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11
INTRODUCCION

Nuestra sociedad siempre deseosa
de mostrar lo bello, lo exitoso, oculta
el final de la vida. Olvidando que, des-
de un punto de vista psicologico, el
desterrar la muerte de la escena coti-
diana, nos hace creer y vivir como se-
res inmortales, con las graves conse-
cuencias que supone negar lo limitado
de nuestra existencia.

Todos aceptamos la enfermedad
cuando existe la posibilidad de cura,
de recuperacion, pero son muy po-
cos los que asumen la no curacion y
la evolucion de la enfermedad hacia la
muerte. El problema se plantea cuan-
do, a pesar de los grandes avances
de la ciencia en el ultimo siglo, no se
consigue curar a los pacientes afec-
tados por enfermedades irreversibles.
Son muchas las personas que mueren
cada dia, la medicina sigue teniendo
grandes limitaciones, y la supremacia
de la muerte sobre la medicina sigue
ahogando y frustrando las expectati-
vas personales, individuales y socia-
les. Esta situacion pone de manifiesto
la necesidad de ofrecer una respuesta
alternativa, con objetivos distintos, en
un modelo centrado en cuidar. De este
modo, surge la Medicina Paliativa.

12
DEFINICION DE ENFERMEDAD
TERMINAL

La Organizacion Mundial de la Sa-
lud (OMS, 1996) establece que una en-
fermedad se encuentra en fase termi-
nal cuando la misma no responde a los
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tratamientos especificos y evoluciona
hacia la muerte en un tiempo breve de
tiempo. La Sociedad Espanola de Cui-
dados Paliativos considera, ademas,
que la enfermedad en fase terminal
esta caracterizada por una situacion
de alto sufrimiento e impacto emo-
cional para los pacientes, familiares y
equipo profesional que lleva a cabo la
atencion (SECPAL, 1997).

En la practica clinica, el diagnosti-
co de enfermedad en fase terminal es
realizado cuando el médico que atien-
de al paciente determina la necesidad
de que la persona sea tratada bajo los
principios de la medicina paliativa.
Esto hace que exista una gran variabi-
lidad en el momento que el profesional
establece ese diagnostico. Muchos
seran etiquetados como el que pade-
ce una enfermedad en fase terminal en
los ultimos dias de la vida, otros en las
ultimas horas o meses. En este feno-
memo influyen varios factores, entre
los que destacan el no reconocimiento
de la mala evolucion de la enfermedad
por la percepcion de fracaso profesio-
nal y las bajas habilidades para esta-
blecer el pronostico de supervivencia.
Asi, el diagnéstico de enfermedad en
fase terminal es complejo y estara
sujeto a la respuesta bioldgica de la
enfermedad a los tratamientos y a la
perspectiva profesional.

Debe existir una vision longitudinal
delaevolucion de la enfermedad, don-
de se debe diferenciar entre Enferme-
dad Avanzada, Fase terminal y Fase
agonica. Cada fase exige una modali-
dad de tratamiento, siempre dentro de
una actividad general de alivio del su-



frimiento. En la enfermedad avanzada
se establecen los cuidados de sopor-
te, junto a los tratamientos oncoldgi-
cos activos, orientados a disminuir el
sufrimiento actuando sobre las com-
plicaciones que genera la enfermedad
de base. En la enfermedad terminal se
aplican los cuidados paliativos don-
de los tratamientos estan dirigidos al
control sintomatico, en personas con
una situacion funcional conservada y
expectativas vitales inferiores a seis
meses. La fase agonica es el momen-
to en que se reconocen los signos
inequivocos del proceso de morir y
unas expectativas vitales inferiores
a los 5-7 dias. En ella, todos los tra-
tamientos y cuidados estan dirigidos
a la obtencion inmediata y manteni-
da de una situacion de confort, con
supresion de aquellos tratamientos
que no contribuyen a conseguir este
objetivo. La proximidad de la muerte
hace que esta fase tenga un elevado
impacto emocional en el paciente, en
los familiares y en el equipo respon-
sable de los cuidados.

A medida que progresa la enferme-
dad, se suceden los sintomas, éstos
son intensos, cambiantes y multifac-
toriales. En las fases agonicas, los sin-
tomas son muy intensos y lo cambios
son drasticos en muy poco tiempo.

13
LA MEDICINA PALIATIVA

1.3.1 CONCEPTOS DE LOS CUIDADOS
PALIATIVOS

Los Cuidados paliativos apoyan a
las personas al final de la vida. Y aun-
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que las expectativas curativas hayan
fracasado y la vida del paciente esté
limitada, su objetivo fundamental es
cuidar del ser humano, en ese difi-
cil trayecto final de su vida; facilitan-
do todos los acontecimientos que se
sucederan y permitiran que la muerte
acontezca en paz.

La Medicina Paliativa atiende a pa-
cientes con enfermedades en fase ter-
minal como alternativa a la atencidn
centrada en principios biotécnicos,
centrado en la etiologia y tratamiento
de las enfermedades aunque no exista
respuesta, olvidando las concepcio-
nes basicas de alivio del sufrimiento,
olvidando que el enfermo es una per-
sona multidimensional que sufre. Si
bien el cancer es el paradigma de en-
fermedad en fase terminal susceptible
de cuidados paliativos, existe una co-
rriente actual de ampliar los cuidados
paliativos a personas con enfermeda-
des de naturaleza no oncoldgica en
fase terminal (Benitez, 2013). Asi, hoy
en dia, se esta extendiendo la filosofia
de la medicina paliativa en la atencion
de personas con afectaciones orga-
nicas avanzadas como las cardiacas
(Gavazzi et al., 2015; Fang et al., 2015;
Mentz et al., 2014), pulmonares ( Lal et
al., 2014; Rocker et al., 2014; Higgin-
son et al., 2014), neuroldégicas como
la ELA o la demencia ( Connolly et al.,
2015; Blackhall, 2012; Mitchell, 2015;
Van der Steen 2014 y 2015), hepaticas
y multiorganicas ( Potosek, 2014; Per-
ner et al., 2015).

La presencia de una enfermedad
en fase final supone una experien-
cia devastadora, especialmente si no



existe un control del sufrimiento que
genera la propia enfermedad, y que
afecta a la persona como a un “todo".
Esta situacion ha sido descrita como
“dolor-sufrimiento total" por Saun-
ders, (1998), la fundadora del moder-
no movimiento Hospice.

Esa situacion de “dolor-sufrimien-
to-total” esta constituido por:

Presencia de dolor-sufrimiento en el
plano fisico

Provocado por las complicaciones
de la enfermedad, como son el dolor
cronico, la disnea, anorexia, astenia,
estrenimiento e insomnio. La presen-
cia de sintomas no controlados gene-
ran en los pacientes angustia y una
gran carga afectiva, llegando al extre-
mo de desear su propia muerte como
maxima expresion de alivio ante el
sufrimiento.

Presencia de dolor en la esfera
psicologica y espiritual

La sensacion por parte del paciente
deno control, delaevolucionimparable
de la enfermedad, junto al sufrimiento
que ocasiona en su familia, lo somete
a la aparicion de cuadros depresivos
y ansiosos por el padecimiento de la
enfermedad y la percepcion de estar
afectado por una enfermedad que lo
conduce a la muerte. Padeciendo un
gran deterioro de su calidad de vida.

Presencia de dolor en la esfera social

Derivado de la vivencia que acom-
pana al enfermo de abandono, de car-
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ga para los demas, junto a la sensa-
cion de aislamiento de toda su activi-
dad social habitual.

Presencia de dolor en la esfera
familiar

La propia familia vive la situacion
de no alivio de su familiar y la ausen-
cia de respuesta del sistema sanitario,
viviendo las situaciones en prime-
ra persona, junto a la proximidad a la
muerte y vacio total.

Figura 1
Descripcion de los elementos del do-
lor total.

. Fisico SOCIAL
VR
DOLOR TOTAL

AR

Cecil M. Saunders sabia que los cui-
dados paliativos y el cuidado de los
pacientes al final de la vida, no se
reducia al tratamiento del dolor y eso
le hizo desarrollar la Teoria del “dolor
total” en la que incluia elementos es-
pirituales, emocionales y sociales.

Ella se esforzé en orientar el cui-
dado de los pacientes terminales, con
frases célebres como esta: “El que no
se pueda hacer nada para detener la
extension de una enfermedad no sig-
nifica que no haya nada que hacer”
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Los Principios Generales en Cuidados
Paliativos, segun los describe la Organi-
zacion Mundial de la Salud (OMS, 2007).
- Afirman la vida y entienden la muer-

te como parte de la vida, donde no se
adelanta ni se retrasa la muerte.

- Proporciona el alivio de los sintomas
fisicos, teniendo en cuenta los aspec-
tos psicologicos y espirituales en esa
atencion.

- Suponen un soporte, para ayudar a vi-
vir una vida lo mas activa posible, has-
ta el final.

- Suponen un sistema de ayuda a la fa-
milia en el transcurso de la enferme-
dad y durante el duelo.

La Organizacion Mundial de la Salud
(OMS, 2007) define los Cuidados Paliati-
vos como “el enfoque que mejora la ca-
lidad de vida de los pacientes y familias
que se enfrentan a los problemas aso-
ciados con enfermedades amenazantes
para la vida, a través de la prevencion y
alivio del sufrimiento, por medio de la
identificacion temprana y la impeca-
ble evaluacion y tratamiento del dolor y
otros problemas fisicos, psicosociales
y espirituales”. Los cuidados Paliativos
favorecen la ortonasia, la muerte digna.

13.2 LA CALIDAD DE VIDA EN LOS
PACIENTES AL FINAL DELA VIDA

El principal objetivo de los cuidados
paliativos es obtener la mejor calidad de
vida para las personas afectadas de en-
fermedades oncologicas y no neoplasi-
cas en fase terminal.

La calidad de vida en estos estadios,
son aquellas situaciones de bienestar
alejadas de las vivencias desagradables.

Por tanto la calidad de vida incluye en la
esfera fisica la ausencia de dolor, ausen-
cia de dificultad respiratoria y de cual-
quier sintoma que genere disconfort; En
la esfera psicoldgica incluyen la ausen-
cia de emociones negativas, ansiedad y
depresion; En la esfera social se favorece
la comunicacion siempre que ésta sea
posible; y en la esfera espiritual se favo-
rece a través de sus valores y creencias,
su autoestima y la percepcion de control
sobre la enfermedad. Esa calidad de vida
viene determinada por el control en los
sintomas que ocasiona la enfermedad
terminal, atendiendo la esfera fisica, psi-
coldgica, social y espiritual y familiar.

Figura 2
Descripcion de las esferas de actua-
cion de los CP.

Psicoafectiva

Biologica Espiritual

Sociofamiliar

Los tratamientos paliativos se indi-
vidualizan y adaptan a los beneficios
que le pueden suponer al paciente y a
su familia, obteniendo unos resulta-
dos que permitan obtener la maxima
calidad de vida, a pesar de no poder
modificar el pronédstico de la enferme-
dad. El valor y significado de la calidad
de vida es dado por el paciente, su fa-
milia y se contrastan con las opinio-
nes expertas del personal sanitario.

La Medicina Paliativa se desarrolla
en un marco de asistencia biopsico-



social al paciente y familia, en la que
todas las esferas son atendidas con la
misma intensidad, durante todo el pro-
ceso de atencion. Si hacemos un abor-
daje para controlar episodios de dolor,
de forma aislada, sin tener en cuenta la
multidimensionalidad del ser humano
y todas las esferas que la componen
no estaremos ejerciendo unos buenos
cuidados, de igual manera, si olvida-
mos el apoyo familiar constante como
maxima de todo cuidado integral al
paciente y familia. Debemos disminuir
el impacto familiar, favorecer el apoyo
familiar y su adaptacion.

El extender y aplicar los cuidados
paliativos a pacientes que no padecen
un cancer, o lo que es lo mismo, que no
son oncologicos, supone entrar en un
terreno resbaladizo y controvertido.

El problema se plantea desde la defi-
nicion de enfermedad terminal, porque
no es un término que pueda establecer
y delimitar el tiempo de vida que resta
al paciente Benitez, (2013). Adentran-
donos de este modo en el problema
que plantea en los profesionales, que
no pueden determinar si el prondstico
de vida es corto, con lo cual se retrazan
tratamientos, no se sabe diagnosticar
la fase agonica o proceso de morir, y
por tanto no se aplican los tratamien-
tos paliativos, en estas fases.

Los profesionales no diagnostican
la fase agonica y por tanto, se tiene la
idea que hay que sequir aplicando tra-
tamientos curativos en personas que
ya han entrado en los ultimos dias de
vida, con multiples sintomas que ha-
bria que tratar. Sin embargo, se resis-
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ten a aplicar los cuidados paliativos,
porque suponen que lo estan desahu-
ciando y les impide asumir la cercania
de la muerte del paciente.

En las enfermedades cronicas sin
respuesta a los tratamientos y donde
el prondstico de vida es limitado, es el
momento idoneo, de aplicar los cuida-
dos paliativos y beneficiarse de unos
tratamientos orientados a alcanzar
la maxima calidad de vida. De ahi, la
extension de los cuidados paliativos
a todas las enfermedades en fase ter-
minal por fallo de diferentes 6rganos,
como los relativos al corazon (Mentz
et al., 2014; Gavazzi et al., 2015; Fang
et al., 2015), del pulmén ( Lal et al.,
2014; Rocker et al., 2014; Higginson
et al., 2014), sistema nervioso central
( Connolly et al., 2015; Blackhall 2012,
Mitchell 2015; Van der Steen 2014 y
2015), higado, rindn y multiorganicas (
Potosek, 2014; Perner y col, 2015).

14
HISTORIA DE LOS CUIDADOS
PALIATIVOS

1.4.1 HISTORIA DE LOS CUIDADOS
PALIATIVOS EN EUROPA Y
ESTADOS UNIDOS

La aceptacion de la muerte desde
tiempos historicos siempre ha estado
llena de ambigiiedad, porque se cono-
ce que a todos nos aguarda la muerte y
sin embargo, queremos olvidarla, y vi-
vimos rechazando o negando nuestra
propia muerte. Ya dijo Schopenhauer,
"...el animal conoce la muerte tan solo
cuando muere, el hombre se aproxima
a su muerte con plena conciencia de
ella en cada hora de su vida".
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En el siglo IV antes de Cristo, no se
consideraba oportuno desafiar a las leyes
naturales, tratando a enfermos durante su
proceso agonico. Con la llegada del cris-
tianismo y su expansion crece la necesi-
dad de atender a los enfermos en su lecho
de muerte. Aparecen los “Hospicios” en
Europa, conocidos también como Hospi-
ce. El término proviene de la palabra latina
Hospes que significa huésped.

Los Hospices comienzan como luga-
res de descansos de peregrinos y termi-
nan siendo centros que se encargan del
cuidado de enfermos moribundos.

Los primeros hospices fueron: el
Lady's Hospice, en 1879 fundado por
Mary Aikenhead, en Dublin, el St Luke's
Home en 1893 y el St Joshep's Hospice
en Londres.

En 1967, Cicely Saunders, funda el St.
Cristopher de Londres, haciendo exten-
derse “el movimiento Hospice" por todo
el mundo. Comienzan a funcionar “el
Macmillan Nursing Service, para la aten-
cion de cuidados domiciliarios” (Home
care) y los "Equipos de soporte” (Support
team) para los hospitales. Y es en 1977,
cuando nace la conocida “Medicina Pa-
liativa", reconocida como especialidad
en el Reino Unido.

En 1971 en Estados Unidos el movi-
miento Hospice se desarrolla, con la Dra
Silvia lack de Connecticut. Y es en 1974,
cuando se inician en los cuidados domi-
ciliarios en (USA). En 1974, surge en Ca-
nada el concepto de unidad de Cuidados
Paliativos, en grandes hospitales para
pacientes con enfermedades agudas, en
el Royal Victoria Hospital, en Montreal.

Balfour Mount fundo la primera unidad
de estas caracteristicas. En 1975 se crea
una unidad de soporte hospitalario para
enfermos terminales en el St Luke's Hos-
pital de New York.

En 1977, en el hospital canadiense
Royal Victoria (Belfort Mount 1977), se
sustituye el término Hospice por el de
Cuidados Paliativos o Medicina Paliativa.
Con este término se intenta generalizar
el concepto, haciéndolo mas internacio-
nal y no tan ligado a un contexto cultural
determinado. Es el término que se sigue
empleando en la actualidad.

En 1987 laOMS publicay traduce ava-
rios idiomas una guia que titula “Cancer
pain relief and Palliative care". Y en 1989
la OMS publica las primeras recomen-
daciones con el titulo “Palliative cancer
care”, que recoge las primeras recomen-
daciones sobre cuidados paliativos.

El creciente desarrollo de los progra-
mas de Cuidados Paliativos, con la Me-
dicina Paliativa como materia de conoci-
miento especifico, la existencia en la va-
riedad de programas, asi como sus distin-
tas ubicaciones, generan necesidades in-
vestigadoras y docentes como disciplina
y especialidad. El Reino Unido, en 1987,
es el primer pais en reconocerla como es-
pecialidad y posteriormente se sumaron
otros paises y la admitieron como tal.

Los cuidados Paliativos como prac-
tica cada vez mas extendida, ha experi-
mentado en los ultimos ahos un aumen-
to, en Estados Unidos por ejemplo, las
unidades oncologicas disponen de pro-
gramas de Cuidados Paliativos, dentro
de los hospitales de agudos.



1.4.2. SITUACION INTERNACIONAL

Se estima que sélo una de cada diez
personas en fase terminal en el mundo,
que precisan de cuidados paliativos,
pueden tener acceso a ellos, segun un
primer estudio global publicado el (28
de enero de 2014) por la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS).

Este estudio ha sido llamado ‘Atlas
global de los cuidados paliativos en fase
terminal’, ha sido publicado por la OMS
y la Alianza Mundial para los Cuidados
Paliativos (WPCA) y la OMS estiman
que el acceso a este tratamiento para
aliviar el dolor “es un derecho humano”.

Segun refleja el Atlas Mundial de
Cuidados Paliativos (OMS, 2014) y la
Alianza Mundial de Cuidados Paliati-
vos (WPCA, 2014), sélo 20 paises en
el mundo ofrecen Cuidados paliativos.
Son los detallados a continuacion: Aus-
tralia, Austria, Bélgica, Canada, Francia,
Alemania, Hong Kong, Islandia, Irlanda,
Italia, Japon, Noruega, Polonia, Ruma-
nia, Singapur, Suecia, Suiza, Uganda,
Reino Unido y Estados Unidos.

La OMS y la WPCA realizan una ob-
servacion anual: cada ano, mas de 20
millones de personas en todo el mundo
necesitan cuidados paliativos al final de
la vida, y otros 20 millones los necesi-
tan durante el proceso de enfermedad.
En 2011, la observacion que analiza el
Atlas, informa que unos tres millones
recibieron esos cuidados, la mayoria en
la fase terminal. La Organizacion Mun-
dial de la Salud (OMS) reconoce que los
cuidados paliativos cada vez seran mas
necesarios debido al envejecimiento
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demografico. Sin embargo, sélo 20 pai-
ses en el mundo ofrecen cuidados pa-
liativos de calidad, segun los datos del
Atlas Mundial de Cuidados Paliativos.

Segun las OMS “el 80% de las nece-
sidades mundiales de cuidados paliati-
vos esta en los paises de bajos y medios
ingresos” y reconoce que deberiamos
garantizar unos cuidados paliativos a la
comunidad como parte de los derechos
humanos de todo individuo.

A pesar de que la mayoria de los cui-
dados paliativos se proporcionan en
paises con altos ingresos, el 80% de la
necesidad mundial se encuentra, en los
paises con medios y bajos ingresos. De
lo que se deduce, que la atencion palia-
tiva mundial es insuficiente.

El Observatorio Internacional de Cui-
dados al Final de la Vida (IOELC, 2006)
la (WPCA, 2006) y la (OMS, 2006) reali-
zan una clasificacion segun varios cri-
terios y valoran el nivel de desarrollo de
los cuidados paliativos en el mundo.

De esa clasificacion los que tienen
atencion paliativa bien integrada en
sus sistemas de salud serian: Espa-
na, Australia, Bélgica, Canada, Austra-
lia, Estados Unidos, Suecia, Singapuir,
Noruega, Canada, Japon, Chile, Hong
Kong, Israel, Islandia, Malasia, Kenia,
Nueva Zelanda, Noruega, Singapur,
Sudafrica, Suiza, Costa Rica e Islandia.

En la mayoria de paises africanos no
existe actividad de cuidados paliativos
en los hospitales, o en otros sanitarios;
La falta de interés politico para reco-
nocer el valor de la asistencia paliativa,
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asi como la falta de recursos para faci-
litar el acceso a los servicios y a los far-
macos hecesarios para el control sin-
tomatico que provoca la enfermedad,
junto a la escasez de formacion espe-
cializada en Medicina Paliativa, impide
el desarrollo de programas especificos.
La OMS" pide mejorar la formacion en
cuidados paliativos”

1.4.3 HISTORIA DE LOS CUIDADOS
PALIATIVOS EN ESPANA

En Espana, en 1984, los equipos
hospitalarios fueron incorporando la fi-
losofia de los Cuidados Paliativos, tras
profundizar y convivir durante sema-
nas y/o meses en distintos hospices
del Reino Unido, entre ellos el Hospital
de Londres Royal Marsden (Dr. Hanks),
el St. Joshep's Hospice (Dr. Hanratty),
el St. Cristhopher's Hospice (Dra. Ceci-
ly Saunders).

Es en la seccion de Oncologia Mé-
dica del Hospital Universitario de Val-
decilla en Santander, donde se inician
propuestas con la filosofia paliativa. En
1985 se publica en primer trabajo en
espanol de Medicina, que aborda el en-
fermo terminal (“el paciente con enfer-
medad terminal”. “Los intocables de la
Medicina"), Sanz & Bild, (1985). Y es en
1987 cuando se reconoce la unidad de
Cuidados Paliativos por el (INSALUD)
(Sanz, 1989). La unidad se abre con 12
camas de hospitalizacion y consulta
externa con hospital de dia.

El Dr. Javier Gomez Batiste, de On-
cologia Médica del Hospital Santa Creu
de Vic (Barcelona), y el doctor José
Porta Sales, de Medicina Interna de
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Lérida, trabajan durante meses en St.
Christopher's Hospice de Londres en-
tre 1986-87.

En 1986 en el Hospital de la Santa
Creu de Vic comienzan a desarrollar
un programa de cuidados paliativos
con un equipo multi-disciplinar, que
tiene atencion domiciliaria, bajo la
tutela de los doctores Javier Gomez
Batiste y Jordi Roca. En 1987 inicia y
dirige la Unidad de Cuidados Paliati-
vos. En 1989 el Dr. Porta desarrolla, en
Lleida, en el Hospital de la Cruz Roja,
una unidad de cuidados paliativos. En
1990 se va a realizar su actividad pro-
fesional con el equipo de soporte del
Hospital Arnau de Vilanova.

En Mayo de 1989 nace la sociedad
Catalano-Balear de Cuidados Paliati-
vos, cuyo presidente el Dr. Gomez Ba-
tiste. En 1990 la Organizacion Mundial
de la Salud con el Ministerio de Sani-
dad inicia un plan de Cuidados Palia-
tivos en Cataluna que comprende el
periodo de 1990-95, como Programa
Piloto de Planificacion e Implementa-
cion de Cuidados Paliativos en Cata-
luna. Este programa fue determinante
en el desarrollo de los Cuidados Pa-
liativos, por toda Espana y también en
Europa. Permitio incorporar los Cuida-
dos Paliativos al Sistema de hospita-
les publicos y la atencion domiciliaria.
Los coordinadores fueron el doctor Ja-
vier GOmez Batiste, la Sra Maria Dulce
Fontanals y el Dr. Jose Maria Borras.

Durante todo ese recorrido la difu-
sion y formacion de los cuidados Pa-
liativos es creciente en toda Cataluna
y en otras zonas de Espana. Y es en



este mismo periodo cuando tiene lu-
gar el primer congreso de Cuidados
Paliativos de Cataluna en Marzo de
1992. Y asi, comienzan a extenderse
los Cuidados Paliativos por toda la
geografia espanola.

Otras figuras relevantes, en el desa-
rrollo de los cuidados paliativos fueron:

El Dr. Marcos Gomez, fundador de
la Unidad de Cuidados paliativos de el
hospital “El Sabinal” en mayo de 1989,
en Las Palmas de Gran Canaria, pri-
mer centro de este tipo en Canarias.
Previamente estuvo en el Instituto del
Cancer de Milan.

El Dr. Nunez Olarte, en diciembre
de 1990, inaugura la unidad de Cui-
dados Paliativos del Hospital Grego-
rio Maranon.

En 1992 se funda la (SECPAL) la So-
ciedad Espanola de Cuidados Paliati-
vos, es una sociedad multidisciplinar
que congrega a multiples profesiona-
les, oncologos, médicos de familia,
anestesistas, enfermeras, psicélogos,
bioéticos y religiosos. Todos ellos con
el elemento comun de la atencion a los
pacientes terminales.

Posteriormente, otras sociedades
cientificas, han favorecido e impulsa-
do el avance de los Cuidados Paliati-
vos en Espana, como: la Sociedad es-
panola de Oncologia Médica (SEOM),
la Sociedad espaiola de Radioterapia
(SEOR), la Sociedad Espaiiola de Me-
dicina de Familia y Comunitaria (SEM-
FYC), la Sociedad Espaiola de Geria-
tria y Gerontologia (SEGG).
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Desde el ambito gubernamental,
se han llevado a cabo iniciativas le-
gislativas para garantizar y regular
la atencion al final de la vida. El Real
Decreto 63/1995 sobre Ordenacion de
Prestaciones Sanitarias del Sistema
Nacional de Salud, garantiza las pres-
taciones basicas, con una atencion
continuada, integral tanto en el am-
bito de la atencion primaria como la
especializada.

En el ano 2001 se publica el Plan
Nacional de cuidados Paliativos que
“garantiza el derecho legal e individual
de los enfermos en situacion terminal
a la asistencia, en cualquier lugar, cir-
cunstancia o situacion".

Y es en el ano 2007 cuando se pu-
blica la Estrategia en Cuidados Palia-
tivos del Sistema Nacional de Salud,
que tiene como objetivo adquirir com-
promisos, establecer objetivos alcan-
zables, que contribuyan a mejorar y
homogenizar la atencion paliativa por
todas las Comunidades Autonomas
del Sistema Nacional de Salud.

A pesar de las estrategias e interés
por contribuir al desarrollo, mejora y
homogeneidad de los Cuidados Pa-
liativos por todo el territorio nacio-
nal, el desarrollo de los programas es
bastante desigual entre comunida-
des. Existen comunidades con escasa
cobertura asistencial como Asturias
y Galicia frente a otras mas desarro-
lladas como Extremadura y Cataluna.
Todas las Comunidades Autonomas
cuentan con Programas de Cuidados
Paliativos, aunque su expansion es
muy irregular.



Ha sido inevitable, nombrar a algu-
nas personas concretas, en este relato,
porque la historia esta sujeta y ligada a
ellos. Aunque no consten muchisimos
mas que desarrollaron e iniciaron su
actividad Paliativa por toda Espana. A
todos ellos, mi reconocimiento y grati-
tud por contribuir al desarrollo de esta
brillante disciplina, de la que me siento
parte en si misma.

Sin olvidar, en toda este relato histo-
rico, que son las enfermeras, desde su
existencia, como colectivo, las que llevan
cuidado a pacientes sin posibilidades
curativas a través de todos los tiempos.

15
ASPECTOS ORGANIZATIVOS EN
CUIDADOS PALIATIVOS

Las Unidades de cuidados Paliativos
son unidades de hospitalizacion con
una atencion especifica en cuidados
Paliativos (CP), integradas por equipos
multidisciplinares. Pueden estar ubica-
das en hospitales de agudos o de tipo
sociosanitario. Las unidades constitu-
yen un elemento primordial en la reali-
zacion de funciones de soporte hospi-
talario, con consultas externas y aten-
cion a través de los hospitales de dia.

Existen distintos ambitos desde los
que se pueden ofrecer CP. Hospitalario,
domiciliario y a través de centros socio-
sanitarios. Los objetivos de la asisten-
cia paliativa aseguran que las unidades
ofrezcan disponibilidad, sean de cali-
dad y atiendan las necesidades indivi-
duales de los pacientes; Donde los cui-
dados se ofrezcan sin interrupciones y
con garantia de continuidad.
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En los distintos ambitos existen evi-
dencias de los beneficios de los Cuida-
dos Paliativos, distintos estudios vienen
a refutar la satisfaccion de los cuidado-
res y pacientes, en lo relativo al control
de sintomas, control del dolor y manejo
de la ansiedad.

La estrategia Nacional sobre Cui-
dados Paliativos en 2006 propone la
siguiente recomendacion: “Establecer
un sistema organizativo que garantice
la coordinacion entre los diferentes re-
cursos sanitarios y sociales y promueva
acciones integradas”.

Aunque no existen evidencias que
muestren qué modelo organizativo es el
mas adecuado, los distintos modelos si
que abarcan distintos niveles de aten-
cion, dependiendo de la complejidad de
problemas que se traten y del volumen
de pacientes.

El Nivel Basico, General o Primario:
engloba los cuidados generales que se
ofrecen a todos los pacientes , en cual-
quier ambito de atencion. Respondien-
do a sus necesidades de acuerdo a sus
conocimientos, capacidades, habilida-
des y recursos; Haciendo derivaciones
de los pacientes a otros servicios cuan-
do fuera necesario.

El nivel Especifico, Secundario Es-
pecializado o Avanzado: que contem-
pla intervenciones mas complejas que
requieren de procedimientos y técni-
cas especializadas. Por tanto, propor-
ciona atencion a aquellas necesidades
mas complejas y criticas; Utiliza todas
las pruebas diagndsticas al alcance y
anade los tratamientos especificos que



sean requeridos para el control de sinto-
mas adversos. En este nivel también se
atienden las necesidades familiares de
soporte clinicamente complejas. Este
nivel esta constituido por las Unidades
de Cuidados Paliativos

Son equipos de soporte que pueden
intervenir a nivel domiciliario u hospi-
talario, con distintas funciones, desde
asesoramiento en casos complejos de
forma concreta, intermitente o compar-
tiendo la responsabilidad del cuidado
con el primer nivel de atencion basica.

El Tercer Nivel asistencial: esta cons-
tituido por unidades especializadas
en la resolucion de problemas de gran
complejidad y que suponen un apoyo a
las unidades de paliativos, como pueden
ser. Oncologia radioterapica, Radidlogia
Intevencionista, Unidad del dolor...etc.

A continuacion se detallan en la Ta-
bla 2.3 las distintas unidades de apoyo
a las que se recurre desde el segundo
nivel de atencion.

Tabla 1
Tercer Nivel: Unidades de Apoyo

UNIDADES DE APOYO DE TERCER
NIVEL

Medicina Interna

Cirugia

Oncologia Médica

Oncologia Radioterapica

Unidades del Dolor

Neurocirugia y Radiologia
Intervencionista
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El nimero de camas por unidad
de paliativos, no esta definido de for-
ma adecuada. La determinacion del
numero de camas viene a estar rela-
cionada, entre otros factores, con la
eficacia de los equipos de atencion
primaria para favorecer la muerte en
domicilio, prestando un apoyo conti-
nuo en estos ultimos momentos y la
existencia de centros concertados que
oferten cuidados prolongados para
todos los casos cronificados. Aunque
existen distintos modelos de organi-
zacion donde las unidades de cuida-
dos paliativos estan integradas dentro
de hospitales de tercer nivel.

Las funciones de las Unidades de
Cuidados Paliativos se describen en
las tablas 2, 3y 4.

Tabla 2

Funciones de la unidades de Cuidados
Paliativos

FUNCIONES DE LAS UNIDADES

DE CUIDADOS PALIATIVOS

Difusion y promocion de la Filosofia
de los Cuidados Paliativos
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Soporte cientifico-Técnico a los
recursos generales

Coordinacion asistencial en la gestion
de casos

Intervencion los problemas
complejos

Hospitalizacion en problemas
complejos
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Tabla 3 Los pacientes subsidiarios de una
Problemas complejos con intervencién atencion directa por parte de unida-
de servicios especializados. des de Cuidados Paliativos son to-

dos aquellos que tienen unas carac-
teristicas comunes y la presencia de
unos sintomas de alta complejidad
en el tratamiento de su caso clinico.
Encontrariamos desde jovenes has-
ta pacientes de mayor edad, familias
sobrecargadas psicoafectivamente,

PROBLEMAS COMPLEJOS QUE

REQUIEREN INTERVENCIONES
ESPECIALIZADAS

Obstrucciones Urinarias

Fracturas presencia de psicopatologias severas,
que requieren de esa atencion directa
Gastrostomias de las unidades.

Dolores Complejos
- Se atiende a grupos de edades am-

Metastasis dseas plios, a partir de la adolescencia, cual-
quier paciente que cumpla alguno de
Compresion de vena cava los criterios descritos en la Tabla 5 es

susceptible de recibir cuidados palia-

Derrames pleurales : . i
tivos. Todos tienen en comun padecer

Compresion Medular una enfermedad catalogada de termi-
nal por la ausencia de expectativas
Focalidad neuroldgica curativas y la progresién de la misma.

Colocacion de endoprotesis Tabla 5

Pacientes subsidiarios de atencion di-
recta de Cuidados Paliativos

Tabla 4
Funciones de los equipos de soporte
PACIENTES SUBSIDIARIOS DE

FUNCIONES DE LOS EQUIPOS ATENCION DIRECTA DE LA UNIDAD

DE SOPORTE DE CUIDADOS

PALIATIVOS -oyenes

Pacientes con sintomas complejos

Formacion
Sanitarios

Gestion de casos

Dinamicas familiares complejas

Coordinacion de niveles

_ : Presencia de psicopatologia
asistenciales

moderada-grave

Interconsulta Mala adherencia a atencién primaria




16
MEDICION DE RESULTADOS EN
CUIDADOS PALIATIVOS

1.6.1. MEDICION DE RESULTADOS EN
LA ATENCION SANITARIA

La medicion de resultados en la
atencion sanitaria esta vinculada a la
evaluacion de la calidad de la atencion
(Donabedian, 1996), que es considera-
da bajo tres perspectivas o componen-
tes: estructura, proceso y resultado. La
estructura hace referencia al “lugar /
entorno” en el que se presta la atencion
sanitaria. El proceso es la actividad por
la cual se presta la atencion sanitaria
y los resultados son todo aquello que
se produce en salud por la atencion
sanitaria. (Donabedian, 1996). La eva-
luacion de la calidad de estos compo-
nentes se realiza por diversos métodos
que incluyen, en general, la compara-
cion de indicadores de la situacion que
se esta evaluando con indicadores de
lo que seria la situacion ideal.

Los resultados son los indicadores
definitivos de la calidad de la aten-
cion sanitaria (Doanbedian, 1966).
No obstante, la dificultad estriba en la
seleccion de qué resultados deberian
ser evaluados y entre ellos solamente
aquellos que dependan realmente de la
intervencion sanitaria. Asi, una mejoria
en el estado de salud de la poblacion o
en el descenso de prevalencia de enfer-
medades infecciosas esta poco influido
por la atencion médica o de enfermeria.
Estos resultados guardan relacion es-
trecha con las situaciones culturales,
econdmicas y de desarrollo social de
la poblacion. (Donabedian, 1966). Por
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tanto, en la evaluacion de resultados ha
de establecerse cuales estan realmen-
te vinculados a la actividad asistencial,
y que son, ademas, modificables me-
diante los cambios introducidos en la
atencion sanitaria.

Una aproximacion a la evaluacion
de resultados es la utilizacion de in-
dicadores medibles y susceptibles de
ser modificados segun la calidad de la
atencion sanitaria. Estos indicadores
pueden hacer referencia a los resulta-
dos globales o intermedios de salud.

Como resultados globales, identifi-
cados como outcome en la literatura
internacional, se considera el impacto
sobre la mortalidad relacionada con
los diferentes fenémenos (mortalidad
perinatal, mortalidad por cancer, en-
tre otros), descenso de la morbilidad
o complicaciones (por ejemplo la in-
suficiencia renal o trasplantes rena-
les secundarios a los danos organicos
provocados por la diabetes mellitus),
la mejora de la calidad de vida o la
satisfaccion de los pacientes o fami-
liares (en general, usuarios del siste-
ma sanitario). La inclusién en los in-
dicadores del coste econémico de la
actividad permite conceptualizar los
resultados en relacion a la utilidad del
proceso realizado para obtenerlo. De
ello se derivan las consideraciones de
eficacia, eficiencia o de coste-activi-
dad de la atencion sanitaria (Donabe-
dian et al., 1982).

Como resultados intermedios, iden-
tificados como output, en la literatura
internacional, comprende aquellos que
se obtienen por aplicacion del proce-
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so de atencion. Estos indicadores son
identificados como reflejo de los resul-
tados dada la relacion intima existente
entre un buen proceso para obtener un

Tabla 6

buen resultado. En la tabla 6 se descri-
ben los elementos que constituyen o
reflejan los resultados globales e inter-
medios de la atencion sanitaria.

Ejemplos de los resultados globales e intermedios de la atencion sanitaria.

(Modificado de Donabedian, 1996).

RESULTADOS GLOBALES

RESULTADOS INTERMEDIOS

MORTALIDAD
Por diferentes fendomenos

COBERTURA DE LOS PROGRAMAS DE
INTERVENCION

influibles
por la atencién sanitaria

MORBILIDAD
Por diferentes fenomenos
influibles
por la atencion sanitaria

CALIDAD DE VIDA GLOBAL

CALIDAD DE VIDA AJUSTADA
A LOS ANOS

SATISFACCION

Poblacién vacunada

Poblacion de riesgo detectada (HTA, DM,
despistaje de cancer, entre otros)

CUMPLIMIENTO DE PROTOCOLOS

Uso de criterios diagnodsticos / pruebas
complementarias

Intervencion terapéutica

Actividades especificas (lavado de manos,
manejo de residuos,...)

Registro de actividades

1.6.2 LA SATISFACCION COMO EXPRE-
SION DE UN RESULTADO GLOBAL DE
LA CALIDAD DE LA ATENCION SANI-
TARIA

El concepto de satisfaccion esta con-
siderado como un "elemento deseable
e importante de la actuacion médica y,
aunque el concepto es entendible por to-
dos, no siempre existe un acuerdo entre
lo que entranha su significado y las eva-
luaciones que se hacen a partir de ese
significado. (Pascoe, 1983). En el ambi-
to sanitario la satisfaccion del paciente
constituye una medida del resultado de
la calidad de la asistencia que se le ha
prestado y esta vinculada y relacionada

directamente con un mejor uso de los
recursos sanitarios y del cumplimien-
to terapéutico del paciente (Donabe-
dian, 1966). Ha de considerarse que la
satisfaccion de las necesidades de los
pacientes es considerada una cuestion
ética y de derecho del paciente (Mira &
Aranaz 2000). Por otro lado, el estudio
de la satisfaccion nos permite identi-
ficar aspectos susceptibles de mejora,
normalmente mejorables y modificables
después de un andlisis profundo de los
aspectos claves en la atencion prestada.

En Estados Unidos, en los anos 60 se
inicia el interés por todos los aspectos
relacionados con la satisfaccion, ligado




ala mejora en la calidad de vida, aunque
el concepto no se centra en temas de sa-
lud sino mas acorde a temas relaciona-
dos con otros servicios y los mercados.
(De Pablos et al., 1999). La evaluacion de
la satisfaccion ligada a servicios de sa-
lud, no llega hasta los anos 70, es decir,
no se habla de satisfaccion en servicios
de salud, siendo Koos, (1954) y Donabe-
dian, (1966), quienes conceptualizan la
satisfaccion del paciente como una me-
dida de resultado de la interaccion entre
profesional de la salud y paciente, y que
va a servir para determinar la calidad
de la asistencia que se ofrece, de forma
objetiva (Mira et al., 1992). Actualmente
se entiende como una medida de cali-
dad, y como un resultado puntual, pero
no como un aspecto objetivo, sino como
algo percibido, sentido y subjetivo (Mira
etal., 1992).

En Espana, no existia preocupacion
por la satisfaccion, hasta la década de
los ochenta. A partir de esta fecha se
tiene mas en cuenta. Sin embargo, no
existe un modelo tedrico que sea refe-
rente metodologicamente y lo que se
pone en practica es todo un proceso
de humanizacion, como respuesta a la
gran tecnificacion, considerando como
imprescindible en todo el proceso la
calidad de vida de los pacientes. Mo-
mento que coincide con las reformas de
Atencion Primaria.(Mira, et al., 1992).

Los sistemas de Salud, actuales se
preocupan por incorporar unos sis-
temas de gestion de la calidad que se
establezca desde el incio hasta el final
del proceso de atencion sanitaria. En
ellos es constante la preocupacion por
la satisfaccion de los usuarios, incorpo-

1. REVISION Y ANTECEDENTES 41

rando encuestas de satisfaccion, como
medidas de aproximacion y mejoras del
proceso de atencion.

1.6.21 LA EVALUACION DE LA
SATISFACCION

La metodologia mas utilizada para
aproximarnos a la satisfaccion del
usuario son las encuestas o cuestiona-
rios. Estos se construyen para evaluar
la satisfaccion a partir de multiples di-
mensiones como: accesibilidad, trato,
amabilidad, competencia técnica, infor-
macion, competencia médica y compe-
tencia enfermera. De este modo, pode-
mos obtener una media global de satis-
faccion con el conjunto de las dimen-
siones evaluadas. (Benett et al., 1975;
Dillman, 1978; Kelsey et al., 1986).

El cuestionario es el proceso de re-
cogida de informacion, de forma es-
tructurada, a través de la cumplimen-
tacion de una serie de preguntas pre-
determinadas. Estructurado porque a
todos los participantes se les formulan
las mismas preguntas, en la misma se-
cuencia y de la misma forma. Se persi-
gue alcanzar y comparar al maximo la
informacion recogida. Existen distintos
tipos de cuestionarios segun quién lo
cumplimente:

1- Que sea el propio participante quien
lo cumplimente (cuestionarios auto-
cumplimentados).

2- Que sea un entrevistador entrenado
el que administre el cuestionario

3- Que el entrevistador por via telefo-
nica administre el cuestionario. Pu-
diéndose combinar los distintos mé-
todos, en algunas ocasiones.



1.6.2.1.1 Cuestionarios
Autocumplimentados

Los cuestionarios autocumplimen-

tados, habitualmente se envian por co-
rreo, son un método econémico, el tiem-

Tabla 7
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po de recogida es corto y al no intervenir
un entrevistador, se evitan los sesgos al
formular las preguntas y en el modo en
que se registra. Nos permiten encuestar
a un mayor nimero de personas, es mas
comodo para el encuestado.

Caracteristicas de los Cuestinarios autocumplimentados

VENTAJAS DESVENTAJAS

Bajo Coste en relacion a los
cuestionarios por entrevista personal

Requiere de un nivel de escolarizacion
y de lectura y comprension

Se elimina el sesgo del entrevistador

Las preguntas tienen que ser simples 'y
cerradas

Nos permite entrevistar a mayor
numero de personas

Si se envian por correo, puede existir un
alto porcentaje de no respuestas

Es mas comodo para el encuestado

Imposibilidad de aclarar preguntas o
respuestas

La presentacion del material es mas
estandarizada

No permite observar las respuestas de
tipo emocional

Se desconoce quién responde y si lo
hace solo

La principal desventaja del cuestio-
nario autoadministrado es el alto por-
centaje de no respuesta, con respecto
a los otro tipos de cuestionarios. Una
de las estrategias mas utilizadas para
mejorar el numero de respuestas, con-
siste en proporcionar el cuestionarios
personalmente a cada individuo pre-
viamente seleccionado y recogerlo un
tiempo después.

Este sistema es factible cuando se
realiza sobre grupos que pertenecen a
grupos definidos, como son los cen-
tros hospitalarios.

Las preguntas tienen que ser sencillas
y las instrucciones muy claras, porque
si el cuestionario es complejo, muchas
preguntas podrian quedar sin contestar,
o se puedan llegar a responder con erro-
res por falta de comprension.

1.6.2.1.2 Por Entrevista Personal

Este tipo de encuestas es el que fa-
vorece un mayor nimero de respuestas,
el nimero de preguntas que se dejan en
blanco es menor. Sin embargo, un error
frecuente es que no todos los encuesta-
dores sigan las mismas técnicas de en-



trevistas, no siendo uniforme la recogida
de datos. También influyen otros facto-
res como la actitud del entrevistador, el
modo en qué formula las preguntas, el
tono de voz, las palabras que usa pue-
den influenciar las respuestas. La varia-
cion que introduce el entrevistador, es
dificil de controlar en su totalidad, inclu-
so aunque fuera un unico encuestador,
porque éste a lo largo de todo el estudio
puede variar su técnica de entrevista.
Por eso en este tipo de cuestionario es
fundamental la seleccion y formacion de
los entrevistadores, porque nos permite
estandarizar el modo en que se formulan
las preguntas y su registro.

1.6.2.1.3 Encuesta Telefonica

El uso de este tipo de encuesta ha ido
en aumento. Tienen un coste interme-
dio y el porcentaje de respuesta es mas
alto que en las realizadas por correo y un
poco mas bajo que en las realizadas por
entrevista personal. La entrevista tiene
que ser breve y muy sencilla, porque si
no es asi, el entrevistado se agotara y
acabara cortando la comunicacion te-
lefonica. Se deben evitar las preguntas
intimas que atenten contra la privacidad
de las personas. Siempre se debe enviar
una carta previa para explicar los moti-
vos por los que se ha decidido realizar
el estudio, y la institucion que lo lleva a
cabo y el encuestador tiene que presen-
tarse en cada entrevista telefonica, repi-
tiendo el motivo del estudio.

1.6.2.1.4 Aspectos Metodolagicos de
Los Cuestionarios

Los tipo de preguntas de los cuestio-
narios pueden ser cerradas o abiertas.
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Las preguntas cerradas contemplan las
posibles respuestas alternativas, por el
contrario en las abiertas, las respues-
tas no estan establecidas, sino cada
entrevistado responde con sus propias
palabras, no existen limites, salvo en el
espacio que se ofrece para que plasme
su respuesta. Sin embargo es mas difi-
cil medir las respuestas abiertas porque
una misma pregunta puede ser contes-
tada con distintas frases, haciendo mas
dificil su interpretacion. El analisis de las
preguntas abiertas es lento. Las pregun-
tas cerradas son mas faciles de realizar,
analizar e interpretar, su recogida de da-
tos es mas precisa y uniforme. También
son mas dificiles de elaborar las cerra-
das, porque hay que considerar todas las
posibles alternativas de forma correctay
comprensible para todos los participan-
tes den el estudio. Y otra desventaja es
que la opcion de respuesta es mas limi-
taday los encuestados no pueden intro-
ducir matices ni informacion adicional.

Los Codigos y puntuaciones permi-
ten transformar las respuestas en va-
riables que pueden ser interpretadas
y analizadas estadisticamente. Las
respuestas pueden ser dicotomicas
(si/no), hasta opciones mas comple-
jas que reflejen una actitud u opinién.
Las respuestas dicotomicas se suelen
emplear en cuestionarios muy largos
y suelen incluir una tercera categoria
de (no sabe/no contesta). Su principal
inconveniente es la pérdida de infor-
macion. Las preguntas cerradas con
multiples opciones de respuesta in-
tentan evitar este tipo de problemas,
por lo que el entrevistado puede elegir
entre varias respuestas, la que consi-
dere mas adecuada.



Otra posibilidad es aquella don-
de los participantes cuantifican sus
respuestas. La mas frecuente es la
escala de puntuacion por intervalos.
Normalmente se evita que el nimero
de puntos dentro de una escala sea
muy pequeno, porque puede disminuir
la capacidad para discriminar entre
los distintos entrevistados. Y si por el
contrario el intervalo es muy grande
puede dificultar la eleccion de la res-
puesta. Un numero adecuado puede
ser entre 5 y 9 puntos y lo ideal que
sean impares porque permite distin-
guir entre una categoria intermedia o
neutral. Cuando queremos medir ca-
racteristicas relacionadas con el es-
tado de salud tenemos que efectuar
varias preguntas interrelacionadas.

1.6.2.2 Caracteristicas esenciales de los
Cuestionarios: Validez y Fiabilidad de
los Cuestionarios

La realizacion de un cuestionario es
un proceso largo, dificultoso y que pue-
de llevar bastante tiempo hasta obte-
ner la version definitiva, que cumpla las
espectativas del equipo investigador.
Exige, antes de iniciar su aplicacion, el
que se evalue su validez y fiabilidad.
(Argimon & Jiménez, 1991; Pita & Pér-
tegas, 2004)

Normalmente se usan cuestionarios
que han mostrado su utilidad, validez y
fiabilidad, en otros estudios, lo que nos
facilitara establecer comparaciones
entre los resultados. Sin embargo, hay
ocasiones que exigen la utilizacion de
nuevos cuestionarios, bien porque los
existentes no han mostrados resultados
satisfactorios o porque los resultados
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arrojados son satisfactorios, pero en un
medio cultural distinto, es decir, en otras
poblaciones. En estas situaciones, es
necesario evaluar un nuevo cuestiona-
rio que se sostenga en los criterios de su
fiabilidad y validez.

Los cuestionarios como instrumen-
tos tienen que ser Utiles, validos y fiables
(Donabedian, 1996). Tienen que medir
realmente lo que dicen medir y que el re-
sultado de la medicion se mantenga en
el tiempo. Benett & Ritchie, (1975); Dill-
man, (1978); Kelsey el al., (1986). Estos
aspectos son considerados las caracte-
risticas psicométricas de un cuestiona-
rio, y estan constituidas a su vez por.

- La Validez Interna constituida por. la
Validez de Contenido, la Validez de
Constructo y la Validez Concurrente.

- La Validez Externa (la Fiabilidad),
constituida por la Consistencia Inter-
na, el acuerdo entre observadores y el
Test-Retest (Repetitibilidad).

La Validez de Contenido hace referen-
cia a que las preguntas que constituyen
el cuestionario estan relacionadas con lo
que se desea medir.

La Validez de Constructo es la que
contempla que la construccion del
cuestionario sea adecuada, de modo,
que todas las preguntas evaluen di-
ferentes dimensiones o factores de lo
que se desea medir.

Y la Validez Discriminante o Con-
currente es aquella que asegura que el
instrumento mide lo mismo que otros
instrumentos (considerados patrén oro)
disenados para la misma evaluacion.



La fiabilidad hace referencia a que
el instrumento permite reproducir la
misma medida en el tiempo (test-re-
test), entre diferentes observadores
0 que es consistente en si mismo, de
forma que todas las preguntas son
precisas para medir el fendomeno (con-
sistencia interna).

1.6.3
EVALUACION DE LA SATISFACCION

La satisfaccion es considerada un
elemento clave de la actuacion sanita-
ria. Actualmente es un concepto mul-
tidimensional, integrado por multiples
y distintas dimensiones. La evaluacion
de la satisfaccion y la interpretacion
de sus resultados depende de la inter-
pretacion del constructo satisfaccion.
Feletti et al., (1986), concluye que las
dimensiones mas importantes son: las
actitudes profesionales (evitar realizar
un papel dominante); comunicacién
( explicaciones sencillas, salvaguar-
dar la intimidad en la conversacion,
mostrar interés); clima de confianza
(ambiente que propicie el dialogo con
el médico y exponga sus problemas
personales); competencia técnica (co-
nocimientos especifico de su especia-
lidad); y percepcion del paciente de su
individualidad. Ware & Snyder, (1975)
establecieron la accesibilidad y con-
veniencia de los cuidados; financia-
cion y humanizacion; la continuidad
de los cuidados; la disponibilidad de
los recursos; eficacia-resultado de los
cuidados; prestacion de informacion
al paciente; posibilidad de acceso a la
informacion; ambiente favorecedor de
los cuidados y competencia profesio-
nal. Hall & Dorman, (1988), identifican
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12 dimensiones sobre la satisfaccion
en un estudio realizado. Este estudio
engloba las siguientes dimensiones :
sentimientos humanos, informacion,
calidad global, competencia, satisfac-
cion global, burocracia, acceso, coste,
instalaciones, resultados. Donabedian,
(1966) considera la satisfaccion como
una medida de calidad y eficacia de los
servicios de atencion sanitaria. Segun
Donabedian, (1980).

Los elementos que se traducen en la
calidad de la atencion son: la relacion
interpersonal médico-paciente, las co-
modidades del entorno y el componen-
te cientifico-técnico.

Mira & Aranaz, (2000) hicieron re-
vision del concepto de satisfaccion
como medida del resultado de la activi-
dad asistencial, analizando los diferen-
tes instrumentos, teorias, y cuestiones
metodoldgicas en la organizacion de
los cuidados paliativos y mostraron los
modelos conceptuales existentes en la
literatura cientifica sobre satisfaccion
del paciente:

- El modelo que mide el grado de sa-
tisfaccion segun el cumplimiento o
incumplimiento de tres tipos de ex-
pectativas, la expresada, la esperada
y la inesperada.

- El modelo que ve en la satisfaccion
una actitud positiva de los individuos
sobre las distintas dimensiones de la
atencion sanitaria.

- El modelo de discrepancia, que en-
tiende la satisfaccion como la dife-
rencia entre las expectativas y las
percepciones de los resultados rea-
les. Esta es la teoria mas extendida.



1.6.3.1 INSTRUMENTOS UTILIZADOS
PARA MEDIR SATISFACCION

Entre los instrumentos mas utiliza-
dos para medir satisfaccion, en el am-
bito sanitario general, se encuentran
el Patient Judgments of hospital Qua-
lity, (Rubin et al., 1990), el Picker Pa-
tient Experience Questionnaire, (Jen-
kinson, 1997) y en Espana, el SER-
VQHOS (Parasuraman et al., 1985),
que es una adaptacion de la encuesta
SERVQUAL al sector sanitario (Para-
suraman et al., 1988).

Se publican numerosos trabajos
relacionados con la satisfaccion en
lo relativo a la asistencia sanitaria. Se
intenta relacionar satisfaccion con to-
dos los aspectos derivados de la aten-
cion sanitariay pueden llegar a consti-
tuir predictores de todos los aspectos
mejorables por la organizacion.

La satisfaccion de familiares puede
considerarse un resultado global de la
asistencia. Representa la satisfaccion
que tiene el nicleo familiar con respec-
to a la atencion recibida. Y puede me-
dirse con los instrumentos existentes
al respecto o de forma indirecta con el
analisis de las reclamaciones. Pero si
volvemos al objetivo de los Cuidados
paliativos de mejora de la calidad de
vida del paciente que se enfrenta a la
muerte, nos acercamos a esa situacion
que requiere de la liberacion de cual-
quier sintoma que le genere disconfort
o sufrimiento. Y un concepto muy cer-
cano al de calidad de vida es la satis-
faccion. Maclouglin, (2002) resalta las
relaciones encontradas entre calidad
de vida y satisfaccion. (Beaver et al.,
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1999; Byock, 1999; Corner, 1996; Hin-
ton, 1996; King et al., 1997; Woods et
al., 2000.

Parasuraman et al., (1985) consi-
dera 5 dimensiones de la satisfaccion:
fiabilidad, interés, elementos tangi-
bles, empatia y garantia . Disenaron
un instrumento, el SERVQUAL para
evaluar la calidad percibida en empre-
sas de servicios. Se fundamenta en la
idea de que la calidad percibida es el
resultado entre la diferencia entre ex-
pectativas y percepciones, conocido
como el “paradigma de la desconfir-
macion” Este modelo ha sido utilizado
en otros ambitos y ha sido introduci-
do como alternativa a otras encues-
tas posthospitalizacion. Aunque tie-
ne ventajas teodricas, no esta excento
de desventajas. Parasuraman et al.,
(1985) ofrecieron otras alternativas
al cuestionario SERVQUAL. Una alter-
nativa de este cuestionario, el SERV-
QHOS, es el que hemos utilizado en
este estudio.

El SERVQHOS, es una adaptacion
de la encuesta SERVQUAL al ambito
hospitalario. Para medir satisfaccion
existen muchos instrumentos.

El SERVQHOS ha sido validado
como encuesta posthospitalizacion.
Abarca los elementos de la evaluacion
de la calidad percibida, no hace refe-
rencia a la calidad técnica que posee
el hospital. La utilizacion de este tipo
de cuestionarios persigue la busqueda
de un instrumento que apoye la mejo-
ra en la calidad de la asistencia sani-
taria y detecte todas las areas que son
susceptibles de mejora.



El cuestionario recoge caracteris-
ticas sociodemograficas (edad, sexo,
nivel de estudios, etc) consta de 19
preguntas, que se agrupan en dos blo-
ques: por un lado las 10 preguntas que
valoran la calidad subjetivay 9 que va-
loran la calidad objetiva.

- La calidad objetiva integrada por el as-
pecto de las habitaciones, la informa-
cion al paciente, y la accesibilidad, la
cual nos permite su comprobacion.

- La calidad Subjetiva, es de dificil com-
probacion, entramos en la esfera de la
opinion del paciente, el trato recibido,
el interés que muestra el personal y la
amabilidad en el trato.

La puntuacion del cuestinario se obtie-
ne a través de una escala lickert, que va
desde 1 (mucho peor de lo que esperaba)
a 5 (mucho mejor de lo que esperaba). Se
calcula la media de cada uno de los dos
bloques, y a su vez la media con estos
dos. Y asi se obtiene la puntuacion global.

Tabla 8
Dimensiones de la Encuesta
SERVQHOS y sus reagrupaciones.

CALIDAD SUBJETIVA

Interés por solucionar problemas

Aspectos del personal

Senalizacion intrahospitalaria

Puntualidad de las consultas

Comodidad de las habitaciones

Informacion dada por el médico

Tiempo de espera

Senalizacion extrahospitalaria

Informacion a familiares
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Tabla 9
Dimensiones de la Encuesta
SERVQHOS y sus reagrupaciones

CALIDAD OBJETIVA

Tecnologia Biomédica

Aspecto del personal

Senalizacion intrahospitalaria

Puntualidad de las consultas

Comodidad de las habitaciones

Informacion dada por el médico

Tiempo de espera

Senalizacion extrahospitalaria

Informacion a familiares

Es uninstrumento, que ofrece la opor-
tunidad de conocer el nivel de calidad
percibida por los pacientes y detectar
aquellas areas susceptibles de mejora.

Esta construido, para que a una ma-
yor puntuacion se corresponda con un
mayor nivel de calidad percibida.

El SERVQHOS ha demostrado su
capacidad para indicar entre los pa-
cientes satisfechos e insatisfechos,
basandose en diferentes criterios con-
siderados de buena practica (conocer
el nombre del médico y de la enferme-
ra, y considerar haber estado ingresa-
do el tiempo suficiente). Una ventaja
adicional de este instrumento es que
permite identificar, areas relacionadas
con insatisfaccion, que son suscepti-
bles de mejora y por tanto, oportuni-
dades de mejora y al mismo tiempo,
capacita para tomar decisiones que
concluyan en mejoras, durante todo el
proceso asistencial.
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1.6.3.2 Instrumentos Especificos en
Cuidados Paliativos

Existen multiples instrumentos
para medir la calidad de los cuidados
durante todo el proceso, sin embargo,
es necesario tener en cuenta, que si
es el propio paciente el que valora y
mide la calidad de todo el proceso, su
valoracion se puede ver influenciada
por el deterioro fisico progresivo, los
trastornos cognitivos que se suceden
con frecuencia en esta etapa y el con-
sumo de opioides o psicofarmacos,
que pueden cuestionar la fiabilidad
del instrumento, o sea, la precision en
la variable que estamos midiendo. De
ahi, la importancia de poseer instru-
mentos que midan la calidad a través
de sus cuidadores o familiares.

El Family Satisfaction Scale, (FAM-
CARE) (Ellershaw & Ward, 2003), es un
instrumento desarrollado en Australia
que evalua los diferentes aspectos de
los cuidados al final de la vida. Utili-
za la "satisfaccion de cuidados”" como
medida de resultados.

En Japon se desarrollo6 la Satisfac-
tion Scale for de Bereaved Family Re-
ceiving Inpatient Palliative Care (Sat-
Fam-IPC) de (Morita et al., 2002).
Ambas tienen en comun un cuestio-
nario con una serie de preguntas que
evaluan diferentes areas de cuidados
cuyas respuestas utilizan la escala
tipo Lickert , que se pasan al familiar
o cuidador después del fallecimiento
del paciente.

Existen otro grupo de instrumentos
que tienen como indicadores principa-

les, aspectos de la calidad de los cui-
dados que se prestan en la etapa final
de la enfermedad. Todos ellos pasan
entrevistas al familiar o cuidador del
paciente terminal, para su cumplimen-
tacion. Los mas conocidos y difundi-
dos son el Toolkit of Instruments to
Measure End-of-life care (TIME) (Teno
et al,, 2001), desarrollado en EEUU,
sirve evaluar la calidad de cuidados
en la ultima semana de vida; el Views
of Informal Carers (VOICES) (Adding-
ton-Hall et al., 1998), sirve para eva-
luar los servicios de atencion en los
ultimos meses de vida, fue desarrolla-
do en el Reino Unido y el cuestionario
de Quality of Dying and Death (QODD)
(Curtis et al., 2002), desarrollado tam-
bién en EEUU para evaluar las percep-
ciones de los cuidadores sobre los cui-
dados y el tratamiento de los sintomas
de los pacientes en la fase agodnica. De
todos estos instrumentos ninguno ha
sido validado en espanol.

También se han establecido pro-
yectos de evaluacion de los cuidados
de salud en Canada. EIl CANHELP (el
Proyecto de Evaluacion de Asistencia
médica canadiense) el cuestionario al
principio fue disenado por investiga-
dores para medir la satisfaccion del
cuidado al final de la vida. Esta ahora
también disponible para proveedores
de asistencia médica, pacientes y fa-
milias para iniciar discusiones sobre
el tratamiento, identificar oportunida-
des para la mejora, y medir la calidad
de cuidado intregado segun un pro-
grama o institucion.
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EL ANALISIS DE LA SATISFACCION
DE PACIENTES, FAMILIARES O
CUIDADORES PRINCIPALES

En la actualidad, se han incorpo-
rado, los conceptos de satisfaccion
de pacientes, como una faceta mas
dentro de un sistema de garantia de
calidad de los servicios y de los cui-
dados que se prestan en los servicios
del sistema de salud. En los pacientes
terminales, se pone de relieve la rela-
cion de los sanitarios con el paciente y
familia, en todo lo relativo a la comu-
nicacion y empatia, lo que va a condi-
cionar todo el proceso asistencial, asi
como los resultados que se derivan de
la atencion prestada. Por tanto, la ca-
lidez y el modo en que se establezca
la relacion con el paciente y la familia,
las condiciones en las que se presta
la atencion, junto a las expectativas
que el paciente y su familia tengan so-
bre su atencion, son tres factores que
determinaran la calidad percibida y
el grado de satisfaccion del paciente
(Mira et al., 1992).

La familia es la pieza clave en todo
el proceso, desde el diagndstico de la
enfermedad terminal, hasta la etapa fi-
nal en que se produce el fallecimiento,
de ahi surge, la necesidad de incluir-
la como elemento indispensable en la
planificacion de la asistencia, junto a
los profesionales y al propio paciente
Bayés et al., (1996).

La familia es la referenciay el nticleo
de pertenencia del paciente. Es un ele-
mento activo en el proceso terapéutico,
que precisa de ayuda y cuidados para
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encontrar la fuerza necesaria y seguir
ejerciendo el rol de cuidador, por tanto,
los profesionales deben incluirlo en la
unidad de cuidado y al mismo tiempo,
cuidar y proteger al nticleo familiar.

En el transcurso de la enfermedad,
la familia, es el principal apoyo psico-
l6gico del paciente, la cual se ve so-
metida a una fuente de estrés impor-
tante, con alteraciones emocionales y
funcionales. Se tienen que ir adaptan-
do a multiples cambios, presencia de
sintomas complejos, dificultades en
la propia familia, nerviosismo y cam-
bios en la dinamica habitual familiar.
De ahi, la creciente preocupacion por
la satisfaccion familiar, de modo, que
se incorpora como objetivo en las es-
trategias de atencion a los pacientes.

La familia como eslabon fundamen-
tal en el cuidado y bienestar del pa-
ciente, principal motivo para incluirla
en el centro de toda nuestra asistencia
y atencion. Incluso apoyandola en el
duelo que se producira posteriormen-
te. (De La Revilla et al., 2001; Astudillo
et al., 2008).

“En cuidados paliativos la atencion
a la familia es crucial porque para la
mayoria de nuestros pacientes, éste
es el primer recurso en el que se am-
paran. Hay que aproximarse a la reali-
dad de la familia y ayudarla a afrontar
la situacion por la que estan pasando.
Al mismo tiempo, la familia se con-
vierte en un colaborador del equipo te-
rapéutico aportando una buena dosis
de ayuda que revierte en la eficacia y
la eficiencia de la atencion” (Tuca et
al., 1998).
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Es muy importante conocer la valo-
racion que hace la familia de la actua-
cion médica y enfermera, porque solo
asi, con una buena comunicacion que
despeje dudas, situaciones, experien-
cias, favoreceremos, que los cuidado-
res vayan adquiriendo elementos que le
permitan tener un duelo no patologico.

Definitivamente, para acercarnos a
los objetivos debemos acercarnos a
la familia y al cuidador, del paciente
oncoldgico terminal. La disponibilidad
de ayuda por parte del profesional y
la inclusion del familiar en el cuida-
do, sera un factor que condicionara el
éxito del trabajo en equipo y al mismo
tiempo, nos va a permitir conocer su
valoracion global de todo el proceso
de atencion y su nivel de satisfaccion
general, con todo el proceso de aten-
cion durante su estancia hospitalaria.

La familia es considerada por los
principio basicos de los cuidados pa-
liativos, parte de los objetivos del tra-
tamiento. (Sanz et al., 1993).

Por todo lo expuesto mas arriba, se
entiende que la valoracion de la satis-
faccion de los familiares, con la aten-
cion que recibe la persona afectada
por una enfermedad en fase terminal,
sea considerada como un resultado
global de los cuidados paliativos.
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La atencion del paciente en el tras-
curso del final de la vida, junto a su
familia o cuidador principal, es el ele-
mento central de los Cuidados Paliati-
vos (0.M.S., 1990; SECPAL, 1993; Be-
nitez-Rosario, 2000; Steinhauser et al.,
2000). Esta atencion pretende facilitar
la adaptacion del paciente y el familiar
durante la evolucion de la enfermedad
mejorando en lo posible la calidad de
vida (0.M.S. 1990; SECPAL, 1993; Beni-
tez-Rosario 2000; Espinosa et al., 2010).
No obstante, en diferentes ocasiones
la atencion que se disena y la que se
aporta no obtienen aquello para lo que
fue disenada (Donabedian, 1996). De
ahi, la importancia de evaluar para co-
nocer en qué medida la actividad reali-
zada alcanza los resultados esperados.
(Donabedian, 1966; Benitez-Rosario &
Serrano, 2000; Higginson, 2010).

La evaluacion de resultados en cui-
dados paliativos contempla desde, los
resultados intermedios, relacionados
con el grado de accesibilidad a la aten-
cion, el seguimiento de las guias clini-
cas, junto a los protocolos y el nivel de
actividad hasta los resultados finales
(Donabedian, 1966; Benitez-Rosario &
Serrano, 2000; Higginson, 2010). Estos,
muestran la mejora de la calidad de vida
y control de sintomas en el paciente, y
la satisfaccion del paciente y familia
con la atencién recibida. (Donabedian,
1966; Benitez-Rosario y Serrano, 2000;
Higginson 2010; Seow et al, 2009; De
Roo et al., 2013; Morita et al., 2002). La
medicion de los resultados es un indi-
cador de calidad considerable, aunque
éstos pueden estar influenciados por
multiples factores que pueden estar
al margen de la calidad del cuidado y
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de la satisfaccion con el mismo (Ema-
nuel, 1998; Stewart, 1999). El grado de
satisfaccion con la atencion recibida es
un indicador importante de la calidad
de la atencion, y por tanto, un elemen-
to fundamental de la evaluacion de los
resultados clinicos (Donabedian, 1966;
Medigovich et al., 1999; Benitez-Rosa-
rio & Serrano, 2000; Higginson, 2010;
Seow et al., 2009; De Roo et al., 2013;
Morita et al., 2002; Molina, 2006; Lo-
renz, 2004). Los pacientes y familias
atribuyen un gran valor a la satisfac-
cion como elemento que caracteriza el
valor, o los resultados, de la atencion
sanitaria Dy, (2008).

Entre las dificultades que entranan
la evaluacion de los resultados a través
de la evaluacion de la satisfaccion, se
encuentran las inherentes a la dispo-
nibilidad de métodos adecuados para
ello y la interpretacion de los resulta-
dos Donabedian, (1966).

Cuando se trata, ademas, de com-
parar los resultados con los obteni-
dos en otros estudios, la dificultad se
incrementa en relacion a la disponibi-
lidad de instrumentos adecuadamen-
te validados para su uso general. Los
cuestionarios mas usados suelen ser
de tipo general, lo que dificulta valo-
rar la satisfaccion en contextos o en-
fermedades mas especificas. Aunque
van apareciendo estudios mas concre-
tos, que evaltan procesos especificos
como enfermedades reumaticas Sigma
et al. (1998), mamografia Loeken et al.
(1997), insuficiencia cardiaca Candli-
sh et al. (1998). No obstante, a pesar
de su uso frecuente, la utilizacion de
los cuestionarios de satisfaccion re-



ciben las criticas de no disponer de
un modelo teodrico claro, no tener una
gran capacidad para diferenciar entre
satisfechos e insatisfechos, y ser de-
sarrollados y utilizados con frecuencia
sin conocerse la sensibilidad y fia-
bilidad del instrumento o su validez
en distintos medios o enfermedades.
Sitzia, (1999). Es creciente, por tanto,
la necesidad de desarrollar, adaptar y
validar cuestionarios que midan as-
pectos relacionados con la salud para
ser aplicados en diferentes ambitos
culturales e idiomaticos (Andersson et
al., 1995; Bullinger et al., 1998; Wiesin-
ger et al., 1999).

La adaptacion de instrumentos en
ambitos culturales distintos al de ori-
gen supone una traduccion lingiistica
y una adaptacion que mantenga las
caracteristicas psicométricas de va-
lidez del instrumento original (Ferraz,
1997; Goycochea-Robles, 1997; Bjor-
ner, et al. 1998; Guillemin et al., 1993;
Hendricson, et al., 1989; Herdman, et
al., 1997; Wagner, et al., 1998; Raczek,
1998; Ware, 1998). Esta adaptacion
es especialmente importante cuando
se trata del uso de cuestionarios, que
son el método mas utilizado para me-
dir la satisfaccion. (Molina et al., 2006;
Ibern, 1992).

Puede existir un solapamiento de
los factores que influyen en la satis-
faccion general con la atencion sani-
taria, y los componentes especificos
de cuidados paliativos, que también
generan satisfaccion Hudson, (2010).
Es asi, que la evaluacion de la satis-
faccion en cuidados paliativos requie-
re el uso de instrumentos especificos.
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En este estudio hemos querido ob-
tener un instrumento valido y consis-
tente, a partir de uno ya desarrollado
y validado en otra cultura, que nos
permitiera su utilizacion y que favo-
reciera la deteccion de areas de insa-
tisfaccion, susceptibles de mejoras en
el ambito especifico de los cuidados
paliativos en el territorio espanol. Por
otra parte, la realizacion de un estudio
multicéntrico es de gran importancia
para favorecer la participacion y cola-
boracion de diferentes centros, que se
dediquen a dar atencion a pacientes
con enfermedades al final de la vida 'y
nos permita profundizar y mejorar en
todo el proceso y cuidado de esa aten-
cion final en el proceso de morir.

Con este tipo de estudios e investi-
gaciones, consideramos que se puede
contribuir al conocimiento de las ne-
cesidades fisicas, emocionales, socia-
les, y espirituales de los pacientes y
familiares, contribuyendo a mejorar la
calidad de vida.
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OBJETIVO GENERAL

Validar un Cuestionario de Satis-
faccion para Familiares de pacientes
atendidos en Unidades de Cuidados
Paliativos (CSFCP), adaptado a la po-
blacion espanola.

22
OBJETIVOS ESPECIFICOS

1 Adaptar al castellano el Cuestiona-
rio de Valoracion del Cuidado, pro-
ceso y estructura japonesa, Care
Evaluation Scale (CES) obteniendo
un cuestionario de utilidad para la
poblacion espanola.

2 Evaluar las caracteristicas psico-
métricas del cuestionario de Satis-
faccion de familiares en Cuidados
Paliativos (CSFCP) resultante de la
adaptacion del cuestionario (CES).

3 Determinar el nivel de satisfaccion/
insatisfaccion de los familiares de
los pacientes de las unidades de
cuidados paliativos del territorio
nacional, con el cuidado aportado.

4 Estudiar los factores relacionados
con el grado de satisfaccion/insa-
tisfaccion de los familiares de los
pacientes atendidos en las unida-
des de cuidados paliativos del terri-
torio nacional.
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3.1
AMBITO DE ESTUDIO

El estudio se realizé en el Area de
Salud de Tenerife, en la Unidad de
Cuidados Paliativos del Hospital Uni-
versitario La Candelaria (HUNSC).
Esta Unidad es finalista, con 20 anos
de funcionamiento, con una media de
900 pacientes al ano, con un equipo
de 7 adjuntos, 9 enfermeros y 8 auxi-
liares clinicos.

La unidad tiene 11 camas hospita-
larias y dos mas para la atencion de
pacientes que acuden al hospital de
dia programados o derivados desde el
area de consultas.

Este estudio surgio por la necesidad
de evaluar la satisfaccion de los usua-
rios y familiares atendidos en la Uni-
dad de Cuidados Paliativos y debido a
la inexistencia de instrumentos espe-
cificos para medir el resultado de las
intervenciones sanitarias prestadas.

La satisfaccion debe ser un ele-
mento clave en el resultado del proce-
so asistencial, lo que lo convierte en
un instrumento orientativo del funcio-
namiento interno de las instituciones,
adecuado para dar pautas para las
posibles mejoras en su organizacion.

3.2.
DESCRIPCION DE LA ENCUESTA
“CARE EVALUATION SCALE" (CES)

La “Care Evaluation Scale" (CES) de
Morita et al. (2004), es un cuestionario
validado y desarrollado en Japon para
medir estructura, proceso y cuidados
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durante todo el proceso asistencial de
pacientes terminales que han estado
ingresados en unidades de hospitali-
zacion paliativa. Su principal objetivo
fue mejorar todos los aspectos y cui-
dados que se ofrecen en esta etapa fi-
nal, de pacientes afectados por cancer.

Los autores midieron la percepcion
de los familiares de pacientes que ha-
bian fallecido entre 4 y 10 meses an-
tes del inicio del estudio en unidades
de paliativos existentes en Japon. Las
encuestas fueron enviadas por co-
rrespondencia, previo contacto tele-
fonico con el familiar.

La escala constaba de 28 items,
agrupados en 10 subescalas, que
abarcaban los siguientes aspectos:
cuidados fisicos (ofertados por mé-
dicos y enfermeros), cuidados psico-
existenciales, ayuda en la toma de de-
cisiones (para el paciente y la familia),
relacionados con el entorno, relacio-
nados con la sobrecarga familiar, con
el coste, con la disponibilidad y con la
coordinacion.

Para las opciones de respuesta se
utilizé una escala tipo Likert (1-6). La
escala presenté unas adecuadas ca-
racteristicas psicométricas de validez
y fiabilidad.

La consistencia interna la midieron
mediante el coeficiente alpha de Crom-
bach (0,98 %) y con un coeficiente in-
traclase test retest alcanzado de 0,57.

En la (Tabla 10) se muestra la “Care
Evaluation Scale” (CES) de (Morita et
al. 2004).
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Tabla 10
Care Evaluation Scale (Morita et al. 2004)

The Items of the Final Care Evaluation Scale Version

Physical care

By physician

Q1 Doctors tried to relieve physical discomfort of the patient.

Q2 Doctors dealt promptly with discomforting symptoms of the patient.

Q3 Doctors had adequate knowledge and skills.

By nurse

Q4 Nurses responded promptly to the patient's needs (e.g., nurse calls).

Q5 Nurses had adequate knowledge and skills.

Q6 Nurses helped the patient to enjoy daily life (recreation, music, and hobbies).
Psycho-existential care

Q7 Consideration was paid to relieving the patient's concerns and worries.

Q8 The staff took appropriate measures when the patient became depressed.

Q9 The staff tried so that the patient's hope could be accomplished.

Help with decision-making

For patient

Q10 The doctors gave sufficient explanation to the patient about their present condition and the
details of medical treatment.

Q11 The doctors gave sufficient explanation to the patient about the expected outcome.

Q12 Consideration was given so that the patient could participate in the selection of treatment.
For family

Q13 The doctors gave sufficient explanation to the family about the patient's condition and the
details of medical treatment.

Q14 The doctors gave sufficient explanation to the family about the expected outcome.

Q15 The family's wishes were respected in the selection of treatment.

Environment

Q16 The patient's room was convenient and comfortable.

Q17 Sound proofing measures were adequate.

Q18 Toilet and washstand facilities were adequate.

Family burden

Q19 Consideration was given to the health of the family.

Q20 Consideration was given so that the family could have their own time and continue to work.
Cost

Q21 The contents of the bills were easy to understand.

Q22 The total cost was reasonable.

Availability

Q23 Admission (use) was possible when necessary without waiting.

Q24 The procedures of admission (use) were simple.

Q25 Admission (use) was in accordance with the wishes of the patient and family.
Coordination and consistency

Q26 There was good cooperation among staff members such as doctors and nurses.

Q27 The same doctors and nurses provided care.

Q28 Treatment was planned with appropriate consideration of the previous course of the disease




3.3.
DESCRIPCION DEL PROCESO DE
ADAPTACION TRANSCULTURAL

El estudio se realizé siguiendo las
recomendaciones para la adaptacion
y validacion transcultural de cuestio-
narios de salud de la American Asso-
ciation of Orthopaedic Surgeons Out-
comes Committee (Guidelines for the
Process of Cross-cultural Adaptation
of Self-report Measure) (Beaton et al,
2000) y la ISPOR Task Force Transla-
tion and Cultural Adaptation (Wild et
al. 2009).

En el proceso se siguieron las si-
guientes etapas:

1. Contacto Inicial: Nos pusimos en
contacto mediante correo electré-
nico con los autores de Care Eva-
luation Scale (CES) con la finalidad
de obtener la autorizacion necesa-
ria para la utilizacion, adaptacion
transcultural y validacion, que nos
permitiese obtener un instrumento
especifico para las unidades de cui-
dados paliativos.

2. Traduccion y Retrotraduccion: Esta
etapa consistio en la traduccion del
cuestionario Care Evaluation Scale
(CES) al espanol, recogiendo todas
las opciones de traduccion. Fue
realizado por un profesional médi-
co vinculado al area investigado-
ra de la Universidad de la Laguna
y el Jefe de Servicios de la Unidad
de Cuidados paliativos del Hospital
Universitario Nuestra Senora de la
Candelaria, Tenerife.
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3. Revision por el Grupo de Expertos:
La version obtenida fue entregada al
grupo de expertos, constituido por
6 médicos adjuntos de la Unidad de
Cuidados Paliativos y 4 profesiona-
les universitarios no relacionados
con los cuidados paliativos. Tras
aceptar participar en esta fase del
estudio se les entregod la encuesta
original en inglés y la obtenida en
castellano. Cada experto proponia
las modificaciones que considera-
se mas adecuada y todas las op-
ciones de traduccion. Se llego a un
consenso y se obtuvo una nueva
version en castellano. Esta version
se entrego a un profesor nativo que
contrastase lingiiisticamente con
la version original y se obtuvo, la
encuesta definitiva, en castellano,
tras ser considerada adecuada por
el grupo experto, a la que denomi-
namos cuestionario de Satisfaccion
a Familiares de Cuidados Paliativos
(CSFCP).

4. Prueba piloto del cuestionario: Para
comprobar el correcto funciona-
miento del cuestionario, se admi-
nistré el (CSFCP) a 30 familiares
de pacientes ingresados en la uni-
dad de cuidados paliativos, que no
tenian representatividad, pero, se
acercaban a las caracteristicas de
la muestra definitiva. Los criterios
de seleccion del familiar que se es-
tablecieron fueron los siguientes:
familiares de pacientes ingresados
en la unidad de cuidados paliati-
vos, a los que se les hacia entrega
de la encuesta para su posterior
cumplimentacion. La seleccion de
los familiares se realizo, mediante



muestreo no probabilistico y con-
secutivo, en relacion a los siguien-
tes criterios:

* Tener un paciente ingresado en la
unidad de cuidados paliativos, al
menos, durante 72 horas.

* El Paciente ingresado no debe estar
en fase agonica, es decir, las expec-
tativas vitales no deben ser inferio-
res a 48 horas.

* El paciente no debe estar en seda-
cion paliativa

« El familiar candidato a participar en
el estudio, no debe haber formulado
ninguna reclamacion verbal o por
escrito, que pudiera sesgar negati-
vamente la encuesta.

« El familiar debe aceptar participar
en el estudio, mediante la cumpli-
mentacion de un consentimiento
informado.

En lo relativo a la comprension de
las preguntas del cuestionario, su
sencillez y extension, junto al adecua-
do funcionamiento de las categoriza-
ciones y las posibilidades de respues-
ta del cuestionario de Satisfaccion a
familiares (CSFCP), se procedi6 a una
presentacion oral muy breve, al fami-
liar en el momento de la entrega. A las
24-48 horas, se realizo un segundo
encuentro con el familiar, momento de
recogida del cuestionario y recepcion
de sus comentarios. El analisis se rea-
lizo mediante la radicalizacion de las
respuestas, considerando una elevada
frecuencia de las puntuaciones extre-
mas, cuando puntuaban 1 6 5y el 6
(no sabe — no contesta).
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En el proceso de adaptacion trans-
cultural del cuestionario se mantuvo
la estructura original, aunque se supri-
mieron dos preguntas de la encuesta
CES, la pregunta 21 relativa a la com-
prension del cuestionario, porque se
entiende que el pilotaje vino a refutar
su comprensibilidad y la pregunta 22,
relativa al coste de la atencion, ya que
se trata de un sistema de salud publi-
co y gratuito.

La version castellana definitiva del
CES se remitio a su autor y colabora-
dores, con la finalidad de respetar la
validez y concordancia del instrumen-
to original.

Del mismo modo, una vez obteni-
do el (CSFCP) procedimos al analisis
pormenorizado de los 26 items defi-
nitivos, y agrupamos las preguntas
del cuestionario en funcion de la ca-
lidad objetiva y la calidad subjetiva,
del mismo modo, que los reagrupa el
instrumento que nos servira como pa-
tron, el SERQVHOS y que definiremos
posteriormente.



34.

SELECCION DE LAS UNIDADES
DE CUIDADOS PALIATIVOS
PARTICIPANTES

La seleccion de las unidades de cuida-
dos paliativos se realizé mediante mues-
treo no probabilistico y con la intencion
de obtener una diversidad geografica que
contemplara los siguientes criterios de in-
clusion:

a) Las unidades deben ser de habla caste-
llana, en territorio espanol.

b) Laorganizacion de las unidades de cuida-
dos paliativos, podian ser. i) unidades con
camas finalistas y equipo de enfermeria
estable, ii) unidades con camas finalistas
pero sin equipo de enfermeria estable, iii)
unidades sin camas finalistas.

Se consider6 como camas finalistas
aquellas que eran designadas para el in-
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greso de pacientes de cuidados paliativos,
y que no se utilizaban habitualmente para
el ingreso de pacientes de otros servicios
de atencion sanitaria. Se consider6 equi-
po de enfermeria estable como aquel, vin-
culado a unidades con camas finalistas,
con dedicacion exclusiva a la atencion de
pacientes de cuidados paliativo. Se esta-
blecié una muestra de conveniencia de 11
unidades de cuidados paliativos, descritas
a continuacion: Tenerife (Hospital Uni-
versitario Nuestra Sefora La Candelaria),
Las Palmas (Hospital Insular), Las Palmas
(Hospital Negrin), Barcelona (Instituto On-
colégico Catalan-1CO), Madrid (Hospital
La Paz), Badajoz (Unidad de Cuidados Pa-
liativos de Badajoz), Pamplona (Hospital
de San Juan de Dios), Lérida (Unidad de
Cuidados Paliativos de LLeida), Ponteve-
dra (Hospital de Pontevedra), Fuerteven-
tura (Hospital de Fuerteventura) y Vitoria
(Hospital de Alava) (Tabla 11).

Tabla 11
Caracteristicas de las Unidades participantes en el Proyecto
Lugar de Tipo de N’ N° N’ er!f_e rmeros
procedencia unidad pamerjtes anos* y auxma_res por
al ano equipo
BADAJOZ No finalista 265 11 4
PAMPLONA Finalista 420 23 16
MADRID Finalista 400 8 17
INSULAR LAS PALMAS No finalista 417 8 21
ALAVA No finalista 225 5 21
PONTEVEDRA Finalista 400 10 13
BARCELONA Finalista 700 18 20
LLEIDA No finalista 300 23 2
'(';AR?NPALMAS (1) NE- Finalista 856 25 12
FUERTEVENTURA No finalista 70 9 1
TENERIFE Finalista 900 20 19

* N° anos de actividad
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Los criterios de inclusion y participa-
cion en el estudio fueron: (I) unidades
hospitalarias con camas a su cargo en
el que ingresen pacientes de cuidados
paliativos, (Il) su aceptacion para par-
ticipar en el estudio, (lll) el compromiso
de la realizacion de las encuestas en el
tiempo de estudio establecido. Para ello
se realizo el contacto oportuno con mé-
dicos de cuidados paliativos conocidos
por el equipo investigador que trabaja-
sen en unidades de cuidados paliativos
con las caracteristicas especificadas
anteriormente.

El contacto se establecié por correo
electronico, con remision de un resu-
men del proyecto para que los investi-
gadores colaboradores lo conocieran y
pudieran pronunciarse al respecto.

Una vez que el investigador cola-
borador, y su equipo de trabajo acepto
participar en el estudio, se procedid a
consolidar la infraestructura multicén-
trica de investigacion mediante:

- Seleccion / confirmacion de un inves-
tigador principal en cada centro par-
ticipante. Este era responsable de la
realizacion - coordinacion del estudio
en su centro, y de la comunicacion
periodica con el equipo investigador
coordinador del proyecto.

- Establecimiento de un sistema fluido
de comunicacion entre el equipo in-
vestigador coordinador del proyecto,
y los investigadores de los centros
participantes. Durante el proceso de
realizacion de los cuestionarios por
las unidades de cuidados paliativos
incluidas en el estudio, se realizaban
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contactos por correo electronico cada
tres semanas de larealizacion del tra-
bajo de campo. Ademas, se le sumi-
nistro a cada equipo colaborador, de
la red multicéntrica, los niumeros de
teléfonos de contacto, con el centro
coordinador de la investigacion, para
la resolucion de dudas. Se produjeron
llamadas entre el centro coordinador
y algunas unidades de la red de inves-
tigacion, durante las tareas de recogi-
da de encuestas.

La estimacion de duracion del estu-
dio: se establecio en 2,5 meses (15
de febrero al 30 de Abril del 2013), sin
embargo, el plazo tuvo que ampliarse
porque las unidades no pudieron asu-
mirlo en el plazo establecido, debido a
la presion asistencial habitual en las
unidades y el esfuerzo que suponia
empezar el ciclo de seleccion del fa-
miliar, informacion en la entrega de la
documentacion, recogida de la prime-
ray segunda ronda de encuestas, jun-
to a su clasificacion segun codifica-
cion de los cuestionarios que garan-
tizaban el anonimato del entrevistado.



3.5
OTROS CUESTIONARIOS
UTILIZADOS EN EL ESTUDIO

3.5.1. CUESTIONARIO DE

SATISFACCION GENERAL DE
CUIDADOS PALIATIVOS (CSF)

Tabla 12
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Esta es una escala analdgica que
nos permite hacer mensurable las va-
riables cualitativas a analizar, con pun-
tuaciones que van desde el 0 (ausencia
de satisfaccion), hasta el 10 (maximo
nivel de satisfaccion).

Cuestionario de Satisfaccion General de Cuidados Paliativos

0112 3 4 56 789 10

Nivel de Satisfaccion General con la
atencion prestada al familiar del paciente.

Nivel de Satisfaccion General con los
tratamientos administrados al paciente.

Nivel de Satisfaccion General con la
atencion médica prestada al paciente.

Nivel de Satisfaccion General con la
atencion enfermera prestada al paciente.

(0): Lo peor  (10): Lo mejor

Conjuntamente con esta escala de
satisfaccion general se recogian los da-
tos sociodemograficos del familiar en-
cuestado que fueron: sexo, edad, rela-
cion con el paciente y nivel de estudios.

3.5.2. SERVQUOS

SERVQUOS es cuestionario de sa-
tisfaccion general con la atencion hos-
pitalaria disenada y validada en Espana
como cuestionario posthospitalizacion,
aunque no es especifica de los cuidados
paliativos. Consta de 19 preguntas que
el paciente puntua, en una escala likert,
desde 1 (mucho peor de lo que espera-
ba) hasta 5 (mucho mejor de lo que es-
peraba). Las preguntas se agrupan en
dos dimensiones, 10 preguntas valoran
la calidad subjetiva, que engloba: corte-

sia, empatia, competencia profesional,
capacidad de respuesta y 9 preguntas
valoran la calidad objetiva que abarca:
los aspectos mas tangibles, como el es-
tado de las habitaciones o la fiabilidad
de horarios.

Laidea principal del uso de este cues-
tionario es mejorar la calidad de la asis-
tencia sanitaria, y detectar las areas que
son susceptibles de mejora, desde el
punto de vista de los pacientes. El cues-
tionario SERVQUOS permite realizar un
analisis profundo de las areas donde el
paciente se siente satisfecho asi como,
en las que se encuentra insatisfecho.

A continuacion, se muestra el cues-
tionario para evaluar la calidad percibida
de la atencion hospitalaria (SERVQUOS).
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Descripcion del SERVQUOS
CUESTIONARIO PARA EVALUAR LA CALIDAD PERCIBIDA DE LA ATENCION HOSPITALARIA

La calidad de la asistencia sanitaria ha sido

Mucho peor Peor de Como Mejor de Mucho mejor
delo que lo que me lo lo que delo que
esperaba esperaba esperaba esperaba esperaba

Clave respuesta 1 2 3 4 5

En el Hospital

La Tecnologia de los equipos médicos para los diagnésticos y tratamientos
ha sido

La apariencia (limpieza y uniforme) del personal ha sido 112 3 45

Las indicaciones (senalizaciones) para orientarse y saber donde ir en el
hospital han sido

El interés del personal por cumplir lo que promete ha sido 1 2|3 /4|5

El estado en que estan las habitaciones del hospital (apariencia,
comodidad) ha sido

La informacion que los médicos proporcionan ha sido 112 3 45
El tiempo de espera para ser atendido por un médico ha sido 112,345
La facilidad para llegar al hospital ha sido 112,345

El interés del personal por solucionar los problemas de los pacienteshasido |1 |2 |3 |4 | 5

La puntualidad de las consultas médicas ha sido 112|3/4|5
La rapidez con que consigues lo que se necesita o se pide ha sido 1 2|3 /4|5
La disposicion del personal para ayudarle cuando lo necesita ha sido 1 2/3/4|5

La confianza (seguridad) que el personal transmite a los pacienteshasido |1 |2 |3 4 |5

La amabilidad (cortesia) del personal en su trato con la gente ha sido 112 3|45

La preparacion del personal (capacitacion) para realizar sutrabajohasido |1 /2 |3 4 |5

El trato personalizado que se da a los pacientes ha sido 112,345

La capacidad del personal para comprender las necesidades de los
pacientes ha sido

La informacion que los médicos dan a los familiares ha sido 112|3/4|5

El interés del personal de enfermeria por los pacientes ha sido 112|3 /4|5




Las dimensiones recogidas en el
cuestionario SERVQHOS se agrupa-
ban en funcion de su calidad subjeti-
va, integradas por: Interés por solucio-
nar los problemas, interés por cum-
plir promesas, rapidez de respuesta,
disposicion para la ayuda, confianza
y seguridad, amabilidad del personal,
preparacion del personal, trato perso-
nalizado, comprension de necesida-
des, interés de enfermeria y en la cali-

Figura 3
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dad objetiva encontramos: tecnologia
biomédica, aspecto del personal, se-
nalizacion intrahospitalaria, puntua-
lidad de las consultas, comodidad de
las habitaciones, informacion propor-
cionada por el médico, tiempo de es-
pera, senalizacion extrahospitalaria e
informacion a familiares.

De forma grafica, estas dos dimen-
siones, se muestran en la (figura 3y 4).

Componentes de la Calidad subjetiva en la cuestionario SERVQHOS

Preparacion del personal
Trato personalizado
Comprension de necesidades
Interés de Enfermeria

Disposicion para la ayuda
Confianzay seguridad
Amabilidad del personal

Figura 4

CALIDAD
SUBJETIVA

Interés por solucionar problemas
Interés por cumplir promesas
Rapidez de respuesta

Componentes de la Calidad objetiva en la encuesta SERVQHOS

Tecnologia biomédica
Aspecto del personal
Senalizacion intrahospitalaria

Senalizacion extrahospitalaria
Informacion a familiares
Puntualidad en consultas

CALIDAD
OBJETIVA

Comodidad de las habitaciones
Informacion médica
Tiempo de espera
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3.6

REMISION DEL MATERIAL QUE SE
UTILIZO PARA LA RECOGIDA DE
INFORMACION

Cada centro participante recibia:

- 80 ejemplares del (CSFCP) (para el
primer pase y el segundo pase a las
24-48 horas)

- 40 ejemplares de la SERVQHOS,
(que se pasa solo, en el primer pase,
junto a el (CSFCP)

- 40 ejemplares con los datos socio-
demograficos y el cuestionario de
satisfaccion General (CSG) que iban
en el mismo documento

- 40 ejemplares del formulario del
consentimiento informado e informe
del Comité Etico de Investigacion
(Anexo 3)

Los cuestionarios realizados en
cada centro fueron remitidos al cen-
tro coordinador del estudio (Unidad de
Cuidados Paliativos, de Tenerife), a la
supervisora de la unidad, investigado-
ra del estudio, a través de un sistema
de “recepcion y envio" de mensajeria,
contratado con tal fin por el equipo in-
vestigador.

3.7
POBLACION DE ESTUDIO.
TAMANO MUESTRAL.

Los familiares de pacientes ingresa-
dos en las unidades de cuidados palia-
tivos fueron seleccionados mediante
muestreo no probabilistico, consecu-
tivo, siguiendo los siguientes criterios:

Criterios de inclusion:

Familiares de pacientes ingresados
en las unidades de cuidados paliativos
que llevaran al menos 48h ingresados,
sujetos mayores de 18 anos que supie-
ran leer y escribir en castellano, suje-
tos no afectados de deterioro cogniti-
vo, que hayan estado con el paciente
al menos 12 horas durante el ingreso,
familiares de pacientes cuya pronosti-
co vital estimado fuese no inferior a 48
horas y sujetos que quisieran participar
en el estudio y por tanto, firmasen el
consentimiento informado (Anexo 1).

Criterios de exclusion:

Eran excluidos familiares que hu-
biesen recibido el dia senalado para el
estudio malas noticias sobre la situa-
cion clinica de su ser querido.

Criterios de Eliminacion:

Se procedio a la eliminacion de los
que no pudieron completarse, a las
24-48 horas, por fallecimiento o em-
peoramiento del paciente del familiar
encuestado.

El tamano muestral se establecio
en 330 sujetos, distribuidos en 30 su-
jetos por unidad de cuidados paliati-
vos. El tamaino muestral se establecio
en relacion a 5 sujetos por cada item



de el cuestionario, considerando el to-
tal como el nimero minimo de sujetos
para realizar el estudio con un porcen-
taje de pérdida del 50% de sujetos por
unidad. Las posibles pérdidas guarda-
ban relaciéon con la situacion de salud
del paciente o familiar que alterara el
cumplimiento de los criterios de inclu-
sion del estudio, o el cambio de cuida-
dor y un porcentaje de pérdida de un
40% de unidades de cuidados paliati-
vos, en relacion a la pérdida de sujetos
incluidos en el estudio o por otros pro-
blemas que afectaran el cumplimiento
del estudio.

Este estudio conto con la aproba-
cion del Comité Etico de Investigacion
Clinica del Hospital Universitario Nues-
tra Senora de la Candelaria (Anexo 3).
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38.
PROCEDIMIENTO DE RECOGIDA Y
ANALISIS DE DATOS

Primer encuentro familiar
- con el investigador

El personal sanitario, médico o en-
fermero fueron los encargados de ad-
ministrar el instrumento. Es el personal
sanitario el que tiene un mayor cono-
cimiento y contacto con los familiares
de los pacientes, y pueden reconocer
si poseen los criterios que se exigen en
el estudio. Por tanto, reconocen el mo-
mento mas idoneo, relativo a la acep-
tacion de la enfermedad del familiar y
se buscan las circunstancias y el en-
torno favorable para enfocar al familiar
hacia unas respuestas, dentro de las
preguntas que conformaban el cues-
tionario. Aunque este procedimiento
de administracion del instrumento, se
recoge en la literatura, no esta exento
de ciertos sesgos, porque la utilizacion
del personal que posee mas relacion
con el paciente y familiar, puede anadir
connotaciones y efectos positivos en
las respuestas.

El personal investigador, dentro de
sus labores asistenciales cotidianas,
selecciona el momento y hace una pri-
mera entrevista donde explica al fami-
liar verbalmente las caracteristicas del
estudio, con todas las garantias éticas
y metodologicas. Una vez que acepta
se solicita la firma del consentimiento
informado de participacion (Consenti-
miento Informado).

En ese momento el participante re-
cibe un ejemplar de i) las preguntas
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socio-demograficas y Cuestionario de
Satisfaccion General (CSG) ii) cuestio-
nario para evaluar la calidad percibida
de la asistencia sanitaria (SERVQHOS)
y iii) el cuestionario (CSFCP) que que-
remos evaluar. Todos los cuestionarios
fueron autoadministrados

Los cuestionarios completados por
los familiares eran recogidos en el dia.

Segundo encuentro familiar
—con el investigador

El personal investigador entrega
el segundo ejemplar del cuestionario
después de las 24-48 horas de realiza-
da la primera entrevista para su cum-
plimentacion. Los cuestionarios eran
cumplimentados, y recogidos, en el dia.

Procesamiento de los datos

Cada unidad participante remitio
los cuestionarios realizados al centro
coordinador de la investigacion me-
diante mensajeria. Una vez recogidas
todas las encuestas procedentes de
las unidades participantes se recep-
cionaron y ordenaron segun su proce-
denciay se procedio a la realizacion de
una base de datos para la introduccion
de los datos y el oportuno analisis es-
tadistico de los mismos. Esta fue so-
metida a controles de calidad, median-
te analisis descriptivos de los datos,
para descartar errores en la introduc-
cion de los datos.

3.9.

EVALUACION DEL CUESTIONARIO
DE SATISFACCION DE FAMILIARES
EN CUIDADOS PALIATIVOS (CSFCP)

La validacion de un cuestionario con-
lleva el estudio de su validez y fiabilidad
como instrumento de medida. La validez,
asi mismo, se valora a partir del estudio
de la validez internay validez externa. La
primera, esta constituida por la validez
de contenido, la validez de constructo
y validez de criterio. La validez externa
es la fiabilidad, que hace referencia a la
exactitud con la que el instrumento tiene
capacidad para arrojar el mismo resulta-
do cuando se utiliza de forma reiterada y
en momentos distintos.

3.9.1. VALIDEZ INTERNA

Validez de Contenido: es aquella ca-
racteristica que asegura que el cuestio-
nario esta midiendo lo que se pretende
medir, o para lo que esta destinado. En
nuestro caso, la validez de contenido
hace referencia a la capacidad que tie-
ne el cuestionario para medir la satis-
faccion con los cuidados, con el proce-
soy con la estructura en nuestro entor-
no cultural.

La validacion de contenido fue reali-
zada durante el proceso de traduccion y
adaptacion por el grupo experto y con-
cluida en la fase de pilotajedel (CSFCP).
Con estos hallazgos, se consolido el
cuestionario de Satisfaccion de Pacien-
tes y Familiares de Cuidados Paliativos
(CSFCP) con la acreditacion por parte
del grupo experto de que los items del
cuestionario tenian la capacidad de me-
dir las cuestiones de acuerdo a su con-



tenido o definicion en el cuestionario
original (CES).

Validez de Constructo: su valoracion
muestra que la construccion del cues-
tionario es adecuada para evaluar los
diferentes aspectos de la medida, en
nuestro caso, la satisfaccion. La sa-
tisfaccion es una variable cualitativa
compleja y la valoracion de la validez
de constructo de la (CSFCP) se reali-
za para confirmar la estructura tedrica
del cuestionario para determinar los
aspectos (conocidos como factores,
componentes o dimensiones) de la
satisfaccion. Esto se realiza mediante
el andlisis factorial confirmatorio de
componentes principales.

Validez de Criterio Concurrente: es la
correlacion positiva, que tiene que exis-
tir, entre los resultados obtenidos con el
cuestionarioy otro instrumento utilizado
como referencia (conocido como patron
oro). Para la evaluacion de la validez de
criterio o concurrente se seleccionaron
el cuestionario de Satisfaccion General
(CSF) y el cuestionario SERVQHOS.

El SERVQHOS es un instrumento
para medir la calidad asistencial perci-
bida en el ambito hospitalario general
y no en el especifico de los cuidados
paliativos y el cuestionario de satisfac-
cion general (CSG), aborda preguntas
generales sobre la satisfaccion general
con los cuidados ofertados a la familia,
con los tratamientos médicos instau-
rados, con los cuidados médicos ofer-
tados y con los cuidados de enfermeria
dispensados. Estos instrumentos fue-
ron utilizados para la validez de criterio
0 concurrente.
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3.9.2. VALIDEZ EXTERNA O
FIABILIDAD

Esta alude a la fiabilidad del instru-
mento y describe la capacidad del cues-
tionario para medir un fendmeno de
forma estable, precisa y reproducible,
que en este caso es la satisfaccion en
la asistencia prestada al familiar en las
unidades de cuidados paliativos. Es la
capacidad del cuestionario para medir y
dar resultados similares cuando se apli-
ca en dos 0 mas ocasiones a un mismo
grupo de personas (reproductibilidad), o
dar resultados parecidos cuando se pasa
en momentos diferentes (estabilidad).
La fiabilidad se determin6 mediante dos
métodos: el estudio de su Consistencia
Internay el de estabilidad 6 Test- Retest.

Consistencia Interna: se estudia la
correlacion interna del cuestionario.
Para su analisis se utiliza la prueba es-
tadistica de alfa de Crombach, cuyos
valores deben estar comprendidos entre
0 y 1; cuanto mas cerca de 1 mayor es
considerada la consistencia interna.

Analisis test-retest: la fiablidad deter-
minada mediante este segundo método,
test—retest, fue determinada, a su vez,
para cada item de los 26 incluidos en la
ESCFP. Se compar6 item a item, dimen-
sion a dimension y total del cuestionario
en los dos momentos en que se pasaron
las encuestas. Asi se valoré el grado de
concordancia entre las dos tomas del
cuestionario para cada una de sus pre-
guntas. Esto se realizé6 mediante el test
estadistico de la V de Cramer.

Nosotros establecimos en 24-48 ho-
ras el intervalo en que se hacia el restest,
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lo que permitia la ausencia de grandes
cambios clinicos en la situacion del pa-
ciente y que no fuera demasiado corto
como para que el aprendizaje o recuer-
do adquirido del primer pase influyera en
los resultados del segundo pase.

Sintetizando todo lo expuesto, el es-
tudio, desde el punto de vista esque-
matico lo describimos a continuacion,
como guia orientadora de las etapas que
se siguieron, con un diseno explicativo
en las (figura 5y 6).
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Figura 5
ESTUDIO DE ADAPTACION Y VALIDACION DEL CUESTIONARIO-CES

1- TRADUCCION DEL CES

POR EL GRUPO DE EXPERTOS

2- RETROTRADUCCION

3- OBTENCION VERSION (CSFCP)

h 4
PILOTAJE DEL (CSFCP)

h 4
( CONSOLIDACION VERSION )

ESTUDIO DE LAS CARACTERISTICAS PSICOMETRICAS
DEL CUESTIONARIO DE SATISFACCION A FAMILIARES
DE CUIDADOS PALIATIVOS (CSFCP)
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Figura 6
DISENO EXPLICATIVO DE LAS ETAPAS DEL ESTUDIO

ESTUDIO MULTICENTRICO

v
RECOGIDA DE DATOS

v
ANALISIS DE DATOS

v

VALIDACION

1- CONSTRUCTO 2- CONCURRENTE 3- FIABILIDAD
+ | I : | :
SERVQUOS ~ ESCALA TEST-RET  CONSISTENCIA
SATISFACCION INTERNA




3.10.

VALORACION DE LA DETECCION DE
LOS NIVELES DE SATISFACCION/IN-
SATISFACCION CON EL (CSFCP)

Este analisis fue realizado para va-
lorar la capacidad del (CSFCP) en de-
tectar areas susceptibles de mejora en
la atencion a los pacientes y familiares
atendidos por las unidades de cuidados
paliativos. Las areas de mejoras fueron
consideradas todas aquellas que se re-
lacionaban con situaciones de insatis-
faccion. Asi, en el analisis se prima el
concepto de insatisfaccion frente al de
satisfaccion como principal objetivo de
la encuesta. Es por ello, que se consi-
dero, segun se detalla a continuacion,
que toda respuesta que no se corres-
pondiera con las categorias de buena/
muy buena, significaba insatisfaccion.
Segun este criterio se incluyo también,
como insatisfaccion, la categoria no
sabe-no contesta de las respuestas.

Consideramos que el familiar esta
satisfecho cuando la respuesta posi-
tiva, persiste en el tiempo, esto quie-
re decir que en el test/retest, cuando
se pasa a las 24-48 horas la segunda
encuesta (CSFCP), la categoria de res-
puestas seleccionada es buena-muy
buena. Es decir, se analiza el conjun-
to de respuestas del sujeto en las dos
entrevistas. Y el resultado tiene que
ser de satisfaccion en ambos.

Para proceder a la seleccion de los
sujetos satisfechos/insatisfechos se
establecieron los siguientes criterios:

a) Persona insatisfecha — Tipo A: se
considera persona insatisfecha, aque-
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lla cuyas respuestas seleccionan las
categorias de: muy poco, poco, regular
y/o no sabe no contesta, en mas del
25% del total de las preguntas. Cuan-
do no se cumple dicho criterio se con-
sidera persona satisfecha; es decir,
aquella cuyo porcentaje de respuestas
en las categorias buena / muy buena
estaba presente en un nimero igual o
superior al 75% de las preguntas.

b) Persona insatisfecha — Tipo B:
se considera persona insatisfecha,
aquella cuyas respuestas estan en las
categorias de: muy poco, poco, regu-
lar y/o no sabe no contesta, en igual
numero o mayor de un 10% del total
de preguntas. Persona satisfecha se
considero aquella cuyo porcentaje de
respuestas en las categorias buena /
muy buena era igual o mayor del 90%
de la muestra.

Estos criterios se aplicaron al total
del cuestionario y a sus dimensiones.
Los criterios fueron preestablecidos
por el grupo investigador.

Posteriormente se procediéo a eva-
luar. a) qué caracteristicas de los en-
trevistados guardaba relacion con la
insatisfaccion en la encuesta total y en
sus dimensiones, determinado el perfil
de insatisfaccion b) en qué dimension
mostraban mas insatisfaccion, y c) la
correspondencia de una puntuacion
numérica de 1(peor respuesta relativa
a satisfaccion) hasta el 5 como (mejor
respuesta relacionada con satisfaccion)
y el valor 0 para la categoria de respues-
ta (no sabe-no contesta). Para ello se
otorgo a cada respuesta la puntuacion
descrita en la (tabla 13) y se sumo para
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obtener una puntuacion total, y subto-
tales segun las dimensiones de la en-
cuesta. Para realizar este analisis se
utilizaron unicamente las puntuaciones
obtenidas en la segunda toma del cues-
tionario, puesto que sus resultados fue-
ron los seleccionados para establecer el
nivel de insatisfaccion.

Tabla 13

Correspondencia con el grado de sa-
tisfaccion, segun opcion de respuesta
numérica seleccionada.

TIPO DE RESPUESTA VALORES

No sabe - No contesta 0

Muy mal
Mal

Regular

Bien

g bW IN =

Muy bien




3.11. ANALISIS ESTADISTICO

Serealiza una descripcion de las prin-
cipales variables, expresando sus me-
dias o medianas, porcentajes e interva-
los con los valores minimos y maximos.

La validez de constructo del cues-
tionario fue evaluada mediante el
analisis factorial confirmatorio de
componentes principales. La validez
concurrente se evalu6 comparando,
mediante el coeficiente de correlacion
intraclase, los resultados del CSFCP
con los de la encuesta de satisfaccion
SERVQHOS. La consistencia interna la
evaluamos con el alfa de Crombach.
La fiabilidad de la encuesta fue deter-
minada mediante el analisis test-re-
test, para lo que se utilizo el coeficien-
te de correlacion intraclase y el grado
de concordancia individual entre cada
una de las respuestas a los items con
laV de Cramer.

Para evaluar la relacion de los ni-
veles de insatifaccion con las carac-
teristicas del entrevistado se utilizo
la U de Mann-Whitney y la x? para la
evaluacion de variables que no siguen
la distribucion normal, tras el analisis
de los datos de la muestra con el test
de Kolmorov-Smirnov. Para facilitar
el analisis se realizo agrupaciones de
las categorias de las variables frente a
aquella que se evaluaba.

La relacion de las categorias de
insatisfaccion con las puntuaciones
obtenidas en la ESFCP se evalué me-
diante la U de Mann-Whitney y el ana-
lisis ROC para establecer los puntos
de corte.
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Todos los analisis estadisticos fueron
realizados con el SPSS version 20 del
SPSS. La significacion estadistica fue
considerada para valores de p < 0,05.
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3.12. CONSIDERACIONES ETICAS

El proyecto de investigacion fue dise-
nado contemplando los criterios éticos
exigibles para este tipo de estudio. Ello
fue refrendado, tras la evaluacion opor-
tuna del proyecto, por el Comité ético de
Investigacion del Hospital Universitario
de La Candelaria (HUNSC). El proyecto
de investigacion dispuso del informe fa-
vorable del Comité Etico (Anexo 3).

El estudio ha sido disenado para man-
tener el anonimato de los participantes.
Junto a la documentacion que se pro-
porciona al familiar se anade un mo-
delo de consentimiento informado, que
se realiza al mismo tiempo que aceptan
participar en el estudio (Anexo 1).
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4.1.

PROCESO DE DESARROLLO DELA
VERSION EN CASTELLANO DELA
CARE EVALUATION SCALE (CES)

La version inicial resultante de la tra-
duccién-retrotraduccion, y que fue so-
metida al grupo de expertos para la ade-
cuacion del contenido, se describe a con-
tinuacion. Como puede observarse, en el
50% de las cuestiones existian dos posi-
bles opciones de traduccion a y b, para
favorecer la adaptacion al contenido.

4. RESULTADOS

ESCALA DE EVALUACION DE LA
CALIDAD DEL CUIDADO VERSION 1
(version tras el proceso de
traduccion — retrotraduccion )

Physical care: Cuidados Fisicos

By physician:
Del médico
Q1 Doctors tried to relieve physical dis-
comfort of the patient.
() Q1 Los médicos intentaron aliviar
las molestias fisicas del paciente

Q2 Doctors dealt promptly with discom-
forting symptoms of the patient.
() Q2 Los médicos se ocuparon rapi-
damente de las molestias del paciente

Q3 Doctors had adequate knowledge
and skills.
() Q3 Los médicos tenian los cono-
cimientos y habilidades (pericia, for-
macion) adecuados

By nurse:

De enfermeria o de la enfermera

Q4 Nurses responded promptly to the

patient's needs (e.g., nurse calls).
() Q4a Enfermeria respondio rapida-
mente a las demandas (quejas) del
paciente (e.g. llamadas a las enfer-
meras)
() Q4b Las enfermeras respondie-
ron rapidamente a las llamadas del
paciente

Q5 Nurses had adequate knowledge
and skills.
() Q5a Enfermeria tenia conocimien-
tos y habilidades adecuados
() Q5b Las enfermeras tenian los co-
nocimientos y habilidades adecuados
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Q6 Nurses helped the patient to enjoy

daily life (recreation, music, and hobbies).
() Q6a Enfermeria ayudo al paciente
a disfrutar de su vida diaria (diver-
sion, musica, pasatiempos)
Q6b Las enfermeras ayudaron al
paciente a disfrutar de su vida diaria
(con diversion, musica, pasatiempos)

Psycho-existential care:

Cuidado psicoexistencial

Q7 Consideration was paid to relieving

the patient's concerns and worries.
() Q7a Se prest6 atencion al alivio de
los miedos y preocupaciones del pa-
ciente
() Q7b Los miedos y preocupaciones
del paciente fueron atendidas

Q8 The staff took appropriate measures
when the patient became depressed.
() Q8 El equipo médico tomo las me-
didas adecuadas cuando el paciente
se deprimio

Q9 The staff tried so that the patient's
hope could be accomplished.
() Q9 El equipo médico intento satis-
facer las expectativas del paciente
Help with decision-making
Ayuda en la toma de decisiones

For patient:
Para el paciente
Q10 The doctors gave sufficient expla-
nation to the patient about their pres-
ent condition and the details of medical
treatment.
() Q10a Dieron los médicos suficiente
explicacion al paciente acerca de su
situacion actual y de los detalles de
su tratamiento médico
() Q10b Los médicos dieron suficien-
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te explicacion al paciente acerca de
su situacion actual y de los detalles
de su tratamiento médico

Q11 The doctors gave sufficient expla-
nation to the patient about the expected
outcome.
() Q11a Dieron los médicos suficien-
te explicacion al paciente acerca del
previsible final
() Q11b Los médicos dieron suficien-
te explicacion al paciente acerca del
previsible final
Q12 Consideration was given so that
the patient could participate in the se-
lection of treatment.
() Q12a Se permitio al paciente par-
ticipar en la seleccion del tratamiento
() Q12b Se permitié al paciente par-
ticipar en la eleccion del tratamiento

For family:
Para la familia
Q13 The doctors gave sufficient expla-
nation to the family about the patient's
condition and the details of medical
treatment.
() Q13 Dieron los médicos suficiente
explicacion a la familia acerca de la
situacion del paciente y de los deta-
lles de su tratamiento médico

Q14 The doctors gave sufficient expla-
nation to the family about the expected
outcome.
() Q14 Dieron los médicos suficien-
te explicacion a la familia acerca del
previsible final

Q15 The family's wishes were respected
in the selection of treatment.
() Q15 Se respetaron los deseos de la
familia en la seleccion del tratamiento



Environment:
Condiciones del entorno
Q16 The patient's room was conven-
ient and comfortable.
() Q16 La habitacion del paciente
era adecuada y confortable

Q17 Sound proofing measures were
adequate.
() Q17 Las medidas de aislamiento
del ruido fueron adecuadas

Q18 Toilet and washstand facilities
were adequate.
() Q18 Los servicios y aseos eran
adecuados

Family burden:
Preocupaciones familiares.
Duelo familiar. Entorno familiar
Q19 Consideration was given to the
health of the family.
() Q19 Se presto atencion al bien-
estar de la familia

Q20 Consideration was given so that
the family could have their own time
and continue to work.
() Q20 Se permitio que la familia se
tomara su tiempo antes de conti-
nuar con su vida
() Q20 b se permitié que la fami-
lia dispusiese de su tiempo y conti-
nuara con las cosas de su vida

Cost: Coste
Q21 The contents of the bills were
easy to understand.
Q21 El desglose de las facturas se
entendia facilmente

Q22 The total cost was reasonable.
Q22 El coste total fue razonable
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(item incluido en el original pero que
sera suprimido por no corresponder
al contexto sanitario de Espana)

Availability:
Disponibilidad (accesibilidad)
del servicio
Q23 Admission (use) was possible
when necessary without waiting.
() Q23a Cuando fue necesario se
realizo la admision sin demora
() Q23 b cuando fue necesario se
realizo el ingreso sin demora

Q24 The procedures of admission
(use) were simple.
() Q24a Los procedimientos de ad-
mision fueron sencillos
() Q24b los procedimientos del in-
greso fueron sencillos

Q25 Admission (use) was in accord-
ance with the wishes of the patient
and family.
() Q25a La admision se realizo de
acuerdo con los deseos del pacien-
te y su familia
() Q25b El ingreso se realizé de
acuerdo con los deseos del pacien-
te y su familia

Coordination and consistency:
Coordinacion y consistencia del servi-
cio
Q26 There was good cooperation
among staff members such as doctors
and nurses.
() Q26a Hubo buena cooperacion
entre los médicos y las enfermeras
del servicio
() Q26 b la cooperacion entre los
médicos y enfermeras del servicio
fue buena
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Q27 The same doctors and nurses
provided care.
() Q27a Los mismos médicos y en-
fermeras realizaron los cuidados
() Q27b Los cuidados fueron rea-
lizados por los mismos médicos y
enfermeros sin muchos cambios de
personal

Q28 Treatment was planned with ap-
propriate consideration of the previ-
ous course of the disease.
() Q28a El tratamiento fue planea-
do de acuerdo al curso previo de la
enfermedad
() Q28b El tratamiento fue estable-
cido en relacion al curso previo de
la enfermedad

En la (tabla 14) se describe la version
definitiva del cuestionario de satisfac-
cion a familiares (CSFCP) tras el con-
senso establecido por el grupo de exper-
tos. En esta version se suprimieron dos
preguntas del instrumento original (CES)
relacionadas con el coste econémico,
debido a las caracteristicas de atencion
gratuita del sistema sanitario espaiol.

Las cuestiones suprimidas del
cuestionario (CES) fueron:

La numero 21:
“El desglose de las facturas se
entendia facilmente”

La numero 22;
“El coste total fue razonable”

El cuestionario original (CES)
puntuaba cada item, con una escala
tipo likert y otorgaba el valor (1) =
(no necesitaba mejoras) hasta un (6)
=(maxima necesidad de mejora).

Sin embargo, el cuestionario de Satis-
faccion a Familiares (CSFCP), fue adap-
tada a un formato de encuesta de satis-
faccion, y quedo constituida por 26 items
cuyas respuestas reflejan 5 posibles ni-
veles de satisfaccion: desde el 1 (muy
poco = peor valor) hasta el 5 (mucho =
mejor valor). Ademas, se anadié la opcion
de respuesta 6 (no sabe / no contesta).

A continuacion se muestra el CSFCP
en su version final, tal y como se pre-
sentd a los familiares, que accedian a
ser encuestados. Este instrumento nos
permitio explorar la satisfaccion en dis-
tintos momentos de la atencion ofrecida
en las Unidades de Cuidados Paliativos
participantes en el estudio multicéntrico.
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Cuestionario de satisfaccion de los familiares en la unidad de cuidados paliativos (CSFCP)

1 2 3 4 5 6

Q1 Los médicos intentaron aliviar las molestias fisicas del pa-
ciente

Q2 Los médicos se ocuparon rapidamente de las molestias
(sintomas, problemas fisicos) del paciente

Q3 Los médicos tenian los conocimientos y habilidades (peri-
cia) adecuados

Q4 Las enfermeras/enfermeros respondieron rapidamente a
las quejas / peticiones (llamadas) del paciente

Q5 Las enfermeras / enfermeros tenian los conocimientos y
habilidades adecuados

Q6 Las enfermeras / enfermeros ayudaron al paciente a dis-
frutar de su vida diaria durante el ingreso (entretenimientos,
musica, pasatiempos)

Q7 Se presto atencion a resolver las dudas y preocupaciones
del paciente

Q8 El equipo asistencial (médicos / enfermeras - enfermeros)
tomaron / aplicaron las medidas adecuadas cuando el pacien-
te se sintio deprimido

Q9 El equipo de trabajo (médicos / enfermeras - enfermeros)
intento satisfacer las expectativas del paciente

Q10 Los médicos dieron al paciente una explicacion suficiente
acerca de su situacion actual y de los detalles de su tratamiento

Q11 Los médicos dieron una explicacion suficiente al paciente
acerca del resultado previsible

Q12 Se invito y favorecio que el paciente participara en la elec-
cion del tratamiento

Q13 Los médicos dieron una explicacion suficiente a la familia
acerca de la situacion del paciente y de los detalles de su tra-
tamiento médico
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Q14 Los médicos dieron suficiente explicacion a la familia
acerca de los resultados esperados

Q15 Se respetaron los deseos de la familia en la elecciéon del
tratamiento

Q16 La habitacion del paciente era apropiada y confortable

Q17 Las medidas de aislamiento del ruido fueron adecuadas

Q18 Los servicios / banos eran adecuados

Q19 Se presto atencion a la salud de la familia

Q20 Se tuvo en cuenta que la familia pudiera disponer de su
tiempo y continuara con su vida cotidiana

Q21 cuando fue necesario el ingreso se realizo sin demora

Q22 los tramites del ingreso fueron sencillos

Q23 El ingreso se realizé de acuerdo con los deseos del pa-
ciente y su familia

Q24 la coordinacion / cooperacion entre los médicos y enfer-
meras del servicio fue buena

Q25 La atencion fue realizada por los mismos médicos y en-
fermeros-as

Q26 El tratamiento fue establecido en relacion al curso / ca-
racteristicas previas de la encuesta

1 (Muy poco-lo peor) 2 (Poco) 3 (Regular)
4 (Bien) 5 (Muy Bien-lo mejor) 6 (No sabe-no contesta)



4.2.
CARACTERISTICAS DEL ESTUDIO

DESCRIPTIVO MULTICENTRICO

En el estudio participaron 11 unida-
des de cuidados paliativos distribuidas
por todo el territorio nacional. El nime-
ro total de encuestas realizadas fue de
284 con un re-test, segunda toma de
la encuesta, de 254, lo que supuso una
pérdida de un 11%.

Figura7

4. RESULTADOS

Las entrevistas realizadas por las
unidades participantes fue desigual,
entre un maximo de 16%, el hospital
de Pontevedra y un 2% el Hospital de
Fuerteventura, de lo establecido. En la
Figura 7 se observa el nimero de en-
trevistas realizadas por las unidades
participantes (Test/Re-Test).

Cuestionarios cumplimentados en el Test y Retest por las Unidades participantes
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Tenerife
Pamplona
Fuerteventura
Badajoz
Lleyda

Ico Barcelona
Insular LP
Negrin LP
Alava
Pontevedra

Madrid

B Retest
M Test

45
45

26
26

0 10 20

N° de Cuestionarios

30 40 50

*Hospitales participantes en el estu-
dio: Hospital La Paz (Madrid); Hospital
de Pontevedra (Pontevedra); Hospital
de Alava (Victoria); Hospital Negrin (Las
Palmas-Gran canaria); Hospital Insular
(Las Palmas-Gran Canaria); Instituto On-

coldgico Catalan-Ico (Barcelona); Hospi-
tal de Lérida (Lleida); Hospital de Bada-
joz (Badajoz); Hospital de Fuerteventura
(Fuerteventura); Hospital San Juan de
Dios (Pamplona); Hospital Universitario
la Candelaria-HUNSC (Tenerife).
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43.

CARACTERISTICAS
SOCIODEMOGRAFICAS DELA
POBLACION ENCUESTADA

El estudio incluyo a 284 familiares, de
los que el 72% fueron mujeres y un 28%
varones (Tabla 15). No hubo diferencias
significativas en la edad de los encues-
tados segun el sexo (test-de Student; p>
0,05) (Tabla 15).

Tabla 15
Descripcion del sexo y edad de los
familiares encuestados

Sexo Edad+* N

varén | 51,6 (28-81) 80
mujer | 50,6 (20-88) 204
Total | 50,9 (20-88) 284

*Media (minimo-maximo)

expresada en anos

La distribucion de la muestra segun el
sexo Yy la unidad investigadora se obser-
va en la (tabla 16) Asi, en Pontevedra, los
encuestados fueron con mayor frecuen-
cia mujeres, con un porcentaje del 73.3%
frente a los varones con un 27%. La Uni-
dad con mayor porcentaje de varones
encuestados fue el Hospital Insular de
las Palmas, con un 62,5%.

Tabla 16
Distribucion de la muestra segun sexo
y unidad investigadora

UNIDAD =S

INVESTIGADORA Varén Mujer TOTAL

n®% n% N
Hospital
12 33
de Pontevedra N o 45
(PONTEVEDRA) | (27%) |(73,3%)
Hospital de Alava | 10 19 29
(VITORIA) (34%) | (66%)
Hospital Negrin 4 22
(LAS PALMAS (15%) | (85%) 26

GRAN CANARIA) ° >
Hospital
INSULAR 20 12 32

(LAS PALMAS- ((62,5%)|(37,5%)
GRAN CANARIA)
Hospital La Paz 3 23 2
(MADRID)  |(11,5%)|(88,5%)
Instituto
Oncoldgico 4 26 30
Catalan-Ico (13%) | (87%)
(BARCELONA)

Hospital de Lérida| 2 8 10
(LLEIDA) (20%) | (80%)
Hospital

; 4 13
de Badajoz o N 17
(BADAJ(J)Z) (24%) | (76%)
Hospital de 0 6
Fuerteventura o o 6
(FUERTEVENTURA) (0%) | (100%)
Hospital San Juan
. 14 16
de Dios o o 30
(PAMPLONA) | (47%) | (53%)
Hospital
Universitario 7 26 33
La Candelaria | (21%) | (79%)
(TENERIFE)

80 204 284

(28%) (72%)




En la (Tabla 17) se describe la edad
de los encuestados seguin unidad de
cuidados paliativos. No se observan
diferencias entre la edad de los entre-
vistados por las unidades de cuidados
paliativos participantes.

Tabla 17
Distribucion por edad de los participan-
tes en el estudio segun procedencia

EDAD
(MEDIA*)
(minimo -
maximo)

UNIDAD

INVESTIGADORA

Hospital de Pontevedra

(PONTEVEDRA) 474 (20-80)

Hospital de Alava
(VITORIA)

Hospital.Negrin
(LAS PALMAS GRAN
CANARIA)

Hospital.Insular
(LAS PALMAS GRAN
CANARIA)

58,7 (35-88)

49,9 (24-77)

52,8 (29-82)

Hospital La Paz
(MADRID)

Instituto Oncoldgico
Catalan-Ico
(BARCELONA)

Hospital de Lérida
(LLEIDA)

50,0 (22-78)

54,4 (29-81)

54,6 (35-69)

Hospital de Badajoz
(BADAJOZ)

Hospital de
Fuerteventura
(FUERTEVENTURA)

47,2 (20-79)

41,6 (22-57)

Hospital San Juan Dios

(PAMPLONA ) 49,1 (28-80)

Hospital Universitario La
Candelaria (TENERIFE)

Total 50,9 (20-88)

49,5 (30-69)

* Expresado en anos
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El parentesco del encuestado con
el paciente ingresado aparece refleja-
do en la (figura 8). Aproximadamente
el 50% fueron hijos, y un tercio conyu-
ge-pareja. Un 7,5% de los encuestados
tenian un parentesco lejano o de se-
gundo grado con el paciente.

Figura 8

Relacion de los encuestados con los
pacientes ingresados en las unidades
participantes (% familiares)

43.4%
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En la tabla 18, se muestra el paren-
tesco o relacion del encuestado con el

paciente, por unidad de cuidados pa-
liativos.

Tabla 18
Parentesco de los entrevistados con el paciente segun la unidad participante

RELACION CON EL PACIENTE/ N (%)

UNIDAD
INVESTIGADORA

conyuge padres

hijos

Hm

Total
otros amigos

Hm= Hermanos

79
(28%)

22
(8%)

21
(7%)

22
(8%)

3
(1%)

Hospital de Pontevedra 2 4 25 4 9 1 45
(PONTEVEDRA (4,4%) (9%) | (55.5% | (9%) | (20%) | (2,2%)
Hospital de Alava 9 3 14 2 1 0 29
(VITORIA) (31%) (10,3) | (48,2) (7%) | (3,44) | (0%)
Hospital.Negrin 10 3 12 1 0 0 26
(LAS PALMAS) (38,4%) | (11,5)% | (46,1) (4%) (0%) (0%)
Hospital.Insular 8 3 17 2 2 0 32
(LAS PALMAS) (25%) | (9,3%) | (53,1) | (6,3%) | (6,3) (0%)
Hospital La Paz 10 4 7 3 1 1 26
(MADRID) (38,4%) | (15,3%) | (26,9) |(11,5%) | (3,8) | (3,8)
Instlg%gl:?;gglco (5105°/) 3 13°/) (4;337 3 130/) (02/) (02/) 30
(BARCELONA) ° e =e =e ? ’
Hospital de Lérida 4 1 5 0 0 0 10
(LLEIDA) (40%) (10%) (50%) | (0%) (0%) (0%)
Hospital de Badajoz 9 1 6 1 0 0 17
(BADAJOZ) (53%) | (5,8%) | (35,2) | (6%%) | (0%) (0%)
Fllj:ri:z\l/t:;tctij(:a 2 0 3 0 ! 0 6
(FUERTEVENTURA) (33,3%) | (0%) (50%) | (0%) |(16,6% | (0%)
Hospital San Juan Dios 5 2 16 3 4 0 30
(PAMPLONA ) (16,6%) | (7%) (53,3) | (10%) | (13,3) | (0%)
e Candelaa (1 o %) (02/) (51795) (1 o % | (1 ) | @ 103) 33
(TENERIFE e ° ’ 17 , '

284




4.4.
VALIDACION DE LA ESFCP

441
ANALISIS DE LA VALIDEZ INTERNA

4.4.1.1. ANALISIS DE LA VALIDEZ DE
CONSTRUCTO

Dimensiones del cuestionario

El analisis factorial de la encuesta
nos permite estudiar la estructura del
cuestionario. Asi, valoramos si el cues-
tionario de Satisfaccion a Familiares de

Tabla 19

4. RESULTADOS

Cuidados Paliativos (CSFCP) mante-
nia la estructura de la original (CES) y
al mismo tiempo, como se agrupaban
las preguntas hacia una u otra dimen-
sion. En las tablas descritas a conti-
nuacion se describen como se agrupan
las preguntas en factores en relacion al
coeficiente estadistico resultante en el
analisis factorial que indica como cada
pregunta se vincula a un factor. En el
andlisis realizado obtuvimos 6 factores
o agrupaciones de los items presentes
en el cuestionario, que definian, a su
vez, 6 dimensiones, que estan descri-
tas en la tabla 19.

Dimensiones presentes en el cuestionario de Satisfaccion a Familiares de Cuidados

Paliativos (CSFCP)

Dimension Valoracion de la satisfaccion con..........
D1 Cuidados Biopsicosociales del paciente por médicos y enfermeros
D2 Informacion a la familia en las decisiones
D3 Satisfaccion con la infraestructura de la unidad
D4 Cuidados familiares relacionados con sobrecarga familiar
D5 Accesibilidad, coordinacion y tramites al ingreso
D6 Coordinacion y cooperacion entre médicos y enfermeros durante el ingreso.

95

La Dimension 1 que definimos
como “Cuidados Biopsicosociales del
paciente”, incluye cuestiones sobre el
grado de satifacion, que se muestran
en la (tabla 20). Esta primera dimen-

sion es la que agrupa mayor canti-
dad de cuestiones y reune actitudes,
creencias, sentimientos y practicas
que superan lo meramente racional y
material.
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Tabla 20

Descripcion de las preguntas incluidas en la dimension 1 del cuestionario de
Satisfaccion a familiares de Cuidados Paliativos (CSFCP)

DIMENSION 1

Cuidados
Biopsicosociales
ofrecidos por
médicos y
enfermeros

ITEMS

Q1 Los médicos intentaron aliviar las molestias

COEFICIENTE*

fisicas del paciente 0,583
Q2 Los médicos se ocuparon rapidamente de
las molestias (sintomas, problemas fisicos) del 0,685
paciente
Q3 Los médicos tenian los conocimientos y ha-

. - 0,668
bilidades (pericia) adecuados
Q4 Las enfermeras/enfermeros respondieron
rapidamente a las quejas / peticiones (llamadas) 0,610
del paciente
Q5 Las enfermeras / enfermeros tenian los co-

e . 0,688

nocimientos y habilidades adecuados
Q6 Las enfermeras / enfermeros ayudaron al
paciente a disfrutar de su vida diaria durante el 0,561
ingreso (entretenimientos, musica, pasatiempos
Q7 Se presto atencion a resolver las dudas y 0710
preocupaciones del paciente '
Q8 El equipo asistencial (médicos / enfermeras
- enfermeros) tomaron / aplicaron las medidas 0,691
adecuadas cuando el paciente se sintio deprimido
Q9 El equipo de trabajo (médicos / enfermeras
- enfermeros) intento satisfacer las expectativas 0,683
del paciente
Q10 Los médicos dieron al paciente una expli-
cacion suficiente acerca de su situacion actual y 0,567
de los detalles de su tratamiento
Q11 Los médicos dieron una explicacion sufi-

! . - 0,609
ciente al paciente acerca del resultado previsible
Q12 Se invito y favorecio que el paciente partici- 0538

para en la eleccion del tratamiento

*Coeficiente Estadistico resultante en el analisis factorial




En la Tabla 21 se observan las cues-
tiones que se engloban en La dimen-

sion 2 definida como “Informacion e por los médicos.
implicacion de la familia en las decisio-

Tabla 21
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Descripcion de las preguntas incluidas en la dimension 2 del cuestionario de
Satisfaccion a familiares de Cuidados Paliativos (CSFCP)

DIMENSION- 2

Informacion e
implicacion de la
familia en la toma
de decisiones.

PREGUNTA

Q13 Los médicos dieron una explicacion
suficiente a la familia acerca de la situacion

COEFICIENTE*

nes”, donde se valora la satisfaccion de
la familia con la informacion aportada

del paciente y de los detalles de su 0,603
tratamiento médico

Q14 Los médicos dieron suficiente

explicacion a la familia acerca de los 0,550
resultados esperados

Q15 Se respetaron los deseos de la familia 0515

en la eleccion del tratamiento

*Coeficiente Estadistico resultante en el analisis factorial

En la Tabla 22 se reflejan las cues-
tiones que se engloban la dimension 3
definida como “Satisfaccion con la in-
fraestructura de la unidad”, que valora

Tabla 22

aspectos materiales relativos al confort
de la habitacion, aspecto de los banos,
ruidos dentro de la unidad, cuestiones
sobre el entorno, en general.

Descripcion de las preguntas incluidas en la dimension 3 del cuestionario de
Satisfaccion a familiares de Cuidados Paliativos (CSFCP)

DIMENSION -3

Satisfaccion con
la infraestructura
de la unidad.

DESCRIPCION DE LA PREGUNTA

Q16 La habitacion del paciente era

COEFICIENTE*

apropiada y confortable 0,611
Q17 Las medidas de aislamiento del ruido

0,609
fueron adecuadas
Q18 Los servicios / banos eran adecuados 0,556

*Coeficiente Estadistico resultante en el andlisis factorial
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Enla Tabla 23 se observan las cues-
tiones que se engloban la dimension
4 definida como Cuidados familiares
relacionados con sobrecarga familiar,

Tabla 23

que valora aspectos del cuidado emo-
cional ofrecido al familiar, que facilita-
ran la descarga y sobrecarga familiar.

Descripcion de las preguntas incluidas en la dimension 4 del cuestionario de
Satisfaccion a familiares de Cuidados Paliativos (CSFCP)

DIMENSION 4

Cuidados familiares

DESCRIPCION DE LA PREGUNTA

Q19 Se presto atencion a la salud de la

COEFICIENTE*

relacionados con
sobrecarga familiar.

continuara con su vida cotidiana

familia 0,619
Q20 Se tuvo en cuenta que la familia
pudiera disponer de su tiempo y 0,554

*Coeficiente Estadistico resultante en el analisis factorial

La Tabla 24 engloba todas las pre-
guntas que componen La dimension
5 definida como “ La satisfaccion con
todo lo relacionado con accesibilidad,
tramites y coordinacion durante el in-
greso” Valora todos los aspectos que

Tabla 24
Descripcion de las preguntas incluidas en la dimension 5 del cuestionario de
Satisfaccion a familiares de Cuidados Paliativos (CSFCP)

rodearon el momento en qué se activa
el ingreso, como la rapidez en la acti-
vacion, la dificultad en los tramites del
mismo y si se respetaron los deseos
del paciente y la familia durante toda el
proceso que precedio al ingreso.

DIMENSION 5 DESCRIPCION DE LA PREGUNTA COEFICIENTE*
Q21 Cuando fue necesario el ingreso se 0537
realiz6 sin demora '

Satisfaccion con o )

accesibilidad al Q22 los tramites del ingreso fueron 0527

ingreso y tramites | sencillos '

del ingreso
Q23 El ingreso se realiz6 de acuerdo con 0517
los deseos del pacidente y su familia !

*Coeficiente Estadistico resultante en el andlisis factorial



La Tabla 25 engloba todas las pre-
guntas que componen La dimension 6
definida como “ la satisfaccion con la
atencion, coordinacion, y cooperacion
entre médicos y enfermeros en la aten-

Tabla 25
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cion prestada al paciente” Valora la co-
hesion del equipo en todo lo relativo, a
los aspectos integradores y de coope-
racion entre médicos y enfermeros, du-
rante toda la atencion.

Descripcion de las preguntas incluidas en la dimension 6 de la Encuesta de
Satisfaccion a familiares de Cuidados Paliativos (ESFCP)

DIMENSION 6

Coordinacion

con los tramites
al ingreso.

PREGUNTA COEFICIENTE

Q24 La coordinacion/cooperacion entre los

.- . 0,682
meédicos y enfermeras del servicio fue buena
Q25 La atencion fue realizada por los 0719
mismos médicos y enfermeros-as '
Q26 El tratamiento fue establecido en

-, 0,577

relacion a la enfermedad

*Coeficiente Estadistico resultante en el analisis factorial

4.4.1.2. VALIDEZ DE CRITERIO
CONCURRENTE

Analisis de la Validez Concurrente
de la ESFCP frente al SERQVHOS

Para el analisis de la validez de cri-
terio se han utilizado los valores globa-
les del CSFCP y del SERQVHOS. Para
ello, segun se describe en material y
métodos, las diferentes categorias de
respuesta fueron asignadas con un nu-
mero del 1-5. En este caso, la opcion
no sabe no contesta se le dio el valor
0, durante todo el analisis exploratorio.

La concordancia entre las puntua-
ciones globales del CSFCP y el SERQ-
VHOS fue moderada, con un coeficien-
te intraclase de 0,62 (IC95% 0,51-0,76;
p<0,001).

La tabla 26 muestra la concordan-
cia existente, medida mediante el test
de correlacion intraclase, entre las pre-
guntas del CSFCP y SERQVHOS cuyos
contenidos son préximos; es decir, que
evaluan aspectos aproximados de la
satisfaccion con la atencion sanitaria.
Se observa que la correlacion es buena
en todas aquellas preguntas relaciona-
das con la dimension 1: atencion direc-
ta al paciente por parte de los médicos,
atencion directa al paciente por parte
de los enfermeros, con una correlacion
intraclase de (0,86) (dimension 1 en la
Tabla 26). No obstante, la correlacion
entre las preguntas que evaluan la cali-
dad subjetiva y la calidad objetiva en el
SERQVHOS con las preguntas que eva-
laan, aproximadamente, lo mismo en
del CSFCP la correlacion es muy mala,
practicamente inexistente.
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Tabla 26
Correlacion Intraclase entre las Cuestiones del CSFCP y los Items de SERVQHOS

Cuestionario de Satisfaccion Correlacion
a Familiares de Cuidados SERQVHOS Intraclase
Paliativos (CSFCP) (IC 95%)
Dimension 1 Agrupacion de 0.86
Cuidados Biopsicosociales los items © 82'-0 89) <0,001
(Q1-Q12) 6,8,10,14,16 ST
Calidad Subjetiva . .
01-02,03,04,0506,7,08, | ©29C Subletiva 0,52 0001
Q9,Q12,Q15,Q19,020, 6871017 1'2 1314 (0,45-0,62) '
Q21,Q23-024, Q26 e
Calidad Objetiva Calidad Objetiva 0.45
Q10,Q11,Q13,Q14,Q16,Q17 Item: © 30'_0 56) <0,001
Q18,022,025 1,2,3,5,6 ' '

Analisis de la Validez Concurrente rectas del cuestionario de satisfaccion
del CSFCP frente al cuestionario de general (CSG) y del cuestionario de
Satisfaccion General CSG Satisfaccion y Familiares de Cuidados

Paliativos (CSFCP), sin embargo no se

Se ha seleccionado preguntas di- han podido correlacionar.

Tabla 27

Descripcion del analisis de correlacion entre el cuestionario de Satisfaccion
General (CSG) con los valores globales del (CSFCP)

Encuesta de Satisfaccion General (ESG)

Grado de satisfaccion con la atencion Médica 0,39 (p= 0,000)
Grado de satisfaccion con la atencion de Enfermeria 0,35 (p=0,000)
Grado de Satisfaccion Global con la atencion General 0,44 (p=0,000)

* Coeficiente intraclase



4.5.
VALIDEZ EXTERNA O FIABILIDAD

4.5.1 CONSISTENCIA INTERNA

El analisis la consistencia interna
del cuestionario fue realizado con tres
modificaciones de la ESFCP.

Opcion A:
considerando todas las respuestas: 1
- muy poco, 2 - poco, 3 - regular, 4 -
bien, 5 - muy bien, incluida la respues-
ta 6 - no sabe / no contesta.

Opcion B:

considerando las opciones de res-
puestas 1 - muy poco, 2 - poco, 3 -re-
gular, 4 - bien, 5 - muy bien, pero, sus-
trayendo la opcion 6 de no sabe—no
contesta, por lo que la encuesta queda
exclusivamente con 5 valores, desde
(1 hasta el 5).

Opcion C:
agrupando las respuestas en 3 opcio-

Tabla 28
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nes, segun el criterio de que “muy poco
y poco se define como poco”, “regular
equivale a regular” y “bien y muy bien
equivale a muy bien", quedando las
opciones poco, regular y muy bien.

En la tabla 28 se muestra la consis-
tencia interna de cada una de las opcio-
nes (modificaciones) de la encuesta:

- La consistencia interna de la ESFCP
considerando la version A que in-
cluye todas las respuestas, fue muy
buena con una alfa de Cronbach de
0,87.

La version B del cuestionario, que
elimina la categoria de respuesta “no
sabe — no contesta”, aporta la mejor
consistencia interna del CSFCP con
un Alfa de Crombach de 0,90.

- La peor consistencia interna se ob-
tiene con la version del cuestionario
C, que se reduce a las 3 opciones de
respuesta de: malo — regular — bue-
no, con un alfa de Crombach de 0,76.

Alfa de Crombach segun opciones de Respuestas y Modificacion de la CSFCP

Modificacion A Modificacion B Modificacion C
(Cuestionario (Eliminacion del no sabe-no | (Agrupacion de las
Completo) contesta) respuestas)

0,87 0,90 0,76

Segun se muestra en las tablas 29
a-) b-) -c), la consistencia interna de
las diferentes opciones o versiones de

la encuesta, no mejora con la elimina-
cion de preguntas individuales.
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Tabla 29 Tabla 29

a) Descripcion del impacto de la b) Descripcion del impacto en la
eliminacion de preguntas en la consistencia interna del CSFCP de
consistencia interna del CSFCP en su cada pregunta que constituye la
“Opcion A", considerando todas las encuesta, en su “"Opcion B", sin las
respuestas. categorias de respuesta " no sabe —

no contesta".

: Alfa de
Media dc_e la Cronbach . Alfa de
escala si se : Media de la
Pregunta o si se " Cronbach
ST elimina Pregunta esc_:alfa S si se
elemento it elimnael @
SRICI elemento t
q1 114,4190 | 862 A L
02 14,4437 pye q1 113,7628 ,897
e 1144437 861 q2 113,7692 ,896
« vwenr we | S s
45 114,4507 | 861 a : :
q5 113,7949 ,896
q6 114,8732 ,865
q6 114,4679 ,898
q7 114,4894 861 . 1138013 896
q8 1144894 | 861 . ' '
. 4 ac8s o q8 113,9423 ,894
q1 0 | 1145070 | 860 @ Ll B
9 ' : q10 113,8590 ,897
q11 114,5704 862 q11 113,9423 896
Q12 | 1147042 | 865 q12 | 1142692 | 898
q13 114,4894 /861 q13 113,7756 ,897
q14 114,5141 ,861 q14 113,7821 ,898
q15 114,4085 ,863 q15 113,8654 897
q16 115,0458 865 q16 114,2949 902
q17 115,2324 ,866 q17 114,5192 ,903
q18 1151585 | 866 q18 114,4551 902
q19 114,7359 861 q19 114,1282 894
q20 114,8732 865 q20 114,4551 897
q21 114,6655 862 q21 114,0000 ,897
q22 114,5387 ,862 q22 113,8718 ,897
q23 114,5211 863 q23 113,8333 ,898
q24 114,4965 861 q24 113,8654 ,896
q25 114,5563 861 q25 113,9423 ,894
q26 114,4789 862 q26 113,8269 ,898
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Tabla 29

c) Descripcion del impacto de la
eliminacion de preguntas en la
consistencia interna del CSFCP en su
version “Modificacion C", agrupando
las respuestas en tres opciones.

4.5.2 ANALISIS VALIDEZ TEST -
RESTEST

4.5.2.1 Analisis Test —Retest

El nivel de relacion entre los valores
de la encuesta, y sus dimensiones, en-
tre las dos tomas realizadas (test-re-
test), seguin se describe en las (tabla
30) son altos, se encuentra en un ran-

Media de la Alfa de
escala si se Cronbach si
elimina el se elimina

Pregunta

elemento la pregunta i
go alto segun los valores encontrados
ql 72,4167 , 762 para los coeficientes intraclase.
q2 72,4167 , 762
Tabla 30
q3 724167 /765 Coeficiente Intraclase en el Test-
q4 72,4167 ,763 Retest del CSFCP, y entre sus
q5 72,4231 761 Dimensiones
g6 72,7436 742 - Coeficiente
q7 72,4103 , 763 : Intraclase
Analizado )
g8 72,4615 744 X
q9 72,4423 754 Encuesta 0,88
Completa (0,81-0,00) | <0001
ql0 72,4423 , 758
qll 72,4615 157 Dimension 1
i0 084 0,001
q12 72,5897 759 (Atencion (080-089) | <%
biopsicosocial)
ql3 72,4103 , 765
Dimension 2
ql4 72,4103 , 766 (Atencion 0,87 0001
q15 72,4487 ,758 prestada ala (0,81-0,90) '
q16 72,6410 759 familia)
ql7 72,7436 760 Dimension 3 0,87 <0001
q18 72.7051 765 (Infraestructura) | (0,84-0,90)
q19 72,5833 737 Dimension 4
(Cuidados 0,85 <0001
q20 72,7051 144 proporcionados | (0,80-0,88) '
q21 72,5000 ,758 a la familia)
q22 72,4295 , 763 Dimension 5
(Accesibilidad y 0,86
q23 12,4231 167 Tramites en (081-0,89) | <00
g24 72,4167 , 765 el ingreso)
925 72,4744 158 Dimension 6 0,87 <0.00]
q26 72,4038 , 768 (Coordinacion) | (0,81-0,90) '




4.5.2.2 Analisis de la fiabilidad
Test — Retest mediante el grado de
concordancia entre los items

La fiabilidad Test-Retest también la
hemos hecho utilizando la V de Cra-
mer, para comparar la fiabilidad de los
items. En los valores que estan por en-
cima de 0,7 decimos que la fiabilidad
es buena y los que estan en estos va-
lores son las cuestiones que se corres-
ponden con esas dimensiones.

Las tablas 31-33 detallan el grado
de concordancia, determinado median-
te la V de Cramer, entre los diferentes
items del CSFCP entre las dos tomas
que se realizan en tiempos diferentes.
Se puede observar que el nivel de con-
cordancia varia entre 0,4 y 0,7 segun el
tipo de pregunta.

Los valores mas altos de concor-
dancia se obtienen de aquellos items
que evaluan la satisfaccion relaciona-
da con la atencion general recibida por
médicos y enfermeros, la amabilidad
en el trato, el interés que demuestran
médicos y enfermeras con los proble-
mas de salud, junto a la disposicion de
ayuda de los profesionales.

Los valores mas bajos lo obtienen
los items que evaluan la satisfaccion
relacionada con la informacion a los
familiares, la confortabilidad de la in-
fraestructura, los tramites durante el
ingreso, los tiempos de esperay los re-
sultados esperados.

Los items que presentan mejor con-
cordancia entre las dos tomas coinci-
den con las la Opcion A: consideran-
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do todas las opciones de respuestas:
1- muy poco, 2 - poco, 3 - regular, 4
- bien, 5 - muy bien, incluida la res-
puesta 6 - no sabe / no contesta, y la
opcion B: considerando las opciones
de respuestas 1 - muy poco, 2 - poco,
3 - reqgular, 4 - bien, 5 - muy bien, pero,
sustrayendo la opcion de respuesta de
6 no sabe—no contesta, de las versio-
nes de la encuesta.

Por otro lado, la “Opcion C" de la en-
cuesta que reduce el nimero de catego-
rias de las respuestas a (malo — regular
— bueno) no aporta especialmente una
mejoria en los niveles de concordancia
entre las preguntas.
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Tabla 31
Fiabilidad Test-Retest del CSFCP con opcion de pregunta No sabe- No contesta
(Opcidn A).
PREGUNTA .
CRAMER P
Q1 I__os médicos intentaron aliviar las molestias fisicas del 073 |<0,001
paciente
Q2 Los médicos se ocuparon rapidamente de las molestias
. . . 0,76 |<0,001
(sintomas, problemas fisicos) del paciente
Q3 Los médicos tenian los conocimientos y habilidades (pericia) 072 | <0001
adecuados
Q4 Las enfermeras/enfermeros respondieron rapidamente a las
. . . 0,67 |<0,001
quejas / peticiones (llamadas) del paciente
Q5 |._¢'.:IS enfermeras / enfermeros tenian los conocimientos y 055 | <0001
habilidades adecuados
Q6 Las enfermeras / enfermeros ayudaron al paciente a disfrutar
de su vida diaria durante el ingreso (entretenimientos, musica, 0,65 |<0,001
pasatiempos
Q7 $e presto atencion a resolver las dudas y preocupaciones del 059 | <0,001
paciente
Q8 El equipo asistencial (médicos / enfermeras - enfermeros)
tomaron / aplicaron las medidas adecuadas cuando el paciente 0,63 |<0,001
se sintio deprimido
Q9 El equipo de trabajo (médicos / enfermeras - enfermeros)
. A i . 0,63 |<0,001
intento satisfacer las expectativas del paciente
Q10 Los médicos dieron al paciente una explicacion suficiente
L : 0,53 |<0,001
acerca de su situacion actual y de los detalles de su tratamiento
Q11 Los médicos dieron una explicacion suficiente al paciente
- 0,51 |<0,001
acerca del resultado previsible
Q12 Se invito y favorecio que el paciente participara en la 056 | <0001

eleccion del tratamiento
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Q13 Los médicos dieron una explicacion suficiente a la familia

acerca de la situacion del paciente y de los detalles de su 0,54 |<0,001
tratamiento meédico
Q14 Los médicos dieron suficiente explicacion a la familia acerca
0,51 |<0,001

de los resultados esperados
Q15 Se respetaron los deseos de la familia en la eleccion del trata| 0,58 |<0,001
Q16 La habitacion del paciente era apropiada y confortable 0,68 |<0,001
Q17 Las medidas de aislamiento del ruido fueron adecuadas 0,76 |<0,001
Q18 Los servicios / banos eran adecuados 0,61 |<0,001
Q19 Se presto atencion a la salud de la familia 0,63 |<0,001
Q20 Se tuvo en cuenta que la familia pudiera disponer de su

: ! ) - 0,63 |<0,001
tiempo y continuara con su vida cotidiana
Q21 Cuando fue necesario el ingreso se realizé sin demora 0,59 |<0,001
Q22 Los tramites del ingreso fueron sencillos 062 |<0,001
Q23 El ingreso se realizo de acuerdo con los deseos del paciente 061 |<0,001
y su familia
Q24 La coordlna0|0|_1 / cooperacion entre los médicos 'y 066 | <0,001
enfermeras del servicio fue buena
Q25 La atencion fue realizada por los mismos médicos y 058 |<0,001
enfermeros-as
Q26 El tratamiento fue establecido en relacion al curso / 055 |<0,001

caracteristicas previas de la enfermedad
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Tabla 32
Fiabilidad Test-Retest del CSFCP sin la categoria de respuesta “No sabe- No

contesta”. (Opcion B)

PREGUNTA SRR
g;cli_::t 21édicos intentaron aliviar las molestias fisicas del 0,838  <0,001
Q2 Los médicos se ocuparon rapidamente de las molestias 0754 | <0.001
(sintomas, problemas fisicos) del paciente ’ '
Q3 Los médicos tenian los conocimientos y habilidades 0,715  <0,001

(pericia) adecuados

Q4 Las enfermeras/enfermeros respondieron rapidamente 0708 | <0.001
a las quejas / peticiones (llamadas) del paciente ’ ’

Q5 Las enfermeras / enfermeros tenian los conocimientos

y habilidades adecuados 0,585 | <0,001

Q6 Las enfermeras / enfermeros ayudaron al paciente 0,643
a disfrutar de su vida diaria durante el ingreso < 0,001
(entretenimientos, musica, pasatiempos

Q7 Se presto atencion a resolver las dudas y

preocupaciones del paciente 0,588 | <0,001

Q8 El equipo asistencial (médicos / enfermeras -
enfermeros) tomaron / aplicaron las medidas adecuadas 0,656 | <0,001
cuando el paciente se sintio deprimido

Q9 El equipo de trabajo (médicos / enfermeras -
enfermeros) intento satisfacer las expectativas del 0,536 | <0,001
paciente

Q10 Los médicos dieron al paciente una explicacion
suficiente acerca de su situacion actual y de los detalles de| 0,476 < 0,001
su tratamiento

Q11 Los médicos dieron una explicacion suficiente al

paciente acerca del resultado previsible 0,481 < 0,001

Q12 Se invito y favorecio que el paciente participara en la

eleccion del tratamiento 0,543 < 0,001
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Q13 Los médicos dieron una explicacion suficiente a la

familia acerca de la situacion del paciente y de los detalles = 0,575 | < 0,001
de su tratamiento médico

Q14 Los médicos dieron suficiente explicacion a la familia

acerca de los resultados esperados 0,587 | <0,001
Q15 Se respetaron los deseos de la familia en la eleccion

del tratamiento 0,550 | <0,001
Q16 La habitacion del paciente era apropiada y confortable | 0,684 | <0,001
Q17 Las medidas de aislamiento del ruido fueron

adecuadas 0,693 < 0,001
Q18 Los servicios / banos eran adecuados 0,612 < 0,001
Q19 Se presto atencion a la salud de la familia 0,616 | <0,001
Q20 Se tuvo en cuenta que la familia pudiera disponer de

su tiempo y continuara con su vida cotidiana 0647 | <0,001
Q21 Cuando fue necesario el ingreso se realiz6 sin demora 0,664 < 0,001
Q22 Los tramites del ingreso fueron sencillos 0,665 < 0,001
Q23 El ingreso se realizé de acuerdo con los deseos del

paciente y su familia 0624 | <0,001
Q24 La coordinacion / cooperacion entre los médicos y

enfermeras del servicio fue buena 0,750 | <0,001
Q25 La atencion fue realizada por los mismos médicos y

enfermeros-as 0,531 < 0,001
Q26El tratamiento fue establecido en relacion al curso / 0,481 <0,001

caracteristicas previas de la enfermedad
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Tabla 33
Fiabilidad Test-Retest del CSFCP con las categorias de respuestas agrupadas en las

opciones de Malo / Regular / Bueno (Opcion C)

\')
CRAMER

PREGUNTA

Q1 Los médicos intentaron aliviar las molestias fisicas del

. 0,744 |<0,001
paciente
Q2 Los médicos se ocuparon rapidamente de las molestias

, b . 0,814 |<0,001

(sintomas, problemas fisicos) del paciente
Q3 ITo_s médicos tenian los conocimientos y habilidades 0,744 | <0001
(pericia) adecuados
Q4 Las enfermeras/enfermeros respondieron rapidamente a las

- . : 0,751 |<0,001
quejas / peticiones (llamadas) del paciente
Q5 Las enfermeras / enfermeros tenian los conocimientos y 0,558 |<0,001

habilidades adecuados

Q6 Las enfermeras / enfermeros ayudaron al paciente a
disfrutar de su vida diaria durante el ingreso (entretenimientos, 0,710 |<0,001
musica, pasatiempos

Q7 Se presto atencion a resolver las dudas y preocupaciones

del paciente 0,530 |<0,001

Q8 El equipo asistencial (médicos / enfermeras - enfermeros)
tomaron / aplicaron las medidas adecuadas cuando el paciente | 0,595 |< 0,001
se sintio deprimido

Q9 El equipo de trabajo (médicos / enfermeras - enfermeros)

intento satisfacer las expectativas del paciente 0,554 1<0,001

Q10 Los médicos dieron al paciente una explicacion
suficiente acerca de su situacion actual y de los detalles de su 0,373 |<0,001
tratamiento

Q11 Los médicos dieron una explicacion suficiente al paciente

acerca del resultado previsible 0,457 1<0,001

Q12 Se invito y favorecio que el paciente participara en la

eleccion del tratamiento 0,552 |<0,001
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Q13 Los médicos dieron una explicacion suficiente a la familia

acerca de la situacion del paciente y de los detalles de su 0,611 |<0,001
tratamiento médico

Q14 Los médicos dieron suficiente explicacion a la familia 0,554 | <0001
acerca de los resultados esperados

Q15 Se: respetaron los deseos de la familia en la eleccion del 0,569 | <0001
tratamiento

Q16 La habitacion del paciente era apropiada y confortable 0,689 |[<0,001
Q17 Las medidas de aislamiento del ruido fueron adecuadas 0,662 |<0,001
Q18 Los servicios / banos eran adecuados 0,693 |<0,001
Q19 Se presto atencion a la salud de la familia 0,599 |< 0,001
920 Se tuvo en cuenta que Ia_ famlllg pudlera disponer de su 0,649 |<0,001
tiempo y continuara con su vida cotidiana

Q21 Cuando fue necesario el ingreso se realizé sin demora 0,751 |<0,001
Q22 Los tramites del ingreso fueron sencillos 0,596 |<0,001
023 El ingreso se _r(_eallzo de acuerdo con los deseos del 0,617 | <0001
paciente y su familia

Q24 la coordlna0|on_ / cooperacion entre los médicos y 0,815 | <0001
enfermeras del servicio fue buena

Q25 La atencion fue realizada por los mismos médicos y 0,477 | <0001
enfermeros-as

Q26 El tratamiento fue establecido en relacion al curso / 0,449 | <0,001

caracteristicas previas de la enfermedad




4.6
NIVEL DE SATI§FACCI()N /
INSATISFACCION DE LOS

FAMILIARES

La evaluacion del grado de insatis-
faccion se ha establecido en relacion a
las categorias de respuestas que reci-
ben las preguntas. Todo lo que puntua
distinto a bueno/muy bueno lo consi-
deramos, insatisfaccion. Porque lo que
hemos ido buscando a lo largo de todo
el estudio son las areas que generan in-
satisfaccion, es decir, las areas suscep-
tibles de mejora. Y esto lo ejecutamos
penalizando todas las opciones de res-
puestas distintas a la categoria (buena/
muy buena/). Para la deteccion de la
Insatisfaccion se establecen dos crite-
rios de clasificacion, entendidos como
medios para detectar esas areas de me-
jora en la atencion sanitaria. Los niveles
establecidos para los analisis han sido:

- Nivel A de Insatisfaccion

Esta presente cuando las preguntas
que reciben respuestas tipo muy mal,
mal o regular son igual o superior al
25% del total de la encuesta. Este nivel
fue establecido por criterio del equipo
investigador.

- Nivel B de Insatisfaccion

Esta presente cuando el numero de
preguntas que reciben respuestas tipo
muy mal, mal o regular son igual o su-
perior al 10% del total de la encuesta.
Este nivel fue establecido en relacion a
la distribucion de las respuestas.

4. RESULTADOS

4.6.1. NIVEL DE INSATISFACCION A

Se analiza las dos entrevistas y se con-
sidera que la insastisfaccion es equiva-
lente a la presencia de una opcion de res-
puesta distinta de Buena / Muy buena en
la segunda encuesta independientemen-
te de la opcion de respuesta dada en la
primera encuesta. En otras palabras, todo
aquello que no significo una mejora, hasta
nivel de Bueno / Muy Bueno, de la satis-
faccion expresada en las dos encuestas
se consideré como insatisfaccion. Y ésta
se identifica como un sistema adecuado
para la deteccion de areas de mejora en
la atencion sanitaria, relacionadas con las
areas que estan mal consideradas.

El analisis fue realizado sobre 224
encuestas de las que se disponia test y
retest, mas 30 encuestas de las que no
se disponia retest por error de la unidad
investigadora.

La tabla 34 describre la distribucion de
la muestra en satisfecho / insatisfecho. La
categoria de insatisfecho se corresponde
con todos aquellos en cuyas encuestas el
porcentaje de respuestas distintas de Bue-
na / Muy buena es igual o mayor al 25%.

Se observa que un elevado porcenta-
je de encuestados se mantienen satis-
fechos. Respecto a la insatisfaccion se
observa que las vinculadas con la dimen-
sion Il y IV (dimensiones que valoran el
confort de la infraestructura y los cuida-
dos ofrecidos a la familia durante todo
el proceso asistencial, respectivamente)
estan afectadas en un mayor porcentaje
de familiares. Asi, hasta un 45,7% de los
encuestados se encuentra insatisfecho
en la dimension Ill.

111



112 CUIDADO Y ESTRUCTURA DE LAS UNIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS

Tabla 34
Descripcion del nivel de “Insatisfaccion A" en el CSFCP y en sus dimensiones (N= 254)

Satisfecho Insatisfecho
(N) % (RA
Encuesta Global 224 (88,2%) | 30(11,8%)

Dimension | de la encuesta
“Cuidados biopsicosociales ofrecidos por médicos y enfermeros”

Aspectos de la Encuesta

225 (88,6%) | 29 (11,4%)°

Dimension Il de la encuesta

e . .. % %
“Informacion e implicacion de la familia en la toma de decision” 230 (91,3%) | 22(8,7%)

Dimension lll de la encuesta

“Satisfaccion con la infraestructura de La unidad” 138 (54,3%) | 116 (45,7%)

Dimension IV de la encuesta

“Cuidados Familiares relacionados con la sobrecarga familiar” 174 (69%) 78(31%)

Dimension V de la encuesta

. ., o . e % %
“Satisfaccion con la accesibilidad al ingreso y tramites del Ingreso” 215 (85%) 38 (15%)

Dimension VI de la encuesta

“Coordinacion con los tramites al ingreso” 220 (87%) 33 (13%)

Variables Sociodemograficas encuesta global ni en las diferentes di-
mensiones excepto en la dimension II.
La edad e Insatisfaccion Nivel A En la dimension 2, (aquella que valora
la atencion que se le presta a la familia
La edad no estuvo relacionada con el durante todo el proceso), las personas
grado de insatisfaccion presente en la insatisfechas eran 7 ailos mayores.
Tabla 35

Relacion entre insatisfaccion nivel de “Insatisfaccion A" y la edad

Insatisfechos Satisfechos
(media de anos) (media de anos)
Encuesta total 51,1 51,3 > 0,05
Dimension | 51,2 51,1 > 0,05
Dimension Il 57,1 50,2 < 0,05
Dimension Il 51,2 51,3 > 0,05
Dimension IV 52,1 52,4 > 0,05
Dimension V 51,4 52,1 > 0,05
Dimension VI 52,3 53,2 > 0,05




El sexo y la Insatisfaccion Nivel A

El sexo no estuvo relacionado con la
insatisfaccion (figura 9), de modo que
el 37% de los insatisfechos fueron va-
rones y el 63% mujeres (x% p > 0,05).
En la (tabla 36) se describe la relacion

4. RESULTADOS

entre la insatisfaccion de nivel A entre
las dimensiones del CSFCP y el sexo.
La insatisfaccion en la dimension 1 es
la Unica dimension que presenta una
tendencia a ser diferente entre varo-
nes, que estan mas insatisfechos, que
las mujeres.
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Figura 9
Relacion entre el sexo y el grado de insatisfaccion en la CSFCP (porcentajes de
familiares)
H Varones m Mujeres
75.40%
63.30%
24.60% 36.70%

Tabla 36

Descripcion del grado de insatisfaccion, expresado por el nimero de casos (%), segun
el sexo y la dimension de la satisfaccion evaluada en el CSFCP. N= 254

VARON MUJER

Dimension | Satisfecho | Insatisfecho | Satisfecha | Insatisfecha p
| 46 (69,7%) | 20(30,3%) |153(81,4%)| 35(18,6%) | >0,05
Il 59 (89,4%) 7(10,6%) |[171(91,9%) | 15(8,1%) > 0,05
1] 36 (54,5%) | 30(455%) |102(54,3%)| 86 (457%) | >0,05
v 43 (69,4%) | 19(30,6%) |128(73,6%)| 48(26,4%) | >0,05
v 55(83,3%) | 11(16,7%) | 163(87,6%) | 3(12,4%) > 0,05
Y/ 57 (86,4%) | 9(13,6%) |169(90,9%)| 17(9,1%) | >0,05




Parentesco e Insatisfaccion Nivel A

La insatisfaccion “nivel A" no se pue-
de relacionar con el parentesco del en-

Figura 10
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cuestado y el paciente ingresado. Los
insatisfechos estan entre un 10% y un
20%, sin grandes diferencias entre ellos
(figura 10).

Descripcion del nivel de insatisfaccion A y parentesco del entrevistado

m Satisfecho

M |nsatisfecho

100%

100%

90%

80%
70%

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

Conyuge
Padres
Hijos

Hermanos
Otros familiares
Amigos

Tampoco se observo una relacion
especifica entre la insatisfaccion de los
familiares segun el tipo de parentesco
y una dimension determinada del CSF-
CP (Tabla 37).

No obstante, la dimension 3 es la
que presenta mayores niveles de in-
satisfaccion reconocido por todas las
modalidades de parentesco presentes
en la muestra.



Tabla 37
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Nivel de insatisfaccion, expresado en n° de encuestados (%), segun las dimensiones
del CSFCP y el parentesco del entrevistado con el paciente ingresado

Dimension

C-Pareja

Padres

Hjos

Hermanos

N N N N N
% % % % %
53 14 103 16 1
716% | (700%) (85,1%) 889%) | (611%)
|
21 6 18 2 7
(28,4%) (30%) (14,9%) 111% | (389%)
60 18 115 10 17
(82,2%) (90%) (95%) (100%) | (944%)
I
. 2 6 0 1
13078%) | (10%) (5%) (0%) (5,6%)
1 15 62 10 9
(55,4%) (75%) (51,2%) (55,6%) (50%)
m
33 5 59 8 9
(44,6%) (25%) (48,8%) (44,4%) (50%)
44 14 88 12 12
(64.7%) (70%) (77,2%) (80%) (66,7%)
v
24 6 26 3 6
(35,3%) (30%) (22,8%) (20%) (33,3%)
61 20 107 16 1
847% | (100%) (88,4%) 889% | (611%)
v
1 0 14 2 7
(15,3%) (0%) (11,6%) 111% | (389%)
63 16 109 18 17
(87,5%) (80%) (90,1%) (100%) | (94,4%)
Vi
9 4 12 0 1
(12,5%) (20%) (9,9%) (0%) (5,6%)

S= satisfecho; I=insatisfecho. C= pareja — conyuge
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Nivel de Instruccion e Insatisfaccion

Nivel A

La insatisfaccion global no estuvo re-
lacionada especificamente con un nivel

Figura 11

Relacion entre nivel de instruccion e Insatisfaccion en el CSFCP

de instruccion especifico, (Figura 11). Sin
embargo, la insatisfaccion varia desde el
26% de personas con estudios basicos o
primarios hasta un 33% de las personas
con instruccion universitaria.

Satisfecho

Insatisfecho

0

B Primarios

50

m Secundarios

100

150

m Universitario

200 250

La tabla 38 muestra el grado de in-
satisfaccion en cada una de las dimen-

siones de la atencion segun el grado de
instruccion. Como puede observarse, no

Tabla 38

se objetiva un perfil de instruccion pre-
dominante en la insatisfaccion indepen-
dientemente de la dimension evaluada.

Distribucion del grado de insatisfaccion, expresado en niimero de casos, segun nivel
de instruccion del encuestado y dimension evaluada.

Nivel de instruccion

Dimension Primarios Secundarios Universitarios

I S 68 (30,2%) 84 (37,3%) 73 (32,4%)
I 10 (34,5%) 13 (44,8%) 6 (20,7%)

I S 68 (29,5%) 86 (37,4%) 76 (33,0%)
I 9 (40,9%) 10 (45,5%) 3(13,6%)

n S 51 (36,9%) 44 (31,9%) 43 (31,2%)
| 27 (23,3%) 53 (45,7%) 36 (31,0%)

v S 56 (32,1%) 69 (39,7%) 49 (28,2%)
| 21 (26,9%) 28 (35,9%) 29 (37,2%)

Vv S 66 (30,7%) 87 (40,5%) 62 (28,8%)
I 11 (28,9%) 10 (26,3%) 17 (44,7%)

VI S 64 (29,0%) 88 (40,0%) 68 (30,9%)
I 13 (39,4%) 9 (27,3%) 11 (33,3%)

S= Satisfaccion; I= Insatisfaccion



Lugar de Procedencia del cuestio-
nario (CSFCP) e Insatisfaccion Nivel A

Segun se muestra en la tabla 39 la

Tabla 39
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insatisfaccion de los encuestados no
estuvo relacionada con una unidad de
cuidados paliativos especifica segun
sus caracteristicas.

Descripcion de la situacion de insatisfaccion segun el lugar donde se realiza el
cuestionario. (N= 254)

Satisfaccion

Total
SI NO
. 44 1
Hospital Pontevedra (97,8%) (2,2%) 45
. 27 2
Hospital Alava (93.1%) (6,9%) 29
Hospital Negrin Las Palmas 21 ° 26
P g (80,8%) | (19,2%)
Hospital Insular Las Palmas 21 1 32
P (65,6%) | (34,4%)
Hospital La Paz Madrid 25 ! 26
Procendencia (96,2%) (3,8%)
Cuestionario | |tituto Oncolégico 26 4 20
Catalan/ Barcelona (86,7%) (13,3%)
. . 10 0
Hospital de Lleida (100,0%) (0,0%) 10
. . 14 3
Hospital de Badajoz (82,4%) (17,6%) 17
Hospital de Fuerteventura 6 0 6
P (100,0%) | (0,0%)
Hospital Universitario 30 3 33
La Candelaria / Tenerife (90,9%) (9,1%)
224 30
fotal 882%) | (11,8% |2
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Dimensiones del cuestionario y el que analiza el cuestionario. De forma
grado de Insatisfaccion Nivel A global, las dimensiones mas afectadas
por la insatisfaccion en todas las uni-

Las (tabla 40) describe la situacion dades fueronla3yla 4.

de insatisfaccion, segun la dimension

Tabla 40
Descripcion de la insatisfaccion seguin las dimensiones de la calidad asistencial
en relacion a la procedencia del cuestionario

D R A B C D E F G H | J
Ll s 43 26 21 26 24 26 10 14 5 30
95,6% | 89,7% | 80,8% | 81,3% | 923% | 86,7% | 100% | 82,4% | 83,3% | 90,9%
| 2 3 5 6 2 4 0 3 1 3
44% | 103% | 19.2% | 188% | 7,7% 133% | 00% | 176% | 16,7% | 9,1%
s 44 27 24 28 25 22 10 13 6 31
978% | 93,1% | 92,3% | 87,5% | 100,0% | 759% | 100% | 76,5% | 100% | 93,9%
| 1 2 2 4 0 7 0 4 0 2
2,2% 6,9% 7% | 125% | 0,0% 241% | 00% | 235% | 00% | 6,1%
m s 26 21 17 8 16 23 8 8 6 5
578% | 724% | 654% | 25% 615% | 76,1% | 80% | 47,1% | 100% | 15,2%
| 19 8 9 24 10 7 2 9 0 28
422% | 276% | 346% | 75% 385% | 233% | 20% | 529% 0% | 84,8%
v | s 45 22 15 17 18 19 5 6 1 26
100 | 786% | 57,7% | 53,1% | 69,2% | 63,3% | 556 353 | 166% | 81,3
| 0 6 11 15 8 11 4 11 5 6
0% 214% | 423% | 469% | 30,8% | 36,7/% | 444 | 64,7% | 83.3% | 18,8%
v ls 40 27 21 24 23 26 8 13 5 28
889% | 93,1% | 80,8% | 750% | 885% | 89,7% | 80,0% | 76,5% | 83,3% | 84,8%
| 5 2 5 8 3 3 2 4 1 5
11,1 69% | 192% | 250% | 11,5% | 10,3% | 20,0% | 23,5% | 16,7% | 152%
vils 43 26 20 27 24 25 6 12 5 32
956 | 89,7% | 76,9% | 84,4% | 923% | 86,2% | 60,0 | 70,6% | 83,3% | 97,0%
| 2 3 6 5 2 4 4 5 1 1
44% | 103% | 231% | 156% | 7,7% 138% | 40% | 294% | 16,1% | 3%
D = Dimensidn R = Resultado A = Pontevedra B = Alava
C =H Negrin — LPGC D =H Insular-LPGC E=HLaPaz—Madrid F =ICO-Barcelona
G =LLeida H = Badajoz | = Fuerteventura J = Tenerife

La Unidad de Pamplona no fue incluida en la determinacion de la insatisfaccion, porque no porpor-
ciono el Retest.



Nivel de insatisfaccion y puntuacio-
nes globales de la ESFCP

La puntuacion global obtenida tras la
suma de los valores asignados a cada
categoria de respuesta presenta una me-
diana de 110 puntos, con valores que os-
cilan entre 50y 125.

En la tabla 41 se observa que las me-
dianas de las puntuaciones entre las
categorias de familiares satisfechos e
insatisfechos, segun el criterio de clasi-
ficacion de presentar un porcentaje de
respuestas con los valores de muy (malo
/muy malo) o (regular) debe ser menor o
igual al 25% del total de la encuesta, se di-
ferencia en mas de 25 puntos (p < 0,001).

Figura 12
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Tabla 41

Descripcion de las puntuaciones
obtenidas con el CSFCP, al asignarle
valores a las categorias de respuesta.
N= 254 encuestados

Satisfechos Insatisfechos

Mediana 109,15 84,032
Minimo 50,00 50,00
Maximo 125,00 102,00

avalor de p para la diferencia de < 0,001

La aplicacion del analisis de las cur-
vas ROC permitio seleccionar diferen-
tes puntuaciones como posibles pun-
tos de corte para detectar a las perso-
nas insatisfechas.

Curva ROC de las puntuaciones globales del CSFCP como puntos de corte para la
determinacion de las situaciones de insatisfaccion nivel A

1,0
0,8 , .
Area bajo la curva = 0,92
§ 0,6
2
[%2)
S 04-
0,2
0,0 | | | |
0,0 0,2 04 0,6 0,8 1,0
1-Especificidad
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Segun el analisis de las curvas ROC,
en la tabla 42, las mejores puntuacio-
nes para detectar el mayor nimero de
las situaciones de insatisfaccion del
cuestionario serian las inferiores a 88,
pero la puntuacion que detecta con
mayor especificidad estaria en el punto
de corte de 98 puntos.

En la tabla 4.29, se describen las di-
ferentes puntuaciones segun su sensi-
bilidad y especificidad con el objetivo
que se seleccione un punto de corte de
la puntuacion global del cuestionario
(CSFCP), segun lo que se persiga en el
estudio y para lo que se utilice el CSFCP,
bien sea, detectar el mayor de numero
de insatisfechos versus detectar solo
los satisfechos.

Tabla 42

Descripcion de la propiedades

de deteccion las situaciones de
satisfaccion /insatisfaccion nivel A de
diferentes puntuaciones, segun "los
puntos de corte”, del CSFCP

ESFCP S E
88 93% 70%
93 90% 4%
95 87% 4%
98 83% 97%
ESPFCP:

Puntuacion ESFCP “punto de corte”

S - Sensibilidad
E - Especificidad

En la tabla 43 se describe el com-
portamiento de las puntuaciones glo-
bales de cada dimension del CSFCP

segun los resultados de la segunda
toma, de las puntuaciones globales
para la deteccion rapida de las per-
sonas con insatisfaccion nivel A con
la atencion prestada por la unidad de
cuidados paliativos a su familiar.

Tabla 43

Puntuaciones en cada dimension
del CSFCP para la deteccion de Nivel
A de Insatisfaccion- Resumen de
los resultados de las curva Rock
correspondiente.

- Puntuacion: Puntua- Sensibilidad—
2 mediana un l:: Especificidad @
S | satisfechos/ | , CIOtn d “de los
-;‘55 insatisfe- pun no ) € puntos
chos corte de corte”
52,52/ 81% -
! 41,72 »** 415 80%
13,58/ 70% -
! 10,59 **x 12,5 70%
13,55/ 1% -
]l 9,78 xxx 12,5 94%
8,65/ 86% -
v
5,63 **x [ 92%
14,03 / 1% -
v 11,7 %% 135 89%
13,72/ 70% -
v 11,34 *** 1355 88%

2 seleccion del punto de corte en funcién de
la mejor especificidad siempre y cuando la
sensibilidad no sea inferior al 70% establecido
empiricamente; *+* p<0,001 para la diferencia
entre las medianas.



4.6.2 NIVEL DE INSATISFACCION B

La tabla 44 describre la distribucion
de la muestra en satisfecho / insatis-
fecho. La categoria de insatisfecho se
corresponde con todos aquellos en
cuyas encuestas el porcentaje de res-
puestas es distinto de (Buena / Muy
buena) es igual o mayor al 10%.

La tabla 44 se observa que un ele-
vado porcentaje de encuestados se

Tabla 44
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mantienen satisfechos. Respecto a la
insatisfaccion se observa que las vin-
culadas con la dimensién Il y IV (di-
mensiones que valoran el confort de la
infraestructura y los cuidados ofreci-
dos a la familia durante todo el proce-
so asistencial, respectivamente) estan
afectadas en un mayor porcentaje de
familiares insatisfechos. Asi, hasta un
45,7% de los encuestados se encuen-
tra insatisfecho en la dimensién lIl.

Descripcion del nivel de insatisfaccion en el CSFCP y en sus dimensiones (N= 254)

Aspectos de la Encuesta Satisfecho Insatisfecho
N % N %

Encuesta global 154 (60,6%) 100 (39,4)

Dimension | de la encuesta

“Cuidados biopsicosociales ofrecidos 199 (78,3%) 55 (21,7%)

por médicos y enfermeros”

Dimension Il de la encuesta

“Informacion e implicacion de la familia 230 (91,3%) 22 (8,7%)

en la toma de decision”

Dimension lll de la encuesta

“Satisfaccion con la infraestructura de 138 (54,3%) | 116 (45,7%)

La unidad”

Dimension IV de la encuesta

“Cuidados Familiares relacionados 171 (72,5%) 65 (27,5%)

con la sobrecarga familiar"

Dimension V de la encuesta

“Satisfaccion con la accesibilidad al ingreso 218 (86,5%) 34 (13,5%)

y tramites del Ingreso”

P|men§|on _\{I dela encue:stg _ ) 226 (89,7%) 26 (10,3%)
Coordinacion con los tramites al ingreso
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Variables Sociodemograficas mensiones excepto en la dimension Il
En la dimension 2, (aquella que valora
La edad e Insatisfaccion Nivel B la atencion que se le presta a la familia
durante todo el proceso), las personas
La edad no estuvo relacionada con el insatisfechas eran 7 anos mayores. La
grado de insatisfaccion presente en la edad no estuvo relacionado con la situa-
encuesta global ni en las diferentes di- cion de insatisfaccion presente en:
Tabla 45
Relacion entre insatisfaccion nivel de Insatisfaccion B y la edad expresada en anos
Insatisfechos (anos) Satisfechos (aios) p
Encuesta total 51,7 50,1 > 0,05
Dimension | 50,5 53,21 > 0,05
Dimension Il 57,1 50,2 < 0,05
Dimension lll 51,7 50,3 > 0,05
Dimension IV 52,1 52,4 > 0,05
Dimension V 51,4 51,1 > 0,05
Dimension VI 52,3 53,2 > 0,05

El sexo y la Insatisfaccion Nivel B
madamente, el 40% de los varones y de

El sexo no estuvo relacionado con las mujeres estuvieron insatisfechos
la insatisfaccion, de forma que, aproxi- (figura 13) ; (x%; p=0,5).
Figura 13

Relacion entre el sexo y el grado de insatisfaccion en el (CSFCP)-(n° de casos).

ns38 n=116
satisfecho | RN
n=28 n=72

Insatisfecho |

0 20 40 60 80 100 120 140 160

= Vardn = Mujer




En la tabla 46 se describe la relacion
entre la insatisfaccion de nivel B, las
dimensiones del CSFCP y el sexo. Se
observa que la satisfaccion con la
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dimension 1 puede estar influida por el
sexo, pues existe una tendencia a que los
varones se muestren mas insatisfechos
en dicha dimension que las mujeres.

Tabla 46

Descripcion del grado de insatisfaccion, expresado por el nimero de casos, segtin
el sexo y la dimension de la satisfaccion evaluada en el CSFCP. (N= 254)

123

Dimension hIGDIES oieEs sa:lizglctti:ieén
Satisfecho | Insatisfecho | Satisfecha | Insatisfecha p
I 46 (69,7%) | 20(30,3%) |153(81,4%) | 35(18,6%) 0,05
Il 59 (89,4%) | 7(10,6%) |171(91,9%)| 15(8,1%) > 0,05
[ 36 (54,5%) | 30(45,5%) | 102(54,3%) | 86 (45,7%) > 0,05
v 43 (69,4%) | 19(30,6%) |128(73,6%) | 48 (26,4%) > 0,05
\" 55(83,3%) | 11(16,7%) | 163(87,6%) | 23 (12,4%) > 0,05
\ 57 (86,4%) | 9(13,6%) |169(90,9%) | 17(9,1%) > 0,05

Parentesco e Insatisfaccion Nivel B

La insatisfaccion nivel B tampoco
estuvo especialmente relacionada

Figura 14

con el parentesco que presentaba el
encuestado con el paciente ingresado
(figura 14).

Descripcion del nivel de insatisfaccion B y parentesco del entrevistado (n° de casos)

Amigos
Otros
Hermanos
Hijos

Padres

Pareja

M |nsatisfecho

60

80
m Satisfecho
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Dimensiones de la Encuestay el grado
de Insatisfaccion Nivel B

Tampoco se observo una relacion es-
pecifica entre la insatisfaccion y una di-
mension determinada del CSFCP (tabla
47). Como puede observarse, no existe

una dimension en la que se relacione es-
pecificamente la insatisfaccion con un
tipo de parentesco. No obstante, la di-
mension 3 es la que presenta mayores
niveles de insatisfaccion reconocido por
todas las modalidades de parentesco
presentes en la muestra.

Tabla 47

Nivel de insatisfaccion, expresado en n° de encuestados, segun las dimensiones
del CSFCP y el parentesco del entrevistado con el paciente ingresado

C-Pareja Padres Hjos Hermanos Otros

| | s | 53(71,6%) | 14(700%) | 103(851%) | 16 (88,9%) | 11(61,1%)
I | 21(284%) | 6(30%) | 18(149%) | 2(11,1%) | 7(38,9%)

Il | S| 60(822%) | 18(90%) | 115(95%) | 10(100%) | 17(94,4%)
I | 13(17.8%) | 2(10%) 6 (5%) 000% | 1(56%)

I | S | 41(554%) | 15(75%) | 62(51,2%) | 10(556%) | 9 (50%)
| | 33(44,6%) | 5(25%) | 59(488%) | 8(444%) | 9 (50%)

IV | S | 44(647%) | 14(70%) | 88(77.2%) | 12(80%) (661,$%)
I | 24(353%) | 6(30%) | 26(22.8%) | 3(20%) | 6(33.3%)

V | S | 61(847%) | 20(100%) | 107 (88,4%) | 16 (88,9%) (61‘,}%)
I | 11(15,3%) 0(0%) | 14(11,6%) | 2(11,1%) | 7(389%)

VI | S | 63(87,5%) | 16(80%) | 109(90,1%) | 18 (100%) | 17(94,4%)
I | 9(125%) | 4(20%) | 12(99%) | 0% | 1(56%)

S = satisfecho; | =insatisfecho. C = pareja — conyuge

Nivel de Instruccion e insatisfaccion
Nivel B

La insatisfaccion global no estuvo
relacionada especificamente con un

nivel de instruccion Figura 15. Asi, la
insatisfaccion varia desde el 35% de
las personas con estudios primarios
hasta un 45% de las personas con ins-
truccion secundaria.
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Figura 15
Relacion entre nivel de instruccion e Insatisfaccion en el CSFCP (n° de casos)

n=49

‘

Satisfecho

Insatisfecho

B Primarios B Secundarios m Universitarios

La tabla 48 muestra el grado de in-
satisfaccion en cada una de las dimen-
siones de la atencion segun el grado de
instruccion. Como puede observarse,

no se objetiva una distribucion predo-
minante de un perfil de insatisfaccion
segun el nivel de instruccion y la di-
mension evaluada.

Tabla 48
Distribucion del grado de insatisfaccion, expresado en nimero de casos, segun
nivel de instruccion del encuestado y dimension evaluada

Nivel de instruccion

Dimension Primarios Secundarios Universitarios
I S 58 (76,3%) 75 (77,3%) 64 (81%)
I 18 (23,7%) 22 (22,7%) 15 (19%)
Il S 67 (88,2%) 86 (89,6%) 76 (96,2%)
I 9(11,8%) 10 (10,4%) 3(3.8%)
Il S 49 (64,5%) 44 (45,4%) 43 (54,4%)
I 27 (35,5%) 53 (54,6%) 36 (45,6%)
IV S 54(76,1%) 67(73,6%) 48 (66,7%)
I 17 (23,9%) 24 (26,4%) 24 (33,3%)
\' s 66 (86,8%) 87 (90,6%) 64 (81%)
I 10 (13,2%) 9(9,4%) 15 (19%)
Vi S 67 (88,2%) 88 (91,7%) 70 (88,6%)
I 9(11,8%) 9 (8,3%) 9(11,4%)
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Procedencia del cuestionario (CSFCP)
y situacion de Satisfaccion Nivel B

Segun se muestra en la tabla 49 la
modificacion en sentido positivo o ne-
gativo del grado de satisfaccion de los
encuestados no estuvo especialmente

Tabla 49

relacionada con una unidad especifica
de cuidados paliativos. En otras pala-
bras, la situacion de satisfaccion final
no se acumula significativamente en
ninguna de las unidades de cuidados
paliativos participantes.

Descripcion de la situacion de Insatisfaccion y su modificaciones en las diferentes
tomas del CSFCP segun el lugar donde se realiza la encuesta (n° de casos, N=254)

Satisfaccion
Total
Si NO
Hospital de Pontevedra 37 (88,2%) 8 (17,8%) 45
Hospital de Alava 22 (77,9%) 7(24,1%) 29
Hospital Negrin / Las Palmas | 16 (61,5%) | 10 (38,5%) 26
% H Insular Las Palmas 13 (40,6%) | 19(59,4%) 32
=
§ Hospital La Paz Madrid 19 (73,1%) 7 (26,9%) 26
;?j I/ng;i:g;lc;ggcolégico Catalan | .- (567%) | 13 (43,3%) 30
g&j Hospital de Lleida 7 (70,0%) 3(30%) 10
Hospital de Badajoz 7 (41,2%) 10 (58,8%) 17
Hospital Fuerteventura 2 (33,3%) 4 (66,7%) 6
HUNSC / Tenerife 14 (42,4%) | 19 (57,6%) 33
Total 154 (60,6%) | 100 (39,4%) | 254 (100%)

La tabla 50 describe la situacion
de insatisfaccion, y situacion de mo-
dificaciones de la misma, segun la di-
mension que analiza la encuesta y la
unidad de cuidados paliativos en la

que se realizé la valoracion. De forma
global, las dimensiones mas afecta-
das por la insatisfaccion en todas las
unidades fueron la dimension 3y la di-
mension 4.
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Descripcion de la Insatisfaccion, segun las dimensiones de la calidad asistencial,
en relacion a la procedencia de la encuesta (N° de casos)

D R A C D E F G H | J
I |'s 40 17 18 23 19 10 12 4 30
889% | 654% | 56,3% | 88,5% | 63,3% | 100% | 70,6% | 66,7% | 90,9%
I 5 9 14 3 11 0 5 2 3
11,1% | 349% | 438% | 11,5% | 36,7% | 00% | 294% | 33,3% | 9,1%
s 44 24 28 25 22 10 13 6 31
978% | 92,3% | 87,5% | 100,0% | 759% | 100% | 76,5% | 100% | 93,9%
I 1 2 4 0 7 0 4 0 2
22% | 1,1% | 125% | 00% |241% | 00% | 235% | 00% | 6,1%
mls 26 17 8 16 23 8 8 6 5
578 | 654% | 25% 615% | 76,7% | 80% | 47,1% | 100% | 15,2%
I 19 9 24 10 7 2 9 0 28
422 | 346% | 75% | 385% | 233% | 20% | 529% | 0% | 84,8%
v |s 44 15 17 17 19 5 6 1 26
100 | 57,7% | 586% | 68% | 73,1% | 556 | 37,5% | 16,/% | 86,71%
I 0 11 12 8 7 4 10 5 4
0% |423% | 414% | 32% |269% | 444 | 625% | 833% | 13,3%
Vi@s 40 22 23 23 27 8 13 5 28
889 |846% | 711,9% | 885% | 93,1% | 80,0% | 81,3% | 83,3% | 84,8%
I 5 4 9 3 2 2 3 1 5
11,1 | 154% | 281% | 11,5% | 69% | 200 | 188% | 16,7% | 15,2%
Vil s 45 20 27 25 24 6 14 5 32
956 | 769% | 84,4% | 96,2% | 82,8% | 60,0% | 87,5% | 83,3% | 97,0%
I 0 6 5 1 5 4 2 1 1
00% | 231% | 156% | 38% |172% | 40% | 125% | 16,7% 3%
A = Pontevedra B = Alava C = H Negrin — LPGC
D = H Insular-LPGC E = H La Paz — Madrid F = ICO-Barcelona
G=LLeida H= Badajoz I= Fuerteventura
J= Tenerife

La Unidad de Pamplona no fue incluida en la determinacion de la insatisfaccion, porque no porpor-

ciono el Retest.
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Nivel de inatisfaccion y puntuaciones
globales del CSFCP

La puntuacion global obtenida tras
la suma de los valores asignados a
cada categoria de respuesta presenta
una mediana de 115 puntos, con va-
lores que oscilan entre 50 y 130. En la
tabla 51 se observa que las medianas
de las puntuaciones entre las catego-
rias de familiares satisfechos e insa-
tisfechos, segun el criterio de clasifi-
cacion de presentar un porcentaje de
respuestas con los valores de (malo -
muy malo) o (regular) debe se menor
o igual al 10% del total de la encuesta,
se diferencia en mas de 16 puntos (p<
0,001).

Figuras 16

Tabla 51

Descripcion de las puntuaciones
obtenidas con el CSFCP, al asignarle
valores a las categorias de respuesta.
(N= 254 encuestados)

Satisfechos Insatisfechos

Mediana 120 104~
Minimo 50,00 61,00
Maximo 130,00 124,00

*valor de p para la diferencia de < 0,001

La aplicacion del analisis de las cur-
vas ROC permitio seleccionar diferen-
tes puntuaciones como posibles pun-
tos de corte para detectar a las perso-
nas insatisfechas.

Curva ROC de las puntuaciones globales del CSFCP, como puntos de corte, para las
situaciones de Insatisfaccion “nivel B" del cuestionario.

1,0

0,8 -

0,6 —

0,4

Sensibilidad

0,2

Area bajo la curva = 0,78

0,0 |
00 02

1-Especificidad

0,6 0,8 1,0




Segun el analisis de las curvas
ROC, tabla 52 y figura 16, las mejores
puntuaciones para detectar las situa-
ciones de insatisfaccion nivel B del
CSFCP varian entre los puntos de cor-
te 107y 116.

En la tabla 52, se describe las dife-
rentes puntuaciones segun su sensi-
bilidad y especificidad con el objetivo
que se seleccione un punto de corte de
la puntuacion global del cuestionario
(CSFCP), segun lo que se persiga en el
estudio y para lo que se utilice el CSF-
CP, bien sea, detectar el mayor de nu-
mero de insatisfechos versus detectar
solo los satisfechos.

Tabla 52

Descripcion de la propiedades

de deteccion las situaciones de
satisfaccion- insatisfaccion nivel B de
diferentes puntuaciones, “puntos de
corte”, del CSFCP.

CSFCP S E
107 80% 56%
112 70% 70%
116 60% 81%
CSFCP:

Puntuacion CSFCP
“punto de corte”

S - Sensibilidad
E - Especificidad

En la tabla 53 se describe el compor-
tamiento de las puntuaciones globales
de cada dimension del CSFCP, para la
deteccion de las personas con insatis-
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faccion nivel B con la atencion prestada
por las unidades de cuidados paliativos
al familiar.

Tabla 53

Puntuaciones en cada dimension del
CSFCP para la deteccion de “Nivel B"
de Insatisfaccion

c Puntua- Sensibilidad/
'2 | Puntuacion: . (a) Especificidad ©
S mediana ., CIO:] g “de los
'g S/ punrto W ¢ puntos
corte de corte”
1| i a6 51 72/79
n| 1 / 13 13 75/ 87
m| 2Ty 98/ 86
v O / ° 7 89 /97
v i 13 12 81/83
v ,{ 13 12 77/ 82

*p<0,001 para la diferencia entre las media-
nas. (a)-Seleccion del punto de corte en fun-
cion de la mejor especificidad siempre y cuan-
do la sensibilidad no sea inferior al 70%.

S/1= Satisfecho /Insatisfecho
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5.1.
CUESTIONARIO DE SATISFACCION
DE CUIDADOS PALIATIVOS (CSFCP)

En este trabajo se ha traducido y
adaptado al castellano un cuestionario
que valora la satisfaccion de los familia-
res de pacientes atendidos en unidades
de cuidados paliativos de diversos cen-
tros sanitarios del territorio nacional.

El instrumento que proponemos, el
Cuestionario de Satisfaccion de Fami-
liares de Cuidados Paliativos (CSFCP),
consideramos que presenta unas ca-
racteristicas psicométricas adecuadas
que nos va a permitir generalizar su
uso como escala de satisfaccion con
la estructura y proceso de atencion de
las unidades hospitalarias de cuidados
paliativos. Ademas de la adaptacion
y validacion al castellano, se diseno y
evalu6é una metodologia de aplicacion
y explotacion de los datos de la en-
cuesta que nos permitio distinguir de
forma no muy compleja, mediante la
transformacion de las respuestas en
valores numeéricos, la deteccion de las
personas insatisfechas. Y, en relacion
a ello, poder conocer la calidad de la
estructura y el proceso de atencion, en
la unidad de cuidados paliativos que se
esté evaluando.

Por otra parte, al tratarse de un estu-
dio multicéntrico realizado en distintos
hospitales de toda Espana, nos permitira
profundizar y mejorar el cuidado en todo
el proceso, durante toda la atencion ofre-
cida a los pacientes en el final de su vida.

En Espana se han realizado diferen-
tes estudios que evaluan distintos as-
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pectos de la satisfacion con respecto
a los cuidados ofrecidos en Cuidados
Paliativos (Santacruz et al., 1999; Mo-
lina et al., 2006; Almaraz et al., 2006;
Palomar et al., 2009; Gomez-Batiste
et al., 2010; Mahtani-Chugani et al.,
2010), pero no se dispone de esca-
las validadas de uso internacional. En
nuestro estudio, hemos partido de un
instrumento ya validado en otra cultu-
ra, el cuestionario Care Evaluation Sca-
le (CES) Morita et al. (2002) y hemos
desarrollado un nuevo cuestionario,
con el fin de adaptar un instrumento ya
disponible al contexto de unidades de
cuidados paliativos en Espana.

En nuestro estudio seleccionamos
este cuestionario CES Morita et al.
(2002) desarrollada y validada en Ja-
pon, debido a que permite evaluar un
mayor nimero de componentes de la
atencion sanitaria que los instrumen-
tos habituales, que estan centrados es-
pecialmente en el proceso de atencion
y que fue desarrollado y validado espe-
cificamente para utilizar en el contexto
especifico de los cuidados paliativos.
Este cuestionario CES de Morita et al.
(2002), evalua, desde el punto de vis-
ta del familiar, la calidad de la infraes-
tructura de las unidades de cuidados
paliativos y el proceso de atencion que
ha recibido el paciente. La escala origi-
nal fue disenada para detectar aspec-
tos de mejora en las areas evaluadas,
mediante las opciones de respuesta
desde “no necesita mejorar “ a “nece-
sita mejorar mucho". Este cuestiona-
rio presenta la ventaja que las evalua-
ciones de la estructura y proceso son
menos influenciables a la hora de la
respuesta que aquellas variables que
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dependen directamente del paciente,
como el cuidado aportado por médi-
cos y del ofrecido por enfermeras; y de
otros factores relacionados con la fa-
milia como son sus expectativas y sus
reacciones emocionales. (Fakhoury,
1997; Medigovich K, 1999; Morita et
al. 2002). Nuestro equipo de trabajo
decidio utilizarla como un instrumen-
to de evaluacion de la satisfaccion en
dichas areas, ante la carencia de ins-
trumentos de este tipo en el entorno
de la medicina paliativa espanola.

La adaptacion — validacion de la
escala CES, Morita et al. (2002), se re-
aliz6 siguiendo las recomendaciones
de la American Association of Ortho-
paedic Surgeons Outcomes Com-
mittee (Guidelines for the Process of
Cross-cultural Adaptation of Self-re-
port Measure) (Beaton et al., 2000) y la
ISPOR Task Force Translation and Cul-
tural Adaptation (Wild et al. 2009).

El proceso consistio en la traduc-
cion y adaptacion al castellano de la
encuesta CES y la valoracion de las
caracteristicas psicométricas de la en-
cuesta obtenida. Para ello se cont6 con
un grupo de expertos, constituidos por
profesionales vinculados y no vincula-
dos al mundo de la medicina paliativa
con alto conocimiento del idiomainglés
y con la participacion de once unida-
des de cuidados paliativos espanolas.
Tanto el grupo de expertos como las
unidades de cuidados paliativos parti-
cipantes fueron seleccionados para fa-
vorecer una adecuacion del contenido
del cuestionario considerando las di-
ferentes peculiaridades lingiiisticas de
nuestro entorno cultural.
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En nuestro estudio, las 8 dimensio-
nes de la version original las reagru-
pamos en 6, ya que suprimimos dos
items de la encuesta original que no
se correspondian con la situacion del
sistema sanitario de salud gratuito de
Espana, ya que estaban relacionados
con el coste de la atencion sanitaria
prestada. Por tanto, quedo finalmente
constituido por 26 items.

En el cuestionario propuesto de la
(CSFCP) se incluyeron 5 alternativas
de respuestas, porque consideramos
que si optaban por muchas mas alter-
nativas se podria alterar la precision en
la respuesta. Asi, se establecieron op-
ciones de respuesta, segun la metodo-
logia de las preguntas tipo Likert, que
determinaban 5 diferentes grados de
satisfaccion con el area evaluada. Las
opciones de respuesta contemplaron
desde el “muy poco satisfecho / peor
valor” hasta el “muy satisfecho / mejor
valor). Ademas, se anadié la opcion de
respuesta “no sabe / no contesta”.

La prueba piloto, realizada con 15
familiares de pacientes ingresados en
la unidad de cuidados paliativos, con-
firmé la adecuacion inicial de la version
obtenida desde el cuestionario original,
(CES) y fue denominado Cuestionario
de Satisfaccion de Familiares de Cui-
dados Paliativos (CSFCP).

Otro aspecto diferenciador del cues-
tionario (CSFCP) es que fue realizado
con familiares, cuidadores o amigos de
pacientes afectados por cancer avan-
zado, que estaban ingresados en uni-
dades de cuidados paliativos para el
control de sintomas. El hecho de que el



cuestionario se pasase mientras el pa-
ciente estaba vivo, evitaba problemas
metodologicos en la medida de satis-
faccion. Existen estudios que recogen
el inconveniente de hacer mediciones
a través de los cuestionarios en fami-
liares en situacion de duelo, con reco-
gidas de informacion retrospectiva que
pueden cambiar el significado de esas
percepciones, encontrandonos en un
plano mas subjetivo. (Hudson et al.,
2010; Aoun et al., 2010).

Hudson et al. (2010) indican que el
apoyo a los cuidadores familiares es
primordial de los cuidados paliativos
y sin embargo, existen pocos estudios
longitudinales que examinen el impac-
to de estos cuidados y las intervencio-
nes basadas en la evidencia., por lo que
seria necesario la identificacion de los
instrumentos adecuados para examinar
la experiencia de los cuidados y la efi-
cacia de las intervenciones. Este grupo
realizé una revision sistematica con el
objetivo de identificar los estudios que
describiesen el uso de instrumentos ad-
ministrados a los cuidadores familiares
de pacientes de cuidados paliativos (pre
y post-duelo). Ellos concluyeron que
solo 14 de los 62 instrumentos estaban
dirigidos a medir la satisfaccion con la
prestacion de servicios y menos de la
mitad desarrollados especificamente
para el contexto de la atencion paliativa.
En aproximadamente el 25% de los arti-
culos no se informaba de los datos psi-
comeétricos y cuando se proporcionaban,
se daban datos de validez en menos de
la mitad (42%) de estos casos.

La medicion de resultados percibida
por los familiares, es fundamental si
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lo que se persigue es mejorar las ne-
cesidades de pacientes y familiares en
todo lo relativo a la asistencia durante
su enfermedad.

En nuestro estudio, si analizamos el
parentesco del encuestado con el pa-
ciente ingresado observamos que un
50% fueron hijos, un tercio conyuge-pa-
reja y el resto tenian un parentesco leja-
no o de segundo grado con el paciente.
El familiar es pieza clave durante toda la
atencion y elemento indispensable para
detectar areas de mejora en todo lo re-
lacioneado con el cuidado al paciente,
durante todo el proceso de atencion,
contemplando la infraestructura en toda
esa evaluacion, infravalorada u olvidada
en algunas evaluaciones, en la deteccion
de necesidades.

Kristjanson, (1993) validaron una
escala de satisfaccion de familiares de
pacientes con cancer avanzada deno-
minada “The Family Satisfaction with
End-of-life Care "FAMCARE".

Ringdal et al. (2002) examinaron
la satisfaccion con familiares de pa-
cientes que habian sido atendidos por
unidades especificas de cuidados pa-
liativos y otro grupo de familiares que
no habian sido atendidos por paliati-
vos, sino por programas de atencion
convencionales. Utilizaron el FAMCA-
RE, después de 1 mes de fallecido el
paciente. La mayoria de los familiares
mostraron una alta satisfaccion con
la atencion que se le habia ofrecido
al paciente. Sin embargo, los niveles
de mayor satisfaccion se registraron
en los que habian sido atendidos por
unidades de paliativos. Esta diferencia
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se mantuvo sin cambios, en relacion
a otros factores como: sexo, edad del
encuestado, relacion con el fallecido, el
sexo y la edad del paciente, el tiempo
desde su inclusion en el estudio, y el lu-
gar de la muerte. Del mismo modo, en
el estudio de validacion del (CES) no se
pudo correlacionar la satisfaccion con
ninguna variable demografica.

Rhodes et al. (2008) indican que los
familiares de pacientes que estan cerca
del final de la vida, constituyen una im-
portante fuente para evaluar el cuidado
que reciben durante todo ese proceso
de atencion. Ellos realizaron el analisis
de 116.974 cuestionarios de satisfac-
cion a familiares de pacientes de 819
hospitales de EEUU. Su interés estaba
centrado en identificar los factores que
representaban los mayores niveles de
satisfaccion en todo el cuidado que se
ofrecia a los pacientes. Usaron el anali-
sis multivariante para detectar aquellos
aspectos que estaban relacionados con
una alta satisfaccion por los familiares
con el cuidado. Encontraron relacion
con: recibir informacion regular sobre el
estado del paciente, que el equipo ofrez-
ca cuidados y soporte emocional al pa-
ciente, que se ofrezca una informacion
adecuada sobre el tratamiento que re-
cibe el paciente y el poder identificar a
la enfermera responsable del paciente.
Estos cuatro elementos claves ocupan
los puestos de mayor satisfaccion con el
cuidado que se ofrece en el hospice.

Burman et al. (2009) desarrollan y
validan el FAMCARE- P13, en 315 pa-
cientes ambulatorios con cancer avan-
zado (candidatos a recibir cuidados
paliativos). En la validacion proponen

reducir el instrumento original de 16
a 13 items. Encontraron que la satis-
faccion del paciente guarda relacion
con la intensidad de los sintomas, y la
relacion con los profesionales. El ins-
trumento describe su utilidad para de-
tectar los cambios en la evolucion de
la enfermedad recomiendan el uso del
FAMCARE-P13 para conocer la satis-
faccion derivada de las intervenciones
de cuidados paliativos en consultas ex-
ternas, de pacientes afectado de can-
cer en fase avanzada. Habia aumentos
significativos de la satisfaccion del
paciente en una semana (momento en
que hacian el test, p<0,0001) con res-
pecto al mes, (momento en el que se
hacia el Retest, p<0,001).

Aunt et al. (2010) evaltan la fiabili-
dad del instrumento FAMCARE, adap-
tado para conocer la atencion hospita-
laria que se ofrecia desde las unidades
de cuidados paliativos en Australia, el
FAMCARE-2. Utilizaron un instrumento
de 17 items para evaluar la satisfac-
cion de los familiares con los cuidados
paliativos, con diversas opciones de
respuestas para elegir, desde muy sa-
tisfechos a nada satisfechos.

Rodriguez et al. (2010) evaluaron las
caracteristicas psicométricas del instru-
mento FAMCARE cuando era utilizado en
cuidados de larga estancia o crénicos. El
instrumento fue administrado a familia-
res de 51 pacientes de larga estancia, via
teléfono, a través de una escala lickert
de 5 puntos, para evaluar la consistencia
interna del instrumento.

Lo et al. (2009) también utilizaron la
escala FAMCARE modificada, adaptada



para evaluar la satisfaccion con el cui-
dado que se le porporcionaba a los pa-
cientes externos, con cancer avanzado,
no hospitalizados. Los participantes
fueron 145 pacientes., que completa-
ron el FAMCARE modificada de satis-
faccion del paciente y la Escala de Eva-
luacion de Sintomas de Edmonton, una
medida de carga del sintoma y también
fueron evaluados con la escala del Gru-
po de Cooperacion de Oncologia Orien-
tal. Realizaron un analisis exploratorio
de la satisfaccion del paciente y las co-
rrelaciones de satisfaccion con la car-
ga del sintoma. En ese analisis se reti-
ré un item, que no se reagrupaba con
ningun factor produciendo una escala
de 16 items (FAMCARE-P16) con una
alta fiabilidad interna. La satisfaccion
del paciente fue relacionada con la car-
ga de sintomas como la depresion y la
ansiedad no fue relacionada con el es-
tado de funcionamiento. Llegaron a la
conclusion que el cuestionario FAMCA-
RE-P16 podia ser usado para evaluar la
satisfaccion de las intervenciones de
cuidados paliativos, de pacientes con
cancer en etapa avanzada.

Heyland et al. (2010) diseharon un
cuestionario con 37 items “CANHELP"
(The Canadian Health Care Evaluation
Project), a partir de la revision biblio-
grafica, asesoramiento de grupo de
expertos y opiniones aportadas por pa-
cientes y familiares, en una entrevista
previa. Las dimensiones que identifica-
ron fueron: caracteristicas del servicio
de salud, comunicacion junto a la toma
de decisiones, la relacion con otros y
la espiritualidad. Este cuestionario fue
validado en 193 familiares y requeria de
40 minutos para su cumplimentacion.
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Ellos concluyeron que el CANHELP era
un instrumento con una buena consis-
tencia interna y validez para medir la
satisfaccion del cuidado de los pacien-
tes al final de la vida.

Cada vez con mayor frecuencia, fa-
miliares y amigos, emprenden el papel
de cuidadores informales de forma con-
junta con equipos formales de cuida-
dos paliativos, de pacientes afectados
por enfermedades avanzadas en el final
de la vida. Existen diversos estudios
sobre la eficacia y satisfaccion de los
equipos de cuidados paliativos domici-
liarios publicos. O'Connor et al. (2009)
exploraron los niveles de satisfaccion
con los cuidados domiciliarios de equi-
pos de cuidados paliativos australianos
privados, para reconocer cuales eran
las necesidades y areas de insatis-
faccion de los cuidadores, obteniendo
300 respuestas que representaban un
(41,7%) de la muestra compuesta por
los cuidadores del momento, pasados
y del personal de atencion domiciliaria
de cuidados paliativos. El estudio revelo
un alto nivel de satisfaccion con el ser-
vicio de forma general. Pero de forma
particular detectéo que los cuidadores
identificaron una falta de conocimiento
sobre los aspectos que iban sucedién-
dose en el curso del tratamiento y de la
enfermedad, el deseo del cuidador de
compartir mas tiempo con las enferme-
ras sin la presencia del paciente, el nu-
mero de visitas del equipo de cuidados
paliativos domiciliario les parecio in-
adecuado o insuficiente, junto a la falta
de continuidad de las enfermeras que
atendian a los pacientes en ese servicio
domiciliario, detectando diversas areas
de mejora.



Claxton-Olfield et al. (2010) realiza-
ron un estudio disenado para evaluar
el apoyo que se les ofrecia a los fami-
liares de pacientes de cuidados palia-
tivos por parte del voluntariado, en un
hospital. El estudio se basaba en va-
lorar las impresiones familiares sobre
su experiencia general con el volunta-
riado, las capacidades personales del
voluntariado y su satisfaccion general
con el mismo. El tener la oportunidad
de tener un descanso familiar de su rol
de cuidador era altamente valorado por
los familiares, seguido del apoyo emo-
cional y el tiempo que le dedica el vo-
luntariado. Los datos revelaron que un
95 % indicaban que la intimidad de su
ser querido no fue invadida por la pre-
sencia del voluntario y un (85%) sintie-
ron que los voluntarios estaban bien
entrenados. En general, los miembros
de familia estuvieron muy satisfechos
con el apoyo del voluntariado.

Can et al. (2011) realizaron una eva-
luacion para validar la escala de ca-
lidad de vida quality-of-life (QOL) y la
FAMCARE en los familiares-cuidadores
de pacientes con cancer en la pobla-
cion turca. El estudio de la fiabilidad
y validez de las escalas lo hicieron en
dos fases. La primera fase consistio en
la construccion de la version turca de
estos instrumentos, con las correspon-
dientes pruebas pilotos. La segunda
fase consistio en analizar las caracte-
risticas psicométricas de las escalas.
Estas fases fueron, de igual modo, las
realizadas en este estudio de valida-
cion del cuestionario japonés (CES) en
la poblacion espanola. La fase piloto
revelo que los dos cuestionarios eran
de facil uso y comprensibilidad y los fa-
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miliares se mostraban satisfechos con
la atencion recibida por los pacientes,
de forma general. Las preocupaciones
de los familiares las encontraron en las
dimensiones que afectaban ala calidad
de vida del paciente. Sin embargo, la
validacion psicométrica posterior reve-
16 que tanto el orden de las cargas fac-
toriales como el contenido de las esca-
las estaban influenciadas por las ca-
racteristicas de la sociedad turca. Los
factores que afectaban a la satisfac-
cion y la calidad de vida estaban rela-
cionados con el estadio de la enferme-
dad del paciente, la edad, parentesco o
relacion con el paciente, el sexo de los
pacientes y cuidadores, junto al estado
civil de los cuidadores. Estos autores
llegaron a la conclusion que en la va-
lidacion de la escala de calidad de vida
(QOL) y el FAMCARE, cuando son adap-
tadas culturalmente, son instrumentos
validos, con una alta fiabilidad que les
permitia evaluar la calidad de vida y la
satisfaccion de los familiares turcos de
pacientes afectados con cancer.

Como hemos indicado, el principal
objetivo de los cuidados paliativos es
mejorar la calidad de vida de los pa-
cientes afectados de una enfermedad
incurable y de sus cuidadores o fami-
liares. Estos juegan un papel primordial
como principal cuidador del paciente,
de ahi la preocupacion por el estado fa-
miliar, que a su vez, afecta al bienestar
del paciente. Cohen et al., (2006) desa-
rrollan un instrumento el Quality of Life
in life-Threatening lliness- family Carer
version (QOLLTI-F) partiendo del Quali-
ty-of-Life (QOL) para determinar la cali-
dad de vida de los familiares de pacien-
tes terminales. Los participantes fueron



cuidadores canadienses de 12 unida-
des de cuidados paliativos a los que se
les solicitdo completar el QOLLTI-F en
tres ocasiones. Ellos obtuvieron la ver-
sion final QOLLTI-F con 16 items, con
buena validez de contenido, respaldada
por las variables que contribuian a su
calidad de vida, durante todo el proceso
como: estado de cuidador, bienestar del
paciente, calidad en la atencion, el am-
biente, las relaciones, etc. La validez de
constructo en cuanto a la estructura de
la encuesta, reflejaron que los 16 items
resultantes se encontraban integrados
en 7 dimensiones.

Hudson et al. (2011) en sus investi-
gaciones destacaron la falta de litera-
tura cientifica en la atencion de fami-
liares de cuidados paliativos, centran-
do lainvestigacion en areas prioritarias
que incluian grupos de cuidadores o
familiares; el acceso a los servicios;
desarrollo de la intervencion y las prue-
bas; necesidades no satisfechas; la
experiencia y las implicaciones del rol
de cuidador; el duelo; y el desarrollo
de instrumentos de evaluacion. Ellos
reconocieron la necesidad de colabo-
racion y desarrollo en esta area de co-
nocimiento, con el objetivo de avanzar
en el desarrollo de instrumentos que
permitiesen comparaciones y criticas.
De este modo, contribuir a mejorar la
ayuda que se presta al cuidador princi-
pal o familiar durante toda la atencion
al paciente, al final de la vida.

Otros estudios también han dedica-
do sus esfuerzos al desarrollo de ins-
trumentos ya validados para validarlos
nuevamente y optimizarlos de tal modo
que su aplicacion no suponga una dis-

5. DISCUSION 139

posicion temporal excesiva, que limite
su uso, por el esfuerzo y tiempo que
hay que invertir para poder pasarlo.
Heyland et al., (2012) desarrollan y va-
lidan una version mas corta del CAN-
HELP (cuestionario de satisfaccion
familiar con los cuidados al final de la
vida). Los participantes cumplimen-
taron la version larga del CANHELP,
una escala de satisfaccion global con
el cuidado, la escala FAMCARE (esca-
la de satisfaccion familiar) y un (QOL)
cuestionario de calidad de vida. Ellos
redujeron la version larga en funcion de
la satisfaccion global, la distribucion
de las respuestas y la redundancia en
sus items y evaluaron la consistencia
interna mediante el alfa de Crombach
y la validez de constructo mediante la
correlacion de la nueva CANHELP Lite
con la version completa del CANHELP,
el cuestionario de satisfaccion gene-
ral, el FAMCARE y las puntuaciones del
(QOL). Participaron en este estudio un
total de 363 pacientes y 193 familiares.
La version para pacientes se redujo de
37 items a 20 items y la version familiar
se redujo de 38 articulos a 21 items.

Mangan et al. (2013) estudiaron las
necesidades de los cuidadores o fami-
liares de pacientes en el final de la vida,
con el proposito de enriquecer los da-
tos con respecto a las cargas del cui-
dador en esta etapa final e identificar
las posibles soluciones a las necesi-
dades detectadas por los familiares no
satisfechas y que repercutiran en el pa-
ciente, de alguin u otro modo. El estudio
desarrollado en Washinton incluyo6 tres
cuidadores en duelo, reciente y cuatro
cuidadores activos de pacientes con
cancer metastasico con una supervi-
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vencia esperada de 6 a 12 meses. Los
datos fueron divididos en dos grandes
categorias: los problemas detectados
y las conductas o actividades que ha-
brian sido utiles para el alivio a los pro-
blemas percibidos. Dentro de cada una
de estas dos categorias, surgieron: la
atencion médica (incluyendo la provi-
sion de informacion, la coordinacion de
la atencion, la satisfaccion con la aten-
cion, trato con el paciente), la calidad
de vida (incluyendo el bienestar, los
ajustes de rol), la ayuda de los demas
(incluyendo asistencia, apoyo social),
aspectos positivos de los cuidados, y
los temas no solicitados (incluyendo la
flexibilidad laboral, las necesidades de
informacion, el impacto de la enferme-
dad en la familia, la relacion con el pa-
ciente). En sus resultados sugieren que
el familiar o cuidador podria beneficiar-
se de un proceso de informacion mas
completo que incluyera prondstico,
actuaciones sobre la calidad de vida y
mayor comunicacion con los médicos.
Ellos proponen desarrollar nuevas in-
tervenciones que satisfagan las nece-
sidades del familiar en esta etapa final
del cuidado.

5.2

VALIDACION DEL CUESTIONARIO
DE SATISFACCION DE FAMILIARES
DE CUIDADOS PALIATIVOS (CSFCP)

5.2.1 ANALISIS DE LA VALIDEZ
INTERNA DEL CUESTIONARIO (CSFCP)

Validez de Contenido
La validacion de contenido se rea-

lizo durante el proceso de traduccion
y adaptacion por el grupo experto. La

prueba piloto permitio consolidar el
cuestionario de Satisfaccion de Pacien-
tes y Familiares de Cuidados Paliativos
(CSFCP), de forma que la traduccion y
adaptacion realizada tenia la capacidad
de medir las cuestiones de acuerdo a su
contenido o definicion en el cuestiona-
rio original (CES). Es de senalar, no obs-
tante, que el cuestionario original hace
referencia a la necesidad de mejora de
la estructura y del proceso de atencion,
y no a la satisfaccion con estos ele-
mentos que contemplo la adaptacion
realizada en esta investigacion.

El cuestionario (CSFCP) era facil-
mente cumplimentado por el familiar
o cuidadores, como se observa por las
escasas pérdidas durante la recogida
de los cuestionarios. Los items que
se dejaron sin contestar, aproximada-
mente por el 10% de los encuestados,
fueron el item 6 (las enfermeras ayu-
daron al paciente a disfrutar de su vida
diaria durante el ingreso), el item 8 (El
equipo asistencial de médicos y enfer-
meras tomaron o aplicaron las medi-
das adecuadas cuando el paciente se
sintio deprimido) y el item 12 (Se invito
y favorecio que el paciente participara
en la eleccion del tratamiento). La co-
nexion entre estos items es que todos
preguntaban a cerca de temas no rela-
cionados con actividades habituales o
frecuentes en el ejercicio del desarrollo
de los cuidados paliativos en Espa-
na. La falta de utilizacion de recursos
como la psicoterapia, la musicotera-
pia, la aromaterapia y otras activida-
des complementarias, en la Unidades
de Cuidados Paliativos, en Espana, ex-
plicaria la escasa puntuacion o de res-
puesta en estos items.



Validez de Constructo

La traduccion - adaptacion del
cuestionario alteré ligeramente la es-
tructura sin lesionar la validez de cons-
tructo. Asi, el cuestionario de Satisfac-
cion a Familiares de Cuidados Paliati-
vos (CSFCP) present6 una agrupacion
de los items en 6 dimensiones frente
a la estructura de la original (CES) en
la que los items se agrupaban en 8 di-
mensiones. Concretamente, desde los
item 1 hasta el 9, estan incluidos dentro
de los cuidados fisicos y los cuidados
psicoexistenciales. Sin embargo, en el
analisis factorial del (CSFCP) aparecen
relacionadas en una unica dimension,
considerada y relacionada, con los cui-
dados biopsicosociales.

La dimension especifica sobre cui-
dados existenciales, recogida en el
cuestionario (CES), no fue considerada
en el (CSFCP), pues éste concepto no
estan integrado en la cultura espanola.
Benito et al. (2014).

Validez de Criterio o Concurrente

La evaluacion de la validez de crite-
rio o concurrente del cuestionario fue
dificultosa por la falta de un patrén oro
con el que realizar la comparacion. Por
ello, utilizamos el cuestionario SERQ-
VHOS, instrumento que evalua la sa-
tisfaccion con la atencion hospitalaria
general Mira et al. (1998), como aproxi-
macion metodologica.

El cuestionario (CSFCP), cuyas res-
puestas fueron equiparadas a valores
numéricos, mostré una correlacion
moderada con las puntuaciones del
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SERQVHOS. La ausencia de un mayor
grado de correlacion puede explicarse,
porque las encuestas de satisfaccion,
con la atencion hospitalaria general,
no contemplan todos los factores que
influyen de forma especifica en la sa-
tisfaccion con la atencion que se ofrece
en las unidades de cuidados paliativos.
Hudson, (2010).

Ademas del SERQVHOS se utiliz6 el
cuestionario de satisfaccion general
de cuidados paliativos (CSG), con una
puntuacion entre 0 (peor valor) y 10
(mejor valor), segun el grado de satis-
faccion general del familiar con la aten-
cion recibida. El grado de correlacion
entre las puntuaciones de este cuestio-
nario general (CSG) y los del (CSFCP)
no fue muy alto. Diferentes interpreta-
ciones pueden justificar este hallazgo.
Por un lado, que el (CSFCP) discrimina
en mayor medida entre satisfaccion /
insatisfaccion que el (CSG). De hecho,
las medianas de las puntuaciones de
la (CSG) son muy altas, practicamente
en los 9 puntos, lo que muestra la baja
capacidad discriminante. La potencial
capacidad discriminante del cuestio-
nario (CSCFP) podrian entenderse por-
que los familiares que puntian con un
bajo o moderado nivel de satisfaccion
en la (CSCFP), podrian estar puntuando
con un alto nivel de satisfaccion global
en la (CSG), lo que justificaria la baja
correlacion entre las escalas hallada
en nuestro estudio. El hecho, puede de-
berse a que el (CSFCP) valore elemen-
tos mas especificos con niveles bajos
de satisfaccion y los encuestados opi-
nen de modo distinto en asuntos mas
generales y hayan otorgado una pun-
tuacion global de satisfaccion, mas



alta. Nuestros hallazgos coinciden, no
obstante, con los encontrados por Mo-
rita et al. (2004) quienes también en-
contraron una baja correlacion entre su
cuestionario (CES) y la (CSG).

5.2.2 ANALISIS DE LA VALIDEZ
EXTERNA DE LA ESFCP

Lavalidez externa del CSFCP fue eva-
luada por dos métodos complementa-
rios, el analisis de la consistencia inter-
nay de la fiabilidad test-retest. Aunque
la obtencion de una buena consistencia
interna indica que el instrumento es fia-
ble sin necesidad de otras comproba-
ciones Argimén & Jiménez, (1991), en
esta investigacion se realizo, ademas,
el andlisis de la fiabilidad test-retest.
Esto se hizo con la intencion de cono-
cer la consistencia de la medicion del
cuestionario en el tiempo y en el con-
texto de la atencion de una enfermedad
cuya gravedad varia rapidamente.

El cuestionario presenté una alta
consistencia interna, un alpha de
Crombach de (0,87) como valor to-
tal y con valores para las subescalas
que oscilaron entre (0,85-0,89); sin
que ninguno de estos valores mejora-
ra con la supresion de ningun item. No
obstante, el alpha de Crombach obte-
nido fue ligeramente mas bajo que lo
descrito en la version original japone-
sa cuyo valor fue de (0,98) y de (0,88-
0,94) para las subescalas Morita et al.
(2002). No podemos descartar, a dife-
rencia de lo encontrado en esta valida-
cion, que en la version original pudiese
existir algun item, segun muestra el
alto valor del alpha de Crombach, que
pudiese ser redundante.
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La buena fiabilidad fue confirma-
da por la estabilidad temporal de las
puntuaciones del test-retest que mos-
traron una correlacion alta, 11IC= (0,88);
aunque para cada item los datos esta-
disticos fueron inferiores, con valores
de la V de Cramer entre (0,51 a 0,76).
La adecuada estabilidad del cuestio-
nario en su conjunto no deberia consi-
derarse inadecuada por los resultados
obtenidos en el analisis concreto de
los items. La baja-moderada repro-
ductibilidad de las respuestas puede
ser debido a variaciones en la selec-
cion entre las opciones muy poco o
poca satisfaccion o entre alta y muy
alta satisfaccion. Estas variaciones,
que justifican los valores de la V de
Cramer, no afectan a la comparacion
en el test-retest de las tendencias de
la encuesta global hacia valores de
satisfaccion o no satisfaccion. Desde
nuestro conocimiento, la estabilidad
de la Care Evaluation Scale, CES, no ha
sido evaluada previamente.

La satisfaccion de la familia con los
cuidados al final de la vida es una me-
dida de satisfaccion utilizada interna-
cionalmente, en los pacientes afecta-
dos con cancer.

A través de diversos cuestionarios
mencionados con anterioridad, como
el (FAMCARE), (CANHELP), (QOLLTI-F)
se hacen analisis y valoraciones de va-
lidez, que favorezcan su uso.

El FAMCARE-2 adaptado para co-
nocer la atencion hospitalaria que se
ofrecia en las unidades de cuidados
paliativos en Australia, en sus analisis
de consistencia interna con la estruc-



tura, relaciones y cuidados prestados,
alcanzan una buena consistencia in-
terna con un coeficiente alfa de Crom-
bach de (0,93) y el coeficiente de co-
rrelacion item-total de (0,49 a 0,72).
El analisis factorial revela la existen-
cia de 4 dimensiones: manejo de los
sintomas, confort fisico, el suministro
de informacion, el apoyo familiar y la
atencion psicologica del paciente).
Los resultados de FAMCARE -2 mues-
tran satisfaccion con la prestacion de
servicios, donde los principales cui-
dadores eran mujeres, de escaso nivel
cultural, aparecen como la poblacion
mas satisfecha con la prestacion del
servicio. En ese estudio llegaron a la
conclusion de que el FAMCARE-2 era
un instrumento con propiedades psi-
cométricas adecuadas, para medir la
satisfaccion del cuidador con la pres-
tacion de servicios y entornos de cui-
dados paliativos. Aunt et al. (2010).

Rodriguez et al. (2010) evaluaron
las caracteristicas psicométricas del
instrumento FAMCARE, cuando era
utilizado en cuidados de larga estan-
cia o cronicos. Obtuvieron un alfa de
Crombach de (0,94). Las correlaciones
de los items eran bajas con respecto a
la disponibilidad del cuidado, con va-
lores entre (0.01-0.59), otros como la
disponibilidad de cama en el hospital
y disponibilidad de enfermeria también
fueron bajos (0.26 y 0.18, respectiva-
mente). Los resultados, como en otros
estudios, eran de altos niveles de sa-
tisfaccion general.

En el presente estudio de valida-
cion de la CES obtuvimos un alfa de
crombach de (0.87), con la encuesta
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completa, sin embargo si suprimiamos
la opcion de respuesta de no sabe no
contesta del (CSFCP), alcanzabamos
un alfa de crombach de (0.90).

Cohen et al., (2006) desarrollaron
un instrumento el Quality of life in li-
fe-Threatening lliness- family Carer
version (QOLLTI-F) partiendo del qua-
lity-of-life (QOL) para determinar la
calidad de vida de los familiares de
pacientes terminales. La fiabilidad
test-retest de la QOLLTI-F fue de (0,77
- 0,80). Con lo cual el instrumento
permite conocer la percepcion del cui-
dador sobre su propia calidad de vida,
en la condicion de cuidador de un pa-
ciente terminal. Sus autores destacan,
en ese sentido, que es Unico, porque
su contenido se construye en funcion
de lo que ellos consideran importante
para su propia calidad de vida, en lu-
gar de basarse en las cargas relacio-
nadas con el cuidado. Segun sus au-
tores tiene como ventaja que el tiem-
po para cumplimentarlo es mas corto
que el (QOL) y consideran que todos
los resultados de medidas indicaban
que era un instrumento valido, fiable y
respondia a los cambios en la calidad
de vida.

Heyland et al. (2012) desarrollaron
y validaron una version mas corta del
CANHELP (cuestionario de satisfac-
cion familiar con los cuidados al final
de la vida), obtuvieron un Alfa de Cron-
bach que variaba de (0,68 a 0,93) para
todos los dominios del paciente y del
familiar. Observaron un alto grado de
correlacion entre el CANHELP Lite y
puntuaciones generales y del mismo
modo, entre las puntuaciones genera-



144 CUIDADO Y ESTRUCTURA DE LAS UNIDADES DE CUIDADOS PALIATIVOS

les para la version completa del CAN-
HELP, considerando que era un instru-
mento valido, consistente y util para
medir la satisfaccion con la atencion al
final de su vida.

En nuestro estudio de adaptacion
y validacion de la CES, también su-
primimos items que no se ajustaban
a la poblacion espanola, ni al sistema
gratuito de salud activo en Espana.
La version original (CES) contenia 28
items y la version espaiola, el (CS-
FCP), al suprimirse dos items quedo
contituido en 26 items. La consisten-
cia interna también la medimos con el
alfa de Crombach y seguin las opciones
de respuesta alcanzamos distintos va-
lores. Sin embargo, con el cuestionario
al completo el valor del alfa de Crom-
bach en nuestro estudio fue de (0,87)
y al eliminar la opcion de respuesta no
sabe-no contesta, alcanzabamos un
alfa de crombach de (0,90).

La fiabilidad de nuestro instrumen-
to la hicimos de dos formas, y una de
ellas fue la corelacion intraclase, utili-
zado también por Heylan et al. (2012)
en su desarrollo de la version mas cor-
ta del CANHELP.

En nuestro estudio no encontra-
mos correlacion entre las preguntas
directas del Cuestionario de Satisfac-
cion General (CSG), que utilizamos y el
Cuestionrio de Satisfaccion de Fami-
liares de Cuidados Paliativos (CSFCP).
La concordancia evaluada mediante
el test de correlacion intraclase, en-
tre las preguntas del (CSFCP) y SER-
QVHOS, cuyos contenidos eran proxi-
mos, es decir, que evaluaban aspectos

aproximados de la satisfaccion con la
atencion sanitaria, pudimos observar
que la correlacion era buena, con una
correlacion intraclase de 0,86 en to-
das aquellas preguntas relacionadas
con la dimension 1: atencion directa al
paciente por parte de los médicos, y la
atencion directa al paciente por parte
de los enfermeros.

Lund et al. (2014) evaluaron la vali-
dez del instrumento CaTCoN, un cues-
tionario de necesidades, cuidados, ta-
reas y las consecuencias del cancer y
realizaron un analisis en cuanto a su
validez de constructo y fiabilidad, asi
como la prueba de validez de criterio,
concurrente o discriminante con ins-
trumentos ya existentes como son el
FAMCARE (Satisfaccion General de
la Familia) y el FIN (Inventario de las
Necesidades Familiares). En el estu-
dio elaboraron correlaciones item a
item y el calculo de la consistencia
interna a traveés del alfa de crombach
(0,65 a 0,95). El cuestionario CaTcoN
y las subescalas FAMCARE / FIN ob-
tuvieron correlaciones de 0,59 a 0,74,
lo que confirma la validez convergen-
te y discriminante entre CaTCoN y los
cuestionarios FAMCARE y FIN. Los
analisis y pruebas de validez conver-
gente y discriminante psicométricas
indicaron la validez y fiabilidad del
cuestionario CatCoN.

En nuestro estudio, en el analisis de
fiabilidad test-retest los valores mas
bajos los obtuvimos en los items que
evaluaban la satisfaccion relacionada
con la informacion a los familiares, re-
sultados similares a los encontrados
en el estudio de Mangan et al. (2013).



5.3.

NIVEL DE SATISFACCION/
INSATISFACCION DE LOS
FAMILIARES DE LOS PACIENTES
ATENDIDOS EN LAS UNIDADES DE
CUIDADOS PALIATIVOS

Una vez confirmada la validez de la
adaptacion del cuestionario se proce-
dié a disenar el método de aplicacion
de la misma para la deteccion de los
familiares no satisfechos con la es-
tructura y el proceso de atencion ofre-
cido por las unidades de cuidados pa-
liativos Para ello, se establecieron em-
piricamente dos niveles cualitativos de
insatisfaccion en relacion al porcentaje
de respuestas correspondientes a las
opciones de muy poco / poco satisfe-
cho /regular/ no sabe — no contesta.
Posteriormente, se realizé un analisis
para conocer que caracteristicas del
encuestado o la unidad en que se ha-
bia realizado el cuestionario influian
en la satisfaccion con la estructura y
el proceso de atencion ofrecido por las
unidades de cuidados paliativos. Por
ultimo, se procedio, como método para
facilitar el analisis de los resultados
del cuestionrio, a la deteccion de las
puntuaciones globales que detectaban
a las personas insatisfechas segun
los criterios establecidos. Estos nive-
les fueron establecidos por criterio del
equipo investigador.

Los distintos niveles fueron estable-
cidos para detectar familiares cuyas
respuestas no se correspondian con
ninguna opcion de satisfaccion en un
porcentaje determinado. De este modo
se valoraron las respuestas de insatis-
faccion y su representacion en el total de

5. DISCUSION

la encuesta para considerar a las perso-
nas como insatisfechas. Se establecie-
ron dos niveles de insatisfaccion:

- El nivel A, en el que el peso de las res-
puestas de insatisfaccion fue esta-
blecido en un porcentaje igual o su-
perior al 25% de las preguntas. En tér-
minos operativos significa que esta
“insatisfecha” a toda persona que en
6 o mas de los 26 items respondieron
con una de las siguientes opciones:
muy poco satisfecho / poco satisfe-
cho / regular/ no sabe — no contesta,
o lo que viene a ser lo mismo, cuando
seleccionan la opcion de respuesta
distinta a buena o muy buena.

El nivel B, fue establecido con un cri-
terio mas riguroso, ya que considero
“insatisfecha”, cuando el porcentaje
de respuestas es igual o superior aun
10% de las preguntas, de la encuesta.
En términos operativos significa que
esta "insatisfecha” a toda persona
que en 3 de los 26 items respondieron
con una de las siguientes opciones:
muy poco satisfecho / poco satisfe-
cho / regular/ no sabe — no contesta,
o lo que viene a ser lo mismo, cuando
seleccionan la opcion de respuesta
distinta a buena o muy buena.

Estos criterios, seleccionados de for-
ma empirica por el equipo investigador,
fueron establecidos para favorecer la
utilidad de la encuesta en detectar areas
de mejora, a través de la insatisfaccion,
partiendo de un contexto en el que las
personas suelen contestar con puntua-
ciones muy altas en las encuestas de
satisfaccion. EI| FAMCARE-2 (Family Sa-
tisfaction Scale), es un instrumento de
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17 items desarrollado en Australia, que
evalla la satisfaccion de las familias con
los cuidados paliativos. Este instrumen-
to detecta que la satisfaccion de los fa-
miliares entrevistados es muy altay que
depende del control de sintomas que se
alcance. Al mismo tiempo plantea si la
satisfaccion encontrada es real o esta
influida por la tendencia de los familia-
res a evaluar alto. Aoun et al. (2010).

En nuestro estudio se establecié que
la respuesta “no sabe — no contesta” al
no describir una situacion contunden-
te de satisfaccion, debia ser interpre-
tada como insatisfaccion; y por ello
fue incluida en los criterios empleados
de insatisfaccion.

En este estudio, la metodologia des-
crita para la explotacion de una escala
de satisfaccion no ha sido desarrolla-
da por la escala original desarrollada
en Japon Morita et al. (2004), ni para
la validada en Korea Shin et al. (2012).
Por otro lado, también difiere de la de-
sarrollada para la interpretacion de los
resultados de satisfaccion aportados
por la SERVQHOS. En este caso, aplica-
ron exclusivamente un método nume-
rico obteniendo el valor estandarizado
de la encuesta segun las directrices
propuestas por Hall & Domman, (1988)
y estableciendo el punto de corte de 3
puntos Monteagudo et al. (2003).

La metodologia propuesta por noso-
tros fue seleccionada para evitar la ma-
nipulacion exclusiva de datos numéricos
en los que las puntuaciones moderadas
altas de satisfaccion pudiesen encubrir
preguntas cuyas respuestas era de muy
baja o poca satisfaccion.
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En nuestro cuestionario, si aplicamos
el criterio de nivel A de Insatisfaccion,
aproximadamente el 12 % de los en-
cuestados respondieron con opciones
relacionadas con estar insatisfechos (en
al menos 6 preguntas), mientras que el
88% restantes se encontraban satisfe-
chos. Estos resultados estan en conso-
nancia con los detectados por Montea-
gudo et al. (2003) al valorar la satisfac-
cion con la atencion hospitalaria general
en Espana con el SERVQHOS. En este
mismo nivel de insatisfaccion A, el ana-
lisis pormenorizado de las dimensiones
muestra que el mayor grado de perso-
nas insatisfechas se encuentra en las
dimensiones lll y IV. Estas dimensiones
valoran el confort e idoneidad de la in-
fraestructura (Dimension Ill) y los cuida-
dos ofrecidos a la familia durante todo el
proceso asistencial (Dimension IV). Ha
de senalarse que en la dimension IV (in-
tegrada por los items 19y 20), en el item
20 nos encontramos: "“si el equipo asis-
tencial considero o intervino para que la
familia pudiera disponer de su tiempo y
continuara con su vida cotidiana”, y este
tipo de cuidados o consideracion no es
habitual en el sistema sanitario espanol,
motivo que pudiera influir en la insatis-
faccion. En estas dimensiones encon-
tramos, que el 45% y 31% de los encues-
tados eligieron una opcion de respuesta
gue muestra su insatisfaccion, con al
menos uno de los items comprendidos
en esas dimensiones.

Al incrementar la exigencia del crite-
rio de insatisfaccion al Nivel B aumento
el porcentaje de sujetos insatisfechos.
En el presente trabajo, los insatisfechos
pasaron del 12% al 40%, o lo que es lo
mismo, cuando, las opciones seleccio-



nadas, fueron muy poco / poco satisfe-
cho /regular/ no sabe — no contesta, en
al menos 3 item del cuestionario. Nue-
vamente fueron las dimensiones Ill y IV
en las que el porcentaje de familiares in-
satisfechos era mayor, con un 46% de in-
satisfaccion para dimension lll y un 27%
para la dimension IV.

En el presente estudio la modificacion
del criterio para la deteccion de la insa-
tisfaccion cambiaba el porcentaje de su-
jetos insatisfechos. Es discutible la ido-
neidad de estos criterios, por lo que se
precisan mas estudios a nivel nacional
e internacional que informen de cuales
serian los mejores criterios para evaluar
la insatisfaccion con la estructura y pro-
ceso de atencion en las unidades de cui-
dados paliativos. Estos criterios podrian
basarse bien en un consenso nacional
y/o internacional, apoyados en los datos
que pudieran aportar otros estudios de
opinion de pacientes y familiares.

Aunque el trabajo no fue especifica-
mente disenado para ello, se ha explo-
rado qué factores podrian influir en la
situacion de insatisfaccion, definida por
los criterios descritos. Se encontro que
la edad del familiar encuestado no esta-
ba relacionada con el grado de insatis-
faccion presente en la encuesta, ni en
las distintas dimensiones que la com-
ponian, excepto la dimension I, "aquella
que valora la atencion que se le presta
a la familia", donde las personas insa-
tisfechas (nivel A y B) presentaban una
media de edad significativamente mayor
que los satisfechos (p<0,005).

El resto de variables estudiadas,
sexo, parentesco del entrevistado con
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el paciente, nivel de instruccion, unidad
de cuidados paliativos donde se reali-
zaron las encuestas y las dimensiones
que conforman el cuestionario, no se
relacionaron con el estado de satis-
faccion/insatisfaccion del familiar. Por
otro lado, estudios futuros deberian
confirmar los resultados encontrados
respecto a la no relacion de las carac-
teristicas socio-demograficas de los
familiares y el grado de satisfaccion.
Ademas, deberian confirmar si la au-
sencia de relacion encontrada guarda
relacion con el uso del cuestionario du-
rante la atencion al paciente o una vez
el paciente ha fallecido.

Otros estudios han encontrado ma-
yor satisfaccion en personas de mas
edad y con ingresos econémicos me-
dios y superiores. Sixma et al. (1998).

El estudio realizado en poblacion
espanola de Monteagudo et al. (2003),
con un instrumento validado, el SERV-
QHOS, respecto a la satisfaccion con
la atencion hospitalaria, mostro que
las mujeres estaban mas insatisfechas
que los hombres y que el tiempo de es-
pera para el ingreso y el grado de infor-
macion también eran factores predicti-
vos de insatisfaccion. Monteagudo et
al. (2003) indican que el mayor nivel de
insatisfaccion estuvo relacionado con
la estructura y principalmente con la
habitabilidad de las habitaciones.

Una vez establecidos los criterios
para la deteccion de los diferentes ni-
veles de insatisfaccion se procedio a
transformarlos en otros facilmente apli-
cables. Para ello, se otorgd un valor a
cada una de las opciones de respuesta,
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en este caso desde el 1 al 5 donde el 1
era el peor,y el 5 el mejor valor obtenien-
do una puntuacion global. De esta for-
ma, cuanto mas alta era la puntuacion
mayor era el grado de satisfaccion. Al
no existir un punto de corte que discri-
mine entre insatisfechos o satisfechos
se aplico el analisis de las curvas ROC
lo que permitio seleccionar diferentes
puntuaciones como posibles puntos de
corte para detectar a las personas insa-
tisfechas en relacion a los criterios de
insatisfaccion establecidos previamen-
te, nivel Ay B respectivamente.

El hecho de seleccionar, y presentar
en el capitulo de resultados, diferentes
puntuaciones se ha hecho para favore-
cer un uso amplio del cuestionario con
distintas opciones. Asi, cuando el cues-
tionario se utilice con el fin de detectar
el mayor numero de insatisfechos se
utilizaran las puntuaciones con la sen-
sibilidad mas alta. Por el contrario, si
se precisa una informacion mas exacta
respecto a las personas insatisfechas
se seleccionara la puntuacion que pre-
sente una mayor especificidad. Los
puntos de corte fueron establecidos,
a su vez, para cada uno de los niveles
de insatisfaccion; de forma, que el res-
ponsable del estudio puede adaptar el
cuestionario a su interés en relacion a
los objetivos establecidos.

El desarrollo de esta metodologia para
una explotacion rapida del cuestionario
y la obtencion de informacion sobre los
familiares insatisfechos, es completa-
mente novedosa en el contexto de las
encuestas de satisfaccion de cuidados
paliativos (Morita et al., 2004; Shin et al.,
2012) y de otros instrumentos.
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Se ha validado y adaptado al caste-
llano un Cuestionario que valora la
Satisfaccion de los Familiares (CS-
FCP) con la calidad de la atencion
sanitaria ofrecida en las Unidades
Cuidados Paliativos.

El cuestionario adaptado presenta
una validez de contenido adecuado
para valorar especificamente la sa-
tisfaccion de la familia con la estruc-
tura de las unidades de cuidados pa-
liativos, y el proceso de los cuidados
sanitarios que recibe el paciente, en
nuestro entorno cultural.

El cuestionario adaptado presenta
una adecuada validez de constructo,
con seis dimensiones definidas que
valoran la satisfaccion con: el Cuida-
do Biopsicosocial, Atencion familiar
en la toma de decisiones, Infraes-
tructura, Cuidados proporcionados
a la familia, Coordinacion, Accesibi-
lidad y Tramites en el ingreso.

El cuestionario mostro una correla-
cion moderada con otros cuestiona-
rios de satisfaccion, no especificos
de cuidados paliativos, como el de
Satisfaccion con la Atencion Hospi-
talaria (SERQVHOS) y con el de Sa-
tisfaccion General de Cuidados Pa-
liativos (CSG).

La Fiabilidad del cuestionario es
buena, con una alta consistencia in-
terna y una adecuada correlacion en
la prueba del Test-Retest.

6-
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El método desarrollado para el pro-
cesamiento numérico de las res-
puestas del cuestionario permite de-
tectar las situaciones de insatisfac-
cion segun el nivel A (el 25% o mas
de las respuestas del total del cues-
tionario muestran insatisfaccion) o
el nivel B (el 10% o mas del total del
cuestionario muestran insatisfac-
cién) segun la puntuacion global del
cuestionario.

Las areas susceptible de mejoras, en
las que se centra la insatisfaccion,
se encuentran relacionadas con el
confort de la infraestructura y con
los cuidados ofrecidos a la familia
durante todo el proceso asistencial.

La insatisfaccion global de los fami-
liares no estuvo relacionada con la
edad, sexo, formacion académica, ni
procedencia de la unidad de cuida-
dos paliativos de los encuestados.

Los valores mas altos de satisfac-
cion se obtienen en las dimensiones
que evaluan la atencion general reci-
bida por médicos y enfermeras.

El cuestionario adaptado y validado
al castellano nos permite evaluar la
calidad de la atencion en todo el pro-
ceso final y detectar las areas sus-
ceptibles de mejora, a través de la
determinacion del grado de satisfac-
cion de los familiares.
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ANEXO1

ESTUDIO DE ADAPTACION DEL
CUESTIONARIO DE VALORACION
DE LA SATISFACCION DE LOS
FAMILIARES CON LA ATENCION
DE LAS UNIDADES DE CUIDADOS
PALIATIVOS

INFORMACION PARA EL FAMILIAR
CONSENTIMIENTO DE PARTICIPACION

Estimado Sr/ Sra, esta unidad de cui-
dados paliativos esta realizando un pro-
yecto de investigacion junto con otras
unidades de Espana. Con esta investi-

8. ANEXOS 171

gacion se pretende valorar la utilidad de
un cuestionario que mida la satisfaccion
que tienen los familiares con la atencion
prestada a sus seres queridos por las
unidades de cuidados paliativos.

La encuesta le va a preguntar dife-
rentes aspectos sobre los médicos, las
enfermeras y las caracteristicas de la
unidad. Las respuestas posibles van
desde la peor valoracion (valor = muy
poco o 1) hasta la mejor valoracion (va-
lor = muy bien o 5), segin se muestra
en la figura. Usted debe marcar con
una X la casilla que considere que re-
presenta su valoracion.

1 2 3 4 5
Muy poco Poco Regular | Bien Muy bien No sabe
Lo pero Lo mejor No entiende

Las opiniones que de usted en el cuestinario son totalmente anénimas. Sus opi-
niones seran introducidas en una base de datos sin que se identifique la persona
que la realiza. Ademas, el hecho que desee participar o no en el estudio, asi como
sus opiniones, independientemente que sean negativas o positivas no van a influir
en el trato que recibe usted y su familiar.

Si esta de acuerdo en participar, por favor, firme este consentimiento:

D/D? .. o« DNI e . he leido y entendido las
cond|C|ones deI proyecto de |nvest|ga0|on y acepto part|C|par en él, por lo que firmo
la presente en ......eccveeeeecveveeeee @ e e [ e

Participante Investigador
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Informacidén a recoger y cuestionario (CSFCP)

ANEXO 2

8. ANEXOS 173

(descripcion informativa, formato no valido para la investigacion)

DATOS GENERALES DEL ENCUESTADO
Cuestionario Satisfaccion General (CSG)

Edad en ainos

(codigo de la encuesta)

Relacion con el paciente

Cényuge / pareja

Padres | Hijos

Hermanos

Otros familiares

Amigos - otros

Nivel de estudios

No lee / escribe

Primarios

Secundarios / Bachiller

Universitarios

Nivel de Satisfaccion General con la atencion dada a su familiar

0

Lo peor !

2

3 4

5

6

7

8

10
Lo mejor

Nivel de Satisfaccion General con los tratamientos administrados a su familiar

0

Lo peor !

2

3 4

5

6

7

8

10

? Lo mejor

Nivel de Satisfaccion General con la atencion dada por los médicos a su familiar

0

Lo peor !

2

3 4

5

6

7

8

10

9 Lo mejor

Nivel de Satisfaccion General con la atencion dada por los enfermeros /as a su familiar

0

Lo peor !

2

3 4

5

6

7

8

10

? Lo mejor
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ENCUESTA DE SATISFACCION DE LOS FAMILIARES
CON EL CUIDADO DE SU SER QUERIDO
EN LA UNIDAD DE CUIDADOS PALIATIVOS

)
o ~ c =]
O = ] ()
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=2

1 2 3 4 5

Q1 Los médicos intentaron aliviar
las molestias fisicas del paciente

Q2 Los médicos se ocuparon rapi-
damente de las molestias (sintomas,
problemas fisicos) del paciente

Q3 Los médicos tenian los conoci-
mientos y habilidades (pericia) ade-
cuados

Q4 Las enfermeras/enfermeros res-
pondieron rapidamente a las quejas /
peticiones (llamadas) del paciente

Q5 Las enfermeras / enfermeros te-
nian los conocimientos y habilidades
adecuados

Q6 Las enfermeras / enfermeros ayu-
daron al paciente a disfrutar de su
vida diaria durante el ingreso (entrete-
nimientos, musica, pasatiempos)

Q7 Se presto atencion a resolver las
dudas y preocupaciones del paciente

Q8 El equipo asistencial (médicos /
enfermeras - enfermeros) tomaron/
aplicaron las medidas adecuadas
cuando el paciente se sintio deprimido
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Q9 El equipo de trabajo (médicos /
enfermeras - enfermeros) intento sa-
tisfacer las expectativas del paciente

Q10 Los médicos dieron al paciente
una explicacion suficiente acerca de
su situacion actual y de los detalles

de su tratamiento

Q11 Los médicos dieron una explica-
cion suficiente al paciente acerca del
resultado previsible

Q12 Se invito y favorecio que el pa-
ciente participara en la eleccion del
tratamiento

Q13 Los médicos dieron una explica-
cion suficiente a la familia acerca de
la situacion del paciente y de los de-
talles de su tratamiento médico

Q14 Los médicos dieron suficiente
explicacion a la familia acerca de los
resultados esperados

Q15 Se respetaron los deseos de la
familia en la eleccion del tratamiento

Q16 La habitacion del paciente era
apropiada y confortable

Q17 Las medidas de aislamiento del
ruido fueron adecuadas

Q18 Los servicios / banos eran ade-
cuados
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Q19 Se presto atencion a la salud de
la familia

Q20 Se tuvo en cuenta que la familia
pudiera disponer de su tiempo y con-
tinuara con su vida cotidiana

Q21 Cuando fue necesario el ingreso
se realizo sin demora

Q22 los tramites del ingreso fueron
sencillos

Q23 El ingreso se realizo de acuerdo
con los deseos del paciente y su fa-
milia

Q24 La coordinacion / cooperacion
entre los médicos y enfermeras del
servicio fue buena

Q25 La atencion fue realizada por los
mismos médicos y enfermeros-as

Q26 El tratamiento fue establecido en
relacion al curso / caracteristicas pre-
vias de la enfermedad
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ANEXO 3
CARTA DE APROBACION DEL CEIC

-";:-’/ u!nulﬁ‘.t it“!*--

INMACULADA PLASENCIA GARCIA, Secretarioia del COMITE ETICO DE
INVESTIGACION CLINICA

CERTIFICA
Que este Comité ha evaluado la propuesta del Investigador Principal del estudio:
TITULO:

Proyecio de Investigacidn Biomédica: Estudic de las propiedades
paicoméiricas de la version adaptada al castellano de la encuesta de
satisfaccidn de los familiares con la atencién de las unidades de cuidados

paliatives (ESFCP)

Fnlimpﬂnmdﬂ estudio y estén justificados los mesgos y
nmhdhuwmﬁuumdnﬁm leniendo en cuenta los beneficios

v
%
| i
il
|

Este CEIC, resueive AUTORIZAR que dicho estudio sea realizado en el Hospital
Universitario Nuestra Sefiora de Candelaria, actuando como investigador
principal el Dr. MIGUEL ANGEL BENITEZ DEL ROSARIO. El Comité felicita al
equipo de Cuidados Paliativos.
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ANEXO 4

Este trabajo de Tesis Doctoral ha dado lugar al trabajo
“Adaptacion y Validacion de la Escala de Evaluacion del
Cuidado, (CES), para medir la calidad de la estructura'y
proceso de Cuidados Paliativos desde la perspectiva familiar”
aceptado para su posterior publicacion, el 7 de Octubre de
2015 en la Revista Journal of Pain and Sympton Management.






