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Widening cancer patient experience assessment in Europe: Translation
and adaptation of the Swiss Cancer Patient Experiences Questionnaire
Into European Spanish, Greek, Polish & Slovene
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INTRODUCTION AND OBJECTIVE

= Patient experience is a key component of healthcare quality and fundamental for the delivery of person- and family-centered care. However, cross-cultural cancer-specific
patient reported experience measures (PREMs) are scarce.

= The SCAPE questionnaire (Arditi et al., 2022), originally adapted from the 2016 version of the NHS Cancer Patient Experience Survey developed in the UK (NHS, 2023),
evaluates patient’s experience with cancer care throughout the care pathway and has been translated and adapted into Swiss Italian, French, and German, and English.

Objective: To translate and culturally adapt the Swiss Cancer Patient Experiences (SCAPE) questionnaire (version 2023) into European Spanish, Greek, Polish and Slovene
within the context of LIVERATION (https://liveration.eu), a European clinical trial evaluating the effectiveness of a cancer liver surgery.

RESULTS AND DISCUSSION

The questionnaire has been translated and culturally adapted into European

1) Review and adaptation of the English version of the SCAPE questionnaire Spanish, Greek, Polish and Slovene.

for the LIVERATION project.

2) Forward-backward translation and adaptation of the questionnaire Two versions have been developed:

consisting of a multi-step, dynamic, and centralized review process: = Ashorter version specifically adapted for the LIVERATION project.
= Aversion akin the SCAPE English 2023 version.

c , N h The questionnaire is already being used for the LIVERATION project: either in its
Independent forward translations by two bilingual translators final form or in the pre-testing stage.

familiar with the health concepts used e . L . . . .
N P Y Understandability, inaccuracies, ambiguities and discrepancies are being reviewed by a

central body and discussed throughout the process in an iterative manner, as needed.

v

Synthesis of forward translations producing one common consensus Lessons learned:

translation = Professional healthcare translators familiar with the process of translation and
adaptation of instruments are recommended.
l = Some patients have expressed that the questionnaire is too long (83 and 92
guestions for the LIVERATION and original versions, respectively).

Independent backward translation by a naive bilingual translator
familiar with the health concepts used

K j SPANISH (SPAIN) SLOVENE

FOR HOSPITAL RESEARCH STAFF ONLY:
FOR HOSPITAL RESEARCH STAFF ONLY: Patient ID:

Live roti O n Patient ID: Li Ve rcti O n Visit number: (1)Baseline / (3) 30d postop / (5) lyr postop
o MG T RS SAREALCEY 1 LR AR o Visit number: (1)Baseline / (3)30d postop / (5) lyr postop g P A e o BB B AP (6) 2yr postop / (7) 3yr postop

{6) 2yr postop / (7) 3yr postop Date (DDMM/YYYY):
Date (DDMM/YYYY):
v Questionnaire administered: By phone [ | / Inperson [_]

Questionnaire administered: By phone [ | / Inperson [ ]
[ \ CUESTIONARIO SOBRE LA EXPERIENCIA DEL PACIENTE CON LA ATENCION AL CANCER VPRASALNIK O IZKUSNJAH PACIENTOV Z OSKRBO ZARADI RAKA

EX p e rt reVi eW Of t h e W h O le p rO C e S S to p rO d u C e a p refi n a l. Ve rS i O n Of t h e Este cuestionario ha sido traducido y adaptado de la version eningles del cuestionario SCAPE (2023) Ta vpra3alnik je prevedena in prilagojena razli¢ica vpra3alnika SCAPE 2023 v angle3cini

Instrucciones Navodila

t ra n S late d q u e Stl O n n a I re Le _agrade_cemos su contribucion y el tiempo dedicado a responder el cuestionario. Su participacion es Zahvaljujemo se vam za va$ prispevek in Cas, ki ga boste porabili za izpolnjevanje vprasalnika. Vase
K j valiosa e importante. sodelovanje je dragoceno in pomembno.
Por favor lea cada pregun(aytodgs las respuestas posibles cuidadosamente. Marque la respuesta que mejor Natanéno preberite vsako vpraanje in vse mozne odgovore. S &rnim ali modrim pisalom jasno oznacite
se adapte a su punto de vista, utilizando un boligrafo negro o azul. odgovor, ki najbolje odraza vase mnenje.
Camea: E Pravilno: E
Por favor marque solo una respuesta por pregunta, a menos que la pregunta especifique que varias L . L . L
respuestas son posibles; ademas, responda también todas las preguntas, a menos que las instrucciones le Za vsako vprasanje oznacite samo en odgovor, razen Ce je navedeno, da je na voljo vec odgovorov.
pidan que omita una pregunta. Odgovorite na vsa vprasanja, razen ¢e navodilo pravi, da vprasanje preskocite.
[ \ Las preguntas deben ser respondidas por la persona invitada a responder el cuestionario. Si esta persona Na vprasanja mora odgovoriti oseba, ki je povabljena kizpolnjevanju vpraéalnika.'(?e pri tem potrebuje pomoc,
. . . necesita ayuda para completar el cuestionario, un familiar, amigo(a) o profesional de la salud le puede ayudar, ji-lahko pomaga sorodnik, prijatelj ali zdravstveni delavec, vendar morajo biti odgovori podani z vidika
Harmonization to ensure congruence across different e e h e
o profesional de la salud. POLISH FOR HOSPITAL RESEARCH STAFF ONLY: sodisi p GREEK

el FOR HOSPITAL RESEARCH STAFF ONLY:
Su opinion es la que cuenta; no hay respuestas corr Patient ID: ahko na

l a n u a e S / C u lt u re S honestidad para reflejar la situacion real. Puede anadir s . ' Vistt number:: (1) Baseline. 7 (3)50d posiop / (5) tyxostop : g Baenniil
!—\!”Y“e“”r”thl gn e (DDIA\LWYJ‘TS;’: postop / (7) 3yr postop é !_le Nequ tl wOr] Visit number: (1)Baseline / (3)30d postop / (5) lyr postop

Completar este cuestionario lleva entre 20 y 30 minutos . . R (Y S
K . j Como sus respuestas estaran codificadas, esta es una 2 - L ) Date (DDMMYYYY):

identificado(a). . . . Questionnaire administered: By phone [ | / In person [_]
KWESTIONARIUSZ DOTYCZACY DOSWIADCZEN PACJENTOW ZWIAZANYCH Z OPIEKA ONKOLOGICZNA o
Declaracion de ¢

Al entre gar el cuestionario ¢ ompl eto, declaro: Niniejszy kwestionariusz zostal przetlumaczony i dostosowany na podstawie angielskiej wersji kwestionariusza SCAPE z 2023 r. o EPQTHMATOAOT'IO ZXETIKA ME THN Enﬂll-lAE!ll':(;/:l T"(QA':’Q);%ENQN ANAOOPIKA ME THN NEPIOAAYH
7 o : iofi . i razis

v Egglecz;;?2}:]n[a(;rtr:ae(rjl(():(l?gsﬁ:;ﬁ?&;{?rg?nlgr?tgtyi&o; Instrukcja ejeman AuTO TO EPWTNHATOASYI0 HETAPPATTNKE KAl TTPOCAPHOOTNKE aTTd TV ayyAIKR ékdoan Tou epwnuatoloyiou SCAPE Tou 2023.

( \ entrego sobre la encuesa. ' Dzigkujemy za czas poswiecony na wypetnienie kwestionariusza. Pafistwa udziat w tym badaniu jest cenny i OBnvie
. . v' Haber tenido suficiente tiempo para tomar una deci wazny. _ nvies
P r _t tl n n m ll m l f t h I n t n r n n t ¥ Haber recibido de manera satisfactoria respuestas SES g £UXOPIOTOUHE Yia T GUMBOA) GCC Kal Yia TOV XpOvo TIou Ba aQIEPUITETE YIa VA QTTAVTAGETE To epwmaToAdyio. H
la encuesta. Prosimy o uwazne przeczytanie kazdego pytania i wszystkich mozliwych odpowiedzi. Prosimy o wyrazne zaznaczenie . GUpRETOXH 0ag £ival TOAUTIHN Kol GRUAVTIKA.

v’ Aceptar que los especialistas del comité de ética czarnym lub niebieskim diugopisem odpowiedzi, ktora najlepiej reprezentuje Pana(-i) punkt widzenia. komisij

codificar para llevar a cabo controles, garantizando nost pog MapakaAoUpe va SIoBACETE TIPOTEKTIKG KABE £pWTON kal OAeG TIC TOAVES ATTaVTATEIC. MapaKaAOUWE VOl GNUEITETE EUKPIVGIG

o e
(> 2 p atl e ntS / C O l I nt ry) v Ser consciente de que la informacion proporcionad Przyktad: E alizirala ™MV amavinon ToU QvTITTPOoWTTEUEl  KAAUTEp TV ATOWR ©0OG,  XPNOIMOTIOIWVTIAG Haupo 1 HTTAE  OTUAG.
— ave in i

de una manera anonimizada por el equipo del : : o G o ; g ; ; g o . 5
Hori o P qup f Prosimy o zaznaczenie tylko jednej odpowiedzi przy kazdym pytaniu, chyba ze w pytaniu wskazano mozliwos¢ ); tretjin zwore: 4
orizonte Europa de la Union Europea (No. 101104 g g - & o B0 S g : . . . ' . ; T o ; . ; o , ;
K / ; cedidaa t udzielenia kilku odpowiedzi. Prosimy réwniez o udzielenie odpowiedzi na wszystkie pytania, chyba ze w instrukgji NMapakaoUpe va GNUEILOETE HOVO Ui aTIavInon ot KABE EpWTNaT), EKTOS Kal €QV N €pWTNON opilel 0TI TTOAATTAEG amravTioElg
sera cedl .a a terceros. . . L. poproszono o pominiecie pytania. elovanie eival duvarég. ETriong, TapakaAoUpe va aTravIioETe Ot GAEG TIG EPWTAOEIG, EKTOG Kall Qv o1 0Bnyieg oag {nTolv va TTapaAeiyeTe
v Ser consciente de que puedo retirar mi consentimier Jbrani Hia epimon.
y sin necesidad de justificarlo, sin que esto tenga ni Na pytania musi odpowiedzie¢ osoba poproszona o wypelnienie kwestionariusza. Jesli osoba ta potrzebuje pomocy w ] ] o ) , , o
cuestionario recopilados hasta ese punto seran ana wypelnieniu kwestionariusza, moze jej w tym pomoc krewny, przyjaciel lub pracownik stuzby zdrowia, ale odpowiedzi Or EP‘*’TWGE'Q,‘;PWE' va °"°VT”)?9UV STORO:AIoH0 "°L;\ KakefTal va GUP")‘UP“"T;' 10 egwmpmoﬁowc'). EGv aut6 7o dropo
musza by¢ udzielane z perspektywy osoby pytanej, a nie krewnego, przyjaciela lub pracownika sluzby zdrowia. xpsm;nm Bon, £10 Yid T OUHTIANPLGN TO EpWTHCTONOYIOU, TOTE GUYYEVTS, <p|’og(n) fl ETAYYEWIATIAG UYEdS [TOpEl va
Bonérioel, aAA@ ol amaviioelg TPETEl va Bivovtal aTrd TV OTITIKA ywvia Tou atépou Tou éxel KAnBei va ouptTAnpwoel To
1113 Zalezy nam na Pana(-i) opinii. Nie ma dobrych ani zlych odpowiedzi. Wazne jest, aby odpowiedzie¢ szczerze i 1713 EpuTnHATOAGY10 -Kal 641 a6 Tov(T) OYYevH, Tov(Tn) @iko(n) f Tov(my) emayyeluaria uyciag
przedstawic rzeczywisty sytuacjig. Na koficu kwestionariusza mozna umiesci¢ wlasne uwagi. Wypelnienie H yviun oag eival aur Tou peTpdel. Aev UTTApYel owaTh fj AavBaopévn amavinan. Eival Gnuavtiké va omavTAOETE e
kwestionariusza zajmuje od 20 do 30 minut. eINKkpivela, £T01 WOTE Va aTTOTUTTWEET N TTpaypatikr kardoTaon. MapakahoUpe va ypawere kai Ta Sk oag oxoAia aTo TEAog Tou

gpwrnuaTtoloyiou. o T CUPTTAR pwaN Tou EpwTnuaToAoyiou xpeiadovTal 20 e 30 AeTrd.

° ° ° O O . . . . . . . . . P o . . <
P re p a ratl O n Of t h e fl n a l Ve r S I O n Of t h e q u e Stl O n n a I re Poniewaz odpowiedzi sg kodowane, jest to okazja do podzielenia sie swoimi doswiadczeniami anonimowo. N T ——————

Oswiadczenie o wyrazeniu zgody

Poprzez przestanie wypetnionego kwestionariusza oswiadczam, ze: ARAwon ouvaiveong
Me v utroBoAr| Tou CUNTTANpwHEVOU epwTnpaToAoyiou, dnAwvw oti:
v Exw evnpepwBEi YpaTITUE Yia TOUG aTOXOUS Kall T Slegaywyr Tng £pEuvag.

v' Otrzymalem(-am) pisemng informacje o celach i sposobie przeprowadzenia ankiety.
v/ Biore udzial w tej ankiecie dobrowolnie i akceptuje tres¢ arkusza informacyjnego, ktory zostat mi przekazany na

temat ankiety. v’ ZUpHETEXW OTNV £PEUvA EBEAOVTIKA KAl QTTOBEXOMAI TO TIEPIEKGHEVO TOU EVIHEPWTIKOU BEATIOU TTOU MoU BGBNKE TYETIKA Le
v Mialem(-am) wystarczajgco duzo czasu na podjecie decyzji. mv épeuva.
v’ Otrzymalem(-am) satysfakcjonujgce odpowiedzi na pytania zadane przeze mnie w zwiazku z udzialem w v Eixa 0pKeTd Xpévo va amogaciow.
ankiecie. : ; ; S p ; ;
v
v' Akceptuje fakt, Zze specijalisci wlasciwej komisji etyki mogq zapoznac sie z moimi niezakodowanymi danymiw celu EA B IRTRITIGS PR O1S g Equ 1pEIGTION, SRR GO ETN 46 1) CLYETOX] BV BITLpeuva.

przeprowadzenia kontroli, przy jednoczesnym $cislym zapewnieniu poufnoéci danych. v Atrodéxopiai 611 ol eiBikoi T apddiag Emritportiig Acoviohoyiag pmopolv va AaBouv umoyn Toug Ta pn KwdikoTromnjéva
v' Mam éwiadomos¢, ze dane podane w niniejszym kwestionariuszu beda analizowane i przechowywane w formie Bedopiéva pou yia m Blevépyeia eAEYXwY, Blac@aAifovTag auoTnd TNV eNTNOTEUTIKGTTA TwV BeBopévwy .

uniemozliwiajacej identyfikacje przez zespdt liveration; projekt liveration jest finansowany z $rodkéw programu v Tvwpilw 611 Ta SeSopéva TIou TIApEXOVTAl OF UTO To EpWTNHATOAGYI0 Ba avaAUBOUV Kal Ba TToBNKeuToOv OF

unii europejskiej w zakresie badan naukowych i innowacji ,Horyzont Europa” (umowa o dotacje nr 101104360); TAUTOTTOIATIN Hop@r aTd TV oudda Tou LIVERATION. To mpdypappa LIVERATION xpnuarodoteital ammé 1o Mpdypapua

zadne informacje umozliwiajgce mojg identyfikacje nie bedq przekazywane stronom trzecim. OpiCovrag Eupwrm g Eupwraikig Evwong (EE) yia mv Epeuva kai Kaivotopia (Zupgwvia Emixopriynong No.
v/ Mam $wiadomo$¢, ze moge wycofaé swojg zgode na udziat w ankiecie w dowolnym momencie i bez koniecznosci 101104360). Kayia mAnpogopia Trou emTpémel TV TautoToinot pou Sev Ba SiaBiBaaTei o TpiToug.

uzasadnienia takiego wycofania, co nie bedzie miato wplywu na mojg opieke; dane z kwestionariusza zebrane do v Tvwpi{w 6T jTTopt v QVaKaAETW T GUYKATABEGH HOU YIa CUMETOXA 0TV £PEUVA QVE TGO OTIY, YWPIC Vel XPEIaOTE

tego momentu beda nadal analizowane w formie uniemozliwiajgcej ich identyfikacje. va To aimohoyfiow Kai Xwpi¢ kayia emiTTwon oty TepiaAwr pou. Ta Gedopéva Tou epwrnuaToloyiou Trou Exouv

oUMexBei péxpi ekeivn T oTiyur e€akolouBouv va avaAUovTal O€ pn TAUTOTIOINGIUN HOPYR.

Arditi, C., Eicher, M., Colomer-Lahiguera, S., Bienvenu, C., Anchisi, S., Betticher, D,, ... &
Peytremann-Bridevaux, |. (2022). Patients' experiences with cancer care in Switzerland: Results
of a multicentre cross-sectional survey. European Journal of Cancer Care, 31(6), €13705.

NHS England (2023, July 19). National Cancer Patient Experience Survey. The dynamic process followed has effectively guided the cross-cultural translation

https://www.ncpes.co.uk/ and adaptation of the questionnaire.

The final versions of the questionnaire will be made available to researchers and
practitioners interested in evaluating cancer patients’ experiences to improve

CONTACT INFORMATION quality of care.

Future work will focus on evaluating the psychometric properties of the
Carola Orrego, PhD: corrego@fadqg.org Instrument.
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