
La comunicación entre el paciente oncológico y los
profesionales. El cuestionario de comunicación de la
EORTC

Arraras, Juan Ignacio; M. Wintner, Lisa; Sztankay, Monika;
Tomaszewski, Krzysztof; Hofmeister, Dirk; Costantini, Anna; Bredart,
Anne; Young, Teresa; Kuljanić, Karin; M. Tomaszewska, Iwona; ...

Source / Izvornik: Psicooncología, 2017, 14, 107 - 120

Journal article, Published version
Rad u časopisu, Objavljena verzija rada (izdavačev PDF)

https://doi.org/10.5209/PSIC.55815

Permanent link / Trajna poveznica: https://urn.nsk.hr/urn:nbn:hr:184:465394

Rights / Prava: Attribution 4.0 International / Imenovanje 4.0 međunarodna

Download date / Datum preuzimanja: 2024-05-31

Repository / Repozitorij:

Repository of the University of Rijeka, Faculty of 
Medicine - FMRI Repository

https://doi.org/10.5209/PSIC.55815
https://urn.nsk.hr/urn:nbn:hr:184:465394
http://creativecommons.org/licenses/by/4.0/
http://creativecommons.org/licenses/by/4.0/
https://repository.medri.uniri.hr
https://repository.medri.uniri.hr
https://www.unirepository.svkri.uniri.hr/islandora/object/medri:3008
https://dabar.srce.hr/islandora/object/medri:3008


Psicooncología 2017; 14(1): 107-120 107

La comunicación entre el paciente oncológico y los profesionales. El 
Cuestionario de Comunicación de la EORTC1

Juan Ignacio Arraras2*; Lisa M. Wintner3; Monika Sztankay3,4; Krzysztof Tomaszewski5; Dirk 
Hofmeister.6; Anna Costantini7; Anne Bredart8; Teresa Young9; Karin Kuljanic10; Iwona M. 
Tomaszewska11; Meropi Kontogianni12; Wei-Chu Chie13; Dagmara Kullis14; Eva Greimel14; 
Uxue Zarandona15

Recibido: 15 de marzo de 2017 / Aceptado: 15 de abril de 2017

Resumen. Este trabajo pretende introducir el área de la comunicación entre el paciente oncológico y 
los profesionales, y destacar el impacto que tiene en el paciente. Además, se presenta el cuestionario 
de comunicación de la EORTC. La comunicación entre el paciente y los profesionales es uno de los 
elementos claves del soporte que se ofrece a dichos pacientes. En dicha comunicación participan un rango 
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importante de profesionales. Hay una necesidad de realizar más investigación sobre la comunicación. 
Se presentan dos modelos principales de atención al paciente: el Paternalista y el de Atención Centrada 
en el Paciente con cáncer. Este último lleva asociada la Comunicación Centrada en el Paciente - CCP. 
Se revisa la relación entre comunicación y otros PRO: Calidad de Vida, información, y Satisfacción 
con los Cuidados. Existen diferencias culturales en comunicación que pueden estar relacionadas con 
el modelo de atención al paciente. El Grupo de Calidad de Vida de la Organización Europea para la 
Investigación y Tratamiento del Cáncer-EORTC está desarrollando una escala de comunicación entre 
el paciente oncológico y los profesionales. La mayoría del contenido de dicho cuestionario se centra en 
las conductas de los profesionales. Los aspectos culturales tienen un papel fundamental en el desarrollo 
del instrumento. El cuestionario se basa en el modelo de Comunicación Centrada en el Paciente – 
CCP. Se presenta el cuestionario EORTC QLQ-COMU26, que consta de seis escalas y cuatro ítems 
individuales. Se describen las tres primeras fases que se han dado en su creación. En la actualidad su 
funcionamiento psicométrico se está valorando en un estudio internacional. 
Palabras clave: Comunicación; EORTC; cuestionario; oncología.

[en] The communication between cancer patients and professionals. The 
EORTC communication questionnaire

Abstract. The aims of the present work are to introduce to the field of communication between the 
cancer patient and the professionals, to remark the positive influence communication may have on the 
patient, and to present the EORTC communication questionnaire. Communication between patient and 
professional is a key element in the support that is offered to cancer patients. It is important to consider 
different professionals communicate with cancer patients. There is a need of research in communication 
between patients and professionals. Two main models of patient care are presented: Paternalistic and 
Patient-Centered Cancer Care. Patient-Centered Care includes Patient- Centered Communication - PCC. 
The relation between communication and other PROs - Quality of Life, Information and Satisfaction 
with Care - is presented. There are cross-cultural differences in communication that could be related to 
the model of patient care. The European Organisation for Research and Treatment of Cancer (EORTC) 
Quality of Life Group is developing a questionnaire to assess communication between cancer patient and 
the professionals. This Communication questionnaire mainly assesses professionals’ behaviors. Cultural 
aspects have a key role in the development of the EORTC questionnaire. This instrument is based on the 
Patient- Centered Communication – PCC model. The EORTC QLQ-COMU26 is presented. It includes six 
scales and four individual items. The three phases of the questionnaire development process are described. 
At the present moment the EORTC QLQ-COMU26 is being field-tested in a larger international study 
(phase IV), to ensure it is an appropriate and psychometrically valid instrument.
Keywords: Oncology; communication; questionnaire; EORTC.
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1. Introducción: la comunicación en oncología entre pacientes y profesionales

La comunicación entre el paciente y los profesionales es un elemento fundamental 
en el campo de la Oncología. Es considerada una habilidad clínica clave(1-3). La 
comunicación efectiva en Oncología se ha definido como un diálogo entre el paciente 
y el equipo, donde la información se transmite de manera satisfactoria, y ninguna de 
las partes se ve restringida al dar sus opiniones, preguntas o preocupaciones(4).

Dentro del proceso de comunicación en oncología, hay un número importante 
de personas que pueden tomar parte: pacientes, cuidadores (familiares y otros), 
profesionales, y además otras fuentes de información, como los medios. En el 
presente artículo y en el cuestionario de la EORTC de comunicación nos vamos a 
centrar en la comunicación entre los pacientes y los profesionales.

La comunicación entre el paciente y los profesionales se reconoce como uno de 
los elementos principales del soporte que se ofrece a los pacientes(5), en especial a 
los de enfermedad avanzada(6). Un buen sistema de comunicación entre paciente y 
profesionales puede mejorar la vivencia que tiene el paciente de los tratamientos 
oncológicos(7). Puede además ayudar a mejorar síntomas(8), como el dolor o el 
funcionamiento emocional, y la Calidad de Vida en general(9).

La comunicación tiene un papel fundamental al dar malas noticias. La 
comunicación entre el paciente y el profesional se puede entender como un proceso 
en el que sus componentes se influyen unos a los otros. En este sentido, dar y recibir 
malas noticias requiere que se haga dentro de un proceso de comunicación de doble 
dirección(10). 

La comunicación entre los pacientes y los profesionales puede explorar y ayudar 
al paciente a determinar sus preferencias sobre los cuidados de salud y ayudar a 
los profesionales a entender estas preferencias(11). 

Al evaluar la comunicación entre el paciente y los profesionales se aconseja tener 
en cuenta que las necesidades de los pacientes en relación a la comunicación, y al 
soporte en general, pueden cambiar a lo largo del proceso de tratamiento(12,13). 

En la atención al paciente oncológico participan un rango importante de 
profesionales. Todos ellos tienen un papel fundamental en el soporte que se ofrece a 
los pacientes, ya que cada uno de ellos puede mantener (en menor o mayor medida) 
comunicación con el paciente, además de manejar información relacionada con su 
papel profesional. Es adecuado que los diferentes profesionales se comuniquen de 
manera adecuada con el paciente(14).

2. Necesidad de investigar en comunicación entre pacientes y profesionales

La comunicación entre los pacientes y los profesionales es un área importante de 
investigación. En la actualidad se recomienda realizar más investigación sobre 
este campo, ya que una gran parte de las necesidades no resueltas referidas por 
los pacientes se centran en la comunicación con los profesionales(15). Carlson et 
al. (2005)(16) entienden que hace falta más investigación que defina los elementos 
que contribuyen a una comunicación satisfactoria dentro de la atención de Salud. 
Comprender cómo optimizar el proceso de comunicación entre los pacientes y el 
equipo que atiende, puede ser esencial para reducir la carga producida por el cáncer(17).

Un área a la que se le presta cada vez más esfuerzos es la del entrenamiento a los 
profesionales de salud en comunicación con el paciente oncológico, y en la evaluación 
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de la efectividad de dicho entrenamiento(4). Puede ser de utilidad ver la percepción 
que tienen los propios pacientes de la efectividad de dicha formación. Es deseable 
que dicho entrenamiento se inicie dentro de los propios estudios universitarios, y se 
mantenga a lo largo de la formación post-grado y la vida profesional.

3. Modelos de cuidados

Los modelos de cuidados indican el tipo de relación que se establece entre los 
pacientes y los profesionales. Estos modelos incluyen conductas, expectativas y 
actitudes, e influyen en el tipo de comunicación que los pacientes y los profesionales 
pueden establecer. En la literatura se recogen dos modelos principales de atención: 
Paternalista y el de Atención Centrada en el Paciente con cáncer, y a ellos 
nos vamos a referir. Es cierto que se han tenido en cuenta algunos otros modelos 
de cuidados en la literatura: Morgan(18) por ejemplo, describe una relación de 
consumidor en la que el paciente toma un papel activo y el médico un papel tendente 
a la pasividad (aceptando las peticiones de los pacientes); y una relación de vacío, 
en la que los pacientes siguen adoptando un rol pasivo incluso cuando los médicos 
reducen parte de su control. Podríamos decir que a las consultas de este modelo de 
vacío les puede faltar suficiente dirección.

3.2. Modelo Paternalista

Parsons(19) fue uno de los primeros sociólogos en estudiar la relación entre los 
pacientes y los profesionales. Este autor describió el modelo paternalista como el 
de una relación asimétrica en la que el profesional ocupaba una posición dominante 
debido a su nivel de conocimientos. Este sistema se veía como la única forma de 
relación entre médico y paciente. Dentro de este modelo, Parsons describió el rol del 
enfermo, en el cual el paciente se veía como alguien que necesita cuidados médicos 
y que básicamente debe cooperar con el profesional. El profesional tenía el rol 
complementario: ofrecía sus conocimientos y habilidades para ayudar al paciente, y 
tenía bastante autonomía a la hora de ejecutar sus habilidades profesionales.

3.2.1. Comunicación dentro del modelo Paternalista

Los profesionales dentro del modelo paternalista tienden a centrar su atención en 
los aspectos físicos de la enfermedad del paciente. Las preguntas que plantean son 
principalmente de un estilo cerrado, como: “¿ha tenido dolor?” Estas preguntas 
buscan obtener información que ayude al profesional a entender la enfermedad 
dentro de su modelo biomédico, y dan pocas oportunidades al paciente para expresar 
sus propias creencias y preocupaciones, o hablar de otros aspectos no propuestos por 
el profesional(18). 

3.3. Atención Centrada en el Paciente con Cáncer y Comunicación Centrada en 
el Paciente

Podemos entender que la atención al paciente oncológico ha pasado en una parte 
importante de las zonas culturales de un modelo Paternalista a uno de Atención 



Arraras, J.I., et al. Psicooncología 2017; 14(1): 107-120 111

Centrada en el Paciente con cáncer. Este cambio ha sido más destacable en 
occidente. Jayadevappa y Chhatre(20) consideran que desde finales de los años 
70, algunas organizaciones de salud, y otros estamentos, como las agencias de 
investigación, han apoyado la idea de la atención centrada en el paciente. La 
atención centrada en el paciente se ha convertido por lo tanto en una prioridad 
en el paciente con cáncer(21). El Instituto de Medicina(3) define dicha atención como 
el cuidado que respeta y responde a las preferencias individuales de los pacientes, 
sus necesidades y valores, y que asegura que las decisiones clínicas incorporan los 
valores de los pacientes. Este modelo de cuidados permite que haya flexibilidad en 
las relaciones entre los pacientes y los profesionales. En este sentido, Reeve et al.,(22) 
entienden que la atención centrada en el paciente apoya la participación activa del 
paciente en su cuidado.

El concepto de atención centrada en el paciente incluye la comunicación 
centrada en el Paciente (CCP)(23). Epstein et al.,(12) entienden que la CCP podría 
ser entendida como un rasgo (un estilo general de comunicación) o como un 
estado (conductas que se presentan durante una interacción particular), y también 
como un constructo multidimensional. Epstein y Street(24) ofrecen una definición 
operacional de CCP en términos de un proceso de una interacción entre el paciente 
y el profesional:

1.	 Elicitando, comprendiendo y validando la perspectiva del paciente (ej. 
preocupaciones, sentimientos);

2.	 Comprendiendo al paciente dentro de su contexto psicológico y social; 
3.	 Llegando a una comprensión compartida de los problemas del paciente y 

de su tratamiento (los pacientes y los profesionales tienen una idea común 
que es aceptada por el paciente y el profesional, sobre la enfermedad, las 
características del tratamiento y sus objetivos);

4.	 Ayudando al paciente a compartir el poder, a través de ofrecerle su involucración 
en elecciones relacionadas con su salud.

Estos autores consideran que la comunicación centrada en el Paciente CCP tiene 
seis funciones centrales: 

1.	 Fomentar relaciones de curación;
2.	 Intercambiar información;
3.	 Responder a las emociones;
4.	 Manejar la incertidumbre;
5.	 Tomar decisiones;
6.	 Facilitar la autonomía del paciente

A partir de un metaanálisis, Venetis et al.,(25) concluyen que hay suficiente 
evidencia científica para apoyar la CCP. 

3.4. Ventajas de la CCP

Carlson et al.,(13) y Reeve(22) presentan resultados positivos en áreas clave de la 
atención al paciente oncológico, que han mostrado estar directa e indirectamente 
relacionados con una buena CCP: mayor satisfacción con los cuidados; mejor 
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soporte por parte de los profesionales; mayor adherencia a los tratamientos, a los 
hábitos de salud y al autocuidado; decisiones clínicas de mayor calidad basadas 
en la evidencia; y que vayan en concordancia con los valores y las preferencias 
de los pacientes. También una sensación de mayor autoeficacia en el paciente, y 
un mejor ajuste psicológico. Y en conjunto, una mejor Calidad de Vida. En este 
sentido, el bienestar psicológico de los pacientes ha mostrado estar relacionado de 
forma positiva con aspectos de las consultas iniciales, como por ejemplo, que se les 
responda a sus preguntas durante las entrevistas(26) o que el tono de la comunicación 
con el médico no sea de enfado(27). Street et al.,(28) entienden que CCP contribuye 
a producir mejoras en la situación del paciente a través de diferentes vías, como 
son: la mejora en el acceso a los cuidados, aumentando los conocimientos del 
paciente, compartiendo la misma compresión de la situación, incrementando las 
alianzas terapéuticas y la autoeficacia del paciente. 

3.5. Comunicación y otros pro (Patient Reported Outcomes)

En los párrafos siguientes vamos a presentar más en detalle la relación entre 
comunicación y algunas estas áreas PRO que han sido comentadas previamente. 
Vamos a indicar también si las áreas han sido incluidas en el cuestionario de 
comunicación de la EORTC.

3.6. Comunicación y Calidad de Vida

Una buena comunicación entre el paciente y el profesional ha demostrado tener una 
influencia importante en la Calidad de Vida(9). Neumann(29) indica que la empatía esta 
asociada con una mejor Calidad de Vida en tumores en diferentes localizaciones. 
Otros autores, como Farin et al.,(30), han concluido que los pacientes con cáncer que 
perciben a su médico como empático, tienen incrementos mayores en su Calidad de 
Vida tras la rehabilitación.

Aspectos de la comunicación se han evaluado en diferentes cuestionarios de 
Calidad de Vida de la EORTC. Los ítems incluidos en estos instrumentos evalúan 
principalmente la comunicación con otras personas que no son profesionales (ej 
familia, amigos, otras personas), comunicación en general, o contacto social en 
general. Se consideró que era necesario crear ítems que evaluaran las diferentes 
dimensiones de comunicación entre paciente y profesionales.

3.6.1. Comunicación e información

La comunicación y la información en Oncología son dos áreas que están muy 
relacionadas. Hack et al.,(31) diferencian entre la información que se ofrece a los 
pacientes y las habilidades de comunicación empleadas por los profesionales al dar 
dicha información. Entienden que un nivel bajo de habilidades de comunicación 
puede ser un obstáculo para una efectiva administración de información. En este 
sentido, estos autores consideran que una gran parte de las entrevistas entre el 
médico y el paciente se centran en discusiones relacionadas con la formulación 
de la enfermedad y el tratamiento, y que el éxito de estas discusiones depende en 
gran parte del grado en que las habilidades de comunicación ayuden al paciente 
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a entender la enfermedad y el tratamiento. Estos autores concluyen que hace 
falta más investigación sobre las preferencias de los pacientes en el campo de las 
habilidades de comunicación relacionadas con la información.

Nuestro grupo decidió incluir en el cuestionario las habilidades que se emplean 
en la administración de información. El grupo de Calidad de Vida de la EORTC ha 
desarrollado el cuestionario de información EORTC QLQ-INFO25, que evalúa el 
contenido de la información que se ofrece (ej diagnóstico, tratamientos) o aspectos 
cualitativos, como el deseo de más información o la utilidad de esta. Estas áreas se 
decidieron no incluirlas en el cuestionario de comunicación(32). 

El cuestionario QLQ-INFO25 cuenta con la siguiente estructura: 

–– Contenidos de la información recibida: información sobre la enfermedad, 
pruebas médicas, tratamientos y otros servicios; información sobre otros 
aspectos: diferentes lugares donde recibir los cuidados, cosas que puedes hacer 
para ayudarte a ti mismo, información en otros formatos (escrita, información 
en CD / vídeo)

–– aspectos cualitativos: satisfacción con la información recibida, deseo de recibir 
más información, de haber recibido menos información, utilidad global de la 
información recibida.

3.7. Comunicación y satisfacción con los cuidados

Las medidas de Satisfacción con los Cuidados suelen incluir algunas preguntas sobre 
satisfacción con la comunicación entre paciente y profesional. El grupo de Calidad de 
Vida de la EORTC cuenta con una escala de satisfacción, EORTC INPATSAT32(33,34). 
Nuestro grupo entendió que dichas medidas no cubren toda la evaluación sobre la 
comunicación entre paciente y profesional que se desea realizar. En este sentido, 
Feldman-Stewart et al.,(36) indican que las evaluaciones de satisfacción con los 
cuidados son medidas indirectas del éxito en la comunicación, y que ofrecen un 
insight limitado sobre qué debería ser cambiado para mejorar el proceso. Nuestro 
grupo decidió incluir el área de la satisfacción, como una sub-escala del cuestionario 
de comunicación.

3.8. Diferencias culturales en comunicación

Las diferencias culturales en aspectos clave del cuidado del paciente son un aspecto 
importante a tener en cuenta a la hora de ofrecer atención, y a la hora de crear instrumentos 
de medida PRO. En este sentido, se recogen diferencias culturales en satisfacción 
con los cuidados(36), en información(37), y en comunicación entre los pacientes y los 
profesionales(38). Como ejemplo, en algunas culturas, tocar a los pacientes o mirarles a 
los ojos puede ser intrusivo. Además, en algunas culturas, los profesionales tienen un 
papel más activo que en otras cuando se comunican con los pacientes.

Estas diferencias en comunicación pueden estar relacionadas con el modelo de 
cuidados: en algunas culturas predomina el modelo Paternalista, en otras puede 
predominar un modelo basado en la Autonomía del Paciente. Además, el modelo 
de atención en algunas áreas, como en el Sur de Europa, puede estar cambiando en 
estos días. Estos cambios pueden influir en el estilo de comunicación entre pacientes 
y profesionales. 
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4. El Cuestionario de Comunicación de la EORTC

4.1. Objetivos del cuestionario

El objetivo general del Grupo de Comunicación de la EORTC ha sido el de desarrollar 
y validar un cuestionario PRO (Patient Reported Outcomes) para pacientes con 
cáncer. Este cuestionario evalúa diferentes dimensiones de la comunicación entre los 
pacientes y los profesionales. La mayoría de su contenido se centra en las conductas 
de los profesionales. El Cuestionario de Comunicación de la EORTC se puede 
administrar solo o combinado con el cuestionario general de la Calidad de Vida de 
la EORTC (QLQ-C30). 

Los aspectos culturales tienen un papel fundamental en el desarrollo del 
instrumento. El cuestionario intenta tener en cuenta las características diferenciales 
de las culturas que participan en su creación. En este sentido, se ha buscado desarrollar 
un cuestionario que pudiera ser empleado en diferentes culturas, y cuyos resultados 
en diferentes culturas se pudieran comparar.

El cuestionario se basa en el modelo de Comunicación Centrada en el Paciente – 
CCP. En su Desarrollo se han tenido en cuenta cuatro de las seis funciones principales 
del modelo de la CCP propuestas por Epstein y Street(24): Fomentar relaciones 
de curación; Intercambiar información; Responder a las emociones; Manejar la 
incertidumbre. La función de toma de decisiones se ha considerado que requiere un 
cuestionario propio, y la del contenido de información, se entiende que puede estar 
cubierta con el cuestionario de información de la EORTC (QLQ-INFO25)(35).

4.2. Utilidad

El objetivo del Grupo de Comunicación de la EORTC ha sido el de crear un 
cuestionario que pudiera ser empleado en diferentes campos: ensayos clínicos, 
investigación transcultural, en la práctica clínica diaria y en estudios clínicos.

En este sentido, el cuestionario puede ser empleado para evaluar nuevas 
intervenciones en el área de la comunicación como por ejemplo los programas 
de entrenamiento en comunicación(4), las diferentes estrategias para comunicarse 
con pacientes con enfermedad avanzada, las nuevas vías de comunicación como el 
correo electrónico, y otros.

Puede ser útil para llevar a cabo investigación en diferencias culturales en 
comunicación. En este sentido, los métodos para mejorar la comunicación entre los 
pacientes y los profesionales deberían tener en cuenta las características de cada cultura.

El cuestionario también se puede emplear en la práctica clínica, para evaluar 
como el paciente considera la comunicación entre él y los profesionales que le 
tratan. Además, puede ayudar a ofrecer áreas de mejora en la comunicación de 
los profesionales. Los pacientes pueden tener varias entrevistas con los mismos 
profesionales, en las que se pueden realizar mejoras una vez que se ha realizado la 
evaluación inicial.

El cuestionario también se puede emplear en estudios clínicos en los que la 
comunicación entre los pacientes y los profesionales de un centro (o de un grupo de 
centros de un área) puede ser evaluada. También en estudios que valoren el impacto 
de la evaluación PRO sobre la comunicación entre el paciente y el profesional, en la 
práctica clínica diaria.
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Además, hay interés en realizar investigación en el área de la comunicación, 
sobre la relación con variables como la Satisfacción de los Cuidados, la Calidad de 
Vida y otras variables.

4.3. Desarrollo del Cuestionario de Comunicación

El desarrollo del Cuestionario de Comunicación sigue las Guías del Grupo de Calidad 
de Vida de la EORTC para la creación de cuestionarios(39). El proceso de desarrollo 
se articula en cuatro fases:

(1) generación de un listado de áreas relacionadas con el área de comunicación:
(2) conversión de los aspectos de comunicación en preguntas; 
(3) estudio internacional del modulo provisional;
(4) estudio internacional de validación a larga escala.

Todas las fases se realizan contando con la participación de centros provenientes 
de diferentes zonas culturales. Ello acrecienta la validez transcultural de los 
cuestionarios.

Las tres primeras fases del desarrollo del cuestionario de comunicación se han 
finalizado. El cuestionario se encuentra en la actualidad siendo estudiado en un 
estudio internacional (fase IV). A continuación queremos presentar un resumen de 
las tres primeras fases:

Fase I
En la fase I se generó un listado de aspectos relacionados con la comunicación 

entre los pacientes y los profesionales. Primero se realizó una revisión de literatura 
sistemática en bases de datos internacionales (PUBMED y PSYCHINFO). Además, 
se revisaron bases de datos de cuestionarios. Se evaluaron también otros estudios de 
expertos en el campo de la comunicación en Oncología que no se habían incluido 
en la presente revisión, al igual que otros trabajos identificados en los artículos de 
esta primera revisión. Se seleccionaron un total de 204 artículos y 79 instrumentos 
que se emplean para medir comunicación. Tras esta revisión de literatura se creó 
una lista inicial de 320 aspectos. Esta lista se redujo a 68 en base a los objetivos del 
cuestionario. 

La visión que tienen los pacientes sobre la comunicación con los profesionales 
tiene un papel clave en el desarrollo del módulo. Por este motivo, se han realizado 
varias entrevistas con pacientes en esta y en otras fases del desarrollo del módulo. 
En esta fase I se han realizado entrevistas con pacientes y con profesionales en tres 
pasos:

1. 	Entrevistas semi-estructuradas con 23 pacientes provenientes de cuatro países: 
Austria, Croacia, Italia y España. En estas entrevistas se exploró su visión 
sobre el área de la comunicación, y los resultados se combinaron con la lista 
de áreas identificadas en la revisión de literatura.

2. 	Se han entrevistado a 23 profesionales de cinco países: Austria, Croacia, 
Noruega, España, y Taiwán

3. 	Se ha realizado una segunda ronda de entrevistas con 18 pacientes provenientes 
de cuatro países: Austria, Croacia, Italia, y España.
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En los pasos 2 y 3, se evaluó la lista provisional de áreas creada tras el primer 
grupo de entrevistas con los pacientes. Los pacientes que han participado en esta 
fase 1 se organizaban en seis grupos creados en base al estadio de la enfermedad 
(inicial y avanzado) y al estadío del tratamiento (inicial, durante y después). Había 
además, un séptimo grupo que estaban recibiendo cuidados paliativos. La lista 
provisional de aspectos relacionados con la comunicación se redujo en base a las 
entrevistas con los pacientes y los profesionales: se creó una lista provisional de 
33 aspectos. 

Fase 2
Construcción del modulo provisional
El listado provisional de aspectos relacionados con la comunicación, que han 

salido de la fase I, se convirtió en preguntas. Estas preguntas eran consistentes con el 
formato del QLQ-C30. No se incluyó la palabra “cáncer”, porque podría ser intrusiva 
para pacientes que no conocieran su diagnóstico(40). Este módulo provisional fue 
revisado por profesionales del campo de la oncología, provenientes de Francia y 
España. Dichos profesionales encontraron que la expresión y el contenido de los 
ítems eran adecuadas.

Fase 3
En la fase III la lista provisional de ítems se ha evaluado en pacientes provenientes 

de 10 centros incluidos 5 áreas culturales (Norte y Sur de Europa, Inglaterra, Polonia 
y Taiwan). Estos pacientes se organizaban en siete grupos, en base a los criterios 
de: enfermedad inicial y avanzada; fase del tratamiento – antes, durante y después; 
más un séptimo grupo de pacientes que estaban recibiendo cuidados paliativos. Se 
han entrevistado a 140 pacientes en esta fase. Se realizaron entrevistas estructuradas 
con cada paciente sobre el contenido del cuestionario provisional. Se han realizado 
análisis cualitativos y cuantitativos. Hubo consistencia en las respuestas de los 
pacientes a través de las diferentes áreas culturales41.

4.4. Cuestionario de Comunicación de la EORTC QLQ-COMU26: contenido y 
población a la que se dirige

La versión revisada del cuestionario, QLQ-COMU26, tiene 26 ítems. Este 
cuestionario se estructura en 6 escalas y 4 ítems individuales (Tabla 1). Todas las 
escalas han presentado una fiabilidad adecuada en esta fase III (Alpha >0.78). El 
cuestionario se puede emplear con pacientes con cáncer en cualquier localización 
tumoral, en cualquier estadio de la enfermedad (inicial, avanzado – incluyendo a 
los cuidados paliativos) y de tratamiento (inicial, durante, seguimiento). No se ha 
evaluado en pacientes en fase final de la vida (pacientes que podemos entender como 
muy frágiles y con una esperanza de vida breve). Por lo tanto, de momento no se 
aplicaría a este subgrupo de pacientes.

El cuestionario permite a los pacientes indicar la categoría profesional que están 
evaluando: médico (s), enfermera (s), psicólogo (s), técnico (s) de radioterapia y otro 
(s) profesionales. Además, a los pacientes se les pide indicar el período específico 
de tratamiento que están evaluando (que no necesariamente tiene que ser el actual): 
diagnóstico, tratamiento o seguimiento.
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Tabla 1. Estructura del EORTC-COMU26.

ESCALAS
–– conductas activas del paciente, 
–– aspectos de la relación entre el clínico y el paciente,
–– las cualidades de un profesional creando una relación,
–– las habilidades de los profesionales (lenguaje verbal – no verbal), 
–– el manejo del profesional de las emociones, 
–– las habilidades del profesional relacionadas con la administración de información.

Items individuales
–– el profesional ha tenido en cuenta sus preferencias sobre cómo la información 

debería ser ofrecida, 
–– han corregido información que no han entendido bien, 
–– ha habido privacidad para hablar, 
–– satisfacción del paciente con la comunicación. 

Fase 4 – Situación actual
El cuestionario EORTC QLQ-COMU26 está siendo estudiado en un estudio 

internacional amplio, fase IV del proceso de creación de escalas de la EORTC. 
Participan en él un número amplio de países de diferentes zonas culturales (Norte 
y Sur de Europa, India, Jordania, Taiwan y Australia). Este estudio va dirigido a 
confirmar las características psicométricas de sus escalas: su aplicabilidad y 
aceptación a través de diferentes culturas, la estructura de sus escalas, su fiabilidad, 
su validez y sensibilidad al cambio, y la invarianza de sus propiedades psicométricas 
a través de diferentes culturas. Una vez analizados los resultados de este estudio, 
podrían realizarse algunos cambios en el cuestionario. 

4.5. Obtencion del cuestionario actual de comunicación

El cuestionario puede ser utilizado en su versión actual (aunque como decíamos, 
existe la posibilidad de que se realice más adelante algún cambio en su estructura). 
La versión en castellano se obtiene del Departamento de Calidad de Vida de la 
EORTC: se realiza un acuerdo de uso con ellos. 

5. Conclusiones

El presente trabajo ha intentado hacer una presentación del área de la comunicación 
entre el paciente oncológico y los profesionales. Hemos visto la importancia de la 
comunicación en el soporte que se puede ofrecer a los pacientes. En la actualidad 
hay una necesidad de investigar en la comunicación entre pacientes y profesionales. 
Dicha investigación puede llevar a mejoras en la atención que se ofrece a los 
pacientes. 

El cuestionario de comunicación de la EORTC QLQ-COMU26 es un instrumento 
PRO específico de cáncer para la evaluación de diferentes dimensiones de la 
comunicación entre el paciente y los profesionales. Ha sido desarrollado siguiendo 
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un proceso detallado, en el que la visión de los pacientes y las características de 
diferentes culturas han sido tenidas en cuenta. Todo ellos entendemos que incrementa 
la validez de este instrumento.
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