la patologia neoplasica es considerada
como una enfermedad crénica. En espe-
cial, en una gran parte de los casos que
se encuentran en estadios avanzados de la
enfermedad, la supervivencia ha aumenta-
do de manera clara, como consecuencia
principalmente de una mayor eficacia de
los tratamientos.

Ademas de por la intensidad de la en-
fermedad, la evaluacion PRO es importante
en el cancer porque los pacientes pueden
recibir pruebas diagndsticas, tratamien-
tos y otros cuidados que son complejos y
administrados generalmente por equipos
multidisciplinarios, y que al igual que la
enfermedad, pueden afectar a diferentes
areas de la vida del paciente. Ademas, en
el campo de la oncologia hay un interés
claro por evaluar las intervenciones que se
proponen a los pacientes y las afectaciones
que pueden llegar a producir la enfermedad
y los tratamientos, con idea de ver cémo se
pueden producir mejoras. En este sentido,
en algunos paises como Canada una eva-
luacién de CV es obligatoria en cualquier
protocolo de tratamiento contra el cancer
@47 Estas valoraciones PRO se aconseja
que sean empleadas en los diferentes es-
tadios de la enfermedad neoplasica, inclu-
yendo los cuidados paliativos!.
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CONCEPTO DE SATISFACCION CON
LOS CUIDADOS RECIBIDOS

La SC, tal como deciamos, es un con-
cepto subjetivo, cuyo contenido nos gus-
tarfa intentar presentar y delimitar en el
siguiente apartado.

El nivel de SC que valoran los pacien-
tes puede ser entendido como su opinién
sobre el éxito de los Servicios Sanitarios en
satisfacer sus necesidades y expectativas®.
Puede referirse a todas las experiencias re-
levantes y los procesos asociados con la
administracion de cuidados de salud?”. En
el caso de la Oncologia, se centraria en el
éxito de los Servicios de Oncologia, y de
otros agentes relacionados, como las Uni-
dades de Cuidados Paliativos, los equipos
a domicilio y otros, en satisfacer dichas
necesidades y expectativas.

Bredart et al® presentan el concepto de
SC y otros conceptos afines. Entienden que
la calidad de los cuidados percibida se re-
fiere a la valoracién que realiza el propio
paciente de la excelencia general o su-
perioridad de la atencién recibida; mien-
tras que la SC, sefiala hacia una respuesta
afectiva positiva de los pacientes, que esta
relacionada con el grado en el que se han
satisfecho sus expectativas, necesidades o
deseos.

Estos autores y otros® incluyen dentro
del concepto de SC, el de satisfaccion con
el tratamiento, en el que sitdan la valora-
cién por parte del sujeto de aspectos desta-
cados del proceso y de los resultados de su
experiencia con el tratamiento en base a
criterios predefinidos. Diferencian el con-
cepto de satisfaccion con el tratamiento
del de las preferencias por un tratamiento.
Dichas preferencias se evaltdan antes de la
administracién de éste, cuando el paciente
puede elegir entre una intervencion u otra
a partir de los datos que le ofrecen los
profesionales (en el caso de la oncologia,
el paciente por ejemplo puede elegir entre

un protocolo de radioterapia frente a una
combinacién de quimio y radioterapia, en
base a recibir informacion sobre variables
como la CV, la toxicidad o la tasa de re-
cidivas esperables en cada tratamiento).
Estas preferencias también se pueden em-
plear dentro de los estudios que se llevan
a cabo en la disciplina de la Economia de
la Salud.

Concepto multidimensional

La SC debe referirse en general a todas
las experiencias y procesos asociados con
la administracion de cuidados. En este sen-
tido, es un concepto multidimensional, y
que por lo tanto debe ser evaluado con es-
calas que incluyan diferentes areas®®'% .

Inicialmente fue considerado como un
concepto global que se media con una
Gnica pregunta (por ejemplo, ;Cudl es su
grado de satisfaccion con los cuidados
médicos que ha recibido?). Algo parecido
sucedia con las primeras escalas de CV,
las cuales incluian una Unica pregunta,
como la escala de Gough"”, en la que los
pacientes debian responder un dnico item
sobre como valorarian su sentimiento de
bienestar ese dia. Dichas escala fue criti-
cada porque no permitia obtener informa-
cién sobre los diferentes componentes del
bienestar.

En relacion a la SC, hay evidencia de
que los pacientes pueden presentar distin-
tas actitudes hacia las diferentes partes de
los servicios de salud: por ejemplo, valorar
como muy positiva la atencion hospitala-
ria, pero mostrarse menos satisfechos con
los cuidados que reciben en su domicilio,
o estar satisfechos con la atenciéon dada
por las enfermeras, pero no tanto con la
ofrecida por los médicos. Ademas, dada
la tendencia encontrada en los pacientes a
dar puntuaciones elevadas de satisfaccion
en los estudios que miden esta variable
(efecto techo), tendencia de la que habla-
mos mas adelante, se ha recomendado
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evaluar de manera detallada los aspectos
del cuidado, de cara a asegurar una mayor
variabilidad de las respuestas, variabilidad
que podria quedar difuminada con una
Gnica pregunta general©®1012

Relacion de la Satisfaccion con los
Cuidados con otras variables

La SC es una variable que puede ser
considerada como transversal (se valoran
los diferentes aspectos de la atencién ofre-
cida a los pacientes y de su tratamiento) y
por lo tanto, que puede estar relacionada
con otras variables del area de salud. Pue-
de influir en las propias conductas de sa-
lud de los pacientes (como por ejemplo en
el seguimiento de indicaciones médicas) y
como consecuencia, podriamos pensar que
también en los resultados de los cuidados
de salud. Diferentes estudios han mostrado
el efecto de la SC en la demanda de cuida-
dos, en una mejor adherencia a los planes
de intervencion, y sobre las reacciones del
paciente hacia el centro (como recomen-
dar un servicio, cambiar de institucion de
los cuidados y otras). Por ejemplo la SC se
ha entendido como uno de los elementos
clave del funcionamiento de las pacien-
tes en las pruebas de mamografia®. Y por
otro lado, también se ha encontrado rela-
cién entre la SC y una mejora en el estado
de salud y en la CVZ*19,

En esta misma linea, se ha dedicado
una atencién importante en diferentes es-
tudios a las relaciones entre la Calidad de
Vida y la SC. Lis et al.™® han encontrado
que un factor determinante de la satisfac-
cién es la valoracién que realizan los suje-
tos de su nivel de fatiga, variable que han
medido a través de la escala de CV de la
EORTC QLQ-C30.

Jayadevappa et al."® han observado en
un estudio realizado con céancer de prés-
tata, que niveles mas elevados de CV, tan-
to en dreas generales de esta variable que
son comunes a diferentes tumores, como

especificas del cancer de proéstata, esta-
ban relacionados con una mayor satisfac-
cién. Wong vy Fielding"” encontraron en
una muestra de pacientes chinos que el
cuestionario de satisfaccion ChPSQ-9 (que
presentamos posteriormente) predecia las
puntuaciones de CV.

Hay otras variables importantes dentro
de la atencién ofrecida al paciente onco-
l6gico y que se ha encontrado que estan
relacionadas con la SC, como son la co-
municacion entre los profesionales y los
pacientes. En este sentido, Rodin et al.?®
han observado una relacion entre la sa-
tisfaccion y la aplicacién de técnicas de
comunicacién que van dirigidas a incre-
mentar la participacién de los pacientes en
la toma de decisiones. Thind et al."” han
encontrado una mayor satisfacciéon con el
tratamiento de cirugia en las pacientes con
cancer de mama con un bajo nivel de in-
gresos econdémicos, que indicaban que el
médico les dedicaba un tiempo que con-
sideraban suficiente y les explicaban los
conceptos en una manera en la que ellas
los pudieran entender.

Bredart et al.?® ven importante estudiar
los factores determinantes de la SC, ya que
puede orientar a la hora de entender qué
dimensiones son clave y hay que evaluar
con mas detalle, y sobre todo, en cuales es
conveniente realizar mejoras.

LA EVALUACION DE LA SATISFACCION
CON LOS CUIDADOS

En la mayoria de los paises occidenta-
les, la evaluacion que realizan los pacien-
tes de la SC recibidos se entiende como
un indicador clave de la Calidad de los
Cuidados de Salud, indicador que es re-
querido con mas frecuencia por las agen-
cias (departamentos de salud y otros) que
evalGan la atencion sanitaria y disefan los
programas de mejora de dicha atencién®.
Poinsot et al.” entienden que en los ulti-
mos afos se ha dado un interés creciente
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en la evaluacion de la SC, debido entre
otros motivos, a la necesidad de identifi-
car y ofertar las intervenciones y servicios
médicos que sean mas eficaces.

En los siguientes apartados nos gustaria
entrar en detalle en el drea de la evalua-
cién de la satisfaccion: primero queremos
presentar las utilidades de dicha evalua-
cién, y dos aspectos de la medicion de
SC que consideramos importantes, como
son la tendencia frecuente a que se de un
efecto techo en los estudios de valoracién
de esta variable, y por otro, la del uso de
instrumentos que sean aplicables en dis-
tintas culturas. Posteriormente, nos quere-
mos centrar en el sistema de medida de
la EORTC, y dentro de el, en especial en
las escalas de satisfaccion para pacientes
oncoldgicos de dicho organismo, inclu-
yendo nuestra experiencia en el Hospital
de Navarra con dichas escalas. Por otro
lado, queremos hacer un repaso a otros
instrumentos de evaluacién de SC que han
sido empleados en oncologia y que nos
parecen relevantes. Quisiéramos finalizar
presentando una propuesta de creacion de
un sistema de medida de SC formado por
un cuestionario o nucleo general comin a
diferentes estudios y otras escalas que lo
complementen.

Utilidades de la evaluacion de la SC

La evaluacién de la SC tiene una va-
riedad importante de utilidades. Puede ser
empleada en la investigacion clinica, en
la gestion o en la practica clinica diaria,
y puede ser administrado en varios niveles
de la atencion sanitaria, para conocer si se
satisfacen las necesidades y expectativas
de los pacientes: al evaluar unas pruebas
diagndsticas, tratamientos médicos (e]. pro-
tocolos de radioterapia o quimioterapia) o
psicosociales (e]. equipos de psicologia, de
trabajo social) tanto de un grupo de pacien-
tes como de un Unico sujeto (en la practica
clinica diaria); al valorar un Servicio (ej.

los servicios de oncologia de un hospital);
un modelo para la atencién de un grupo
particular de pacientes (ej. los cuidados
paliativos, el seguimiento de pacientes tras
el alta de un tratamiento administrado en
régimen de ingreso); la atencién general
que reciben los pacientes (ej. satisfaccion
con todo el proceso) o el sistema general
de salud. En este sentido, las evaluacio-
nes de la SC también son importantes a
la hora de realizar comparaciones dentro
de los niveles de la atencion sanitaria que
hemos mencionado (entre por ejemplo tra-
tamientos, patrones de cuidados, Servicios
o los sistemas de los cuidados de salud
de diferentes zonas y/o paises). Todo ello
puede por lo tanto ayudar a indicar qué
aspectos tienen un buen funcionamiento,
y puede orientarnos hacia donde dirigir
las mejoras. Las estimaciones de SC nos
pueden permitir ademds llevar a cabo una
reevaluacion de la visién que tienen los
pacientes de dichos niveles de salud men-
cionados una vez que se hayan llevado
a cabo intervenciones dirigidas a intentar
producir mejoras en los aspectos que se
han encontrado como deficitarios?.

A continuacién nos gustaria presentar
una serie de estudios realizados dentro
del campo de la oncologia, y relaciona-
dos con estas utilidades mencionadas de la
SC: Lewis et al.?" han llevado a cabo una
revision de trabajos sobre la efectividad
del seguimiento a los pacientes oncoldgi-
cos realizado por las enfermeras, trabajos
que incluian como variable importante la
SC. Panteli y Patistea®? evalGan la SC en
la atencién que se ofrece a los pacientes
con cancer que refieren tener dolor. De
este estudio destacamos que estos autores
encuentran valores altos de SC, a pesar
de que los pacientes de su muestra tenian
niveles elevados de dolor. Leo et al.?® va-
loran que una intervencién mas persona-
lizada en los pacientes, y basada en las
puntuaciones de CV ofrecidas por los pro-
pios sujetos, puede mejorar su satisfaccion
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con la atencién recibida. En este estudio
se empled el cuestionario de la EORTC
de satisfaccion EORTC IN-PATSAT32. Gall
et al.?¥ comparan la SC en dos modalida-
des de seguimiento post-tratamiento, para
pacientes con cancer colorectal: el segui-
miento realizado por el médico de familia,
y el del propio cirujano. Borras et al.?”
comparan también la SC con dos moda-
lidades de administracion de la quimio-
terapia (a domicilio frente a ambulatoria)
en pacientes con cancer colorectal. Sato
et al.?® evaltan la SC en una unidad que
atiende a pacientes oncoldgicos, en dos
momentos, entre los cuales se han reali-
zado mejoras en la organizacion y en los
tratamientos que se ofrecen.

Algunos estudios se han dirigido tam-
bién a evaluar la satisfaccion de los cui-
dadores: Liuddeckens et al.?” estudian la
satisfaccion de las parejas de pacientes on-
coldgicos, ya que entiende que es un gru-
po cuyas necesidades pueden ser menos
tenidas en cuenta. En esta misma linea,
Shigemoto et al.?® evallan la satisfaccién
tanto de los pacientes que han acudido a
un programa de rehabilitacién, como de
sus familiares. Lin et al.?® comparan la
satisfaccion de los familiares de pacientes
con enfermedad terminal, pacientes que
recibian una de dos modalidades de inter-
venciones dirigidas a manejar la fase final
de la enfermedad.

(Aspectos de la medicion) la tendencia al
efecto techo

Una de las caracteristicas de los estu-
dios de evaluacion de la SC, es que pueden
presentar una tendencia a que la distribu-
cién de las respuestas de los pacientes que
participan en dichos estudios se dirija ha-
cia las puntuaciones mds altas, dandose en
este sentido con cierta frecuencia un efecto
techo. Esta inclinacién en la distribucién
de las respuestas puede frenar el valorar en
qué areas de la atencién sanitaria conside-

ran los pacientes que se dan limitaciones y
por lo tanto, conviene hacer mejoras; tam-
bién el poder conocer si se dan diferencias
entre las valoraciones que dan grupos de
pacientes que reciben distintas intervencio-
nes por parte de los servicios sanitarios;
o si se producen cambios a lo largo del
tiempo en el grado de satisfaccién de los
pacientes con algunas dreas, a partir de la
aplicacién de algunos cambios en dichas
areas. Una manera de frenar esta inclina-
cién en la distribucion de las puntuaciones
de satisfaccion es la de emplear escalas de
medida que ofrezcan una variedad amplia
de opciones de respuesta®. En este sentido,
tal como presentamos después, los cuestio-
narios de la EORTC de satisfaccién inclu-
yen 5 alternativas de respuesta.

Aspectos transculturales de la evaluacion

La investigacién actual en oncologia se
lleva a cabo cada vez con mds frecuencia
a través de estudios en los que participan
centros provenientes de diferentes paises,
y/o donde los resultados de cada centro se
comparan con los de otras areas geografi-
cas. En este sentido, la evaluacién de los
cuidados que reciben los pacientes, tiende
cada vez mds a realizarse con instrumentos
de medida que sean aplicables en distintos
zonas culturales. A la hora de crear estos
instrumentos es importante tener en cuenta
las diferentes concepciones que pueda ha-
ber en cada pais del concepto de SC: qué
areas se incluirian bajo este concepto, ya
que los elementos que la atencion sanita-
ria ofrece a los pacientes varian segtn los
diferentes modelos de salud (por ejemplo,
la extension de los cuidados a domicilio,
o el papel y el apoyo que se ofrece a la
familia pueden ser diferentes segln areas
culturales), qué peso o importancia se da-
ria a cada una de estas dreas, y qué expec-
tativas tienen los pacientes sobre la canti-
dad y calidad de los cuidados que van a
recibir. Incluso puede darse el caso de que
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el mismo concepto de SC no sea relevante
o ni siquiera aplicable en algunas areas
culturales. También, es importante tener en
cuenta qué forma de evaluar, incluyendo
las expresiones concretas de las preguntas,
serfa mas adecuada para cada area cultu-
ral, y si es mas conveniente emplear un
formato de entrevista o de un cuestionario
que contesta el paciente a solas®?.

El grupo de Calidad de Vida de la EORTC

La Organizacion Europea para la Inves-
tigacion y Tratamiento del Cancer, EORTC,
es un organismo internacional en el que
participan investigadores de diferentes pai-
ses que trabajan en el drea del cancer. Su
objetivo Gltimo es el de dar a cuantos mas
pacientes el mejor tratamiento posible.
Dentro de la EORTC existe un Grupo de
estudio de la CV, que cuenta con un aba-
nico amplio de profesionales (Oncélogos,
psicélogos, estadistas, sociélogos y otros)
proveniente de Europa, EE.UU., Canada,
Australia y Asia.

Los objetivos generales de este grupo
son: crear cuestionarios de medicion de
CV que puedan ser empleados en estudios
internacionales; asesorar a los profesiona-
les sobre el diseno, implementacién y ana-
lisis de los estudios de CV; investigar sobre
la metodologia de la evaluacién de la CV;
e impartir formacién sobre la evaluacién
de CV. En todos sus estudios participan
profesionales de diferentes paises®'?.

Este grupo decidié crear un sistema
modular de medida de la CV formado
por un cuestionario general, que recoge
las areas comunes a los diferentes tipos
de cancer y tratamientos, y que se com-
plementa con médulos para cada tumor
o tratamiento. Este sistema permite com-
parar los resultados de diferentes trabajos
realizados con pacientes oncolégicos con
caracteristicas que pueden o no ser simi-
lares, y ademas, dar una respuesta a las
preguntas concretas que puede plantear

cada estudio®?.

Existen dos generaciones del cuestio-
nario general. La segunda generacion de
dicho cuestionario general, EORTC QLQ-
C30, consta 30 preguntas®¥. Contamos con
tres versiones de este cuestionario, siendo
la tercera de ellas, (EORTC QLQ-C30 ver-
sion 3.0), la que esta en la actualidad en
uso®”. Estas tres versiones del cuestionario
general han sido traducidas y validadas
para su uso en nuestro pais con muestras
de pacientes provenientes del Hospital de
Navarra®t-40.

En relacién a lo comentado mas arri-
ba, la EORTC define un médulo como un
grupo de items que se considera que estan
relacionadas con un tumor o tratamien-
to determinados, y que evalGan aspectos
mas especificos de las areas incluidas en el
cuestionario general, y otras dimensiones
de la CV adicionales afectadas por el tu-
mor o los tratamientos que no se recogen
en dicho instrumento general. Estos items
pueden referirse a:

1. Sintomas de la enfermedad relacio-
nadas con la localizacion del tumor
(ej. mama, cabeza y cuello...).

2. Efectos secundarios y otros aspectos
relacionados con el tratamiento (ej.
cambios en la piel a consecuencia
de la radioterapia, y otros).

3. Dimensiones de CV adicionales,
como la sexualidad, la imagen cor-
poral, o el miedo a la recaida.

Ademds, también se crean moddulos
para evaluar otras dimensiones de la expe-
riencia con el cancer, como la informacion
o la SC*D,

El sistema de evaluacion de satisfaccion
de la EORTC

El cuestionario EORTC IN-PATSAT32

Dentro del Grupo de CV de la EORTC
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hay una linea de trabajo dirigida al estudio
y a la creacién de cuestionarios de eva-
luacién de la SC. El primer cuestionario
creado a partir de esta linea de trabajo es
el EORTC IN-PATSAT32. Este instrumento
ha sido disenado para evaluar la percep-
cién que tienen los pacientes con cdncer
ingresados de la calidad de los cuidados
recibidos en el hospital. Este cuestionario
se construy6 siguiendo los pasos estable-
cidos en las guias para creacion de instru-
mentos de medida de la EORTC, proceso
de creacién en el que tienen un papel fun-
damental el input proveniente tanto de los
pacientes, como de los profesionales®.

El EORTC IN-PAT32 se basa en par-
te en los trabajos previos de creacion de
una escala de SC, el cuestionario CASC
-Comprehensive Assessment of Satisfaction
with Care"? . Estos trabajos fueron diri-
gidos por la misma investigadora que ha
coordinado el proceso de desarrollo y vali-
dacién del IN-PATSAT32, Anne Bredart. El
CASC consta de 61 preguntas que miden
la percepcion que tienen los pacientes con
cancer de la calidad de los cuidados re-
cibidos en el hospital: la satisfaccion con
la competencia técnica, las habilidades de
comunicacién, las cualidades interperso-
nales y la disponibilidad de las enferme-
ras y médicos del Centro, asi como con
aspectos de la organizacién y del entorno
del hospital, y de la satisfaccién general.
En este instrumento la mayoria de los ite-
ms se referian a un drea de los cuidados
que era evaluada en una escala de cinco
puntos, que iba de “pobre” a “excelente”.
Su funcionamiento psicométrico (estructu-
ra, fiabilidad y validez) fue comprobado
primero en un estudio llevado a cabo con
una muestra amplia de pacientes prove-
nientes de Italia®?’. Posteriormente, el fun-
cionamiento estadistico del CASC fue va-
lorado en una muestra amplia de pacientes
provenientes de paises del Norte, Centro y
Sur de Europa (Suecia, Polonia y Francia),
y los resultados fueron comparados con

los de la muestra italiana previa. Los au-
tores de este estudio, destacaban que, al
igual que se hace con los instrumentos de
medicién de CV, es importante evaluar el
posible funcionamiento diferencial de los
cuestionarios de satisfaccion en distintas
areas culturales™?.

El EORTC IN-PATSAT32 estd compues-
to de 32 items que se organizan en tres
areas que evaltan la satisfaccién de los
pacientes oncoldgicos ingresados con los
cuidados recibidos en el hospital: cuida-
dos de los médicos y de las enfermeras,
y aspectos seleccionados de la calidad de
la organizacién y de los servicios ofreci-
dos en el hospital. Dentro de cada area el
EORTC IN-PATSAT32 incluye una serie de
dimensiones. La estructura de este instru-
mento se presenta en la tabla 1.

Este cuestionario emplea una escala de
respuesta de 5 niveles: mal, regular, bien,
muy bien y excelente. Este sistema presen-
ta ventajas metodoldgicas sobre otro tipo
de escalas de respuesta: tal como decia-
mos, permite frenar la posibilidad de la
aparicion de un efecto “techo”, sobre todo
al distinguir entre dos niveles dentro de las
puntuaciones maximas (muy bien y exce-
lente)*. Todas las puntuaciones se trans-
forman a una escala de 0 a 100 puntos, en
la que puntuaciones mas elevadas indican
niveles mayores de satisfaccion.

El cuestionario ha sido traducido a una
variedad amplia de idiomas, siguiendo la
metodologia de la EORTC para traduccién
de escalas“®. Dicha metodologia incluye
principalmente el empleo de un método
forward — backward de traduccion, y la
realizacién de un estudio piloto con una
muestra de pacientes de cada pafs.

El cuestionario se validé en un estudio
internacional de la EORTC en el que par-
ticipaban 647 pacientes provenientes de
nueve paises (en el que se incluian pa-
cientes del Hospital de Navarra). Los pa-
cientes se encontraban de alta tras haber
recibido tratamiento en un Servicio de
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Tabla 1. Contenido del cuestionario EORTC IN-PATASAT32.

1. Area de satisfaccion con los mé-
dicos.

Escalas de habilidades técnicas, interpersona-
les, administracién de informacién, y disponi-
bilidad.

2. Area de satisfaccién con las en-
fermeras

Escalas de habilidades técnicas, interpersona-
les, administracién de informacién, y disponi-

bilidad.

3. Otras dreas de la satisfaccion con
la calidad de la organizacion y de
los servicios que recibieron en el
hospital

Escalas de: habilidades interpersonales y ad-
ministracion de informacién de otros miem-
bros del staff del hospital, tiempo de espera,
acceso al hospital.

Items individuales de: intercambio de informa-

cién, confort y satisfaccion general

Oncologia o de Cirugia. La estructura del
cuestionario EORTC IN-PATSAT32 se con-
firmo6, y ademds el instrumento presentd
unos niveles adecuados de fiabilidad y
validez.

Un estudio posterior de validacion del
cuestionario EORTC IN-PATSAT32 para
nuestro pais fue llevado a cabo en el Hos-
pital de Navarra. El Grupo de Calidad de
Vida de la EORTC recomienda realizar
analisis psicométricos de sus cuestionarios
en cada pais individual. Estos estudios son
Gtiles para los profesionales, porque, entre
otros motivos, ademds de ayudar a conocer
mejor si el cuestionario evaluado tiene un
buen funcionamiento psicométrico, permi-
ten estimar los valores esperados para cada
nacién, y mas en concreto, para los dife-
rentes grupos de pacientes incluidos en el
estudio (en este caso, nos permitia conocer
las puntuaciones esperables de SC en una
muestra de pacientes en diferentes locali-
zaciones y estadios de la enfermedad que
habian estado ingresados). Tal como de-
ciamos, una muestra de pacientes que ha-
bian sido ingresados al menos una vez en
las plantas de los Servicios de Oncologia
del Hospital de Navarra, fue incluida en el
estudio. La estructura del cuestionario, su

fiabilidad y validez fue confirmada. Estos
resultados eran coincidentes con los del
estudio internacional de validacion“”.

El cuestionario de satisfaccion de la
EORTC para pacientes ambulatorios
tratados con radioterapia. EORTC OUT-
PATSAT35 RT

Un ndmero importante de los pacien-
tes oncolégicos reciben actualmente tra-
tamiento radioterapico ambulatorio, inter-
vencion en la que, como es bien sabido,
se emplea una tecnologia depurada y que
puede resultar novedosa y compleja para
los pacientes. Por ello, por ejemplo, aspec-
tos como la informacién ofrecida por los
profesionales va a ser clave para la adap-
tacion de los pacientes a su situacién. Este
tratamiento ambulatorio cuenta ademas
con otras caracteristicas especificas: los
pacientes deben acudir de manera repeti-
da al hospital (en la mayoria de los casos
con una frecuencia diaria), tienen gene-
ralmente que esperar en la sala de espera,
tienen los contactos con los profesionales
algo mas espaciados que cuando se hayan
ingresados (aunque lo normal es que vean
al personal de enfermeria y a los Técnicos
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de Radioterapia cada vez que acuden al
Servicio de Radioterapia). Entendemos que
es importante conocer la visién que tienen
los pacientes de todos estos aspectos.

A partir de las bases del EORTC IN-
PATSAT32, el grupo de investigacién en
satisfaccion coordinado por la Dra. Anne
Bredart ha creado el cuestionario EORTC
OUT-PATSAT35 RT. Este instrumento eva-
[Ga la percepcién que los pacientes on-
coldgicos tienen de la atencion recibida
durante la radioterapia ambulatoria. En la
realizacién de este instrumento, se partié
del contenido del IN-PATSAT32. Siguien-
do las orientaciones del grupo de Calidad
de Vida de la EORTC para creacién de
cuestionarios, se entrevistaron a pacien-
tes y a profesionales. Las instrucciones
se han adaptado a las necesidades de los
pacientes ambulatorios, y se han anadido
preguntas que ambos, los pacientes y los
profesionales, han encontrado especificas
e importantes para los pacientes tratados
con radioterapia ambulatoria. Por otro
lado, algunos items que se centraban en
la evaluacién de aspectos del ingreso en
el hospital han sido eliminados. La escala
de respuesta de cinco niveles se ha man-
tenido.

El funcionamiento psicométrico de este
cuestionario ha sido evaluado en un estu-
dio multicéntrico en el que han partici-
pado pacientes ambulatorios provenientes
de siete centros franceses. La estructura
del cuestionario, sus niveles de fiabilidad
y validez han resultado adecuados.

Este instrumento ha sido posteriormente
validado para su uso en nuestro pais con
una muestra de pacientes con diferentes
localizaciones tumorales, tratados con
radioterapia ambulatoria. Los analisis de la
estructura, fiabilidad y validez de la version
espafiola del EORTC OUT-PATSAT35 RT
han resultado satisfactorios e han ido en
la linea de los del estudio multicéntrico
de validacién®. Este estudio ha permitido
ademds llevar a cabo una valoracién de la

satisfaccion de los usuarios ambulatorios
del Servicio de Radioterapia Oncolégica
del Hospital de Navarra. Se ha visto que
las puntuaciones de SC eran elevadas (>70
/ 100) en la mayoria de las areas. Dichas
puntuaciones son ademds coincidentes
con las presentadas en otros cuestionarios
de SC que han sido también administrados,
y en otros factores asistenciales relacio-
nados con SC. Por otro lado, se han dado
diferencias entre grupos organizados
por variables clinicas y asistenciales: los
pacientes que habifan tenido mas visitas
con el médico, con puntuaciones mds altas
en la escala de CV global del cuestionario
general de la EORTC QLQ-C30, y con
mayor performance status han presentado
mayor SC.

Otros cuestionarios de evaluacion de la
Satisfaccion con los Cuidados empleados
en Oncologia

En este apartado nos gustaria presen-
tar otros instrumentos de medida de SC
que tienen en comun haber sido evaluados
para su uso en el campo de la Oncolo-
gia. En general podemos decir que en esta
area de la Oncologia se han desarrolla-
do un ndmero importante de instrumen-
tos de medida de satisfaccion, ya que se
trata de una patologia en la que, tal como
deciamos antes, dada la gravedad de la
enfermedad y la intensidad de los trata-
mientos, las variables subjetivas son cada
vez mas importantes. En el desarrollo de
estos instrumentos se han tenido en cuenta
las caracteristicas mas especificas de los
pacientes oncoldgicos, lo que ha ayudado
a mejorar su validez. Ademads, otros ins-
trumentos de satisfaccion mas genéricos,
que inicialmente fueron desarrollados para
evaluar dreas de salud comunes a distin-
tas patologias, han sido evaluados para su
uso en oncologia. Estos instrumentos mas
generales pueden permitir, entre otras ven-
tajas, la comparacién entre diferentes ser-
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vicios de salud, pero pueden no incluir los
aspectos mas especificos del cancer que se
quieran medir en un estudio concreto.

Un primer aspecto que nos gustaria
destacar es que en una gran parte de los
casos, los cuestionarios de SC recibidos
empleados en oncologia han sido creados
en un pais, y traducidos y adaptados / vali-
dados para su uso en otros paises. Son me-
nos los casos en los que los cuestionarios
han sido desarrollados desde el principio
a la vez en diferentes culturas. Sin embar-
go, este segundo proceso de creacion hace
que las escalas tengan una mayor validez,
y permitan comparar los datos a través de
distintas areas geograficas. Dentro de este
grupo situariamos los cuestionarios CASC
y el EORTC IN-PATSAT32 presentados pre-
viamente, y el cuestionario Cancer Therapy
Satisfaction Questionnaire (CTSQ)“?. Este
Gltimo instrumento ha sido desarrollado a
partir del trabajo conjunto de centros de
Francia, Reino Unido y Estados Unidos, y
evalta la percepcién que tienen los pa-
cientes oncoldgicos en diferentes localiza-
ciones tumorales, de los protocolos recibi-
dos de quimioterapia (oral o intravenosa),
hormonoterapia o tratamiento biolégico.

Algunos de los instrumentos creados
en un pais serian: el Princess Margaret
Hospital Satisfaction with Doctor Ques-
tionnaire®®>V. Este cuestionario ha sido
desarrollado en Canadg, y evalda la per-
cepcion que tienen los pacientes onco-
[6gicos de la interaccion con su médico.
Este contacto con el facultativo se realiza-
ria durante el periodo de tratamiento o en
el seguimiento.

El cuestionario REPERES-60 (Satisfac-
tion with care among patients with non-
metastatic breast cancer) ha sido desarro-
llado en Francia. Este instrumento evalla
la satisfaccion de las pacientes con cancer
de mama con los cuidados recibidos du-
rante las diferentes fases de la trayectoria
de su enfermedad®?.

El cuestionario QCQ-EOL (Patient Qua-

lity of Care Questionnaire-End of Life) ha
sido desarrollado en Korea. Este instrumen-
to evaltda la percepcién de los cuidados
que tienen un grupo clave de pacientes,
como son aquellos cuya enfermedad se
encuentra en sus fases finales®?.

La escala Oncology Patients” Percep-
tions of the Quality of Nursing Care Scale
(OPPQNCS) ha sido desarrollada en Es-
tados Unidos. EvalGa la percepcién que
tienen los pacientes oncolégicos de la cali-
dad de los cuidados de enfermeria (54).

La escala Chinese Patient Satisfaction
Questionnaire (ChPSQ-9) ha sido desa-
rrollada en China (Hong Kong). Evaltda la
satisfaccion de los pacientes con los servi-
cios del Hospital. Esta escala y la siguiente
fueron desarrolladas inicialmente para su
uso con los servicios médicos generales, y
luego se estudi6 su funcionamiento para su
administracion a pacientes oncolégicos?”.

La escala patient satisfaction with heal-
thcare in an observational (CaPSURE satis-
faction measure) ha sido desarrollada en
Estados Unidos. EvalGa la satisfaccién de
los pacientes con cancer de préstata con
los profesionales de la salud. (CaPSURE es
un registro y base de datos de pacientes
con esta patologia)®.

Hay ademds otras escalas de SC reci-
bidos validadas para su aplicacién a los
pacientes oncoldgicos, que fueron desa-
rrolladas en épocas anteriores a las de los
instrumentos que acabamos de presen-
tar®. Entre ellas, destacamos las escalas
Oberst de evaluacion de la percepcién que
tienen los pacientes de la calidad de los
cuidados y la satisfaccion. Se trata de cin-
co escalas analégico visuales que miden
la calidad de los cuidados médicos y de
enfermeria, el grado en el que las expecta-
tivas de los cuidados han sido satisfechas,
y la adecuacién de la informacién sobre el
diagndstico, tratamiento y autocuidado®”.
Estas escalas han sido empleadas en los
estudios de validacién de los cuestionarios
de la EORTC.
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Una propuesta de sistema combinado de
evaluacion

Bredar et al.®’ ven que la evaluacion de
otros aspectos de la oncologia, como es la
CV, se ha beneficiado de emplear un siste-
ma de medida que este constituido por un
cuestionario general, comin a diferentes
tumores, y modulos mas especificos para
localizaciones tumorales, tratamientos u
otros aspectos (tal es el caso de los siste-
mas de la EORTC o FACT).

Una revisiéon de los cuestionarios de
SC les lleva a entender que haya diferentes
instrumentos de medida de satisfaccion, ya
que es necesario que el contenido de un
cuestionario se adapte al tema que preten-
de valorar (ej: un servicio de radioterapia,
los cuidados a domicilio...). Sin embargo,
ven que hay una serie de areas comunes
de la SC que son evaluadas en diferentes
instrumentos, como por ejemplo la admi-
nistracién de informacion o las habilidades
técnicas o interpersonales de los profesio-
nales, mientras que hay aspectos mds es-
pecificos que se incluyen dependiendo del
tipo de profesionales, tipo de tratamiento,
estadio de la enfermedad u otras variables
que se quieran evaluar. Proponen de cara a
la valoracion de la SC, emplear un cuestio-
nario general que recoja las dreas comunes
fundamentales, y que se complemente con
moédulos que evalten los aspectos mas es-
pecificos de la satisfaccion con determina-
dos tratamiento o experiencias de los cui-
dados. Este sistema combinado de medida,
facilitaria la comparacion de resultados
entre, por ejemplo, diferentes programas o
tratamientos, y por lo tanto, llegar a con-
clusiones mds solidas. Esta misma idea ha
sido presentada por otros autores, como
McNaughton-Collins et al.®® quienes tras
una revision amplia de estudios de satis-
faccion con el cancer de préstata, ven la
necesidad de evaluar un grupo central de
areas de satisfaccion, tanto generales como

propias de cada enfermedad concreta, que
se emplee en los diferentes estudios rea-
lizados con cada tumor, y que se pueda
complementar con preguntas especificas
de cada investigacion.

CONCLUSIONES

En el presente trabajo hemos intentado
realizar una presentacion del drea de la SC
dentro de la oncologia, y de la evaluacién
de dicha variable, dando ademas una aten-
cién especial a las propuestas del Grupo
de Calidad de Vida de la EORTC.

La SC, tal como deciamos, es una de
las variables PRO (patient related outco-
mes) mas importantes. El nimero amplio
de estudios que trabajan con esta variable
y el desarrollo de instrumentos de medida,
asi nos lo indican. Este hecho nos habla
una vez mas del papel que los profesiona-
les de la oncologia dan a los Indicadores
PRO. También de la labor que los pro-
fesionales de la psicologia llevan a cabo
dentro de equipos de oncologia (y tienen
por delante), ya que ellos estan preparados
para crear los instrumentos de medida, y
para disefar y realizar estos estudios.

Antes también hemos mencionado la
necesidad de emplear instrumentos de
evaluacion que recojan adecuadamente
las dreas comunes de la atencién que re-
ciben los pacientes, y que se puedan com-
plementar con otras medidas que valoren
los aspectos mas especificos de cada es-
tudio, y que sean validos para su uso en
diferentes culturas. Bredart et al.? anaden
que mMds que crear nuevos instrumentos,
seria interesante profundizar en el funcio-
namiento de los ya existentes. En este sen-
tido, entendemos que puede ser de gran
utilidad el estudiar su funcionamiento en
las culturas o paises en los que han sido
desarrollados, y por otro lado, trabajar su
adaptacién a otras areas culturales. Otro
aspecto a seguir trabajando en el futuro es
el de la interpretacién de las puntuaciones
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de los cuestionarios de satisfaccion, y de
los cambios que se producen en ellas. En
todas estas tareas también el papel de la
psicometria va a ser fundamental.

Para finalizar este apartado de conclu-
siones, nos gustaria apoyarnos en las ideas
de Jayadevappa et al."®. Para estos autores,
la SC es un area importante en la investi-
gacion de los resultados del cancer, cuyo
potencial ain no ha sido explotado del
todo. En este sentido, para este autor, la
evaluacion de la satisfaccion de los pa-
cientes se considera con mas frecuencia
como un criterio relacionado e importante
en la investigacién y en la practica clini-
ca diaria, y es esperable que en el futuro
se realicen mas valoraciones de esta area,
que sean utilizadas por los diferentes pro-
fesionales de salud (gestores, clinicos..) y
por los pacientes, y que permitan realizar
mejoras en la atencion que se ofrece a las
personas con cancer, a la par que ayuden
ademas a los propios sujetos en aspectos
especificos, como la toma de decisiones, y
la propia adaptacién a su enfermedad.
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