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Resumen

Objetivos: Conocer el grado de satisfaccion de los cuidadores principales de pacientes fallecidos
en relacion con la prestacion sanitaria recibida por un equipo de soporte en cuidados paliativos
domiciliarios.

Pacientes y métodos: Estudio descriptivo, transversal y observacional. Analisis de encuestas
de satisfaccion (agosto de 2019 a junio de 2022). Total de pacientes atendidos: 1157, y total
de encuestas recibidas: 402. Se diseid una encuesta de satisfaccion que evalud los siguientes
ambitos de intervencion: tiempo de espera, trato recibido, competencia e informacion. Fue con-
testada una vez transcurrido un mes desde el fallecimiento. Se enviaron las encuestas a través
de correo ordinario con franqueo pagado desde el hospital junto a una carta de condolencias.

Resultados: Los pacientes fallecidos fueron 561 y respondieron la encuesta un total de 402 cui-
dadores (71,65 %) de los cuales un 61,19 % eran mujeres y un 63,5 % mayor de 60 anos. La
puntuacion > 8 puntos en los 4 items fue otorgada en un 92,2 % en varones y en un 92,7 % en
mujeres. El item mejor valorado tanto en hombres como en mujeres fue el trato recibido (97,4
y 96,7 %, respectivamente). La valoracion global > 8 puntos fue de un 95,6 % en hombres y de
un 96,7 % en mujeres.
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Conclusiones: Se percibe una satisfaccion alta por parte de los cuidadores principales con respec-
to a la asistencia recibida en el domicilio. Las areas de mejora detectadas por el equipo fueron
sobre todo en lo que afecta al proceso y algo menos en los recursos de personal.

Degree of satisfaction among caregivers of patients needing home palliative
care assessed using a survey

Abstract

Objectives: To know the degree of satisfaction of the main caregivers of deceased patients in
relation to the health care received from a support team in home palliative care.

Patients and methods: A descriptive, cross-sectional, observational study. Analysis of satisfaction
surveys (August 2019 to June 2022). Total number of patients attended: 1157, and total number
of surveys received: 402. A satisfaction survey was designed that evaluated the following areas of
intervention: waiting time, treatment received, competence and information. It was answered
one month after the patient’s death. The surveys were sent via postage-paid regular mail from
the hospital, together with a letter of condolences.

Results: A total of 402 caregivers for 561 deceased patients (71.65 %) answered the survey;
61.19 % were women and 63.5 % were older than 60 years. A score > 8 points in the 4 items was
awarded by 92.2 % of men and 92.7 % of women. The best valued item by both men and women
was the treatment received (97.4 % and 96.7 %, respectively). Overall assessment > 8 points
was 95.6 % for men and 96.7 % for women.

Conclusions: A high satisfaction is perceived on the part of main caregivers with respect to the
assistance received at home. Areas for improvement detected by the team included mainly
aspects related to the process rather than personnel resources.
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INTRODUCCION

La atencion al paciente en situacion terminal es un proble-
ma de salud frecuente debido la prolongacion de la supervi-
vencia que permiten los avances cientifico-técnicos'.

Los cuidados paliativos (CP) mejoran la calidad de vida
en personas que presentan una enfermedad potencialmente
mortal o se encuentran en el final de la vida, incluyendo
a los cuidadores, al integrar las necesidades de la unidad
familiar?3.

En Estados Unidos, en los afos sesenta comienza el interés
por todos los aspectos relacionados con la satisfaccion, liga-
do con un buen resultado a la mejora en la calidad de vida.

La evaluacion de la satisfaccion ligada a servicios de salud
no llega hasta los afos setenta, a través de Koos y Donabedian,
quienes conceptualizan la satisfaccion del paciente como una
medida de resultado de la interaccion entre profesional de la
salud y paciente, y que va a servir para determinar de forma
objetiva la calidad de la asistencia que se ofrece.

En Espafa no existia preocupacion por la satisfaccion hasta
la década de los ochenta. Sin embargo, no hay un mode-

lo tedrico que sea referente metodolégicamente y lo que
se pone en practica es todo un proceso de humanizacion,
como respuesta a la gran tecnificacion, considerando como
imprescindible en todo el proceso la calidad de vida de los
pacientes. Los sistemas de salud actuales se preocupan por
incorporar unos sistemas de gestion de la calidad que se
establezcan desde el inicio hasta el final del proceso de
atencion sanitaria. En ellos es constante la preocupacion
por la satisfaccion de los usuarios, incorporando encuestas
de satisfaccion como medidas de aproximacion y mejoras
del proceso de atencion.

En Castilla y Ledn, los CP han progresado* tras la puesta
en marcha del Plan Regional y Proceso Asistencial Integra-
do en Cuidados Paliativos de 2017, definiendo una serie de
objetivos y estandares a cumplir®.

La satisfaccion en la atencion sanitaria se utiliza como
indicador de calidad. Uno de los principales objetivos de
las encuestas de satisfaccion es identificar los aspectos del
proceso que son percibidos como insatisfactorios y que pue-
den ser susceptibles de mejora, por lo que la opinion de los
cuidadores con la atencion recibida es esencial®®’.
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No existen datos sobre la calidad asistencial de CP en
Valladolid, ni en Castilla y Ledn en la bibliografia revisada.
En CP, un indicador para evaluar los resultados clinicos es el
grado de satisfaccion de los usuarios®. Por tanto, las encues-
tas de satisfaccion son un método de control de calidad®.
Los factores importantes al evaluar la satisfaccion son: el
intercambio de informacion, la competencia del personal y
el manejo de los sintomas.

En el abordaje domiciliario es fundamental plantear obje-
tivos de un buen control de sintomas, mejora del bienestar
del paciente, valorar la situacion del cuidador principal y
poder permitir que el paciente fallezca en su casa.

Nuestra unidad de CP ha progresado en los Ultimos afos,
tanto en recursos humanos como en la organizacion asis-
tencial, y existe preocupacion por evaluar los resultados de
nuestra intervencion en el domicilio, tanto en el paciente
como en su cuidador principal. Por esto, dentro de la filo-
sofia de mejora continua y procesos de calidad, el modelo
European Foundation for Quality Management (EFQM) de
nuestra Area de Salud nos invita a evaluar la opinién que
los familiares o el cuidador principal del paciente atendido
tenian sobre la atencion recibida y valorar la satisfaccion
percibida, sin olvidar explorar aquellas posibles areas de
mejora.

OBJETIVOS

El objetivo principal es conocer el grado de satisfaccion de
los cuidadores principales de pacientes que hayan recibido
CP en el ambito comunitario por parte de un equipo espe-
cializado. Y como objetivo secundario, determinar el grado
de satisfaccion con relacion al sexo y edad del cuidador.

PACIENTES Y METODO

Diseno: estudio descriptivo, transversal y observacional
mediante encuesta voluntaria enviada a través de correo
postal en coordinacién con la Unidad de Calidad del Hos-
pital.

Poblacién de estudio: pacientes atendidos por el Equipo
de Soporte en CP Domiciliarios del Area de Salud de Valla-
dolid Oeste, en el tiempo correspondiente del 1 de agosto
de 2019 al 1 de julio de 2022.

Criterios de inclusion: cuidadores principales de pacientes
que hayan recibido CP, con edad igual o superior a 18 anos.

Criterios de exclusion: cuidadores profesionales o de cen-
tros sociosanitarios.

El estudio se llevo a cabo respetando las recomendaciones
internacionales sobre investigacion clinica de la Declaracion
de Helsinki de la Asociacion Médica Mundial, revisada en
201312,

Intervencion: no existen instrumentos especificos en
castellano que evallen la satisfaccion de los familiares
con la atencidn recibida y con la infraestructura de las
unidades de CP. Existen multiples instrumentos para medir
la calidad de los cuidados durante todo el proceso, sin
embargo, es necesario tener en cuenta que si es el pro-
pio paciente el que valora y mide la calidad de todo el
proceso, su valoracion se puede ver influenciada por el
deterioro fisico progresivo, los trastornos cognitivos que

se suceden con frecuencia en esta etapa y el consumo de
opioides o psicofarmacos, que pueden cuestionar la fiabili-
dad del instrumento, o sea, la precision en la variable que
estamos midiendo. De ahi la importancia de poseer instru-
mentos que midan la calidad a través de sus cuidadores o
familiares. Alguno de ellos es el Family Satisfaction Scale
(FAMCARE), desarrollado en Australia. En Japon se desarro-
L6 la Satisfaction Scale for de Bereaved Family Receiving
Inpatient Palliative Care (SatFam-IPC)). Existen otro grupo
de instrumentos que tienen como indicadores principales
aspectos de la calidad de los cuidados que se prestan en la
etapa final de la enfermedad. Los mas conocidos y difun-
didos son el Toolkit of Instruments to Measure End-of-life
care (TIME), desarrollado en Estados Unidos; el Views of
Informal Carers (VOICES), desarrollado en el Reino Unido;
y el cuestionario de Quality of Dying and Death (QODD),
desarrollado también en Estados Unidos. De todos estos
instrumentos, ninguno ha sido validado en espanol.

Afalta de un modelo de encuesta de satisfaccion estandar
se planteo la necesidad de un modelo al servicio de Calidad
del Hospital. Tras varias reuniones y basada en un mode-
lo general de la Atencidn en el Hospital, se construy6 una
encuesta especifica.

Medicion de las variables

En un primer paso se llevo a cabo una reunién con el
servicio de Calidad para definir los puntos de la encuesta.
El modelo resultante tuvo un primer apartado de 5 pre-
guntas cerradas que valoraban los siguientes items: tiem-
po transcurrido desde que necesitaron la asistencia hasta
que fueron atendidos; competencia y conocimiento de los
profesionales; trato recibido y amabilidad; informacion y
comunicacion con el paciente, cuidador y el equipo; y una
valoracion global de la atencion hasta el final del proce-
so. Estas preguntas se contestaron con escala numérica de
0-10. En un segundo apartado se recogen los datos de edad
y sexo del cuidador. Por Gltimo, se proporcioné un espacio
abierto para comentarios, y asi poder recoger opiniones de
una forma cualitativa sobre aspectos posibles para mejorar.
Los comentarios se analizaron con metodologia cualitativa
narrativa a través del analisis de 2 investigadores principales
que resumieron los textos por codigos y categorias. Ante las
dudas, se decidié asignar a una categoria segln reunion y
discusion al respecto.

Se analizaron los datos en funcion del sexo y edad de
los cuidadores de manera individual para describir posibles
diferencias de forma descriptiva. Los datos referentes a la
edad se categorizaron en 3 grupos: < 60 anos, 60-70 ahos
y > 75 anos.

Se asignaron en funcién de la intensidad de la valoracion
percibida en 3 grupos: valoracion baja (1-3 puntos), media
(4-7 puntos) y alta (8-10 puntos).

Proceso y recogida de datos

En un primer paso se obtuvo un listado de exitus de pacien-
tes correspondientes al periodo seleccionado. Se procedi6 a
enviar la encuesta tras un mes minimo de la fecha de exitus
por enfermeria, mediante un correo ordinario. En la misma
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se explico el motivo, una invitacion libre a participar, y se
proporcioné la encuesta con un sobre libre de gastos y con
remitente para facilitar su reenvio. En todo el proceso se ase-
guro la privacidad de los datos y el motivo y objetivos del uso.

Investigadores

El estudio se realizo con la participacion del equipo de
CP que asistieron a los pacientes. El equipo de enfermeria
llevo a cabo el registro y posterior envio de encuestas y el
equipo médico se encargé de recibir las mismas, registrar
los resultados en una base de datos Excel® y del analisis de
los comentarios para su agrupacion por temas generales y
posterior analisis. La administrativa del servicio de Calidad
realizo el analisis estadistico descriptivo.

Métodos estadisticos

En el analisis descriptivo se utilizaron media o mediana
con su desviacion estandar o rango en funcién de la distri-
bucion de los datos.

Posibles sesgos: los propios en la realizacion de encuestas,
sobre todo en relacion con la motivacion o no de responder-
las. No procedio realizar analisis inferencial.

En ninglin momento del analisis de los datos se reconocid ni
al paciente ni a los cuidadores principales. Para la realizacion
de este trabajo se obtuvo la aprobacién del Comité Etico de
Investigacion del Area de Salud Valladolid Oeste. Ref. 23-P1099.

RESULTADOS

Se atendieron un total de 1157 pacientes, fallecieron un
total de 561 (48,4 %). Se recibieron un total de 402 encues-
tas, lo que supone una respuesta del 71,65 %. No se han
analizado las razones de no respuesta; en algunos se detecto
fallo en la direccion del domicilio.

La valoracion general media fue muy alta (media
9,39 + 1,47). Un 94,53 % de los participantes puntud > 8 en
la valoracion global (Tabla | y Figura 1).

Respecto al género, ha predominado el femenino (61,19 %)
sobre el masculino (38,31 %). La valoracion global fue alta
tanto en hombres como en mujeres (9,41 puntos), lo cual
expresa un alto nivel de satisfaccion (puntuacion > 8, un
94,2 %y un 95,1 % respectivamente) (Figura 2). En lo relativo
a la edad, hubo una media de 66 anos, con una mediana de

El analisis de cada item preguntado reflejo que respec-
to al tiempo trascurrido desde que se solicita la atencion,
ambos, hombres y mujeres, expresaron alto nivel de satis-
faccion (= 8 puntos un 79,1 % y un 85,7 %, respectivamente).
El item con mayor puntuacion fue el trato recibido. En el de
competencia y conocimiento, ambos, hombres y mujeres,
expresaron alto nivel de satisfaccion también. Por ultimo, en
el de informacion, ambos, hombres y mujeres, expresaron
alto nivel de satisfaccion con una puntuacion > 8 (un 90,9 %
y un 90,7 % respectivamente (Tablas Il y IlI).

Figura 1. Etapas de la adaptacion transcultural.

Figura 2. Satisfaccién 2 8 puntos en los datos analizados

65,50 y desviacion estandar + 13,78. segun sexo.
Tabla I. Datos generales.
P1 P2 P3 P4 P5
Tiempo transcurrido Competencia Trato Informacion Valoracion global
Total, encuestas 402 (100 %) 402 (100 %) 402 (100 %) 402 (100 %) 402 (100 %)
Valoracion media 8,82 9,51 9,63 9,26 9,39
Desviacion tipica 1,91 1,20 1,11 1,63 1,47
Satisfaccion > 8 83,0 % 95,7 % 96,8 % 90,5 % 94,5 %
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RESULTADOS DE COMENTARIOS Y SUGERENCIAS

Respondieron 250 de los encuestados, un 61,42 % del total.
A continuacion, se exponen los comentarios mas frecuentes
segln la codificacion realizada (Tabla IV). Respecto a las
sugerencias negativas, hubo una especifica que expresaba
el enfado con el equipo. En las de contexto positivo se agru-
paban en resaltar la atencion humana, carifosa, amable y
la personalidad y trato recibido.

DISCUSION

El porcentaje de respuesta fue alto (72,5 %) con una valo-
racion general media muy alta, (9,58 + 1,1) y un 96,6 % de
puntuacion > 8 en la valoracion global. La tasa de respuesta
de este estudio (72,5 %) es de las mas altas obtenidas entre
los trabajos publicados”-®'*'5, En un articulo de Ringdal que
utiliza la escala FAMCARE para medir la satisfaccion familiar
se describe una tasa de respuesta del 49 %. Este alto grado
de satisfaccion puede justificarse por el rechazo de los fami-
liares a expresar percepciones negativas en torno al cuidado,
a que su conocimiento sobre el tema no les permite tener
una opinion objetiva o por el contrario también es posible
que un alto grado de satisfaccion con los cuidados refleje
para muchas personas una alta calidad de los mismos

Los items valorados puntuaron con alto grado de satisfac-
cion, media 9,39 + 1,47 y un porcentaje de puntuaciéon > 8
de un 91,2 %.

Los recursos de CP en el Area de Salud para una poblacién
de 200.000 habitantes, con 3 equipos domiciliarios pueden
explicar el alto grado de satisfaccion global. La elevada pun-
tuacion media obtenida es semejante a otros estudios'> 8,
reflejando una valoracion global muy satisfactoria'?2. Otros
estudios senalan que no hay tan elevada satisfaccion?*-%,
No obstante, la gran mayoria de los equipos de CP obtienen
excelentes resultados en el apartado de valoracion global?.

El cuidador principal, como en otros estudios'-'4, es el de
una mujer de 65 afnos®?°, Aunque existen diferencias con
otros trabajos con cuidadoras de edad media menor?. En la
literatura parece que los familiares con estudios primarios
mostraban menor satisfaccion a medida que aumentaba la

Tabla IV. Resumen de los comentarios.

edad, y los de nivel universitario aumentaban su satisfaccion
con la edad. Mayor satisfaccion en mujeres, en las de mas
edad y en las de menor nivel de estudios?. Con respecto a
la relacion con la persona fallecida, eran los hijos e hijas los
menos satisfechos/as, seguido de los esposos/as. La biblio-
grafia refleja que existe un rol de cuidador femenino habi-
tual y que fallecen en la edad avanzada mas hombres que
mujeres?. Debido a las caracteristicas recogidas en nuestro
trabajo podemos justificar el alto grado de satisfaccion debi-
do a la edad y que por el perfil sociodemografico de nuestra
poblacion tienen estudios primarios en su mayoria.

Los motivos de satisfaccion son congruentes con otros
estudios''. El mejor valorado es el trato recibido segui-
do por el de la competencia, la informacion y tiempo, en
consonancia con otros autores"'%7:1%20_ Un estudio sobre la
informacion del pronéstico a familiares, consideré que los
cuidadores estaban mas satisfechos con la atencion recibi-
da cuando fueron correctamente informados®. El trato y la
competencia siguen siendo caracteristicas muy importantes,
lo cual puede reflejar el resultado de una formacion avan-
zada y especifica en CP de los profesionales. En el trato,
se pone de manifiesto que los pacientes y familiares valo-
ran las virtudes profesionales por encima de las habilidades
técnicas’. Respecto a la informacion recibida, existe alto
grado de satisfaccion, al contrario de lo demostrado en otros
estudios®.

Respecto a los aspectos cualitativos, aportaron un comen-
tario 250 de los encuestados (61,42 %). La mayoria eran
sugerencias orientadas a mejorar el proceso de atencion.

El estudio tiene las limitaciones propias de pérdida de
participantes que responden este tipo de encuestas. Las
encuestas de satisfaccion tienen un sesgo de seleccion claro
al contestar posiblemente los que mas agradecidos o satisfe-
chos estan con los cuidados. También es posible que la carta
que se envia con sello franqueado para su contestacion no
sea el mejor método, aunque en nuestro trabajo el nivel de
respondedores fue alto en funcion de los pacientes fallecidos
y analizados. Existe varios motivos que no favorecen el res-
ponder las encuestas, no recordar situaciones vividas en el
duelo, el sesgo de la contestacion, el sesgo propio intencio-
nado o no por la persona que decide responder, es decir los
que mas positivo tienen como experiencia, suelen responder

Mejorar el tiempo de espera

Conocer qué son los cuidados paliativos

Mejorar la informacion sobre el proceso en el domicilio

Mejorar el trato recibido en urgencias

Mejorar la preparacion del alta desde el Hospital

No dar toda la informacion al paciente

Potenciar la humanizacion

Mejorar la coordinacion primaria-hospital

Mas informacion sobre prondstico

Consultas especificas de cuidados paliativos

Mejorar los traslados de ambulancia

Falta de sustitutos

Cuidados paliativos precoces

Sobrecarga al cuidador principal

Mayor frecuencia de visitas del médico de familia

Mas presencia en las residencias

Cambiar el nombre de cuidados paliativos

Visitas en el domicilio sin alumnos ni residentes

Aumentar el personal en horario no laboral

No dar las altas hospitalarias en los viernes

Aumentar el nimero de visitas en los domicilios

Mejor informacion desde Oncologia
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mas y el no existir una encuesta validada y especifica y tener
que adaptar una encuesta general?.

En conclusion, podemos afirmar que el nivel de satisfac-

cion es de un nivel muy alto, al igual que los aspectos ana-
lizados. No se han encontrado diferencias en cuanto al sexo
y edad con el nivel de satisfaccion. Seria interesante validar
una encuesta desde sociedades cientificas para tener datos
comparables y mas objetivos entre si.
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