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Planteamiento del Problema

Los pacientes que acuden a los servicios de salud son cada vez méas frecuentemente
considerados como "usuarios” de estos y menos como pacientes. Los expertos consideran
que es indispensable medir continuamente el nivel de satisfaccion de dichos usuarios con
respecto a la atencion y servicios prestados durante sus visitas a las instituciones
proveedoras de servicios de salud’. Y es que, aunque muchos consideran que esto
supondria una mejoria en la calidad de dichos servicios, esto representaria también una
ventaja para los pacientes®. Brindar a los pacientes una atencion integral; es decir una
atencion en la que se incluyan todos los aspectos necesarios para una rapida y completa
recuperacion o, en el caso de pacientes con mal prondstico, una atencién que mejore su
calidad de vida, deberia por ende ser un propdsito comun y universal entre todas las
instituciones que provean salud. Dicha meta cobra aun méas importancia en el caso de las
patologias cronico-degenerativas, las cuales, debido a su larga, compleja y cambiante
evolucion, mantienen al paciente en un estado continuo de inseguridad e incertidumbre®, Y
aungue el cancer representa apenas la segunda causa mas frecuente de morbilidad entre
estas enfermedades crénico-degenerativas®, la mayorfa de personas la consideran mas seria
o dificil de tratar que todas sus semejantes®. Esto, ademéas de la larga duracion del
tratamiento del cancer y del grado y complejidad del impacto que produce su presencia®,

hace del paciente oncoldgico, un paciente 6ptimo para la evaluacion de su satisfaccion.

Para medir la calidad de la atencion brindada a los pacientes oncologicos se han elaborado
a nivel internacional varias herramientas dirigidas a evaluar areas especificas en la atencion
de estos pacientes. Algunas herramientas se dedican a medir la calidad de la informacion
brindada a los pacientes en su centro de salud y otras a medir la calidad de vida de estos
pacientes considerandola el reflejo de la calidad de la atencion brindada. Sin embargo, la
evaluacion de la satisfaccion de los pacientes y de sus familiares con la informacion
recibida y la calidad de atencion prestada durante su enfermedad es a la fecha la méas

facilmente reproducible y por ende la més utilizada’.



Ninguna de estas herramientas ha sido utilizada en nuestro medio, por lo que se desconoce
si son capaces de cumplir adecuadamente su objetivo. EIl estudio propuesto pretende la
creacion de un cuestionario adecuado a nuestro medio, y su validacién, comparandolo con
el cuestionario internacional considerado como estandar para asi colaborar con la
globalizacion de la tendencia de la medicion de la satisfaccion de los pacientes con la

calidad de atencion en salud que reciben.



Delimitacion del Estudio

El estudio sera de tipo mixto y se contara con la colaboracion voluntaria de pacientes con
diagndstico confirmado de cancer que se encuentren en tratamiento quimioterapéutico de
tipo ambulatorio. Se realizardn entrevistas en las salas de espera de las instalaciones del
Instituto Salvadorefio del Seguro Social (ISSS). Es importante sefialar que no se notificara
previamente a ninguna de las dos partes involucradas la fecha ni la hora de la entrevista, la
cual sera seleccionada al azar y por conveniencia de los investigadores.

Por medio de un cuestionario elaborado por los investigadores, basados en el cuestionario
estandar internacional y denominado FESP, por sus siglas en castellano Formulario para la
Evaluacion de la Satisfaccion de los Pacientes, se buscara establecer el nivel de satisfaccion
de los pacientes enfermos de cancer en algunos aspectos relacionados a su enfermedad y a
la calidad de atencidn brindada por los médicos del ISSS. Se tratard de determinar el nivel
de satisfaccion del paciente en cuanto a la relacién con su médico, asi como areas de
informacion deficientes dentro de ella que el paciente preferiria mejorar o reforzar.
También se determinaran los deseos del paciente en cuanto al involucramiento de sus
familiares en su enfermedad y/o tratamiento, y del rol de sus redes de apoyo en su estado

psicoldgico y en la toma de decisiones de su enfermedad.

Como es un estudio diagndstico, no es proposito de éste:
e Aplicar medidas correctivas que busquen mejorar el grado de satisfaccion de los
pacientes en aquellas areas que resulten deficientes en el estudio.
e Cuantificar, reforzar o corregir los conocimientos del paciente acerca de las causas,
probabilidades diagndsticas y/o terapéuticas, y pronostico de su enfermedad.
e Establecer el origen especifico de la red de apoyo del paciente, ni implementar
medidas correctivas que la lleven a proporcionar mejor apoyo psicologico para el

enfermo.



Justificacion

El cancer es una enfermedad crénica degenerativa y causa principal de morbilidad y
mortalidad conocida a nivel mundial y nacional. Anualmente, segun datos de la OMS, se
diagnostican 10, 000,000 de nuevos casos de cancer en el mundo®, con una distribucién de
446% en paises desarrollados 'y 55.4% en paises en desarrollo®.

En El Salvador se cuentan tan solo con estadisticas institucionales, de este modo
identificamos que, segun datos revelados por el departamento de estadistica del ISSS, en el
afio 2001 se diagnosticaron 1,130 nuevos casos de cancer en cualquiera de sus variables,

con un promedio de 1 114 casos durante los ultimos 5 afios.

El diagndstico de cancer tiene consecuencias fisicas, mentales y emocionales en el paciente,
sus familiares y sus amistades™. Ademés, como demuestra un estudio nacional realizado en
el afio 2002 en 174 pacientes del ISSS, la comunicacion del diagnostico de cancer tiene
también repercusiones laborales y econémicas”.

El reciente reconocimiento de la complejidad implicita al momento del diagnodstico de
cancer ha creado una nueva tendencia terapéutica. En esta se integran nuevas disciplinas
centradas no solo en tratar la enfermedad, sino mas bien en tratar a una persona con una
enfermedad. Asegurarnos que el paciente sea tratado de manera integral se convierte en
una eficaz herramienta para cumplir con el propoésito final y comin de la medicina de
aumentar las probabilidades de éxito y/o supervivencia del paciente, las cuales, a pesar de
los avances cientificos hechos en el campo de la medicina, permanecen menores a las
deseadas’?. El Salvador, un pais en desarrollo, cuenta con limitantes diagnésticas y
terapéuticas. Asegurarnos que la atencion brindada a los pacientes oncoldgicos sea de
buena calidad aparece entonces como una herramienta de facil acceso y bajo costo que
puede ser implementada sin mayor preparacion para disminuir el impacto de estas

limitaciones y por ende mejorar la probabilidad de supervivencia.



Para evaluar el alcance o la calidad de la atencion se han creado y aplicado diferentes
técnicas, aunque muy pocas estan dirigidas especificamente a evaluar la satisfaccion de
pacientes con cancer*® y ninguna ha sido utilizada en contextos interculturales.* La més
importante de estas es la encuesta EORTC QLQ-SAT 32 de la European Organization for
Reasearch and Treatment of Cancer. Dicho instrumento evalla la percepcion y la
satisfaccion del paciente oncoldgico con elementos generales de los servicios prestados
tomando en cuenta la satisfaccion de éste con la relacion médico-paciente y el flujo de
informacién que dentro ella se lleva a cabo. Y es que la satisfaccion del paciente puede
verse modificada por la calidad de dicha relacion. Una adecuada o abierta relacién del
médico con su paciente permite a este Ultimo tener mejores conocimientos de su
enfermedad, y por ende expectativas mas objetivas acerca de ésta. Esta encuesta sin
embargo cuenta con la desventaja de no haber sido aplicada en paises en desarrollo y, por
ende, su efectividad en poblaciones tales como el nuestra sigue siendo desconocida. Esto
cobra especial relevancia cuando se conoce ahora que existen diferencias en la percepcion
del cancer y su tratamiento entre las diferentes culturas™.

Es por esto que basados en la encuesta EORTC QLQ-SAT 32 se elaborara otro
instrumento diagndstico, en el cual se tratard de adecuar las preguntas y su lenguaje a la
poblacion de nuestro pais que acude a consultar al hospital Oncologico del ISSS. Ademas
pretendemos profundizar la investigacion de la satisfaccion del paciente oncoldgico en
temas que la encuesta modelo no toma en cuenta. La satisfaccion del paciente con la
informacion recibida acerca de su pronostico y el rol que desea que juegue su familia
dentro de su enfermedad y/o tratamiento son elementos necesarios para establecer una
adecuada satisfaccion general del paciente con los servicios, informacion y atencion
brindada que no son estudiados en la encuesta EORTC QLQ-SAT32.
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Objetivos

Objetivo general

Determinar el nivel de satisfaccion del paciente oncol6gico ambulatorio en tratamiento

quimioterapéutico con su relacion médico paciente en el Hospital Oncolégico del Instituto

Salvadorefio del Seguro Social.

Objetivos especificos

1.

Crear un instrumento basado en la encuesta internacional EORTC QLQ-SAT32
que permita evaluar la satisfaccion del paciente oncolégico ambulatorio del ISSS.
(FESP: Formulario para la Evaluacion de la Satisfaccion de los Pacientes.)

Validar  técnicamente la encuesta con médicos oncélogos, hematdlogos vy
radidlogos del ISSS y con psicélogos de EIl Salvador.

Validar la encuesta elaborada comparandola con la encuesta estandar EORTC QLQ-
SAT32.

Crear una guia de analisis estadistico propio para la encuesta FESP que permita
facilitar el estudio de los resultados obtenidos con la aplicacion de dicho
instrumento.

Determinar el nivel de satisfaccion de pacientes oncologicos del ISSS en cuanto a la
informacion recibida por su medico acerca de su enfermedad, las diferentes
modalidades de tratamiento disponibles, de su prondstico y de la accesibilidad al
apoyo psicologico.

Determinar los deseos de informacién del paciente oncologico en cuanto a
modalidades diagndsticas y terapéuticas no disponibles en ISSS.

Describir la actitud y preferencias de los pacientes en relacion a la participacion y/o

involucramiento de sus familiares en su enfermedad y el tratamiento de ésta.
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Marco Teorico

Cancer

Definicion

La palabra céncer proviene de la raiz indio-europea "karkinos" o cangrejo (por su exterior
duro). Se denomind de esa manera al comparar al cangrejo con aquella neoformacion que
se sujeta obstinadamente al tejido del cual se deriva. Hoy en dia, con la extension de los
conocimientos en la enfermedad, céncer se denomina exclusivamente a aquella

neoformacién o tumor que expresa malignidad™.

De Vita, Hellman y Rosenberg afirmaron del cancer que, aunque muchas veces se
caracteriza tan solo por una proliferacion incontrolable de las células del organismo, mas
que una enfermedad Unica, representa un grupo heterogéneo de enfermedades que afecta al

individuo a diferentes niveles ademas del somatico.*®

La relacion médico-paciente en oncologia

En la medicina occidental, hasta hace pocas décadas, imperaba el "paternalismo” del
médico dentro del cual el médico protegia y cuidaba a su paciente. Este tipo de relacion
estaba presidida por el principio de beneficencia que llevaba al médico a actuar o a tomar
las decisiones sin muchas veces contar con la opinién del enfermo. No obstante, a partir de
la década de los sesenta, la percepcion de la relacion médico-paciente por parte del paciente
cambio. Debido a factores tales como el progresivo descontento de los pacientes con las
relaciones de dependencia con su médico y el creciente deterioro de la imagen del médico
(que es cada vez mas percibido como un "técnico"), el paciente ha tomado un papel cada

vez mas activo en la relacion con su médico. Existe ya ahora una participacion cada vez
12



mas activa por parte del paciente en la toma de decisiones. Esta ultima, gracias a la
aparicion de una igualdad entre el médico y el enfermo dentro de la relacion médico-
paciente la cual permite una toma de decisiones compartida. Hoy en dia, es el médico quien
proporciona la informacion y orienta al enfermo competente, pero es este Ultimo quien
toma las decisiones segin sus preferencias, valores y objetivos personales®’.
Prueba de esta nueva "igualdad™ adquirida en la relacion médico-paciente es la creacion de
derechos del paciente y deberes del médico. Dentro de los primeros mencionados
encontramos, como los cité Villalain Blanco en 1995,* el "derecho a recibir informacion
en términos comprensibles, que incluya diagndstico, prondstico y posibles alternativas
existentes para el tratamiento; asi como la institucion hospitalaria en que se encuentra,
nombre de los médicos que le atienden y tarifas = médicas".
Por otro lado, Duran Sacristan en 1997 (citado en Formacion de los profesionales de la
salud, escenarios y factores determinantes)*® hablé de los deberes del médico para con el
paciente. Dentro de los mas relevantes para este estudio encontramos "sinceridad,
confianza y lealtad con el enfermo”, “responsabilidad cientifica del médico, que debe de
estudiar sus dudas y mantener actualizados sus conocimientos” 'y “deber

informarsuficientemente al enfermo".

Sin embargo, desde ya se ha descrito la posibilidad de que con el aumento de la conciencia
0 del conocimiento de los pacientes acerca de sus derechos, se presente también una
"excesiva juricidad™” en la relacién médico-paciente y de cruzar ahora a un "paternalismo

medico” que seria el de una actitud prepotente del enfermo que solo daria importancia a su

autonomia y a sus derechos.

El primero de los deberes del médico para con el paciente es de especial énfasis en nuestro
proyecto. El paciente es el sujeto y duefio de la informacion y tiene derecho a recibir

informacion fundamentada y cientificamente aprobada®.

La autenticidad es una cualidad esencial en toda relacion interhumana e indispensable para
la confianza mutua entre médico y paciente. La mentira genera recelo, imposibilita la

cooperacion y nunca sabe a qué atenerse. Nos hace incapaces de desarrollar las actividades
13



de manera realista y madura, infantiliza al paciente y lo degrada en su dignidad. La verdad
entre médico y paciente por otro lado puede ayudar a planificar y tomar las mejores
decisiones terapéuticas, favorece los planteamientos sociales, econdémicos y familiares, y
ayuda a la preparacion espiritual. Siempre dentro de la verdad, el paciente tiene la opcion
de por si solo decidir que no desea saber la realidad acerca de su enfermedad. Esto sigue
siendo particularmente cierto en el caso de las verdades desagradables o crueles.

Ocultar el diagnéstico de cancer.

Aunque la obligacion del meédico es curar al paciente de la enfermedad que adolece,
también lo es, segin A. Duque, cuidarlo.”> Muchas veces esto implica protegerlo de la
verdad. Un estudio realizado en Estados Unidos demostrdé que un 92% de los pacientes
entrevistados de origen norteamericano no conocian su diagnéstico. Mismo criterio dio
resultados de 70% en Espafia y 28% en Cuba®’. Dicha teoria esta apoyada por la nueva
tendencia puesta en practica en Espafia, Francia e Italia donde se informa cada vez mas a la
familia y se deja de lado, o en segundo plano, al paciente. En dichos medios se cuenta ya
con normativas institucionales que establecen mas prudente la discusion de ciertos topicos
sin la presencia del paciente como lo es la planeacion de los cuidados paliativos en los

Gltimos dfas de vida del paciente con mal prondstico®.

El rol jugado por la familia dentro de la relacién del enfermo con cancer con su medico, y
el que deberia de jugar, ha sido también tema de estudio. El equipo profesional se apoya en
la familia para la recuperacion, contencion y acontecimientos posteriores; el trabajo
terapéutico con la familia consiste en ensefiarles a acompariar al enfermo, aceptar la
enfermedad y no sentirse ni los causantes ni los culpables de lo acontecido. EI miembro
que enferma puede voluntariamente o no actuar como medio de unién o medio de ruptura
de la familia debido a que convivir con un paciente con una enfermedad crénica, grave o
terminal, distorsiona el funcionamiento habitual de la familia. Inicialmente el diagndstico
de una enfermedad tal como el cancer provocara una desorganizacion cuya severidad y

capacidad resolutiva dependera del tipo de enfermedad, grado de curabilidad, incapacidad
14



resultante, del consenso social y familiar acerca de la enfermedad, el miembro de la familia
que enferma y la dindmica del grupo familiar.

Y aunque se hace cada vez més frecuente, esta tendencia actua contrario a los propositos
béasicos de la medicina y, en muchas ocasiones, con lo deseado por el paciente. Y es que
como evidenciaron Gilbertsen y Wangesteen en 1962 en un estudio realizado en Estados
Unidos, 80% de los pacientes entrevistados deseaban ser informados de la realidad de su
estado fisico y de su prondstico. Concluye Manuel Gonzalez Baron, jefe del servicio de
Coordinacion Oncologica del Hospital Universitario de La Paz en Espafia y autor
previamente citado, que es mas prudente "indagar lo que el paciente desea saber,

manteniendo una reserva prudente."

No debemos dejar de tomar en cuenta que un paciente informado adecuadamente tiene
mayores probabilidades de alcanzar un éxito terapéutico y recordar, que dicha tarea es un
deber del médico. La informacién al paciente enfermo no destruye la esperanza, sino que
repercute en su bienestar como persona, al mismo tiempo que alivia y reduce la ansiedad®.
Antes de tomar cualquier decision acerca del tratamiento, hay que conocer los posibles
riesgos y beneficios pero fundamentalmente hay que averiguar que opina el paciente al

respecto, cuéles son sus deseos y sus necesidades.

La comunicacion de un diagndstico de cdncer.

La comunicacién de malas noticias no es solo una cuestién del primer momento. Mas bien
es un aspecto de la oncologia que afecta todo el proceso de relacion entre los profesionales
de la salud y sus usuarios. Hay dos momentos claves sin embargo en los que el médico
debe de comunicar malas noticias. EI primero de estos es cuando se confirma al paciente el
diagnodstico de cancer y hay que comenzar con el duro proceso de la quimioterapia. Es la

tarea del médico después de comunicar el diagnostico asegurarse que el paciente se
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sometera al tratamiento. ElI segundo momento de comunicacion de malas noticias es la
comunicacion de que no hay solucidn de curacion del cancer. Sin embargo, es durante todo
el proceso que habra que realizarse un desvelamiento paulatino de la informacion, lo cual
constituye el "discurso de la esperanza"”, término descrito por primera vez por Susan
DiGiacomo en 1989%.

A la hora de revelar la verdad, esta puede estar empaquetada o bien en forma de secuencia
de entrega de informacién indirecta que aun asi resulte suficientemente clara para hacer
notar una connotacién negativa de la situacion®. No es necesario decir de entrada al
paciente la palabra "cancer" o "tumor". Sino mejor hay que extremar la delicadeza

comunicativa mientras se les va familiarizando con el lenguaje técnico oncolégico.

La comunicacion de un diagnostico de cancer es algo con lo que los médicos de hoy en dia
se sabe no se encuentran comodos. Diferentes técnicas para escapar a estos problemas son
adoptadas. Y es que el médico puede llegar a temer a las posibles reacciones de cOlera,
desesperacidn, negacion, etc. presentados por el enfermo. Gonzalez Bardon afirma que el
médico probablemente evita exponerse a estas situaciones debido a que no ha sido
preparado durante sus estudios para afrontarlos. Profundiza en este tema afirmando que
cada vez mas frecuentemente las facultades de medicina "consideran cumplida su misién si
logran hacer del estudiante un buen técnico”. Considera que se da insuficiente orientacion
acerca de la relacion con el enfermo en cuanto a persona humana y de todo lo referente al
tema de como plantearle un diagnostico mortal estableciendo asi una separacion entre lo

técnico-cientifico y los valores humanos®’.

No decir la palabra "cancer" no es solo un ideal para los médicos, sino también que forma
parte de la actividad normal en las consultas. Asi como afirmd Santag en 1996, las
condiciones "tabu" tan arraigadas a la enfermedad del cancer hacen comprensible que se

pueda vivir, sufrir y comunicar experiencias sin decir ni siquiera la palabra "cancer".

Para poder afrontar entonces dichas situaciones el "técnico™ acude a otras opciones. Una de

ellas es "minimizar" el cancer; es decir aplicar términos diminutivos (ejemplo "tumorcillo”
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0 "bultito™). Al hacer esto se mueve la interaccion hacia un ambiente menos problematico.
Jefferson afirma que este es en realidad un recurso conversacional que se convierte en un

procedimiento para "salir de la referencia temética de un problema cuando este incomoda a

los participantes”.?’

La maximizacién del cancer por otro lado puede llevarse a cabo por un paciente pero no por
un profesional que acate de manera adecuada las normas institucionales de revelar

paulatinamente la gravedad del problema a lo largo de la relacion clinica”.

Otra manera de comunicar un diagnéstico de cancer es referirse a este de otra manera.
Prueba consistente de esto es la adopcion de un vasto Iéxico relacionado al cancer. Este es
ahora llamado de muchas otras maneras entre las cuales encontramos "bulto”, "hinchazon”,
“ganglios”, "tumor”, "lesi6n" o bien "mancha"?. EI médico puede resaltar la relevancia
subjetiva para la enfermedad ya sea para tranquilizar al paciente o bien para alertarlo.
Ademas, el médico cada vez mas cominmente se apoya en los adjetivos "bueno” o "malo”.
En el estudio etnometodologico realizado por los autores del libro "La relacion médico-
paciente en oncologia: una vision sociologica” se logro determinar que generalmente se
denomina "bueno” a aquellos signos o sintomas derivados del tratamiento
quimioterapéutico al cual estaban sometidos los pacientes de la investigacion. "Malo™ se

consideraba aquel signo o sintomas derivado de la enfermedad en cuestion®.

Actitudes de un paciente frente al diagndstico de cancer

Uno de los mayores retos a los cuales se enfrenta el paciente con cancer es que debido a la
naturaleza de la patologia y de su tratamiento, nunca puede saberse cuando es que esta
curado. Esto lleva al paciente a vivir en incertidumbre sobre los acontecimientos futuros,
los cuales, en la mayoria de veces, son considerados potencialmente desastrosos y sobre
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todo imprevisibles. Asi lo demuestra un estudio realizado en Marzo del 2001 por el
Instituto Nacional del Cancer en 5 grupos de inmigrantes provenientes de China, Corea,
Haiti, Latinoamérica y del Caribe. En este se pretendia explorar los conocimientos,
percepciones y actitudes de estos en la ciudad de Nueva York acerca de la deteccion,
prevencion y tratamiento del cancer. En este se constatd que la mayoria de los participantes
poseian una actitud peyorativa hacia el cancer. La casi totalidad de los investigados
asociaban al cancer con "muerte"”, "dolor", "sufrimiento”, y "ansiedad". De igual manera, la
mayoria de los entrevistados referian del cancer que es una enfermedad dificil de curar y

cuyos tratamientos tienen un efecto negativo en la salud de los pacientes®.

El paciente oncolégico percibe al cancer como un evento externo y précticamente
incontrolable que afecta no solamente su aspecto fisico sino también afectivo, cognitivo,
emocional y, como demuestra Chochinov en 1999, hasta el deseo de vivir®®. Llorca et al.
(Citados en Ledesma en 1989) concluyé que todo proceso canceroso tiene por si solo,
debido a las connotaciones somaticas, bioldgicas y psicosociales que conlleva, entidad
suficiente para sumergir al paciente, en fase inicial al menos, en depresion en cualquiera de
sus variables. Estudiaron los causantes de la depresion presentada en los pacientes con
cancer. Acerca de esto afirmaron que el deterioro de la imagen corporal, el déficit funcional
debido a los tratamientos (los cuales el paciente no diferencia de efectos secundarios a la
enfermedad en si), la localizacion difusa caracteristica de los canceres hematolégicos, las
metastasis y recaidas, la posible perspectiva de soledad, abandono y desamparo, la pérdida
o falta de desarrollo en los ambitos laborales, profesionales y familiares actian, muchas
veces en combinacion, como causantes de la depresion de los pacientes oncoldgicos. La
actitud del médico para con ellos es mencionada también como jugando un papel
importante en el proceso del cuidado médico y provee el contexto en el cual el cuidado y la
eventual curacion puede ocurrir. Finalmente insisten en que los sintomas depresivos deben
de ser tratados pues disminuyen los mecanismos de defensa personal, dificultan la
adaptacion de su estado de enfermo y facilitan o dan lugar al abandono del tratamiento del

cancer tanto somatico como psicolégico™.
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La aceptacion del cancer

Como se mencion6 anteriormente, dicha enfermedad se vive como una alteracion
multifactorial de los componentes del ser humano, su retorno al estado normal supone una
reacomodacion 0 tratamiento de todos estos componentes.
La habilidad del paciente para manejar estos sentimientos depende de factores sociales,
fisicos y psicoldgicos que pueden clasificarse en factores relacionados con el paciente y
factores relacionados con la enfermedad*?.

Entre los factores individuales estan:

El sexo, una variable determinante del comportamiento de los pacientes con cancer; asi
pues, se ha visto que las mujeres reaccionan por lo general con actitudes mas positivas que
los hombres. Estos altimos tienden a relacionar la enfermedad con la pérdida de su
independencia y de su capacidad de decision. De igual manera lo perciben como un
impedimento para sus objetivos profesionales, laborales y financieros y, frecuentemente,
asocian la enfermedad con frustracion, fracaso y soledad. Beutel y otros comprobaron que
los hombres buscan menos apoyo psicolégico que las mujeres ante el diagnostico de

cancer.>®

La edad es un determinante psicologico en el ajuste del enfermo con cancer tomando en
cuenta la amenaza que éste representa para el logro de las metas propias relacionadas con la
edad del paciente. Asi, segin Harrison y Maguire, los pacientes de mayor edad
experimentan menos preocupaciones por los problemas de trabajo, por la imagen corporal o
por problemas maritales y sexuales que los pacientes jovenes, quienes reciben su

diagnéstico de cancer en medio de una mayor tension psicolégica®.

Las redes sociales por su parte se han visto producen beneficios en la calidad de vida de

estos en términos de ajuste psicolégico.®
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La situacion econdmica del paciente, segun Walters et al (citado en Velasco y Sinbaldi,
2001) se relaciona con mayor o menor disponibilidad para aliviar la enfermedad y para
hacer frente a las consecuencias de ésta, por lo que, a mayores recursos econémicos, mejor
adaptacion al diagnostico. En estudios realizados en 1999 se encontrd que existia una fuerte
correlacion entre el estatus socio-econdmico del paciente y la sobrevida de algunos tipos
especificos de cancer, agregando que estas diferencias se podian extrapolar a la relacion
entre el grado de desarrollo econdmico de una nacion y sus resultados en el tratamiento del

mismo tipo de cancer.

Segun Pérez-Valencia y Vazquez-Diaz (citados en Vazquez-Barbero 1988) entre los
principales factores relacionados con la enfermedad y su tratamiento cabe mencionar los

siguientes:

El tipo de cancer, el cual se considera que, segun sean las diferencias médicas que existan
entre los distintos tipos de neoplasias en cuanto a su etiopatogenia, curso, prondstico y
tratamiento, asi seran las reacciones que apareceran. Los tipos de cancer constituyen

fendmenos biologicos diferentes y que pueden ser influenciados por factores psicoldgicos.

El estadio y evolucion de la enfermedad comprometen al paciente quien va evolucionando
a lo largo de todo el proceso que supone la enfermedad y desarrollando, en cada una de sus
distintas fases, respuestas psicoldgicas que van a llevarle a una mejor o peor adaptacion a

su situacion.
Finalmente mencionamos el tipo de tratamiento, de lo cual dependerad la presencia de

sintomas secundarios indeseables o que estos no hayan sido adecuadamente explicados. El

tratamiento puede dificultar ain mas el proceso de adaptacion.
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Redes de apoyo al paciente con diagndstico de cancer.

Derogatis et al. demostraron que hasta un 47% de los pacientes con cancer padecian al
menos una patologia psiquiatrica diagnosticable segun criterios establecidos por Diagnostic
and Statistical Manual of Mental Disorders®’. Se conoce ahora que hasta el 90% de estas
patologias psiquiatricas consistian en realidad en la reaccién inicial del paciente al
diagndstico o al tratamiento del cancer. Y es que al momento del diagndstico, el paciente se
enfrenta a miedo, choque, desesperacion, enojo, ansiedad y/o hasta insensibilidad total®.

Casi inmediatamente después del diagndstico, el recién nombrado "paciente oncolégico" se
ve obligado a resolver problemas relacionados con su enfermedad y problemas
relacionados con sus emociones®. El primero de ellos se refiere a los esfuerzos
relacionados con la toma de acciones para cambiar la situacion que representa la presencia
de esta nueva enfermedad en su vida. El segundo mencionado incluye acciones utilizadas
por el paciente para disminuir el impacto emocional y el estrés, con el fin de hacer que el
paciente se sienta mas cémodo con el evento. Ejemplos de estas acciones incluyen
desahogarse, bromear, relajarse. Y aunque el diagnostico de cancer de por si puede actuar
como un estresor, los pacientes deben, ademas, enfrentarse a sus miedos internos sobre sus
asuntos existenciales®®.  Los pacientes con diagnéstico reciente de cancer pueden
temporalmente quejarse de inestabilidad emocional, irritabilidad, nerviosismo, dificultades
para concentrarse, fatiga, tristeza™.
Este periodo es corto ya que casi inmediatamente los pacientes deben empezar a aplicar
medidas de apoyo y sobre todo a pensar en su tratamiento. Si el paciente entra en una
negacion prolongada o crénica, con el fin de evitar aceptar su diagndstico, problemas tales
como la soledad y el aumento de las complicaciones médicas pueden surgir®?. Es en este

momento cuando cobran relevancia las redes de apoyo.

Los sistemas de apoyo al paciente no perderan importancia a medida avanza la enfermedad;
aun habiendo iniciado el tratamiento seguiran siendo necesarias. Y es que una vez en

tratamiento oncoldgico, los pacientes enfrentan miedos al dolor, a la muerte y a las
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complicaciones iatrogénicas. Estos miedos sin embargo deben de ser tratados puesto que
pueden simular efectos adversos del tratamiento y por ende complicar el manejo médico.

Redes de apoyo.

La presencia de redes sociales de apoyo en los alrededores del enfermo de céncer, se
conoce ahora, puede aliviar el estrés sentido en los momentos posteriores al diagndstico de
cancer y aun durante el tratamiento de este®®.
Las redes de apoyo pueden estar compuestas por profesionales de la comunidad, familiares,
amigos, organizaciones o agencias especializadas. Su rol ha sido estudiado y aunque se
sabe que no prolonga la vida de los enfermos, si ha demostrado ser capaz de mejorar la
calidad de vida de estos. El objetivo principal por ende se torna en permitir a los pacientes

potencializar sus capacidades para lidiar con esta nueva enfermedad®.

Respecto a esto, Wortman afirmo que las redes sociales de apoyo deben de cuidar del

paciente oncolégico desde el punto de vista emocional, informacional y/o instrumental,*°

sin importar quien lo provea.

Apoyo emocional.

De entre los tres tipos de apoyo mencionados anteriormente, el apoyo emocional es
percibido por los pacientes como el mas importante para la aceptacion de su enfermedad“.
Se debe tener siempre en cuenta que el enfermo de cancer que acude a una institucion
proveedora de salud rara vez se encuentra realmente solo. La familia, de cualquier lazo, es
en realidad el ente que mas capacidad tiene de volverse la red de apoyo inmediata mas
importante. Esto la convierte en puntos importantes de analisis para el cuerpo médico.
Como afirmé Gonzalez Bardn, “el equipo profesional se apoya en la familia para la

recuperacion, contencién y acontecimientos posteriores.”"’ Los miedos del paciente son
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disminuidos y las habilidades para aceptar el cancer se vuelven més efectivas cuando se
cuenta con el apoyo familiar. Sin embargo, en el caso de enfermedades crénicas como el
cancer, los recursos de la familia pueden llegar a agotarse en algin momento. Debido a
esto, el paciente y sus familiares se ven entonces con la necesidad de buscar apoyo
emocional fuera del ndcleo familiar.
El soporte emocional de tipo social incluye a los amigos, vecinos, grupos de apoyo, grupos
religiosos, profesionales de la salud y agencias especializadas®’. En estos casos, la
experiencia previa o actual de los mismos pacientes debe de ser aceptada para de esta
manera lograr que el apoyo sea efectivo. Un miembro del sistema de apoyo que no entienda
completamente el trauma causado por la patologia no es capaz de calmar al paciente y
reducir sus miedos y ansiedad*®. Es en base a esto que la Sociedad Americana de
Oncologia generalmente mantiene personal dentro de sus grupos de apoyo que han sufrido

personalmente la experiencia del cancer®.

Apoyo informativo.

Es de conocimiento popular que "el conocimiento es poder". Esto se aplica casi a la
perfeccion en el caso del cancer. En estas circunstancias se ha visto que el enfermo y su
familia que conocen de su situacidn son capaces de lidiar de manera mas efectiva con ésta

que aquellos que conocen e intervienen poco en ella.

La necesidad de informacion dependera no solo de los deseos del individuo sino también de

su nivel académico, cultural y financiero™.

Con el deterioro de la percepcién del médico ante los ojos del paciente, este ultimo ha
aprendido a solicitar o a buscar todavia mas informacion que la que su médico le provee.
El internet se ha convertido, y sigue haciéndolo, en un método cada vez mas utilizado para

la propagacion de la informacion. Un reciente estudio elaborado por Pandley et al.
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demostrd que hasta un 45% de los adultos encuestados utilizaban el Internet como forma de

aprendizaje en temas relacionados a la salud™".

La puesta en boga de Internet se ve justificada cuando ademas de ser fuente de informacion,
el Internet se ve también como causa de mayor apoyo social y disminucion del sentimiento
de soledad®%.

Apoyo instrumental.

Este esta basado en hacer saber a pacientes de temas indirectamente relacionados con su
enfermedad. EIl impacto de la enfermedad en la economia del enfermo y de su familia ha
sido ampliamente estudiado®®. En este caso, pocos son los pacientes que se sienten
coémodos discutiendo dicho aspectos con su médico. Los trabajadores sociales desarrollan
un papel mas significativo en este campo.
El apoyo instrumental buscard también aconsejar al paciente en temas tales como el

transporte hacia y desde las instituciones proveedoras de servicios de salud, entre otros.

La familia del paciente oncoldgico.

La familia y amigos son la red de apoyo mas importante en la vida de los pacientes
oncolégicos®, pues son los que le acompafian durante todo el proceso natural de su
enfermedad, desde el diagnostico hasta la finalizacion de la misma, ya sea en su muerte 0
su curacion. En muchos estudios se han tomado en cuenta a los familiares y se han
afirmado como parte integral e importante en la toma de decisiones del paciente oncolégico
en cuanto al desarrollo de las medidas dirigidas a tratar su enfermedad®. Es también
importante recalcar que, aunque formen parte importante en las diferentes situaciones en las
que se ve sometido el paciente oncoldégico, muchas veces, como lo describen Degner y
Sloan en 1992, los puntos de vista de los familiares difieren del punto de vista de los

pacientes, creando en esta situacion, una polémica en cuanto a la toma de decisiones. Por
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ejemplo, un estudio que se llevé a cabo con mujeres con diagndstico de cancer de mama y
sus familiares revelé que aunque un 48% de los familiares creian que las decisiones
importantes debian ser tomadas unicamente entre el paciente y su médico, un 23% creia
que las decisiones importantes debian ser tomadas en conjunto por las tres partes: paciente,
doctor y familiares. Y aun se vio un 9% que creia que las decisiones importantes debian ser
tomadas exclusivamente por el médico y los familiares, sin involucramiento alguno del

paciente™.

Una de las areas en que la familia de los pacientes oncolégicos toma gran parte es en el
diagndstico de la enfermedad y si éste debe o no ser discutido directamente con el paciente.
Es en el caso de los pacientes oncoldgicos de tercera edad, en donde la red familiar es atn
mas importante como fuente de toma de decisiones®®, donde se ve claramente que los
deseos de la familia o incluso sus temores de desalentar al paciente, Ilevan al médico a no
revelar cierta informacion precisa de la enfermedad o incluso el diagndstico®. Es en
escenarios como éste donde se ve claramente la importancia del rol que juega la familia en
la toma de decisiones del paciente oncoldgico, y es por esto que el medico debe siempre ser
objetivo, conocer la importancia de este grupo pero también hacer valer los derechos del
paciente y lograr ser un moderador con conocimientos especificos del area en la mejor toma

de decisiones en cuanto a la situacion especifica del paciente oncoldgico.

Tratamiento médico del cancer

El tipo de tratamiento y duracion de este depende del tipo de cancer y de algunos otros
factores como la etapa o propagacion de la enfermedad al momento de ser diagnosticado y
el estado general de salud del paciente.
De esta manera, con el avance de la medicina, se cuentan actualmente con la quimioterapia,
la radioterapia y la cirugia como principales métodos terapéuticos con la aparicion de la

inmunoterapia como medida alternativa pero todavia bajo investigacion®.
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Cirugia oncoldgica

La cirugia oncolbgica electiva ha sido un método de tratamiento en los canceres viscerales
desde 1809, cuando fue utilizada, segun reportes, por primera vez por Ephraim
McDowell®®. La cirugfa oncolégica puede ser utilizada como método de tratamiento,
prevencion y de diagndéstico, aunque su utilizacion en esta rama se limita a la obtencién de
muestras de tejidos para realizar un diagndstico histolégico exacto.”® En cuanto a su uso
como profilactico, este es el més reciente de todos. Asi se demuestra en canceres tales
como cancer testicular, de mama, ovario y de colon. En estos tipos de cancer se conoce ya
de situaciones subyacentes preexistentes que aumentan el riesgo del paciente a desarrollar
mas adelante alguna malignidad. El conocimiento e identificacion de dichas circunstancias
en un paciente justifica una cirugia oncolégica profiléctica®. Y finalmente este método
cumple también funciones terapéuticas. El tratamiento quirdrgico, con frecuencia, es la
primera opcion de tratamiento. Se utiliza sobre todo en aquellos canceres que se encuentran
bien localizados o delimitados a su area de origen™. Segin su propdsito puede ser
catalogada en 6 grandes grupos; asi pues encontramos aquella que busca proporcionar
tratamiento quirargico definitivo, seleccion de terapia local apropiada, e integracion de la
cirugia con otros métodos terapeuticos coadyuvantes. También se ve aquella que busca
simplemente disminuir el tamafo del cancer, la que trata de re seccionar la metastasis del
cancer primario con fines curativos definitivos, la que intenta paliar o bien estabilizar al
paciente con una emergencia oncologica y finalmente aquella que busca reconstruir y/o

rehabilitar®®,

Radioterapia

La radioterapia, aunque considerado un tratamiento sumamente agresivo y causa
importante de sufrimiento e incomodidad, es comUnmente utilizado para el tratamiento de
los canceres que se encuentran localizados®. Los potenciales diagnésticos y terapéuticos de

la radiacion han sido utilizados y perfeccionados en los dltimos 100 afios. Este uso
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beneficial fue percibido inicialmente por Wilhelm Roentgen en 1895 al descubrir que los
rayos-x eran capaces de atravesar tejidos duros impenetrables a la luz. Sin embargo fue
hasta Enero de 1896 que Emil Grubbe utiliz6 esta modalidad como forma terapéutica en un
caso de céancer de seno avanzado ya ulcerado®.

Los efectos adversos de la radioterapia incluyen efectos adversos agudos, subagudos o
cronicos.

Los primeros mencionados son comunes aunque poco serios Yy frecuentemente
autolimitados. Entre estos podemos encontrar aquellos que afectan la piel o superficies
mucosas tales como el eséfago y el resto del tracto gastrointestinal. La nausea® y la fatiga®
son algunos otros efectos adversos agudos causados esta vez no por dafio directo sino por
liberacion de citocinas. En cuanto a los efectos adversos subagudos encontramos la
neumonitis®® y la hepatopatia relacionada a la radiacién® las cuales aparecen generalmente
a las 2 0 3 semanas de completada la radioterapia. Finalmente los efectos adversos cronicos
los cuales aparecen no antes de los 6 meses de finalizada la radioterapia. Entre estos
encontramos la fibrosis, formacion de fistulas o dafio permanente de dérganos y hasta

formacién de segundos canceres.*

Quimioterapia

El tratamiento quimioterapéutico, a diferencia de los antes mencionados, se utiliza
primordialmente en aquellos canceres que ya, al momento del diagnéstico, han hecho
metéstasis; es decir la enfermedad que no se encuentra restringida a su sitio o tejido de
origen'. Fue en 1900 cuando Clowes et al. iniciaron experimentaciones con farmacos
anticancerosos in vivo en roedores®’, y desde entonces su desarrollo no ha dejado de
avanzar. Dependiendo del tipo y agresividad del cancer, la administracion de farmacos
quimioterapéuticos puede hacerse con la finalidad de eliminar el céncer, evitar la
propagacion de la enfermedad, enlentecer su crecimiento y/o propagacion o aun aliviar los
sintomas producidos por la enfermedad. Al igual que la radioterapia, la quimioterapia se ve
casi imprescindiblemente acompafiada de efectos secundarios indeseados. Los efectos

adversos de la quimioterapia dependen de los farmacos utilizados; de esta manera vemos
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que los agentes alquilantes por ejemplo, dentro de los cuales resalta la Ciclofosfamida, son
utilizados méas frecuentemente para tratar una variedad de enfermedades relacionadas a
defectos o fallas en el sistema inmune y para provocar cierto grado de inmunosupresion
para permitir trasplantes de medula 6sea autélogos®®. Entre los efectos adversos
provocados estan la supresion de la medula ésea con sus consecuencias en la proliferacién
de células de la mucosa intestinal. Esta también la inmunodeficiencia tanto humoral como
celular adquirida, Glceras orales o ain complicaciones gastrointestinales, alopecia y hasta
casos severos de cistitis hemorragica®. Nauseas y vomitos son efectos secundarios también
de estos y de muchos otros farmacos tales como cisplatino y sus analogos tales como el
carboplatino, el oxaliplatino y el satraplatino; los antimetabolitos, los agentes interactuantes

con la topoisomerasa, entre muchos otros.

Relacion médico-paciente durante el tratamiento.

Como se mencioné anteriormente, la modalidad terapéutica que se aplique, cualquiera que
sea, provocara multiples efectos adversos. Teniendo esto en cuenta, el médico, antes de
iniciar el tratamiento debera de tener bien claras las metas de la terapia del o de la paciente.
El médico oncélogo tratante debera de dar una mayor importancia al control del dolor y del
estrés psicologico provocado por la enfermedad propiamente y por el tratamiento de ésta.
De igual manera, el médico deberd, desde el inicio, discutir con su paciente los deseos o
decisiones de éste acerca de resucitacion y manejo de sintomas en caso de que el paciente
llegara a ser categorizado como "incompetente”. Esto representa una etapa dificil para el
médico. Como anuncidé un estudio realizado en pacientes en tratamiento oncolégico en el
Memorial Sloan-Kettering Cancer Center en Nueva York, los pacientes generalmente
prefieren hablar de dichos temas con su familia y amigos. Y es que muchos pacientes temen
que el médico, al notar sentimientos de duda por parte del paciente, preferira u optara por

obviar la discusion de tratamientos anticancerigenos’.
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Los tratamientos de quimioterapia se organizan en ciclos, cada uno de los cuales incluye
sesiones mas intensas alterndndose con otras menos intensas. Generalmente dicha
alternancia se incorpora a la vida del paciente y frecuentemente la domina. El médico
puede educar al paciente acerca de cuando sera que se aplicara un ciclo intenso y cuando se
aplicard uno un tanto méas flojo. De igual manera, el médico mantiene la posibilidad de

alterar la organizacion del ciclo de quimioterapia para adecuarlo al curso normal de la vida

del paciente®.

El médico tratante se esfuerza constantemente en diferenciar el origen de los sintomas del
paciente de aquellos provocados por su enfermedad y aquellos provocados por su
tratamiento. Y aunque muchos pacientes saben que el efecto de la quimioterapia es
seriamente perturbador para el organismo, la respuesta del médico suele consistir en no dar
tanta importancia a estos efectos nocivos. El médico generalmente propone que la agresion
provocada por el tratamiento no es tan grave. Un argumento complementario es la
imperiosidad y la absoluta necesidad de este tratamiento. Ambos argumentos se equilibran
e integran en un célculo de costo-beneficio que es caracteristico de la oncologia. El
oncélogo generalmente utilizara la estrategia de razonamiento y de comunicacion donde el
principio que hace inclinar la balanza es el de preservar la vida, aunque muchas veces sea a
costa de la calidad de vida del enfermo. En dicha estrategia, esta calidad de vida queda
mermada como un efecto "secundario”. ElI médico informara con detalle de todos los
efectos secundarios que se presentaran en respuesta al tratamiento en las primeras citas. No
obstante deberd de plantearlas a lo largo de todo el proceso como de importancia
secundaria; es decir como un mal necesario”.
De manera general, los pacientes aseguran experimentar los efectos secundarios como
consecuencia directa del proceso quimico y fisiologico iniciado por la medicacion, y no
consideran que la experiencia global y situacional de recibir el tratamiento afecte los
efectos secundarios. Esto puede llevar a valoraciones erréneas de los pacientes y sus
familiares, que eventualmente atribuiran ciertos sintomas de la enfermedad a la medicacion.

Los médicos entonces deberan corregir y ensefiar a los pacientes y familiares lo que en
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realidad son los efectos secundarios. EI médico fundamentalmente puede referir los
sintomas a cualquiera de dos fuentes. La primera seré a la enfermedad contra la que lucha,
la  segunda al tratamiento, contra el cual también debe luchar®.
De manera general, a lo largo de la relacion con el paciente en tratamiento de
quimioterapia, los profesionales deben compartir con el paciente los criterios cientificos
que confieren a dicho tratamiento una relativa validez, y al mismo tiempo recalcar que
dicha validez es relativa. Cualquier fracaso de un tratamiento de quimioterapia se puede
explicar en términos de probabilidad. A la vez hay que asegurarse que los pacientes
entiendan del carécter indeciso y complejo de los prondsticos ante los tratamientos de
quimioterapia®®. Esto permitird a los pacientes tener esperanzas mas fundamentadas, v el
fracaso del tratamiento no sera percibido como el fracaso del médico. Aquellos pacientes
que no confian plenamente en su médico, generalmente se tornan a segundas opiniones o

bien a la medicina alternativa.

Medicina alternativa en oncologia.

El termino de medicina “alternativa” ha sido definido por diferentes autores de numerosas
maneras. Una definicidn que parece englobar los aspectos mas relevantes es aquella
proporcionada por National Institutes of Health, que la define como "aquel grupo de
filosofias, métodos diagnosticos e intervenciones terapéuticas que no forman parte de los
métodos convencionales o regulados por el sistema sanitario de una sociedad particular" ™.
Este tipo de medicina complementaria o alternativa utiliza suplementos dietéticos no
disponibles en centros de salud institucionalizados, modalidades terapéuticas tales como la
medicina mente-cuerpo y la curacion espiritual.  Segun el National Center for
Complementary and Alternative Medicine’?, los campos de la medicina alternativa y
complementaria se dividen en las practicas basadas en la biologia, medicina mente y

cuerpo, medicina basada en energia y las practicas de manipulacion corpérea.

El uso de dichas técnicas se ha visto mas frecuente en pacientes con las siguientes
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caracteristicas:

-nivel educacional alto.
-raza blanca.

-mujeres

-estado de salud deteriorado.

El impacto de la medicina alternativa en la calidad de vida del enfermo con céncer se ha
visto no ha sido totalmente beneficiosa. Se ha constatado que el uso de al menos un tipo de
terapia alternativa, simultdneamente o no al tratamiento oncoldgico institucionalizado, esta
indirectamente asociada con una peor calidad de vida. Los pacientes que utilizan dicha
terapias se ha visto poseen un mayor nimero de depresiones en el transcurso de su
enfermedad, miedo aumentado a la posible recurrencia del cancer " y menor sobrevida’™.
El uso de alguno de estos métodos se ha visto es causante también de potencial morbilidad
y aumento de las visitas relacionadas a los efectos adversos de estas técnicas a la unidad de

emergencia 'y a los  consultorios de  su  médico  oncélogo™.

Y aunque la eficacia de estos métodos no esta todavia esclarecida en su totalidad, cada vez
mas gente se torna hacia ellas. Para el afio 1997, en Estados Unidos, se concluy6 que hasta
un 44% de la poblacidn habia utilizado al menos una vez alguna de estas formas de terapia

alternativa’®.

Acerca de esto, muchos de los que abogan por dichas préacticas afirman que los efectos
adversos asociados a estas técnicas no son en realidad causados por la adopcion de la
medicina complementaria o alternativa. Al contrario, ellos afirman que la presencia de estos
sintomas es lo que lleva al paciente a buscar otras formas terapéuticas’’. Los pacientes que
acuden a la medicina alternativa lo hacen en busca de curas a su enfermedad, proveer alivio
de sintomas relacionados a su enfermedad o para simplemente mejorar su calidad de vida y

comodidad’®.

El estudio de esta problematica se ha profundizado tanto que ahora se prefiere realizar
esfuerzos para esclarecer la manera en la que los constituyentes de la medicina alternativas

interactan con los métodos convencionales de tratamiento  oncoldgico.
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La tendencia mas fuerte de la medicina alternativa es la utilizacion de suplementos
nutricionales entre los cuales frecuentemente se encuentran las vitaminas (A, C y E
especialmente), el té verde, la soya, extractos de semilla de la uva, melatonina y selenio.
Acerca de estos, desde ya se ha formado la suposicion que han de interferir con la
radioterapia y con algunas modalidades de la quimioterapia’®. Y es que algunas de estas
modalidades se basan en provocar dafio celular oxidativo, ante lo cual todos los antes
mencionados ejercen efectos protectores. No obstante algunos otros estudios concluyen que
algunos de estos pueden presentar sinergismo con dichas modalidades®’.

Las modalidades de medicina complementaria méas frecuentemente utilizadas, ademas de
las modificaciones nutricionales, son la espiritualidad, la meditacion, la relajacion, la

acupuntura, el yoga y los grupos de apoyo.

La acupuntura y su derivado, la electroacupuntura, derivan de teorias japonesas, chinas,
coreanas y francesas. Un estudio realizado por la Conferencia de Acupuntura en 1997
concluy6 que dicha técnica producia mayores beneficios en el tratamiento de las nauseas y
vémitos inducidos por la quimioterapia y el dolor odontolgico sobre todo®’. Por otro lado,
los efectos adversos producidos por dicha técnica permanecian limitados. Entre estos se
encontraron sangrado local minimo con eventual equimosis y leve dolor®.
La meditacion se préactica sobre todo para disminuir la sintomatologia producida por la
enfermedad neoplasica y su tratamiento. Existen dos tipos de meditacion mayormente
aplicadas. La primera de estas es la meditacion transcendental, la cual se basa en el
principio de la repeticibn de un mantra especifico con el proposito de silenciar y
altimadamente transcender el dialogo mental del practicante. Por otro lado, la meditacion
basada en la mente pretende desarrollar un rol objetivo de observador hacia sus emociones,
sentimientos, percepciones, etc. Con este tipo de meditaciobn se ha visto muchos
practicantes son capaces de reducir la ansiedad, depresion, enojo y confusion. De igual
manera se ha visto ayuda a disminuir el estrés sentido por el paciente, especialmente aquel
sentido después de la aplicacion del tratamiento®.

El yoga por su lado se reporta es capaz de modificar el manejo del estrés, la ansiedad y el
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insomnio®. Mediante el control de la respiracién, combinado con la meditacién o canticos,
se supone su beneficio en el campo de aquellos pacientes con cancer, especialmente en

aquellos con metéstasis dseas.

El gremio médico no se encuentra exento de tales discrepancias. Se ha visto que existen
diferencias en cuanto a la importancia que le otorgan los médicos a dichas técnicas de
medicina alternativa y complementaria. Mientras algunos estudios revelan que los pacientes
no reciben ningln tipo de informacién respecto a estos métodos®®, algunos revelan que
hasta un 60% de estos si recibieron algin tipo de explicacion por parte de su médico
tratante®®. De manera general, los resultados arrojados por las encuestas demuestran que
los médicos desearian en efecto conocer mas acerca de estas técnicas. El personal de salud
desearia poseer acceso a informacion clara y veridica acerca de la calidad de la medicina
alternativa y/o complementaria. Gracias a esto, ellos consideran, se evidenciaria una
mejoria en la calidad de la atencién y en la comunicacién con los pacientes®’.
Protocolos han sido publicados ya para ser puestos en practica por los medicos al
encontrarse con un paciente que desea utilizar la medicina alternativa®. Estos obligan al
médico a averiguar de las razones por las cuales el paciente busca utilizar la medicina
alternativa en su tratamiento contra el cancer, proveer informacion basada en evidencia
acerca de las terapias alternativas en especifico, explicar los posibles efectos adversos,
proporcionar apoyo psicolégico y emocional aun si deciden utilizar dichas practicas, y

vigilarlos de cerca durante su uso de dicha medicina.

;Qué es la satisfaccion del paciente?

La satisfaccion es un concepto psicologico facil de entender pero dificil de definir. Es una
palabra que se relaciona con temas como la felicidad, la calidad de vida y el sentir de los
pacientes. La satisfaccion no es una variable estatica en el tiempo que estéd esperando ser
medida, si no que al contrario es un juicio personal que se forma con el tiempo y en
respuesta a la calidad de la experiencia obtenida.
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De esto se deriva la definicion préactica de la satisfaccion de los pacientes en el area clinica
como el “grado de cumplimiento de las metas o necesidades especificas de cada

paciente”®’,

La satisfaccion también puede ser definida como una actitud de los pacientes en respuesta
hacia una experiencia especifica dentro del sistema de salud. La palabra “satisfaccion”
engloba, en estos casos, facetas cognitivas y emocionales dirigidas hacia experiencias
pasadas especificas, expectativas individuales y redes sociales®. La satisfaccién entonces,
se logra cuando la calidad del servicio de salud ha sido agradable, satisfactoria y ha
cumplido con todas las expectativas del paciente.

Existen varios factores que pueden influenciar la medicion de la satisfaccion, como lo son
el estado socioecondmico del paciente, nivel de educacion y discapacidades intelectuales.
También existen factores que pueden llegar a influenciar en la satisfaccion misma, como
por ejemplo la edad del paciente, ya que se ha visto que los pacientes mayores tienden a
obtener mayores resultados de satisfaccion en las encuestas®. Esto se podria explicar por
un nivel de expectativa méas bajo que los deméas pacientes de menor edad y probablemente
también a una negacion a expresar sus verdaderas expectativas. El tipo de enfermedad
también influye mucho en la satisfaccion del paciente con el establecimiento de salud, ya
que se ha visto que los pacientes con enfermedades cronicas graves tienden a tener menor
satisfaccion de sus necesidades basicas®’, comparado a aquellos pacientes que presentan
enfermedades agudas. Esto se traduce en una mayor insatisfaccion con el sistema de salud.
La relacion medico paciente sigue siendo otro factor muy importante ya que es la base de la
satisfaccion de las necesidades del paciente®®. En este caso el paciente no solo eval(a la
calidez de la atencion de parte de su médico si ho también sus aptitudes y la calidad de la
informacion que se le brinda. Otro factor influyente es el origen de la atencion en salud; ya
sea publica o privada, la cual varia en sus precios, la disponibilidad de medicamentos y

recursos humanos disponibles para satisfacer las necesidades especificas de los pacientes.

En la rama de la oncologia no podemos desestimar la satisfaccion de los pacientes con su

servicio de salud en general puesto que se ha visto en varios estudios que un paciente
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oncoldgico satisfecho tiene mejores probabilidades de recuperacion, o en el caso en que
ésta no sea una opcion, de una mejor calidad de vida. El estudio mencionado previamente
realizado en Brasil afirma que los pacientes de tipo oncoldgicos que estén satisfechos con la
calidad de atencion recibida presentan menor morbilidad de tipo fisica, psicolégica y
global’.

Hay también varios aspectos importantes que pueden llegar a afectar el nivel de
satisfaccion en oncologia de manera negativa, pues hay varias areas deficientes como el
area del manejo del dolor y ademas problemas fisicos, emocionales y sociales a los cuales

no se les da muchas veces la importancia necesaria.

Necesidades especificas del paciente oncoldgico

Muchos autores han tratado de definir la “necesidad” adecuada a los diferentes &mbitos de
interés, ya sean psicologico, médico, espiritual, laboral, etc. Dentro de las mencionadas
encontramos:

- “Estado de carencia percibida (ya sea fisica o mental)”.

- “Diferencia o discrepancia entre el estado real y el deseado”.

- “Objeto, servicio 0 recurso que es necesario para la supervivencia, bienestar o

confort de una persona, del que es dificil substraerse”®*.

En sintesis, la definicion de necesidad describe al componente basico del ser humano como
un “estado de carencia percibida que puede ser fisica 0 mental del que es dificil substraerse

. . 94
por que genera una discrepancia entre el estado real y el deseado™™".

Cuando se realiza un diagndstico de cancer, en el paciente sucede un fendmeno de
reordenamiento de las necesidades en salud. Estas necesidades propias del paciente
oncoldgico varian de acuerdo al contexto en que se encuentre cada paciente, y varian aun
mas, dependiendo de la etapa de la enfermedad o de su tratamiento en que éste se
encuentre. Durante la fase de diagndstico, el paciente tiene una necesidad de informacion
acerca de su enfermedad y métodos de soporte para los cambios necesarios en su
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adaptacion a ésta®™. En la fase de tratamiento, el tipo de informacion que se busca es aquella
relacionada al tratamiento y sus efectos secundarios®™. Sin embargo, la necesidad de ayuda
psicosocial se da cuando el paciente percibe su enfermedad como “dificil de controlar, ya
sea desde un punto de vista fisico o psiquico”, y puede ocurrir independiente de la fase de

la enfermedad en la que se encuentre®’.

Un estudio realizado por la Asociacion Espafiola Contra el Céncer hace énfasis a las
necesidades especificas del paciente oncolégico y sus familiares. Se describe todo el
proceso desde el diagndstico de la enfermedad hasta su desenlace y como en cada etapa
varian las necesidades de los pacientes y de sus familiares. Durante la etapa de diagnéstico
se mencionan factores importantes tales como la ruptura brusca con la vida cotidiana que

»%  consecuencia de

conduce a una despersonalizacion del “yo-persona hacia un yo-cancer
la alteracion emocional que acomparia al deterioro organico de la enfermedad; y a lo que
usualmente no se le da la importancia necesaria®®. Ademés se suman varios factores de
inseguridad en la persona, los cuales provienen de la dualidad entre el miedo a morir por la
enfermedad y a la esperanza de curacion. Estas inseguridades se ven afectadas por varios
factores provenientes de la enfermedad en si y del &mbito en el que se mueve la persona,
tipo de tumor, gravedad de la enfermedad, apoyo psicolégico y redes sociales®™. Es por
esto que la etapa de diagnostico muestra ser una etapa dura en la historia natural del
paciente oncologico, pues es un proceso gque supone mucha demora e incertidumbre, por
ende una etapa en la cual surgen necesidades tales como la necesidad de una buena
atencién medica, en la que no solo se le atienda si no que se les acomparie, una necesidad
de atencion psicoldgica que ayude a integrar al paciente con sus familiares en la aceptacion
del diagnostico de cancer y una necesidad de comunicacion entre el paciente y su médico.

Ya establecido el diagnostico, el paciente oncoldgico se enfrenta ahora a la etapa del
tratamiento, en donde el paciente activo se vuelve mas pasivo y dependiente del ambito que
lo rodea. Es aqui adonde en el estudio se empleo el concepto “pediatrico” de la asistencia
oncoldgica en donde el paciente oncoldgico busca atencion y proteccion ademés de la
asistencia oncologica normada. Surgen entonces en esta etapa necesidades de mejor

atencidn asistencial con mejores instalaciones y menores tiempos de espera, pero la mayor
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necesidad del paciente en esta etapa continua siendo la de la comunicacién médico-paciente
y la de informacion en cuanto al tipo de tratamiento que se le brinda y sus efectos adversos.
La opcién de tener acceso a la medicina paliativa en el enfermo con céancer en etapa
terminal también se vuelve una necesidad importante en esta etapa, y en la cual no se
enfatiza, sobre todo en paises con menores recursos econémicos.
Si se suman las necesidades encontradas en estos estudios, se resumen y dan como
resultado el siguiente listado:

- Necesidad de informacién

- Necesidad de calidad de atencion

- Necesidad de relaciones (médico-paciente)

- Necesidad de soporte psico-emocional®

Instrumentos para la medicion de la satisfaccion de pacientes
oncolagicos.

Con el cambio de la percepcion del paciente mas hacia un "cliente de los servicios de
salud", la satisfaccion de estos con dichos servicios se ha hecho motivo més frecuente de
estudio. Especialistas en este campo suponen que al evaluar dicho parametro se podria

llegarr a una  mejoria de  los  servicios de  salud. %

Instrumentos que pretenden medir la satisfaccion de los pacientes han sido desarrollados en
gran numero en afios recientes. Estos siguen estandares especificos con respecto a

contenidos del cuestionario, disefio y desarrollo, y validez y especificidad.*®

Asi encontramos una encuesta creada en la década de los noventa especificamente para
pacientes oncoldgicos tanto de tipo ambulatorio como para aquellos en "tratamiento de fase
aguda". Esta sirvio de modelo para el desarrollo del instrumento de encuesta de oncologia
ambulatoria del centro Picker en Canada.'®* Asi nace entonces la encuesta PASQOC 2002,

por sus siglas en inglés Patient Satisfaction and Quality in Oncological Care, establecida en
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cooperaciéon con centro Picker en Alemania y la Sociedad Alemana de Cancer.'®
Dentro de esta se miden requisitos que buscan sobre todo determinar lo que
verdaderamente sucedid durante la consulta mas reciente del paciente oncoldgico
entrevistado. Con esto se espera obtener una evaluacion més certera y verdadera de lo que
ha pasado, comparado con la percepcion del paciente de lo sucedido.
La encuesta mide quince dimensiones de la satisfaccion del paciente entre las cuales
encontramos Relacion médico-paciente, Comunicacion con el médico, Co-manejo y toma
de decisiones compartidas, Enfermeria y otros, Dolor y tratamiento del dolor, Manejo de
efectos adversos, Involucramiento de las familias y amigos, Intercambio con otros
pacientes, Organizacion, Informacién adicional, Apoyo complementario para la vida
cotidiana, Ambiente, Efectos adversos (sintomas especificos), entre otras. Cada una de
estas dimensiones contenia sus propias preguntas. Las respuestas de estas eran cerradas y
consistian en escalas ordinales o nominales, o bien en respuestas cualitativas. Los
resultados del estudio piloto aplicando la encuesta PASQOC 2002 realizado en un total de
5, 600 pacientes de 41 consultorios oncologicos privados y 8 hospitales ambulatorios
especializados en oncologia en Alemania no son propoésito de dicho estudio por lo que los
obviaremos. No obstante, se logré determinar que si bien la encuesta cumple de manera
general con su proposito, no estd exento de limitaciones. Dentro de estas ultimas
encontramos que mucha de la informacién proporcionada por lo pacientes que no era
solicitada (comentarios o recomendaciones) se veia perdida a la hora del analisis
estadistico. En este se aplico la escala de Likert en la que se asignaba un namero dic6tomo
a cada una de las respuestas ya determinadas. No obstante, a estos comentarios no se les
asignaba ninguna ponderacion y por ende no eran tomados en cuenta en dicho analisis.
Por otro lado, la encuesta no permite evaluar la causa de la insatisfaccion de los pacientes
en cualquiera de los parametros afectados. Esto es causado por la necesidad que presenta de

discutir este aspecto entre pacientes y médicos de cada una de las instituciones en las cuales

se paso la encuesta.

Finalmente se identific la deficiencia de estudios que permitan asegurar que dicha

encuesta es internacional o "cross-cultural”. Sin embargo, como afirm6 J. Poveda de
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Agustin en el apartado "La relacion medio-paciente y su dimension cultural” en el libro "La

relacion médico-paciente en oncologia: un visién sociologica"*’

, hoy en dia, como
consecuencia de la globalizacion, la mundializacion y la migracion masiva hacia los
entornos urbanos del mundo desarrollado, entre otros, hay cada vez mas personas de
diferentes culturas asistiendo a instituciones sanitarias occidentales. Con esto se logra
concretizar que la encuesta probablemente no es util para aplicarla en un mismo pais o

hasta dentro de una misma institucion. 103

En base a esto ultimo fue creada también la encuesta EORTC QLQ-INFO26, por sus siglas
en inglés European Organization for Research and Treatment of Cancer. Dicha encuesta
evalla la percepcion del paciente acerca de la informacion recibida en diferentes momentos
de su enfermedad y tratamiento, y, a diferencia de la encuesta previamente estudiada, si
considera que la comunicacion de la informacion a pacientes oncologicos esta fuertemente
determinada por razones culturales. Estas ultimas difieren la una de la otra en aspectos
basicos como la informacidn recibida acerca de la enfermedad y los cuidados otorgados a

pacientes oncologicos terminales o no.

En la misma linea fue creada la EORTC QLQ-SAT32 (Anexo 4). El EORTC QLQ-SAT 32
es un cuestionario que fue creado en 4 fases. La primera de estas fue la seleccion de
preguntas segun la literatura consultada y las entrevistas con los pacientes oncolégicos y los
médicos oncologos. Posterior a esto se realizd la formalizacion del cuestionario segun los
protocolos ya establecidos del EORTC QLQ.'™ En la tercera fase se realizd una prueba
piloto en una muestra, aunque pequefia, pero significativa de pacientes. Para neutralizar la
principal limitacién de la prueba PASCOQ, se seleccionaron pacientes de diferentes

contextos socioculturales.’®®!%® Finalmente, se realizd una validacion internacional.

La encuesta en cuestion pretende evaluar la percepcion del paciente enfermo con cancer
gue se encuentran, o encontraban hasta hace poco, hospitalizados. Los aspectos
investigados son la calidad de atencién brindada por médicos y enfermeras, asi como la
organizacion de los servicios y cuidados brindados durante su ingreso a la unidad de

oncologia del centro hospitalario en cuestion.
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La encuesta posee 32 preguntas divididas en los tres parametros ya mencionados.
Tanto para la atencion brindada por personal médico como para aquella brindada por
enfermeria, se evaluaba las habilidades técnicas (con tres preguntas), habilidades
interpersonales (con tres preguntas), la informacion provista (con tres preguntas), y
finalmente la disponibilidad del personal (con dos preguntas). En cuanto a los servicios, se
investigaba acerca de la calidad interpersonal y de informacion (con tres preguntas), el
intercambio de informacion entre personal (con una pregunta), el tiempo de espera para
pruebas diagndsticas y/o terapéuticas (con dos preguntas), la accesibilidad (con dos
preguntas), la cercania del centro hospitalario (con dos preguntas) y por ultimo la
comodidad de los pacientes con la estructura, organizacion y limpieza del centro (con una
pregunta). Al final del cuestionario se solicita a los pacientes que respondan a una pregunta
en la que se mide la satisfaccion general de estos con su experiencia dentro del centro
médico. (Anexo 5) Los resultados de dicha encuesta son transformados linealmente a una

escala del 0 al 100. Un alto resultado indica un alto nivel de satisfaccion.**

La encuesta en su validacion fue pasada de dos maneras diferentes. A los pacientes todavia
hospitalizados o a aquellos recientemente dados de alta de la unidad de oncoldgica de los
hospitales que formaban parte del estudio. A estos ultimos se les entregaba el cuestionario
al momento de ser despachados en un folder sellado que ellos abrian al llegar a casa.

Posteriormente se contactaba a los pacientes via telefonica para recolectar sus

respuestas al cuestionario.

Esta metodologia constituyd la primera de las limitaciones de la encuesta; los pacientes
podian pensar de mas o aprender acerca de las preguntas del cuestionario. De esta manera
podrian posteriormente cambiar sus respuestas iniciales. Por otro lado, la presencia de los
investigadores (fisica o por via telefénica) podria influenciar la respuesta o la opinién de los
pacientes. Como dijo Williams, "los pacientes son mas criticos en relacién con su cuidados

cuando pueden expresarse libremente™ 1%
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Sin embargo, la encuesta posee muchas fortalezas. Entre estas podemos ver cdmo es que
evalla de manera general todos y cada uno de los pardmetros importantes para determinar

el nivel de satisfaccion del paciente con los diferentes componentes del servicio brindado.

Finalmente esta el instituto Picker, una institucién independiente sin fines de lucro
dedicada al avance de los principios del cuidado de los pacientes, asi como lo indica su
lema, “a través de los ojos del paciente”. *® Dicha institucion fue creada por Jean y Harvey
Picker a finales de la década de los ochenta bajo iniciativa propia después de experimentar
ellos mismos las deficiencias de los servicios de salud. El centro Picker es en la actualidad
“lider mundial en la medicion de la experiencia de los pacientes y reconocida fuente de
informacion, consejos y soporte” en dichos aspectos. La institucion parte del principio que
es necesario adoptar un entendimiento mas amplio de las implicaciones préacticas y técnicas
de un buen cuidado del paciente, enfatizandose en las preocupaciones de los pacientes y
otros consumidores de los servicios de salud. En todas y cada una de las investigaciones
llevadas a cabo con el apoyo de dicha institucion, se busca cumplir con los principios de
esta. Entre estos encontramos respeto a los valores, preferencias y necesidades expresadas
de cada uno de los pacientes, con lo que se permitiria ver a un paciente mas como un
individuo con una enfermedad o condicidbn meédica especifica. Ademas se cita la
coordinacion e integracién de los cuidados asi como la informacion, comunicacion y
educacion de los pacientes acerca de su estado clinico, progreso y pronéstico asi como de
sus posibilidades de cuido. Se suma a esto la comodidad fisica de los pacientes, sobre todo
en puntos tales como el dolor y su manejo, ayuda con actividades y necesidades de tipo
cotidiano, el apoyo emocional y consejos para el manejo del miedo y de la ansiedad,
involucramiento de las familias y amigos, continuidad y transicion, acceso a los cuidos

basicos universales.
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La Escala de Likert

La Escala de Likert consiste en un cuestionario integrado por una serie de opiniones acerca
de un objeto en el cual las personas responden en qué grado estdn de acuerdo o en
desacuerdo con cada afirmacion. Esta escala supone que todos los items califican al mismo
objeto de actitud y deben expresar solamente una relacion l6gica; ademas, se recomienda

que sean frases breves.'®

Las respuestas a los items planteados pueden tener direccion
positiva (favorable) o negativa (desfavorable).

Las alternativas de respuestas para las proposiciones de una escala pueden ser: tres, cinco,
siete, nueve u once puntos, dependiendo de la poblacion a la que va dirigida, y sus valores
van del extremo negativo a un extremo positivo. Las puntuaciones de las Escalas de Likert
se obtienen sumando los valores obtenidos respecto a cada frase. Por ello, tambien se le

denomina escala aditiva.*®

El servicio de Oncologia Clinica del ISSS.

El servicio de oncologia médica se encarga de centralizar la evaluacion, tratamiento y
seguimiento de pacientes con cancer. Los pacientes que son tratados con quimioterapia de
forma ambulatoria reciben normalmente el tratamiento en el servicio de quimioterapia
ambulatoria o bien lo pueden llegar a recibir ingresados en la planta de oncologia, es decir

plantas 3 y 4 de la conocida "torre oncologica”.

En la primera planta de la torre oncoldgica del ISSS se encuentran los departamentos de
Gineco-Oncologia y de Radiologia, conformados cada uno de ellos de sus salas de espera
delimitadas y de sus consultorios (3 0 4 en promedio). En un primer momento, los
pacientes se encuentran en sala de espera general esperando ser ordenados en la sala de
espera correspondiente a la especialidad que visitan. Acto seguido son ordenados por

personal de enfermeria en sus salas de espera correspondientes.
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En la segunda planta de dicho establecimiento se encuentran los servicios de oncologia,
hematologia, algologia y dependiendo de los horarios, aquellos de infectologia y
cardiologia.

Al igual que en la primera planta, dichas salas de espera estan separadas por medio de una
estacion grande de enfermeria donde se cumplen funciones también de llenado de recetas y
boletas de examenes. En este nivel se encontraba también el servicio de quimioterapia
ambulatoria. Aca los pacientes previamente programados se presentaban desde muy
temprano. Dicho servicio esté dividido en un total de 11 cubiculos donde se alberga no més
de 3 0 4 pacientes al mismo tiempo en cada cubiculo. Cada uno de los pacientes esta

generalmente acompafiados de algin familiar o conocido.

El servicio de oncologia se coordina con otros servicios del hospital relacionados con los
cuidados de los pacientes oncoldgicos, entre los cuales encontramos los diversos servicios
de Cirugia, el servicio de Radiologia, el servicio de Gineco-Oncologia y el servicio de
Hematologia. Dado que cada servicio médico de dicho hospital es autdbnomo, cuando un
paciente es atendido en otro servicio se considera que dicho paciente ha sido trasladado

temporalmente de servicio desde el servicio de oncologia.

El servicio de oncologia clinica del ISSS recibe 62.3 pacientes diarios en promedio, con un
total de 7,410 pacientes vistos en la consulta externa de dicho servicio durante los seis

primeros meses del presente afio (Anexo 6).
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Metodologia

Tipo de estudio

Se pretende en un primer momento validar la encuesta FESP comparandola con EORTC
para posteriormente analizar la informacion proporcionada. Este estudio es de tipo
descriptivo transversal pues se trata de un estudio basado en la recoleccion de la

informacidén requerida en un momento Unico y especifico con ambas encuestas.

Poblacion

Debido a las limitaciones estadisticas en nuestro medio y a la variabilidad de la estabilidad
del paciente en tratamiento quimioterapéutico se poseen tan solo datos de la cantidad de
pacientes nuevos diagnosticados cada afio con cancer y del tipo de tratamiento que se le
aplica. No se cuentan con datos que especifiquen si dicha modalidad terapéutica esta siendo
aplicada ambulatoriamente o no. Por ende, la poblacion fue determinada tomando en base
al total de pacientes oncoldgicos con diagndstico confirmado de cancer con al menos tres
meses de evolucidn y que se encuentren en tratamiento quimioterapéutico de primera linea

Unicamente.

Seleccion de la muestra

Los criterios de inclusion y exclusion presentados mas adelante son los que determinaron si

pacientes se tomaban en cuenta al momento de la encuesta.

Muestreo

El dia y la hora de la encuesta de los pacientes fueron seleccionados al azar. No eran
conocidos por la institucion. Los pacientes presentes el dia seleccionado participaban en el

estudio teniendo en cuenta los criterios de inclusion y exclusion.
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Criterios de inclusion:

Paciente autbnomo.
Ser mayor de edad.

Que de su consentimiento informado.

Eal A

Paciente alfabeta (si el paciente es analfabeta, que se encuentre con acompafante

alfabeta que le ayude con la contestacion de la encuesta).

o

Con diagnostico confirmado de cancer por primera vez.
6. Que se encuentren en tratamiento quimioterapéutico de tipo ambulatorio.
7. Que hayan iniciado tratamiento quimioterapéutico al menos tres meses previo a la

encuesta.

Criterios de exclusion:

1. Que haya recibido o esté recibiendo radioterapia.

2. Que haya sido sometido a cirugia relacionada a su patologia oncoldgica.

3. Que el paciente se abstenga de contestar al menos dos preguntas en cualquiera de
las dos encuestas.

4. Que el paciente coloque dos respuestas a mas de una pregunta en cualquiera de las

dos encuestas.

Seleccion de las variables

Cuadro 1 Definicion de las variables.

Forma de medicion

Variable Definicién

Edad La accion mediante la cual se | Esto se logro a traves de una
determiné la edad en afios del | pregunta abierta en la cual se le
paciente encuestado. pidio al encuestado que colocara

su edad cronoldgica en afios.

Sexo Se refiere a determinar el | Se determind a través de una
Sexo de la persona | pregunta cerrada al inicio de la
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encuestada.

encuesta, en la que el
encuestado marcaba masculino
en caso de ser un paciente
hombre; caso contrario el
paciente marcaba femenino.

Estado Civil

Se refiere a la determinacion
del estado civil del
encuestado.

Se realiz6 a través de una
pregunta cerrada en la que el
paciente marcaba si su estado
civil era soltero, casado,
acomparniado, divorciado o
viudo.  Dicha pregunta nos
ayudé también para hacernos
una idea del origen de su red de
apoyo.

Nivel de escolaridad

Se refiere al nivel de estudio
completado por el paciente.

Se midi6 a través de una
pregunta cerrada si el paciente
no completd ningun nivel de
estudio, si completd solamente
niveles de estudio de primaria,
bachillerato o universitario.
Ademés con esto se corroboro
que se trataba de un paciente
alfabeta, asi como nos permitid
hacernos una idea del nivel
socioecondmico del paciente, ya
que se conoce que a mayor
estado socioecondémico, mayor
grado de educacion académica.

Relacion
paciente

médico-

Se refiere a la determinacion
de la percepcion del paciente
acerca de su relacion con su
médico oncdlogo. Al solicitar
la percepcioén del paciente, la
respuesta se basa Unicamente
en los deseos y sentimientos
de satisfaccion del paciente.

Se hizo por medio de Ila
pregunta de opcion mdaltiple
namero 1 de la encuesta FESP y
la pregunta 4 de la EORTC. En
ésta el paciente marcaba
cualquiera de las opciones
presentadas:

1-Opciones de excelente vy
buena dejaba entrever que el
paciente se encontraba
satisfecho con su relacion
médico-paciente.

2-Opciones de regular,
deficiente o mala, se tomaba
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como la respuesta de un
paciente insatisfecho con su
relacion médico-paciente.

Se utiliz6 la Escala de Likert
para dar un numero binbmano a
cada una de las respuestas:
Excelente 5

Buena =4

Regular =3

Deficiente = 2

Mala= 1

Los deseos del paciente

Sobre todo en el caso de
pacientes insatisfechos,
pretende evaluar de qué
manera consideran ellos que
podria mejorarse su relacion
médico-paciente.

Se hizo a través de la pregunta
cerrada nimero 2 de la encuesta
FESP. El paciente marcé
cualquiera de las opciones que
considerd mas adecuada.

A estas respuestas no se les
aplico la Escala de Likert.

Se tom0 la frecuencia de
aparicion de cada una de las
respuestas para crear una
tendencia general acerca de lo
que la mayoria de pacientes
insatisfechos deseaba modificar
en su relacion medico-paciente.

Satisfaccion del
paciente en cuanto a la
informacion  recibida
por parte de su médico
oncologo acerca de su
enfermedad y  sus
causas.

La determinacion de la
conformidad del paciente en
cuanto a la informacioén que
su médico tratante le ha
proporcionado en cuanto a las
causas de su enfermedad y
las generalidades de ésta.

Se evaluo, por medio de la
pregunta cerrada namero 3 de la
encuesta FESP y nimero 7 de la

EORTC, la percepcion del
paciente acerca  de la
informacion recibida por su
médico tratante durante las

consultas previas acerca de su
enfermedad y sus causas.

El paciente clasifico el grado de
satisfaccion acerca de la
informacion proporcionada
como:

1-Opciones de excelente vy
buena dejo entrever que el
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paciente se encontraba
satisfecho con la informacion
recibida  acerca  de su
enfermedad y sus causas.

2-Opciones de regular,
deficiente 0 mala, lo cual se
tomaba como la respuesta de un
paciente insatisfecho con la
informacion recibida acerca de
su enfermedad y sus causas.

Se aplicé la Escala de Likert de
la siguiente manera:

Excelente =5

Muy buena = 4

Buena =3

Regular = 2

Mala =1

Satisfaccion del
paciente en cuanto a la
informacion  recibida
por parte de su médico
oncologo acerca de las
modalidades de
tratamiento
disponibles en el ISSS.

Es la determinacion de la
conformidad del paciente en
cuanto a la informacion que
su medico tratante le ha
proporcionado acerca de las
modalidades de tratamiento
disponibles en su centro de
atencion de salud (ISSS).

Se evalué por medio de Ila
pregunta cerrada numero 4 de la
encuesta FESP y nimero 2 de la
EORTC. Se midi6 la
percepcion del paciente acerca
de la informacién recibida por
su médico tratante durante las
consultas previas acerca de las
modalidades de tratamiento
disponibles en el ISSS.

El paciente tuvo la oportunidad
de clasificar el grado de
satisfaccion acerca de la
informacion proporcionada en
base a:

1-Opciones de excelente vy
buena dejaba entrever que el
paciente se encontraba
satisfecho con la informacion
recibida  acerca de las
modalidades de tratamiento
disponibles.

2-Opciones de regular,
deficiente o mala, se tomaba
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como la respuesta de un
paciente insatisfecho con la
informacion recibida acerca de
las modalidades de tratamiento
disponibles.

Se aplico la Escala de Likert de
la siguiente manera:

Excelente =5

Muy buena = 4

Buena =3

Regular = 2

Mala =1

Deseos del paciente de
conocer de opciones
terapéuticas no
disponibles en el ISSS

Se refiere a la determinacion
de los deseos del paciente de
conocer las opciones
terapéuticas no disponibles
en su centro de atencion en
salud.

Se evalu6 por medio de la
pregunta cerrada nimero 5 de la
encuesta FESP.

Opcion de respuesta A: El
paciente no deseaba conocer
acerca de dichas modalidades de
tratamiento no disponibles.

Opcion de respuesta B: El
paciente si deseaba conocer
acerca de estas modalidades de
tratamiento no disponibles.

A esta pregunta no se le aplico
la Escala de Likert, puesto que
no media la percepcion o
satisfaccion del paciente, si no
los deseos del mismo.

Mediante la pregunta namero 6
se determino el curso de accion
que tomaria el paciente al
conocer acerca de dichas
modalidades terapéuticas no
disponibles en el ISSS.

Opcidén de respuesta A: se
determinaba que el paciente no
se consideraba capaz de
conseguirlos.
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Opcion de
determinaba
paciente
obtenerlos.

respuesta B: se
la voluntad del
por  tratar  de

Satisfaccion del
paciente en cuanto a la
informacién  recibida
por parte de su médico
oncologo acerca de su
pronostico con dicha
enfermedad.

Es la determinacion de la
conformidad del paciente en
cuanto a la informacion que
su medico tratante le ha
proporcionado acerca de su
pronastico con dicha
enfermedad.

Se evalu6 por medio de la
pregunta cerrada nimero 7 de
FESP. Se media la percepcion
del paciente acerca de la
informacion recibida por su
médico tratante durante las
consultas previas acerca de su
prondstico con dicha
enfermedad.

El paciente tenia la oportunidad
de clasificar el grado de
satisfaccion acerca de la
informacion proporcionada.

1-Opciones de excelente vy
buena dejo entrever que el
paciente se encontraba
satisfecho con la informacion
recibida acerca del prondstico
de su enfermedad.

2-Opciones de regular,
deficiente 0 mala, se tomé como
la respuesta de un paciente
insatisfecho con la informacion
recibida acerca del prondstico
de su enfermedad.

Se aplico la Escala de Likert de
la siguiente manera:

Excelente =5

Muy buena = 4

Buena =3

Regular =2

Mala =1

Deseos del paciente de
involucramiento de sus
familiares en su
enfermedad y

Determinacion de los deseos
del paciente acerca del rol a
jugar por parte de sus
familiares durante el curso de

Se determind en base a la
pregunta cerrada namero 8 y 9
de la encuesta FESP.
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tratamiento.

su enfermedad y/o
tratamiento

En la nimero 8 se miden los
deseos del paciente acerca del
grado de conocimientos y
comprension de su familia
acerca de su enfermedad. El
paciente tendrd opcion de
marcar como correcta la
respuesta:

A en la que ni el mismo
paciente ni sus familiares
conozcan acerca de su
enfermedad

B en la que se le explique
Gnicamente a sus familiares
otorgandole total capacidad
de decision a ellos

C en la que se deje
totalmente de lado a su
familia  otorgéandole la
potestad  Unicamente  al
paciente; u opcién de
respuesta

D que se le explique tanto al
paciente como a la familia.

La pregunta 9 mide los

deseos del paciente acerca de:

- proteger a su familia

del impacto de dicha

patologia o deseos

que se respete su
autonomia.

A estas respuestas no se les
aplicé la Escala de Likert.

Se logr6 determinar la
percepcién del paciente en
cuanto a su capacidad de toma
de decisiones y si consideraba o
no pertinente involucrar a su
familia en esto.

Pregunta 8:

1-El paciente que marcaba la
respuesta A o B, dejaba entrever
cierto grado de negacion o
dificultad para adaptarse a la
presencia de la enfermedad.

2-Si el paciente marcaba la
opcion C, dejaba claro que se
sentia plenamente capaz de
tomar cualquier decision
relacionada a su enfermedad y
tratamiento y que su familia no
jugaba un rol importante en su
enfermedad. Podia traducirse
también mediante dicha opcion
de respuesta que el paciente
deseaba proteger a su familia
del impacto de la presencia del
cancer.

3- Al marcar la opcion de
respuesta D se entendia que el
paciente confiaba plenamente
en su familia y que solicitaba la
colaboracion de esta en la toma
de decisiones relacionada a su
patologia.

En la pregunta 9:

1-Si el paciente preferia que la
familia no se enterase y por
ende no se involucrase (opcion
de respuesta A) se concluia que
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el paciente buscaba proteger a
su familia  del impacto
ocasionado por la enfermedad.

2-Si el paciente solicitaba que
se enterasen pero no se
involucrasen (opcidn de
respuesta B) se dejaba entrever
que el paciente confiaba en su
familia pero deseaba completa
autonomia a la hora de la toma
de decisiones relacionadas con
su enfermedad y tratamiento.

3-Si el paciente marcaba la
opcion de respuesta C se
entendia que el paciente
necesitaba del apoyo de su
familia para la toma de
decisiones.

Satisfaccion del
paciente con la ayuda
proporcionada por su
medico para la
obtencion de apoyo
psicologico durante su
enfermedad.

Se refiere a la determinacion
de la conformidad del
paciente con su médico
tratante y la ayuda que este le
proporcione para recibir
apoyo psicoldgico durante el
curso de su enfermedad.

Se realizO por medio de la
pregunta cerrada namero 10 de
la encuesta FESP y numero 6 de
la EORTC.

Opcion de respuesta A: El
paciente podia especificar si el
apoyo psicoldgico habia sido
proporcionado por su médico.

Opcidon de respuesta B: El
paciente especificaba que su
medico no habia tenido la
capacidad o voluntad de
proporcionarsela, pero le
proporciond la informacién de
como y dénde obtenerlo.

Opcidén de respuesta C: Se
referia a aquel paciente que
consideraba que su médico no le
proporciono informacion alguna
acerca de la obtencion de apoyo
psicologico; pudiéndose deber a
ignorancia de parte del médico
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en cuanto a la importancia de
dicho apoyo, o la falta de
voluntad o esfuerzo por parte
del médico para ayudar al
paciente a obtener el apoyo
psicoldgico.

Grado de satisfaccion

general del paciente
con la atenciéon e
informacién

proporcionadas
durante el transcurso
de su enfermedad.

Se refiere a determinar de
manera global si el paciente
se encuentra satisfecho o no
con la calidad de atencion e
informacién  recibida por
parte de su médico tratante
desde el momento del
diagnoéstico hasta el momento
de la encuesta.

Se realiz6 mediante la pregunta
cerrada numero 11 de Ila
encuesta FESP y nimero 32 de
EORTC.

El paciente califico la atencion
recibida durante su visita a esta
institucion.

1-Opciones de excelente vy
buena dejo entrever que el
paciente se encontraba
satisfecho con la atencion

recibida en esta institucion.

2-Opciones de regular,
deficiente o mala, se tomaba

como la respuesta de un
paciente insatisfecho con la
atencion  recibida en esta
institucion.

Segun la Escala de Likert se
determind como:

Excelente =5

Muy buena = 4

Buena =3

Regular =2

Mala =1

Instrumento

El cuestionario a validar fue creado por los investigadores basados en

las ventajas y

desventajas de cuestionario EORTC QLQ-SAT32 para su aplicacion en la poblacion de

estudio.
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Validacion técnica.

Para esto se solicitd la autorizacion de la Sub-Directora del Hospital Oncoldgico del ISSS.
Posteriormente se buscd la participacion de al menos 10 especialistas del area para formar
parte del equipo que ayudaria a validar el instrumento FESP. Dicha validacion se realiz6 a
través de una entrevista de aproximadamente 30 minutos, durante la cual se les entregaba
una ficha técnica o de identificacion, un resumen del proyecto conteniendo los objetivos
generales y especificos, y por ultimo, el cuestionario a validar. Posteriormente se solicitaba
la lectura de los documentos entregados y que nos expresasen sus opiniones acerca de la
claridad del lenguaje, pertinencia, redaccion y utilidad de cada pregunta del documento,
duracion de la encuesta, y cualquier otro tema que ellos consideraran pertinentes.
Posteriormente se estudio cada una de las opiniones de los especialistas y se estudio si se
aplicarian las correcciones o no teniendo en cuenta lo recomendado por otras encuestas.
(Cuadro 2)

Procedimiento para recoleccion de informacion

El proceso del llenado del cuestionario por los pacientes se realizo en las salas de espera del
area de oncologia y hematologia del ISSS.

Para iniciar, el grupo de investigacion se cerciord que todos y cada uno de los pacientes
encuestados cumplia con los criterios de inclusion al estudio. Posteriormente, se solicitd
que firmaran el consentimiento informado, con lo cual se demostraba que el encuestado
estaba dispuesto a participar en el estudio. Finalmente, se entregaba el cuestionario a los
pacientes para que procedieran al llenado de la encuesta de manera individual. EI grupo de
investigacion estuvo presente en la sala de espera en todo momento ante la posibilidad de
alguna duda; no obstante en ningin momento ninguno de los investigadores proporciono
guia alguna para el llenado del instrumento.

El grupo de trabajo considero de buena utilidad la presencia de personal capacitado para

tratar de manera adecuada y profesional cualquier crisis emocional o inconformidad
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psicoldgica causada por la participacion en el estudio. Se discutié en un primer momento
con Licenciada Consuelo Zamora, encargada del programa de horas sociales para la
facultad de Psicologia de Universidad Dr. José Matias Delgado. Luego de presentar el
proyecto, se decidid que se iba a buscar contar con la ayuda de alumnos de cuarto y tercer
afio de la carrera de psicologia. Sin embargo debido a incoordinacién de horarios se logré
contar con tan solo 2 alumnas de cuarto afio. Dicho personal estuvo presente en todo
momento en el que se recolectaron los datos. Sin embargo, debido a que las crisis
emocionales fueron précticamente inexistentes durante la recoleccion de datos, dicho
personal decidié desarrollar guias de técnicas de relajacion para los pacientes. A aquellos
pacientes que se encontraban recibiendo quimioterapia al momento del llenado de la
encuesta se les reparti6 dicho material y se les explicé su uso posterior al llenado de la

encuesta.

Aspectos tomados en cuenta durante la realizacion de la entrevista

- Firma del consentimiento informado del paciente de participar en el estudio. En este
se especificaba que dicha informacidn, ademas de ser andnima, permaneceria en
todo momento confidencial y no seria revisada por nadie fuera del grupo de
investigacion. Seria el consenso de dicha informacion lo Unico revelado.

- Ansiedad del paciente por el turno de la consulta: Se asegurd que los pacientes no
estuvieran proximos a su turno de consulta y, en algunos casos, los pacientes se

abordaron después de haber pasado consulta.

Plan de tabulacion y andlisis

Del total de las encuestas llenas recolectadas se observo la cantidad de veces gque una
respuesta determinada fue seleccionada, con el proposito de calcular el porcentaje y

analizar la tendencia segun guias estadisticas de analisis de EORTC (Anexo 5) y de FESP
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(Anexo 3). Al igual que para el andlisis de EORTC se tomo el resultado final y de acuerdo

a este se determind el nivel de satisfaccion de los pacientes.

Analisis de la informacion:

Se cred una base de datos con los resultados obtenidos en las encuesta en Excel. Luego se
procedio al andlisis estadistico realizado con SPSS version 16.0. A partir de este se analizé
la normalidad de las variables para verificar criterios paramétricos 0 no paramétricas
mediante la prueba de Kolmogorov-Smirnov. Se aplic6 prueba no paramétrica de Chi-
Cuadrado para demostrar asociacion entre ambas pruebas. Y finalmente, se calculd la
especificidad, sensibilidad, VPN y VPP, e intervalos de confianza de FESP.

Aspectos éticos

El documento fue enviado via correo electronico al Dr. Andrés Peralta Cornielle, médico
oncologo de la Red Bioética de UNESCO, Posterior a su aprobacion, este se sometio a

evaluacion por parte del comité de Tesis de la Universidad Dr. José Matias Delgado.

Una vez aprobado por dicho comité, el protocolo de investigacion fue sometido a
aprobacion por el comité de ética de investigacion del 1ISSS con el apoyo del Dr. Ricardo
Cea Rouanet, Sub Director General del ISSS. Al contar con la aprobacion de dicha

institucion, se inici6 el proceso de recoleccidn de datos.

En el primer contacto con los pacientes que se consideraron aptos para participar en la
investigacion, se aclaré que las encuestas ya llenadas no serian nunca estudiadas por el
personal médico de dicha institucion, para evitar asi que los pacientes temieran represalias
en su contra por parte de su médico tratante. Se afirmé que seria Gnicamente el consenso de
toda la investigacion la que seria recibida por la institucién. Esta Gltima decidiria el uso

pertinente que le aplicaria a la informacion.
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Posteriormente se preguntd a los pacientes si estaban dispuestos todavia a formar parte del
estudio. A aquellos que respondian afirmativamente se les solicitaba que completaran el

consentimiento informado. (Anexo 2).

En este documento se especificaba que aquellos pacientes que decidian inicialmente formar
parte del estudio podian optar por retirarse del estudio en cualquier momento en los que
ellos se sintieran incomodos con el objeto de la investigacion. Era durante el proceso
introductorio al estudio cuando a los pacientes se les hacia saber que no estaban obligados

en ningn momento a justificar su salida del mismo.
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Resultados

Validacion técnica.

La validacion técnica del instrumento creado se realiz6 por medio de una entrevista

programada e individual con diez médicos especialistas: dos radiélogos oncélogos, tres

ginecologos oncologos (incluyendo al Jefe del departamento de dicha especialidad de la

institucién), una hematologa, una oncéloga, un oncdlogo-hematélogo, una psicéloga y dos

psicooncélogas del Hospital Oncolégico del ISSS. EI 90 % de los profesionales

entrevistados sugirieron al menos un cambio al cuestionario. Las observaciones suscitadas

se presentan a continuacion.

Cuadro 2: Observaciones, resolucion y justificacion de validacion técnica.

Observacion

Resolucién

Justificacion

“cuantificar el tiempo que Rechazada Dicho punto no es motivo de la

cada  paciente  tiene investigacion. Se considera que sin

disponible con su médico importar el tiempo dedicado a cada

tratante”. paciente, la calidad de atencion o de
informacion deberia de ser universal y de
adecuada calidad.

"agregar pregunta que Rechazada Observacion vélida, no obstante el temor

valore el grado de temor
del paciente el cual puede
perjudicar la relacion

medico paciente. También

hay que valorar o
cuantificar como
perjudica esto los
sentimientos del

del

tratamiento y/o prondstico es considerado

paciente frente a su enfermedad,

una variable. Sin importar el grado de
temor que pueda presentar un paciente,
aungue probablemente aumente el esfuerzo
del médico para satisfacer las necesidades
especificas de su paciente, no imposibilita

que el paciente se encuentre realmente
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paciente”.

satisfecho.

"tomar en cuenta que los
comentarios de los
pacientes ya en
tratamiento puede
perjudicar el juicio de los

nuevos paciente."

Rechazada

Dentro de los criterios de inclusion
encontramos que los pacientes del estudio
deberan tener al menos tres meses desde el
momento de su diagnostico. Esto, segun un
estudio, es considerado tiempo suficiente
para que los pacientes se tranquilicen y

puedan desarrollar opiniones propias.*®

"en la pregunta 8, agregar
literal  d): beneficio
obtenido a través de la

cuestion espiritual.”

Rechazada

Esto no sera tomado en cuenta en el
estudio por criterios de los investigadores
pues no se pretende establecer la relacion
entre satisfaccion del paciente oncologico y
“cuestion espiritual”. Se desea unicamente
conocer el beneficio obtenido a través de la
relacion con su médico tratante y los
aspectos técnicos que éste aplique dentro

de dicha relacion.

"de la pregunta 2 del
cuestionario, modificar la
palabra "amistad” dentro
del literal b). Dicha
palabra no va con la
situacion, es imposible
hacer algin grado de
amistad con los

pacientes."

Rechazada

Acerca de esto, Seneca afirmd que “el
médico y el enfermo son medicamente
amigos".'” Gonzalez Barén ahondd en el
tema diciendo que es de suma importancia
entablar un verdadero contacto personal
con el enfermo. Se trata en realidad de
"verdadera  relacion

establecer una

interpersonal que debe de llevar a
amistad”. Termina diciendo el autor que
debe de tratarse al enfermo por su nombre
y de una manera educada y correcta

teniendo en cuenta que el vinculo que une
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entre si al médico y al enfermo es "el

amor".

"no se ha investigado
acerca de la informacion
recibida acerca de los
efectos secundarios de su
tratamiento.” Y "agregar
una pregunta antes de la 5
en la cual se investigue si
se les ha hablado de los
metodos de laboratorio y
rayos-X 'y de las
modalidades terapéuticas
que si estan disponibles en

la institucion."

Aceptada

Esto se pretende investigarlo en la pregunta
4. No obstante por efectos de clarificarlos
se decide agregar a la pregunta “;Coémo
calificaria usted la calidad de la
informacion recibida por parte de su
médico oncélogo en cuanto a las
modalidades de tratamiento disponibles en
su establecimiento de salud y sus posibles

efectos secundarios no deseados”?

"cuestionario pareciera ir

dirigido  solamente a
estudiar la  relacion
medico-paciente. Habria

que agregar satisfaccion
con las instalaciones, con
la relacion enfermeria-
paciente, e investigar el
sentimiento de la familia;
como acepta la
enfermedad o maneja la
ansiedad. Si se decidiera
solo investigar la relacién

meédico-paciente  habria

Aceptada

Dicha observacion se considera valida por
lo cual el grupo de investigacion decide
modificar el titulo del estudio de
“Satisfaccion del paciente ambulatorio en
Instituto

el hospital oncologico del

Salvadorefio del Seguro Social: La
perspectiva del paciente” a “Satisfaccion
del paciente ambulatorio con su relacion
médico paciente en el hospital oncolédgico
del Instituto Salvadorefio del Seguro

Social: La perspectiva del paciente.”
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entonces que cambiar el

titulo del proyecto."

Caracteristicas socio demogrdficas de la poblacion
Un total de 285 personas participaron en el estudio. No obstante, debido a criterios de
exclusion y de retiro del estudio previamente establecido, solo se utilizaron 212 encuestas

para el analisis.

La edad promedio de los participantes fue de 53 +14 afios, con un rango de edad que oscil6
entre los 19 y 86 afios. Otras caracteristicas de la poblacion, como el predomino del sexo
femenino (79.2%), el estado civil casado (56.6%) y el nivel educativo de secundaria o

mayor (73.6%) se presentan en el cuadro 3.

Cuadro 3. Caracteristicas socio demograficas de la poblacion.

‘ Caracteristicas Porcentajes ‘
Sexo Femenino 79.2%
Masculino 18.4%
No contesta 2.4%
Total 100%
Estado Civil Casado 56.6%
Soltero 21.7%
Viudo 9.9%
Acompafiado 8.5%
Divorciado 1.4%
No contesta 1.9%
Total 100%
Nivel de Secundaria/Bachillerato 39.6%
educacion Universitario 34.0%
Primaria 20.3%
Ninguno 1.4%
No contesta 4.2%
Total 100%
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Satisfaccion del paciente oncolégico del ISSS seguin European
Organization for Research and Treatment of Cancer QLQ-SAT32.

Cuadro 4: Satisfaccion del paciente oncologico del I1SSS segiin EORTC.

Satisfaccion de los pacientes segiin EORTC ~ Media®  Desviacion p-valor ®

Estandar
General 72.76 15.13 .556
Con sus médicos oncblogos 79.28 16.60 017*
Con sus enfermeras 70.70 19.28 154
Organizacion de servicios 69.80 15.74 797

a. valor medio de los porcentajes de satistaccion
b. Calculado segiin Kolmogorov-Smirnov con 0=0.05

* diferencia estadisticamente significativa P<0.05

Ante la encuesta EORTC se observa que hay un 72.7% de satisfaccion general de los
pacientes con la atencion recibida en el ISSS. Mas detalladamente se estudia el nivel de
satisfaccion alcanzado de los pacientes con el desempefio de sus médicos, el cual fue de
79.2% £16.6, demostrando asi tener una distribucién no normal. Esto nos indica que la
mayoria de la poblacion, es decir 57.1 % segun EORTC comparado a un 53.8% segun
FESP (Cuadro 6) tiene la percepcion de estar satisfecho. El porcentaje minimo en el rubro

de satisfaccion con la atencidn recibida por parte de su médico fue de 35%.

Segun esta encuesta es la organizacion de los servicios de la institucion (69.8%) y el
desempefio de las enfermeras (70.7%) los causantes de mayor descontento entre los
pacientes. Las principales areas de la organizacion de servicios deficientes fueron la
accesibilidad a la institucién y el intercambio de informacion entre el personal de salud
(Figura 1C); mientras que en el caso de la atencion recibida por las enfermeras, estas fueron

la disponibilidad y su capacidad informativa (Figura 1B).
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Satisfaccion del paciente de acuerdo a FESP

Segun la encuesta FESP existe un porcentaje promedio de satisfaccion de los pacientes con
sus médicos oncélogos de 79.91% + 15.213. (Cuadro 5) Esto da un resultado similar al
obtenido cuando se evalud, mediante EORTC, la satisfaccién de los pacientes con sus
médicos, la cual fue de 79.28% + 16.6. (Cuadro 5)

Segun el andlisis de estadistica exploratoria, tanto la encuesta EORTC como la encuesta
FESP poseen valores p similares. En base a esto podemos afirmar que ambas variables
poseen comportamientos no normales, haciendo evidente la tendencia que con el area con
la cual los pacientes estan mas satisfechos es la de la relacién de los pacientes con sus
médicos oncologos. (Cuadro 5)

Cuadro 5: Comparacion de nivel de satisfaccion de pacientes oncoldgicos del 1SSS
segun encuestas EORTC y FESP

Satisfaccion de los pacientes Desviacion p-valor ”
Estandar

Seguin EORTC 79.28 16.60 0.017*

Segun FESP 79.91 15.21 0.050*

a. valor medio de Tos porcentajes de satisfaccion

* diferencia estadisticamente significativa P<0.05

Cuadro 6: EORTC/FESP.

Comparacion

instrumentos ® Satisfecho * Insatisfecho Total
FESP Satisfecho ® 93 21 114
Insatisfecho 28 70 98

Total 121 91 212

a. Satisfecho = mayor de 79% tomando el valor medio de Ia satisfaccion en la poblacion
b. p<0.01
c. Phiy V de Cramer = 0.534
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Otras caracteristicas de FESP son

e Sensibilidad 76.8%

e Especificidad de FESP 76.9%

e VPP 81.5%

e VPN 75.2%

e Intervalo de confianza FESP al 95% igual a 69.3% — 84.3%

Figura 2: Relacion médico paciente segun FESP vs EORTC.

Comparacion delas habilidades del médico
oncologo entre FESP v EORTC
43 A
a6 45 mEORTC
4.3 4.1 - 40 40 3g FESP
40 .
37
34 A
o
E 31 A
E 28 A
2 25 -
= 22 0
=]
™= 19 4
= 16
1.3
10 4 T T T 1
tecnica interpersonal  informativa disponibilidad
Figura 2

FESP obtuvo resultados similares a EORTC al evaluar la habilidad informativa del médico
oncélogo, mientras que resultd ser inferior en cuanto a las habilidades técnicas y la
disponibilidad. No obstante fue superior al evaluar las habilidades interpersonales de dicho

personal.
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Preferencias del paciente en relacion a los aspectos determinantes de
la calidad de su relacion médico-paciente y del involucramiento de sus

familiares segiin FESP.

Acerca de la pregunta 2 del cuestionario de FESP, la respuesta mas cominmente
observada era la de "su relacion es excelente y no cambiaria nada" con 45.3% de los
pacientes de acuerdo con dicha afirmacion. Por otro lado, la menos frecuente fue "que
aparte de informarle acerca de su enfermedad, su médico desarrollara cierto grado de
amistad" con 10.8%. El resto de las respuestas con su respectivo porcentaje de aparicion es
presentado en Cuadro 7.

Cuadro 7: Respuestas a pregunta 2: “Ud. quisiera que su médico hiciera cual de las
siguientes:”

Respuestas Frecuencia  Porcentaje ®
1= Hablara mas con Ud. 34 16.0
2 = Que aparte de informarle acerca de su enfermedad, 23 10.8
desarrollara cierto grado de amistad.
3 = Que se interesara Mas por conocer sus sentimientos e 42 19.8
inquietudes acerca de su enfermedad.
4 = Su relacion es excelente, no cambiaria nada. 96 45.3
5 = No Contesta. 8 3.8
6 = Anulada. 9 4.2
Total 212 100.0

a. Resultados expresados en porcentajes

Acerca de la informacion que deseaba recibir el paciente (pregunta 5 de FESP), la mayoria
de la poblacién encuestada refirié que en efecto desearia conocer acerca de dichos métodos
diagndsticos y terapéuticos no disponibles en el centro donde reciben atencion. (Cuadro 8).
Asi mismo, este mismo grupo confirmd que de estar al tanto de esta informacion haria
algun intento por obtener dichos examenes o medicamentos (75.9%), mientras que solo
2.4% no haria ningun intento. Hubo 21.7% de las respuestas que no fueron tomadas en
cuenta por abstencion de respuesta o por responder habiendo dejado en blanco o afirmado

que no les gustaria conocer de estos nuevos méetodos. (Cuadro 9)
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Cuadro 8: “Con frecuencia, en el manejo de su enfermedad hay exdmenes de
laboratorio o rayos X y medicamentos que son muy caros y que no estan disponibles en
la institucion donde Ud. recibe tratamiento. Con relacion a lo siguiente, usted
preferiria”

a

Respuestas Frecuencia  Porcentaje
1 = No saber nada de ello. 15 7.1
2 = Que el médico le informe a pesar de las dificultades para 168 79.2
obtenerlo.
3 = No contesta. 29 13.7
Total 212 100.0

a. Resultados expresados en porcentajes

Cuadro 9: “Una vez informado de la existencia de estos examenes 0 medicamentos, cual
seria su actitud”

Respuestas Frecuencia  Porcentaje °
1= Desearia saberlo pero no haria nada. 5 2.4
2= Haria algun intento por obtener dichos exdmenes o 161 75.9
medicamentos.
3= No contesta. 31 14.6
4= Anulado. 15 7.1
Total 212 100.0

a. Resultados en porcentajes

Ante la pregunta 8 de la encuesta FESP se observa una predominancia de la voluntad del
paciente por conocer acerca de su enfermedad. Asi pues 84.9% de los entrevistados
respondieron que desearian que su médico informara de lo sucedido a ellos y a su familia,
comparado a 1.4% que desearian no saber ni involucrar a sus familias en lo acontecido. La

frecuencia de aparicion de las otras respuestas es presentada en Cuadro 10.
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Cuadro 10: “Si su enfermedad fuera de mal prondstico, Ud. quisiera que su médico
hiciera lo siguiente”

Respuestas Frecuencia Porcentajes ®

1= No le explique nada acerca de su enfermedad ni a Ud. ni a 3 1.4
sus familiares.

2= Le explique solamente a sus familiares. 7 3.3
3= Le explique solamente a Ud. pero no a su familia. 20 9.4
4= Le explique a Ud. y a su familia. 180 84.9
5= No contesta. 2 9
Total 212 100.0

a. Resultados en porcentajes

Finalmente, de nuevo se observa una preferencia de los pacientes por contar con sus
familiares como participantes en la vida del enfermo. 92% de los encuestados afirmaron
que gustarian contar todo el tiempo necesario con sus familiares conocedores de su
enfermedad. 2.8% de los encuestados dijo que escogeria dejar a sus familiares ignorantes

de su situacion. (Cuadro 11)

Cuadro 11: Resultados de pregunta 9: “En el caso de su enfermedad, ; Como desearia
Ud. que fuera la participacion de su familia?”

Respuestas Frecuencia Porcentajes ®

1= Que no se enteren ni se involucren. 6 2.8
2= Que se enteren pero no se involucren. 9 4.2
3= Que se enteren y estén a su lado todo el tiempo necesario. 195 92.0
4= No contesta 2 9

Total 212 100

a. Resultados en porcentajes
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Discusion

Medir la satisfaccién de los pacientes se ha vuelto una practica frecuente pues deja conocer
la calidad de la atencion proporcionada y de la organizacién de los servicios de la
institucion que proporciona salud.>® Numerosas encuestas han sido creadas aunque
ninguna ha demostrado ser superior a otras', més atn ninguna es especifica para evaluar
dichos aspectos en pacientes con diagnéstico de cancer.* EIl presente estudio busca
determinar la eficacia y superioridad de la encuesta FESP sobre la encuesta EORTC QLQ-
SAT32, considerada por algunos como la encuesta estandar para evaluar la satisfaccion de
los pacientes."** De igual manera se analizara la informacion proporcionada por FESP
sobre temas de preferencias de los pacientes. Esto Ultimo constituye la principal ventaja de
FESP sobre EORTC QLQ-SAT32.

EORTC QLQ-SAT32 surgié como respuesta a las diferentes criticas de las maultiples
encuestas que pretendian medir objetivamente la satisfaccion de los pacientes con la calidad
de atencidén recibida. Muchas de estas encuestas generalmente encontraban “excelentes”
niveles de satisfaccion.™™® No obstante resulta poco creible esto Gltimo cuando se han
identificado ya aéreas especificas que requieren mejoria en la oncologia clinica.
M2 13114 En yn estudio realizado en Nancy, Francia en el 2003, se demostré que los
pacientes estaban, segiin EORTC, “moderadamente” satisfechos.® En base a esto Gltimo
podemos afirmar que EORTC es mas objetiva al medir la satisfaccion de los pacientes con
la calidad de atencion, aun cuando esta carece de una escala para clasificar el nivel de

satisfaccion de los pacientes y dejando a criterio del investigador dicha clasificacion. ="

Marcador no definido.

En nuestro estudio, EORTC demostré que los pacientes oncoldgicos del ISSS estaban en
efecto moderadamente satisfechos con la atencién brindada por su médico (Cuadro 4),
resultado similar encontrado por Arraras et al. en su estudio de validacién de EORTC IN-
PATSAT32 en una poblacién espafiola(79.15%). ** La aplicacion de EORTC en la
poblacion estudiada del 1ISSS demostré que el aspecto con el cual los pacientes estan mas
conformes es con las habilidades técnicas de su médico tratante. Esta misma tendencia fue
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observada por Bredart A et al. al observar la superioridad de la satisfaccion de los pacientes
con dichas habilidades en un estudio internacional realizado en pacientes con diagndstico

de cancer en Francia, Italia, Espafia, Alemania, Suecia y Taiwan (73.25%). *°

Por otro lado, EORTC en este caso identifico, asi como lo hizo Arraras et al., la
disponibilidad de las enfermeras como el aspecto mas deficiente en cuanto a la atencion
brindada por dicho personal.** Bredart et al. concluyé acerca de esto que se trata de una
tendencia constante; a mayor satisfaccion con la calidad de atencién brindada por los
médicos, menor satisfaccion con la disponibilidad de las enfermeras.jError! Marcador no
definido. Asi mismo se observo en ambos estudios que era la accesibilidad a la institucion
el aspecto con la menor calificacion por parte de sus usuarios acerca de la organizacion de

los servicios de la institucion evaluada. **

Al aplicar FESP, la satisfaccion de los pacientes con la atencion recibida de su médico
oncélogo igualé aquellos resultados encontrados al aplicar EORTC en otras poblaciones.™
(Cuadro 5). Asi mismo se observO que ambas pruebas poseian igual comportamiento
cuando se compararon las medias de EORTC y de FESP (Cuadro 5). En base a esto
afirmamos que se esta tratando con pruebas estadisticamente comparables.
(p<0.05)(Cuadro 6).

FESP demostré medir de la misma manera que EORTC, en esta y en otras poblaciones, las
habilidades informativas del médico,* pero super6 a EORTC al medir las habilidades
interpersonales de dicho grupo (Figura 2). FESP indico que este ultimo parametro fue el
mas satisfactorio para la poblacién estudiada, tendencia similar a la observada por Arraras
et al. * Este resultado podria deberse a que FESP media a través de una sola pregunta la
habilidad interpersonal del médico (Anexo 3), mientras que EORTC le dedicaba tres
preguntas (Anexo 5). Sin embargo, FESP continda evaluando dicho aspecto mediante
preguntas cerradas que pretenden mostrar los deseos de los pacientes mismos en los
aspectos relacionados a dicho rubro. Contrastantemente, EORTC obtuvo mejor resultado al
medir la habilidad técnica y la disponibilidad de los médicos que FESP. De nuevo FESP,
dedica una sola pregunta a evaluar el primero de éstos (Anexo 3), mientras que EORTC le

dedica tres interrogantes (Anexo 5). Basados en las afirmaciones de Bredart et al. que el
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nivel de educacion de los pacientes predecia el nivel de satisfaccion de éstos,jError!
Marcador no definido. el estudio FESP consider6 que el evaluar el conocimiento y
experiencia del médico acerca del cancer a través de los ojos del paciente resultaria ser
poco objetivo al contar con 21.7% de la poblacion con un nivel de escolaridad de Primaria
0 menos (Cuadro 3). Sin embargo el grupo de investigacion considera pertinente la
realizacion de mayores estudios en otras poblaciones de diferentes niveles educacionales

para comprobar la eficacia de dicha decision.

De la misma manera el resultado de disponibilidad en el caso de EORTC fue superior a
FESP debido a que esta Gltima no tomé en cuenta dicho pardmetro. En la institucion donde
se realizo el estudio no es el médico quien decide finalmente el intervalo o la frecuencia de
las consultas médicas del paciente. Este papel es asumido por personal administrativo que
poco conoce de la condicidn del paciente. Evaluar dicho parametro en FESP se convertiria
entonces en la evaluacion de la capacidad resolutiva del personal administrativo del ISSS y
no de la calidad de atencion brindada por el médico.

Particularidades de FESP

126 pacientes consideraron que la relacion con su médico oncologo era excelente (Pregunta
1). Se observo sin embargo que 86 de estos individuos no le haria ningun cambio a su
relacion, mientras que 40 de ellos si le realizaria algin cambio (Pregunta 2). De ser asi,
seria tan solo 40.5% de la poblacion que si consideran legitimamente “excelente” su
relacion médico paciente pues en efecto no modificarian ningun aspecto de esta y 59.5%

que la perciben diferente a “excelente” pues le realizarian algin cambio a la relacién.

De aquellos pacientes que afirmaron realizarian algin cambio en su relacion médico
paciente podemos deducir que, sin importar la respuesta a la pregunta 2 de FESP, lo que el
paciente verdaderamente desea es que su médico hable mas con ellos (Cuadro 8).

Cualquiera de estas acciones requiere un factor denominador comin que seria el aumento
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de la comunicacion bilateral entre médico y paciente. o

Al hablar de esto se logra percibir en realidad un sentimiento de soledad o de abandono del
paciente. Acerca de esto son los pacientes los que afirmaron que preferirian combatir dicho
sentimiento entablando una adecuada comunicacién con su médico, pues 46.6% desearia

poder hablar mas 'y ser escuchados por su oncélogo (Cuadro 8).

En cuanto a otras medidas que podrian disminuir o anular dichos sentimientos, se preguntd
a los encuestados como les gustaria fuera la participacion de su familia en el manejo de su
enfermedad. La mayoria de ellos afirmé que desearia que su familia estuviese al tanto de lo
acontecido. Cuando se examind la importancia del apoyo emocional en los pacientes
oncoldgicos, se observo que era la familia el ente con mayor importancia. Gonzalez Baron
afirmo que cuando se cuenta con el apoyo familiar, los miedos del paciente se ven opacados
y sus habilidades adaptativas resaltaban.'” Acerca de esto, Sahay et al. afirmaron que era la

familia y los amigos la red de apoyo més importante en la vida del paciente oncolégico.**

Bajo todo lo dicho anteriormente se concluye que los pacientes oncoldgicos del ISSS en
realidad temen un sentimiento de soledad o de abandono. Consideran ellos mismos la
necesidad de que sus médicos platiguen mas con ellos y los escuchen, ademas del
involucramiento de sus familias, seria medio suficiente para corregir o aplacar dicho
sentimientos. Los pacientes, como medida de proteccién, buscan establecer o fortalecer
redes de apoyo tangibles. Establecer una relaciébn médico-paciente solida y estable, y
contar con sus familiares, se convertiria entonces en una adecuada medida terapéutica de
indole psicoldgica y, por ende, como se ha demostrado durante el estudio, de impacto en la

salud somatica que el médico deberia de perseguir.

Acerca de la informacion recibida por su médico de aquellos métodos diagndsticos y
terapéuticos no disponibles en la institucion donde reciben tratamiento, ocho de cada diez
pacientes resolvieron que les gustaria conocer acerca de ellos, y que buscarian alternativas
para obtenerlos. (Cuadro 9 y 10) Claramente se logra entender con el anélisis de esto que

los pacientes desean en realidad ser informados en totalidad en lo que respecta su
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enfermedad. Hay que aclarar no solo el "que es", "como lo adquirié”, "que tan avanzado
esta”, "que se va a hacer", sino también el "que méas se podria hacer" pues vemos que en
realidad el 75.9% desearia saberlo. El informar de manera completa y oportuna a los
pacientes provocaria mayor satisfaccion con sus médicos, mejoria del sentimiento del
paciente de “estar en control de la situacién" y, finalmente, menores niveles de estrés*
El hecho de afirmar que los pacientes preferirian saber de aquellos métodos diagndsticos
y/o terapéuticos que podrian ayudarlos nos deja entrever el estado psicoldgico o de animo
de los pacientes. Un paciente que si desea conocer y cree ser capaz de combatir y vencer su
enfermedad estaria dispuesto no solo a informarse de "que méas podria hacer" sino a hacer
cualquier “intento por obtener dichos exadmenes o medicamentos”. Mesters et al.**°
afirmaron que las necesidades de informacion de los pacientes estaban relacionadas
directamente con la depresion y la ansiedad y una adecuada calidad de vida. Por ende
podriamos asumir que existen un alto porcentaje de pacientes con adecuado estado de

animo (Cuadro 9 y Cuadro 10).
Por todo esto es importante para medicos y otros proveedores de salud tomar en cuenta que

el tipo y calidad de informacion requeridas por los pacientes puede cambiar durante el

tratamiento y aun entre los pacientes mismos.

73



Conclusiones

1. FESP es analiticamente similar a EORTC cuando se busca determinar el nivel de
satisfaccion de los pacientes oncoldgicos con la relacién con su médico oncélogo
tratante y la informacién que le es proporcionada acerca de su diagndstico y

tratamiento.

2. FESP proporciona mas informacion que EORTC pues se investigan las preferencias
de los pacientes acerca del apoyo psicoldgico, deseos de informacion y voluntad de
cada uno de los pacientes entrevistados, permitiendo asi individualizar el
tratamiento médico y psicoldgico de cada uno de los pacientes de acuerdo a sus
necesidades y preferencias.

3. Los pacientes oncoldgicos de tipo ambulatorio en tratamiento quimioterapéutico del
ISSS estan moderadamente satisfechos con su relacion medico paciente y con la

atencion recibida de su médico tratante.

4. Los pacientes oncoldgicos de tipo ambulatorio en tratamiento quimioterapéutico del
ISSS estan menos satisfechos con la atencion recibida por parte de las enfermeras y

con la organizacion de los servicios del ISSS.

5. Uno de cada dos pacientes en la actualidad gustaria que su médico oncélogo tratante

le dedicase mas tiempo y hablara méas con ellos.

6. Gran parte de los pacientes oncologicos desea recibir informacién necesaria para
obtener métodos diagndsticos y terapéuticos que por alguna razobn no estan

disponibles en el centro donde reciben atencidn.

7. Casi 9 de cada 10 pacientes oncoldgicos escogerian que su médico oncologo los
informara a ellos y/o a sus familiares, y les gustaria que sus familiares estuvieran

con ellos durante todo el tiempo necesario.

74



Recomendaciones

5.

Se recomienda realizar evaluaciones periddicas del nivel de satisfaccion de los

pacientes de cualquier especialidad e institucion utilizando encuesta FESP.

Se preferiria que se siguieran realizando estudios de validacién de FESP, como se
hizo con EORTC, para comprobar que dicha encuesta mantiene su objetividad al ser
aplicada también en forma de entrevista personalizada.

Se sugiere a futuros estudios que se enriquezca FESP al agregarle preguntas que
busquen determinar la satisfaccion de la poblacion entrevistada con la atencion
recibida por otro personal de salud y/o la organizacion de servicios donde reciben
atencion. De igual manera recomendamos se fortalezca FESP al incluir mas

preguntas que evalten las habilidades técnicas del médico oncélogo.

A la institucion involucrada se sugiere realizar cambios pertinentes en aquellas areas
que han demostrado provocar mayor insatisfaccion entre los pacientes oncologicos.
Asi mismo se insiste en la importancia de volver a realizar un estudio con FESP

para demostrar la eficacia de dichas acciones.

A futuros grupos de trabajo que decidan utilizar el instrumento FESP
recomendamos seguir realizando pruebas de validacion o estudios de aplicacion en
otras poblaciones y otras especialidades para asegurarnos que se esta tratando en
efecto con una prueba diagndstica universal y facilmente adaptable a otras

especialidades.

Recomendamos de igual manera realizar algin estudio descriptivo que evalle el
impacto de alguna terapia psicoldgica sobre el sentimiento de soledad o abandono

resentido por los pacientes y puesto en evidencia en este estudio. (Cuadro 8)
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Anexo 1

Cuestionario para la evaluacion de la satisfaccion FESP

Identificacién

Numero del paciente:
Edad:  afos
Sexo: masculino [_]  femenino [_]
Estado civil: soltero [] casado [] acompaflado [] viudo []
Nivel de educacién alcanzado: Ninguno [] Primaria [ ] Bachillerato []
Universitario []
Cuestionario
1. ¢;Como considera usted su relacion con su médico oncologo?
a) Excelente
b) Buena
¢) Regular
d) Deficiente
e) Mala

2. Usted quisiera que su médico hiciera cuales de los siguientes:

a) Hablara mas con usted

b) Que aparte de informarle acerca de su enfermedad, desarrollara con usted cierto
grado de amistad

c) Que se interesara mas por conocer sus sentimientos e inquietudes acerca de su
enfermedad

d) Su relacién es excelente y no cambiaria nada

76




3. ¢Como calificaria usted la calidad de la informacion recibida por parte de su médico

6.

oncologo en cuanto a su enfermedad y sus causas?

a) Excelente
b) Muy buena
c) Buena

d) Regular
e) Mala

¢Como calificaria usted la calidad de la informacion recibida por parte de su médico
onc6logo en cuanto a las modalidades de tratamiento disponibles en su
establecimiento de salud y sus posibles efectos secundarios no deseados?

a) Excelente
b) Muy buena
c) Buena

d) Regular
e) Mala

Con frecuencia en el manejo de su enfermedad hay exdmenes de laboratorio o
rayos-X y medicamentos que son muy caros y que con frecuencia no estan
disponibles en la institucion donde usted recibe tratamiento. Con relacion a lo
anterior usted preferiria:

a) No saber nada acerca de ello.
b) Que el médico le informe a pesar de las dificultades para obtenerlo.

(solamente si la respuesta a la pregunta 5 fue ‘b’)

Una vez informado de la existencia de esos exadmenes o medicamentos, cual seria su
actitud?:

a) Desearia saberlo, pero no haria nada.
b) Haria algun intento por obtener dichos exdmenes 0 medicamentos.
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7. ¢CoOmo calificaria usted la calidad de informacidn recibida por parte de su médico
oncologo en cuanto al prondstico de su enfermedad?

a) Excelente
b) Muy buena
c) Buena

d) Regular
e) Mala

8. Sisu enfermedad fuera de mal prondstico , usted quisiera que su médico hiciera lo
siguiente:

a) No le explique nada acerca de su enfermedad ni a Ud. ni a sus familiares.
b) Le explique solamente a sus familiares.

c) Le explique solamente a usted pero no a su familia.

d) Le explique a usted y su familia.

9. En el caso de su enfermedad: ;Cémo desearia usted que fuera la participacion de su
familia?

a) Que no se enteren ni se involucren
b) Que se enteren pero no se involucren
c) Que se enteren y estén a su lado todo el tiempo necesario

10. Acerca del soporte 0 apoyo psicologico recibido:

a) Su médico se lo ha brindado
b) Su médico no se lo ha brindado pero le ha orientado de como conseguirlo
¢) Su médico no le ha comentado nada

11. ;Como calificaria la atencion recibida durante su visita a esta institucion?

a) Excelente
b) Muy buena
c) Buena

d) Regular
e) Mala
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Anexo 2

Consentimiento Informado
A) PROPOSITO DEL ESTUDIO

Ultimamente se ha visto que los pacientes con cancer que se encuentran satisfechos con la
atencion recibida en su centro de atencion de salud tienen una mejor calidad de vida y
mejores resultados en cuanto a su enfermedad. Es por esto que en paises como Estados
Unidos y paises de Europa se esta evaluando la satisfaccién de los pacientes con cancer en
sus hospitales y clinicas. Todo esto se hace con el propésito de identificar las deficiencias y
mejorarlas. Se busca brindar una mejor calidad de atencién en salud y por ende llevar a los
pacientes con cancer a mejores resultados en cuanto a su enfermedad y calidad de vida.

Es entonces el propdsito de este estudio evaluar la satisfaccion de los pacientes con cancer
con su centro de atencidn, en este caso el Instituto Salvadorefio del Seguro Social. EIl grupo
de investigacion desea identificar deficiencias en las condiciones actuales para crear
consciencia de la necesidad de mejoria y asi asegurar que se brinde una mejor calidad de
atencion a sus usuarios.

B) PROCEDIMIENTOS A REALIZARCE DURANTE EL ESTUDIO

Si usted accede a participar en el estudio, se le asignara un nimero de paciente. Se le
pedird entonces que complete la encuesta mientras espera su consulta o al finalizar la
misma. Posteriormente, la encuesta ya completada se le entregara al personal de
investigacion ahi presente. En caso usted presente alguna duda, al menos un investigador
estara siempre cerca de usted.

C) PARTICIPACION VOLUNTARIA

Su decision de no participar en el estudio no afectara de ninguna manera la atencion o el
trato recibido en este centro de atencidn en salud en visitas posteriores. Sin embargo, aun si
decide participar en el estudio, usted puede retirarse del mismo en el momento que desee
sin afectar su atencion o trato recibido en este centro de atencion en salud. Durante la
encuesta, usted puede decidir no contestar alguna pregunta en particular sin necesidad de
justificacion.

D) POSIBLES RIESGOS O INCOMODIDADES

No hay posibilidad de riesgos o incomodidades fisicas durante el llenado de la encuesta.
No obstante, si surgiera alguna incomodidad de tipo emocional, usted puede comunicarla a
los investigadores y tomarse su tiempo o puede retirarse del estudio si asi lo desea.
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E) BENEFICIOS

No hay beneficios inmediatos por su participacion en el estudio. Cuando se sepan los
resultados del estudio y si se detecta una insatisfaccion general de los pacientes, entonces se
puede crear la inquietud en el centro de atencion de salud para mejorar en su calidad de
atencion y asi beneficiar a los pacientes con cancer que acuden y acudiran a esta institucion.

F) COMPENSACIONES
No habré ningun tipo de compensacién monetaria por su participacion en este estudio.
G) COMENTARIO DE CONFIDENCIALIDAD

Los documentos que se refieren a su participacion en el estudio seran utilizados por los
investigadores solamente. Sera estrictamente confidencial y en ningin momento se
utilizara su nombre, ni en las encuestas ni en los resultados. El nimero de paciente que se
le ha brindado es el nimero que sera utilizado en las encuestas y resultados.

H) PREGUNTAS Y LIBERTAD PARA RETIRARSE DEL ESTUDIO

Los investigadores se habran identificado previos a la realizacion de las encuestas y
permaneceran al alcance de los encuestados para resolver cualquier tipo de dudas o
preguntas. Los pacientes pueden tomar la decision de retirarse del estudio/encuesta en
cualquier momento sin hacérsele ninguna pregunta.

I) PUBLICACION DE RESULTADOS

Cuando los investigadores hayan terminado de analizar los datos obtenidos y sus
implicaciones, los resultados seran dados a conocer a la institucion para que ellos tomen las
medidas que crean necesarias para mejorar la calidad de atencion.
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J) COMENTARIO DEL PARTICIPANTE

He sido informado de manera verbal y escrita acerca de este estudio y he entendido de lo
que éste se trata y lo que implica. He entendido que se respetara mi privacidad siendo
cualquier dato que yo proporcione totalmente confidencial. He entendido que puedo
retirarme de la encuesta/estudio en cualquier momento sin afectar de ninguna manera mi
trato o atencion recibida en esta institucion. He accedido a participar en este estudio como
un sujeto voluntario y se me dara una copia de ésta hoja para el uso que yo crea necesario.

Fecha Numero del Paciente

Firma del Paciente

Fecha Nombre del Testigo

Firma del Testigo

K) COMENTARIO DEL INVESTIGADOR

Yo, he definido y explicado al sujeto voluntario en un lenguaje sencillo y entendible acerca
del propdsito, procedimientos, riesgos y beneficios de este estudio. Le he informado que se
preservard la confidencialidad, y que el sujeto voluntario es libre de retirarse del estudio en
cualquier momento sin afectar su trato o atencion recibida en esta institucion. Después de
haber comprendido todo esto, el sujeto voluntariamente accede a tomar parte de este
estudio.

Fecha Nombre del Investigador responsable de dar la informacion

Firma del Investigador responsable de dar la informacién
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Anexo 3

Instrumento para el analisis de la encuesta FESP

La encuesta UMD esta compuesta por 11 preguntas. Unas de ellas seran analizadas baje la
escala de Likert v ofras se basaran en el analisis de los deseos del pacients de la siguiente

Mmanera:
Analisis bajo la escala de Likert
Preguntas 1,3, 4,7, 10 v 11:

Cada pregunta pertenece a diferentes rubros en los que =2 evaluara al personal médico. La
pregunta 1 pertensce a las habilidades inferpersonales del medico, las preguntas 3, 4 v 7
pertenecen a la habilidad informativa de dicho perzonal, la pregunta 10 pertensce a la
habilidad tecmica vla pregunta 11 se refiere a la satizfaccion geneml de los pacientes con la
calidad recibida en su centro de atencion. Estas preguntas tienen como opcion de respuesta

cinco fipoes de calificaciones a las cuales s les otorgara el puntaje de la sguiente manera:

Excelente =35

Moy tuena =4

Buena =3

Regular=2

Mala =1

En los mbros de habihidades mterpersonales y satisfaccion general del paciente que
comprenden de una sola pregunta se tomara el valor de la respuesta del paciente como un
puntaje neto. En el rubro de habilidad informativa que comprende de 3 preguntas, se
sumaran los puntajes de las respuestas de los pacientes para dividitlos entre el nimero da
preguntas ¥ sacar un promedio.  El maximo puntaje global posible es de 15 puntos yel
minimo puntaje global pesble es de 3 puntos. El resultade de los 3 rubros e sumaran y
por regla de tres se convertiran en un porcentaje que reflejara la satisfaccion general de los

pacientes en cuanto a los rubros mencionades.
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La pregunta 10 tiene como opcion de respuesta las siguientes:

3= Opcion de respuesta A
2= Opcion de respuesta B,
1= Opcion de respuesta C.

(= Mo contesta.

Analisis basado en los deseos del paciente
Preguntas 2.5, 6,8 v 9

En la pregunta nimere 2 se tomara la respuesta que el paciente marque como la que
considera masadecuada. Se tomara la frecuencia de apancion de cada una de las respuestas
para crear una tendencia general acerca de lo que la mayoria de pacientes desea modificar

en su relacion medico-pacients.

La pregunta nimero 5 s analizara de la sigwents manera: Opcion de respuesta A: El
pacientz no desea conocer acerca de dichas modalidades de tratamisnto no dispombles.
Opcion de respuesta B: E1 paciente 5 desea conocer acerca de estas modalidades de
tratamiento no dispombles.

En la pregunta nimere 6 se determinaria el curso de accion que tomaria el paciente al
conocer acerca de dichas modalidades terapeuficas no dispomibles en el centro donde recibe
atencion.

Opcion de respuesta A: se determinaria que el pacients no s2 considera capaz de
conseguitos

Opcion de respuesta B: se determinaria la veluntad del paciente por tratar de obtenerlos.

En ambas preguntas se tomara la frecuencia de aparicion de cada una de las respuestas para

crear la tendencia general de los deseos de los pacientes.

Enla pregunta 3 s lograra determinarla percepeion del pacients en cuantea su capacidad

de toma de decisiones y=i conadera o no perimente involucrar a su familia en esto.
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El paciente que marque la respuesta A o B, dejara enfrever cierto grado de negacion o

dificultad para adaptarse a la presencia de la enfermedad.

51 el pacients marca la opeion C, dejara claro que se siente plenamente capaz de tomar
cualgquier decizion relacionada a su enfermedad v ratamiente yque su familia no juega un
rol importants en su enfermedad. Podria traducirse tambien mediante dicha opeion de

respuesia que el paciente desea proteger a su familia acerca del impacto del cancer.

Al marcar 1a opcion de respuesta D se entendera que el pacients confia plenamente en su
familia v que solicifa la colaboracion de esta en la toma de decisiones relacionada a su

patelogia.

Enla pregunta 9, =1 el paciente prefiere que la familia no se entere ypor ende no e
mvolucre (opcion de respuesta A) pedniamos concluir que el paciente busca profeger a su

familia del impacto occasionade por la enfermedad.

S1 el paciente solicita que se enteren pero no se invoelucren (opcion de respuesta B) se
dejara entrever que el paciente confia en su familia pero desea completa autonomia a la

hora de 1a toma de decisiones relacionadas con su enfermedad yiratamiento.

51 el paciente marca la opcion de respuesta C se entendera que el paciente necesta del

apoye de su familia para 1a toma de decisiones.
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Anexo 4

&

EORTC IN _PATSAT32

Estamos interesados conocer algumos aspectos sobre usted ¥ su experiencia relattva a los cmdades
recibidos duranfe su estancia en el hospital. Conteste usted mismo(a) a estas preguntas. Eodes con un
circule el pimero que mejor se comesponda. Mo hay mnpuna respuesta ‘commecta’ m “incorrecta’. La
mformacion proporcionada por usted sera estrictamente confidencial

Durante su estancia en el hospital, ;como Mal Regular Biem Muy Exce-
puniuaria a los médicos en cuanto a: bien lente
1  El conocimiento de su enfermedad v la experiencia en la misma? 1 2 3 4 5
2  El tratamiento v el segunimiento meédico que le ofrecieron? 1 2 3 4 5
3 La atencion que prestaron a sus problemas fisicos? 1 2 3 4 5
4 5Su disposicion a escuchar todas sus preccupaciones? 1 2 3 4 5
5  El interés que mostraron por usted personalmenre? 1 2 3 4 5
6  El bienestar ¥ el apoyo gue le brindaron? 1 2 3 4 5
7 La informacion que le dieron sobre su enfermedad? 1 2 3 4 5
g Lainformacion que le dieron sobre sus

analisis y exploracionss meédicas? 1 2 3 4 5
¢ La informacion que le dieron sobre su tratamiento? 1 2 3 4 5
10 La frecuencia de sus visitas o consultas? 1 2 3 4 5
11 El tiempo gue le dedicaron durante las visitas ¢ consultas? 1 2 3 4 5
Durante su estancia en €] hospital, ;como Mal Regular Bien Muy Exce-
puntuaria al personal de enfermeria en cuanto a: bien lente
12 La forma en que efectuaron las exploracionss fisicas

(medicion de la temperara, el pulso, efc.)? 1 2 3 4 5
13 La forma en que le atendieron (le dieron las medicinas,

le pusieron las inyecciones, etc)? 1 2 3 4 5
14 La atencion que prestaron a su bienestar fisico? 1 2 3 4 5
15 El interes que mostraron en usted personalmene? 1 2 3 4 5
16 El bienestar ¥ el apoyo gue le brindaron? 1 2 3 4 5

Pase 4 la pagina signiente
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Durante su estancia en el hospital, ;como Mal Regular Bien Muy FExce-

puniuaria al personal de enfermeria en cuanto a: bien lente
17  Sus cualidades lmmanas (educacion, respeto,

sensibilidad, amabilidad, pacisncia, etc.)? 1 2 3 4 5
18 La mformacion que le disron sobre sus

analisis ¥ exploraciones medicas? 1 2 3 4 5
19 La informacion que le dieron sobre la atencion Sanitaria proporcienada

{le dieron las medicinas, le pusieron las inyecciones, etc.)? 1 2 3 4 5
20 La informacion que le dieron sobre su tratamiento? 1 2 3 4 5
21 Larapidez en acudir cuandoe usted llamaba al fimbre? 1 2 3 4 5
22 El dempo que le dedicaron a usted? 1 2 3 4 5
Durante su estancia en el hospital, ;como puniuaria Mal Regular Bien Muy FExce-
los servicios v la organizacion asistencial en coanto a: bien lente
23 Elintercambio de informacion entre el personal

asistencial’sanitario? 1 2 3 4 5

24 La amahbilidad v 1a ayuda dsl personal técnico, de
recepcion, laboratorio? 1 2 3 4 5

25 La informacion que le proporcienaron durante

=1 ingreso en el hospital? 1 2 3 4 5
26 La mformacion que le proporcionaron darante

s alia del bospital? 1 2 3 4 5
27 El tiempo de espera de los resultados de sus analisis ¥

exploraciones medicas? 1 2 3 4 5
2% Larapidez al realizar las exploraciones medicas o el tratamiento? 1 2 3 4 5

20 La facilidad de acceso (sparcamiento, medios

de transpore, &tc )T 1 2 3 4 5
30 La facilidad para enconirar los diferentes servicios? 1 2 3 4 5
31 El ambiente del centro (limpieza, espaciosidad, trangunilidad, etc.)? 1 2 3 4 5
En general

32 Como punmariz 1a arencion recibida duranre
su estancia en el hospital? 1 2 3 4 5

 QLQ-I-PATSAT3? Copyright 2001. Grupo & caBidad & vida EORTC . Todos Jos dersckos rsarvados
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Anexo 5

lﬁ EORTC Satisfaction With Care Module

Scoring Procedure for the EORTC IN-PATSAT32

[Ref, Brédart et al, EJC, 41 (2005) 2120-2131]

The international field-testing sudy of the EORTC cancer in-patient satisfaction with care measure (EQRTC
IM-PATSAT32) has confirmed the hypothetical stucture of the guestionnaire. This questonmaire should thus
e scored as fiollows:

1) Content of the questionnaire
Muln-item scales

= Doctors

Interpersonal skills (items 4-8)

Technical skills (items 1-3)

Information provision (items 7-9)

Availability (items 10, 11}

= Murses

Interpersonal skills (items 15-17)

Technical skills (items 12-14)

Information provision {iems 18-20)

Availability (items 21, 22)

#  (Other hospital personnel kindness and helpfolness, and information giving (24-28)
s  Walting time (performing medical tests/reament, receiving medical tests resulrs) (items 27, 28)
®  Access (tems 29, 30)

Single ttem scale
# Exchange of information (item 23)

» Comfort/cleanness (item 31)
s (General satisfaction (itern 32}

1) Fommat of the questonnaire

Period of reference: Refer to interactions with health care providers and services in the oncolesy hospital
during

hospital stay

How would you rate?  Poor (1pFair (2)/Good (30 Very Good (4)/Excellent (5)

Number of items: 32

3) Scori i

All munlti-item or single item scales are all constmicted in A similar manner: (1) the raw scores for the mdividual
items within a scale are first summed, and then for the multi-item scales, divided by the momber of items in the

scale; and (2) these scale scores are then linearly mwansformed such that all scales range from O o 100, with a
Lisher srale score representing a Jisher level of satisfaction with care.
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Anexo 6
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