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CARTA A LA  DIRECTORA

Encuesta de satisfacción de padres,
tutores  y niños mayores, respecto a
la hoja de  información de
neurofibromatosis tipo 1�

Satisfaction surveys on neurofibromatosis type
1 information sheets

Sra.  Directora:

La  neurofibromatosis  tipo  1 (NF1)  presenta  una  evolución
impredecible,  lo que  puede  generar  ansiedad  entre  los
pacientes  y sus  familiares.  Por  ello  es necesario  ofrecer  una
información  veraz  para  ayudar a  comprender  y  asumir  las
posibles  complicaciones  que  puedan  aparecer1.

En la unidad  de  neuropediatría  de  nuestro  hospital,  de
referencia  regional,  se  entrega  desde  agosto  de  2012  una
hoja  informativa  sobre  la  NF1.  En  esta hoja,  se explica  en
qué  consiste  la  entidad,  las  pruebas  diagnósticas  que  pre-
cisarán  realizarse  a  lo largo  del  seguimiento,  así como  los
diferentes  controles  que  se llevarán  a  cabo  tanto  en  consul-
tas  externas  hospitalarias  como  en atención  primaria.

Es  importante  valorar  la satisfacción  de  los  pacientes  y
sus  familias  acerca de  la  información  y asistencia  recibi-
das  durante  el  seguimiento.  En  este  trabajo  el  objetivo  fue
evaluar  la  calidad de  la información  recibida  de  esta hoja
informativa,  mediante  una  encuesta  de  satisfacción2.

Con  el  objetivo  de  evaluar  las  percepciones  y  el  grado
de  satisfacción  de  las  hojas  de  información  sobre  la NF1,
se  planeó  realizar  una  encuesta  de  satisfacción  a padres  y
tutores  de  niños  en  control  por la NF1. Se  incluyeron  los
casos  a  los que  se  les  había  entregado  la  hoja  de  información
de la  NF1,  controlados  entre  enero  de  2016  a  diciembre  de
2018.  En noviembre  de  2015,  se  diseñaron  los  cuestionarios
para  remitir  a las  familias  de  los  niños  incluidos  en  el  estudio.

El cuestionario  (Anexo  1)  consta  de  12  preguntas  dife-
rentes  que  presentan  respuestas  en  escala  numérica  según
el  grado  de  satisfacción  (1:  muy insatisfecho;  2:  insatisfe-
cho;  3:  ni  insatisfecho/ni  satisfecho;  4: satisfecho;  5:  muy
satisfecho)  y  respuestas  cerradas  sí/no  en las  que  se añadía
la  posibilidad  de  realizar  comentarios  acerca  de  la  misma.

Se redactó  una  hoja  de  presentación  para  padres  y/o
tutores  y  niños  mayores  de  12  años, así como  el  consen-
timiento  informado  para  su realización.  El consentimiento
informado  fue  firmado  por  los  padres  y/o  tutores,  y por  el

� Este trabajo ha  sido aprobado por el Comité Ético de Investiga-
ción de Aragón con número de expediente PI16/092.

paciente  en  caso de  ser mayor  de  12  años.  Posteriormente
se  procedió  al  envío  por  correo  convencional  y/o  a la  cum-
plimentación  presencial  en  la  consulta  durante  el  periodo
comprendido  entre  enero  de 2016  y diciembre  de  2018  a
los  padres/tutores  y  niños  mayores  de 12  años  con  NF1  que
seguían  en  dicho  periodo  control  en  la  unidad  de neurope-
diatría.

Una  vez completadas  las  encuestas  se procedió  a la
recogida  y análisis  de los datos  obtenidos,  realizando  el
estudio  descriptivo  y analítico  con  el  Stadistical  Package  for
the  Social Sciences  (SPPS®)  versión  23.0  para  Windows®.  El
límite  mínimo  de significación  estadística  que  se ha acep-
tado  ha sido del  95%  (p <  0,05).

Se  enviaron  55 encuestas  por  correo  convencional  y  11
se  entregaron  y realizaron  de forma  presencial  durante  el
seguimiento  en  consultas  en la  unidad  de  neuropediatría.
Las  encuestas  iban  dirigidas  a padres  y/o  tutores en  51  casos
(77,3%)  y a  niños  mayores  de 12  años  en 15  casos  (22,7%).

Se  obtuvieron  un  total  de 29  cuestionaros  respondidos.
En  16  casos  los  pacientes  eran  niñas  (55,2%) y 13  casos
niños  (44,8%).  El  índice  de respuesta  obtenido  es del 43,9%
(29/66).  De  las  encuestas  destinadas  a  pacientes  mayores  de
12  años,  4 fueron  contestadas  (26,7%)  y  se obtuvo  respuesta
en  25  de  las  destinadas  exclusivamente  a padres  y/o  tutores
(49%).  La edad  media  de los  pacientes  en  el  momento  de
entrega  de la hoja  de  información  era de 4,65  años  ±  3,72
DS  con un  límite  amplio  de edad  entre  6  meses  y  14  años  y
medio.

En 11  casos  (37,93%)  la  hoja  de información  se entregó
en el  momento  del  diagnóstico,  en 8  casos  entre  un  mes y  6
meses  tras  el  diagnóstico,  y  10  casos  más  de  un  año tras  el
diagnóstico.

La  tabla  1  recoge  el  grado  de satisfacción  utilizando  una
escala  numérica  del  1  al  5  para  las  distintas  variables  (infor-
mación  recibida/utilidad/claridad/valoración  global).

Quince  casos  (51,7%),  consideraban  que  faltaba  algo  en
la  hoja  de información.  Los principales  aspectos  que  con-
sideraban  faltaban  eran:  1) Información  más  precisa  sobre
la  evolución  de la  enfermedad,  2) Información  más  especí-
fica para  profesores,  3) Mayor  información  sobre  realización
de pruebas  complementarias,  4) Información  acerca  de
complicaciones  traumatológicas,  5)  Información  sobre  las
mutaciones  de  novo,  5) Información  sobre  posibles  asocia-
ciones  a las  que  poder  recurrir  y  apoyos  que  puedan  recibir
y  6) Información  sobre  tratamiento  de  complicaciones  aso-
ciadas.

Existen  diferencias  en  el  grado  de satisfacción  entre
aquellos  padres/y  o  tutores  que  consideran  que  falta  algo
importante  en  la  hoja  de información,  ya  que  las  medias
de la  satisfacción  en  la  valoración  global  de  la información
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Tabla  1  Valoración  de  los apartados  encuestas  de  satisfacción

Media  Desviación  estándar  Moda  Mediana  Rango

Información  recibida  3,93  0,70  4  4  2-5
Utilidad  de  la  información  3,72  0,79  4  4  2-5
Claridad  de  la  información  3,83  0,93  4  4  2-5
Valoración  global  3,79  0,98  4  4  2-5

Del 1: muy insatisfecho al 5: muy satisfecho, sobre la hoja de información de la entidad clínica neurofibromatosis tipo I,  dirigida a padres
y/o tutores y niños mayores de 12 años.

recibida  por  los pacientes  difieren  (3,3 grupo  si  falta infor-
mación,  4,4  grupo  no  falta  información),  con  diferencias
estadísticamente  significativas  (p  = 0,027).

Las  encuestas  de  satisfacción  constituyen  una herra-
mienta  útil  para  mejorar  la  asistencia  siendo  uno  de los
medios  más empleados  para  la  evaluación  del sistema  sani-
tario  en  algunos  países  europeos  y  EE. UU.3.

En  el  caso  de  nuestra  muestra  se  evidencia  una  tasa  de
respuesta  del 44%,  cifras  similares  a lo establecido  por la
American  Statistical  Association4, pero  lejos  de  lo referido
por  Phillips  et  al.5 con valores  que  oscilan  entre  el  50-70%  y
otras  series,  como  las  de  Riklin  et al.6 y Armand  et al.7 que
establecen  cifras  superiores  del  50 al  80%,  lo  que  puede  ser
debido  a  la realización  presencial  de  las  mismas.  Las  encues-
tas  enviadas  por  correo  convencional  suelen tener  una  tasa
de  respuesta  inferior  más  próxima  al  50%5.

Es llamativo  que  prácticamente  la mitad  de  los  encues-
tados  (48%),  consideraron  que  falta  información,  lo que
repercute  en  una  disminución  de  la  valoración  global
(puntuación  media  4,4  frente  a  3,3).  La evolución,  com-
plicaciones  asociadas  de  la  enfermedad  y la necesidad  de
realizar  pruebas  complementarias,  así como  los  tiempos  de
espera  son las  cuestiones  más  demandadas  similar  a lo que
establecen  diferentes  autores8-10.

Nuestras  hojas  de  información  pretenden  dar  la  mejor
información  posible  en  máximo  un folio  por las  2  caras,  con
información  clara,  concisa  y rigurosa,  explicando  la  «hoja
de  ruta» de  nuestro  seguimiento,  consensuada  con  los  espe-
cialistas  involucrados,  dentro  de  un  proceso  de  mejora  que
no  tiene  punto  final.

Financiación

No  se  ha  recibido  financiación  para  la elaboración  de este
artículo.

Anexo.  Material adicional

Se  puede  consultar  material  adicional  a  este
artículo  en  su versión  electrónica  disponible  en
doi:10.1016/j.jhqr.2021.03.006.
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