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FuNDAMENTO Y oBJETIVO: El objetivo de este estudio es traducir y validar al espafiiol la Palliative
Care Outcome Scale (POS).

MATERIAL Y METODO: La traduccién y adaptacién se realizé por el método de traduccién y retraduc-
cion centrada en garantizar la equivalencia conceptual de los términos utilizados. Para el estudio
de las propiedades psicométricas se seleccioné una muestra de 200 enfermos en cuidados pa-
liativos a los que, en una primera visita, se les aplic6, ademas del cuestionario a evaluar, el
EORTC QLQ C-30, el indice de Barthel y el de Karnofsky. Para la evaluacion de la fiabilidad in-
traobservador, a la semana de la primera visita se volvié a aplicar la version espafiola de la POS.
ResuLTADOS: El proceso de traduccién y adaptacion no plante6 mayores problemas. La Escala de
Cuidados Paliativos (ECP) mostré una excelente aceptacion tanto por parte de los enfermos
como de los profesionales sanitarios, asi como una fiabilidad inter e intraobservador con unos
coeficientes de correlacién intraclase entre 0,61 y 0,93 segun el item. El analisis de la consis-
tencia interna mostré un o de Cronbach de 0,62 en el formato para el personal sanitario y de
0,64 en el formato para el enfermo. La mayoria de los items de la ECP se correlacionaron con
la escala de funcion emocional y la escala de calidad de vida global del EORTC QLQ C-30.
CoNcLusIONES: La ECP es un instrumento de medida de la calidad de vida de los pacientes en
cuidados paliativos valido y fiable que puede ser util tanto en trabajos de investigacién como
en la practica clinica diaria.
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Validation of the Spanish version of the Palliative Care Outcome Scale

BACKGROUND AND OBJECTIVE: The objective of this study was to translate the Palliative Care
Outcome Scale (POS) into Spanish and to validate it.

MATERIAL AND METHOD: The translation and adaptation was based on the conceptual equivalence
of the terms used. In order to study the psychometric properties, 200 patients receiving
palliative care were asked to fill out the POS questionnaire, the European Organization for
Research on Cancer Treatment Quality of Life Questionnaire (EORCT QLQ C-30), the Barthel
Index and the Karnofsky Index on their first visit. The Spanish version of the POS questionnaire
was given to the patients again, a week later, to measure the intra-observer reliability.

ResuLTs: There were no major problems with the translation and adaptation process. The
Spanish POS adapted very well for both the staff and the patients versions. Inter- and intra-
observer reliability was good, with intraclass correlation coefficients of between 0.61 and 0.93
according to the item. Internal consistency analysis showed a Cronbach’s o of 0.62 for the
staff version and 0.64 for the patients version. Most of the Spanish POS correlated with the
EORTC QLQ C-30 emotional function scale and quality of life scale.

ConcLusions: The Spanish POS is a valid and reliable instrument for measuring the quality of
life of patients receiving palliative care. It is useful in research as well as in everyday clinical
practice.
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Las aproximaciones al cuidado del enfer-
mo terminal con cancer son numerosas
no solo entre los distintos paises desarro-
[lados, sino también dentro de un mismo
pais o region'?. Estas aproximaciones in-
cluyen distintos recursos sanitarios de
atencién hospitalaria, ambulatoria o do-
miciliaria y recursos sociales con distintos
grados de especializacion y coordinacion
entre ellos. Las diversas formas de orga-
nizacion y atencion pueden comportar
resultados heterogéneos, lo que pone de
relieve la necesidad de disponer de ins-
trumentos de medida de la efectividad de
estos servicios sanitarios. En los ultimos
aflos se ha desarrollado y validado un nu-
mero importante de instrumentos de me-
dida de la calidad de vida especificos
para pacientes oncologicos en etapas
avanzadas de su enfermedad®®. A pesar
de ello, la mayoria de estos instrumentos
no permiten valorar el conjunto de objeti-
vos de los cuidados paliativos al no con-
templar todos los dominios que los pro-
pios especialistas consideran importantes
en la atencion al paciente terminal®!1,

Por otro lado, la dificultad que supone el
desarrollo de nuevos instrumentos y el in-
terés por realizar estudios multicéntricos
internacionales, asi como por poder com-
parar los resultados de estudios realiza-
dos en distintos paises, hacen necesario,
por una parte, disponer de instrumentos
homogéneos y estandarizados, por otra,
traducir y adaptar instrumentos de medi-
da desarrollados previamente en otros
paises o culturas'®. De los instrumentos
mencionados anteriormente, sélo el Euro-
pean Organization for Research and Tre-
atment of Cancer Quality of Life Question-
naire C-30 (EORTC QLQ C-30)3 y el Brief
Pain Inventory'* se han traducido y vali-
dado al espafiol. Este Ultimo es un cues-
tionario autoaplicable centrado solo en el
dolor, y el primero es un cuestionario
también autoaplicable disefiado para eva-
luar la calidad de vida de los pacientes
oncolégicos en los ensayos clinicos, pero
no es un instrumento especifico para pa-
cientes en cuidados paliativos. Las carac-
teristicas particulares de la situacion cli-
nica de estos pacientes hacen necesario
medir la efectividad de los cuidados pa-
liativos no sélo en términos de control del
dolor u otros sintomas, sino también se-
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gun el grado de resolucion de otros pro-
blemas como los emocionales, los psico-
l6gicos o los de comunicacién o relacion
tanto del propio paciente como de sus fa-
miliares o cuidadores. La Palliative Out-
come Scale (POS) es un instrumento que
contempla las dimensiones fisica y psico-
légica, la informacién dada, la comunica-
cién con la familia y los amigos, el senti-
do de la vida y otros aspectos préacticos
relacionados con la enfermedad?, por lo
que se considerd un buen instrumento
de medida de la efectividad de los cuida-
dos paliativos. Existen 2 versiones del
cuestionario, una para el personal sanita-
rio y otra para el paciente que, segun los
autores, permiten medidas idénticas vali-
dasy fiables.

El objetivo de este estudio es traducir y
adaptar al espafiol la POS, asf como eva-
luar la fiabilidad y la validez de la version
espafiola de este instrumento de medida.

Material y método

La traduccién y adaptacion de la version original in-
glesa de la POS al contexto sociolingtiistico espafiol se
realiz6 siguiendo el método de la traduccién y retra-
duccion, aceptado por la mayoria de los expertos'®,
que se centr6 en garantizar la equivalencia concep-
tual de los términos utilizados, esto es, en no alterar el
significado original de cada ftem. En este proceso de
traduccion y adaptacion se siguieron los siguientes
pasos!e:

1. Estudio de la equivalencia de los conceptos a me-
dir por parte de una comisién interdisciplinaria de es-
pecialistas formada por 3 traductores profesionales, 1
linguista especializado en terminologia cientifica y
técnica, 2 médicos y 1 enfermera especializados en
cuidados paliativos y 1 médico epidemi6logo especia-
lista en investigacion en resultados de salud.

2. Doble traduccién del cuestionario del inglés al es-
pafol por 2 traductores independientes de origen es-
pafiol.

3. Revision de las 2 traducciones, discusion de las
discrepancias y redaccién de una Unica version es-
pafiola preliminar consensuada por la comision (a ex-
cepcion del traductor de origen inglés).

4. Retraduccion de la version espafiola preliminar
consensuada al inglés por un traductor de origen an-
glosajon que desconocia la version original del cues-
tionario.

5. Evaluacién de la retraduccion por la comision y
discusién de las diferencias con la version original.
Se consulté a los autores del cuestionario para clarifi-
car el significado exacto de algunos conceptos en los
que no hubo un acuerdo total y, finalmente, se re-
dact6é una nueva version espafiola considerada con-
ceptualmente equivalente a la original inglesa.

6. Realizacion de una prueba piloto a un grupo de 18
pacientes para valorar las dificultades de compren-
sion, aplicabilidad y aceptabilidad de la versién espa-
fiola del cuestionario.

7. Redaccion de la version espafiola definitiva, con-
sensuada y aceptada por todos los miembros de la
comisién: la Escala de Cuidados Paliativos (ECP).

Para el estudio de las propiedades psicométricas de
la ECP, se selecciondé una muestra de enfermos on-
colégicos en cuidados paliativos que tenfan un do-
minio correcto de la lengua espafiola, fisicamente
capacitados para responder al cuestionario, y que
aceptaron voluntariamente participar en el estudio.
Se excluy6 del estudio a los pacientes con demencia,
coma o estados confusionales en el momento del es-
tudio y a los pacientes con antecedentes psiquidtri-
cos graves. Se invit6 a participar en el estudio a todos
los pacientes atendidos en alguno de los centros es-
pecializados en cuidados paliativos que participaban
en él (anexo 1) durante el periodo comprendido entre
noviembre de 2001 y abril de 2002, y que cumplian
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con todos los criterios de seleccion establecidos. A
todos los pacientes se les realizd una primera visita
en la que se les pidi6 que respondieran a la version
autoaplicable de la ECP. Ademas, 2 evaluadores in-
dependientes rellenaron la version para el profesional
sanitario de ese cuestionario para el estudio de la fia-
bilidad interobservador. En la primera visita también
se registraron los datos sociodemogréficos y clinicos
del paciente, y se rellenaron el cuestionario EORTC
QLQ C-30, el indice de Karnofsky y el indice de Bart-
hel. Para el estudio de la fiabilidad intraobservador, a
la semana de la primera visita se realizé una segunda
visita en la que un evaluador aplicé la version para el
profesional de la ECP y se realizd una pregunta al pa-
ciente para conocer si se habfa mantenido clinica-
mente estable durante ese periodo.

La ECP es un cuestionario que dispone de una ver-
sién autoaplicable y otra para que la aplique el profe-
sional sanitario. Este instrumento de medida consta
de 10 items (mé&s una pregunta abierta) que valoran,
en una escala ordinal que oscila entre O (situacion
mas favorable) y 4 puntos (situacion menos favora-
ble), distintos aspectos o dimensiones de los cuida-
dos paliativos en los pacientes con una enfermedad
neoplésica avanzada. La ECP no permite una pun-
tuacion global, sino que aporta un perfil Gtil en la
evaluacion de los cuidados paliativos®!”. EIl EORTC
QLQ C-30 es un cuestionario autoaplicable de cali-
dad de vida especifico para pacientes oncolégicos
que consta de 30 items que contemplan las dimen-
siones fisica, social, emocional, cognitiva y de rol. De-
sarrollado por el grupo de calidad de vida del Europe-
an Organization for Research and Treatment of
Cancer (EORTC), existe una version validada en len-
gua castellana'®. La validez de esta versién quedé de-
mostrada con una moderada pero significativa corre-
lacién entre las escalas, con una buena capacidad
para discriminar grupos de pacientes mds o menos
graves y con el andlisis factorial. La capacidad fun-
cional de los individuos participantes se valoré con la
escala de Karnofsky'® y la de Barthel'®, ambas am-
pliamente utilizadas y referidas en la bibliografia cien-
tifica, que obtienen una puntuacién que oscila entre
0 puntos (dependencia total) y 100 puntos (méaxima
independencia).

Anaélisis estadistico

La fiabilidad hace referencia a la estabilidad de una
medida al repetirla en condiciones similares®. Enten-
demos en este trabajo que la fiabilidad intraobserva-
dor valora la concordancia de las valoraciones de un
mismo observador en pacientes clinicamente es-
tables en distintos momentos, y que la fiabilidad
interobservador valora la concordancia en las valora-
ciones de distintos evaluadores independientes reali-
zadas sobre un mismo grupo de sujetos en el mismo
momento. La fiabilidad se evalué a partir de la corre-
lacion entre las 2 puntuaciones de la ECP utilizando
el coeficiente de correlacion intraclase?! y a partir de
la concordancia entre ambas puntuaciones utilizando
el indice kappa ponderado. Por lo que se refiere al
estudio de la validez, se ha evaluado en qué grado
los resultados de la ECP se relacionan con otras me-
didas con las que se espera que estén asociadas.
Asi, se plante6 la hipdtesis de que la puntuacién de
distintos ftems de este cuestionario se correlaciona
de forma moderada pero significativa con la escala
de calidad de vida global del EORTC QLQ C-30 vy la
capacidad funcional medida con el indice de Kar-
nofsky y la escala de Barthel. Para la estimacion de
las mencionadas correlaciones se ha utilizado el coe-
ficiente de correlacion de Spearman (r,). La valora-
cion de la consistencia interna del cuestionario se ha
medido con el estadistico o de Cronbach. En todos
los contrastes de hipétesis se ha considerado un ni-
vel de significacion estadistica del 0,05.

Resultados

El proceso de traduccién y adaptacion
del cuestionario no plante6 mayores pro-
blemas. Unicamente hay que destacar
que en el item 9 de la version original in-
glesa consta, como ejemplo de pérdida
de tiempo en asuntos relacionados con la

salud, «esperar el transporte» (waiting
around for transport). Se consideré que
éste no era un buen ejemplo en nuestro
contexto, en el que se dispone de un ser-
vicio gratuito de ambulancias y, por tan-
to, los pacientes raramente se quejan por
este motivo. Con la aceptacion de los au-
tores, se acord6 poner las esperas para la
visita y las repeticiones de pruebas como
ejemplos de pérdida de tiempo.

En la prueba piloto se aplicaron 18 cues-
tionarios, 10 en el formato para el perso-
nal sanitario y 8 en el formato para el pa-
ciente. Ninguna persona a la que se
propuso la aplicacion de la ECP rechaz6
participar. En el formato para el paciente,
2 personas no contestaron un item (1 el
item 6y la otra el 7) y 1 persona no con-
testd 3 items (los items 6, 8 y 10). En el
formato para el personal sanitario en to-
dos los casos se cumplimentaron todos
los ftems del cuestionario. En todos los
casos se preguntd al paciente si se habia
sentido violento o incémodo con alguna
pregunta, y la respuesta fue negativa en
todos los casos. En cuanto a la compren-
sion, se observd que en el item 4 («;Al-
gun familiar o allegado ha estado angus-
tiado o preocupado por el paciente?»)
una persona estimaba positivo que sus
familiares se preocuparan por él, cuando
el sentido de la pregunta era valorar el
malestar de la familia. Para eliminar esta
posible ambigliedad se eliminé la palabra
«preocupado» y se dejé sélo la palabra
«angustiado». En el anexo 2 se presenta
la version espafiola final del cuestionario
(ECP) que ha sido validada.

Para el estudio de validacion de la ECP se
reclutd una muestra de 200 pacientes on-
colégicos en cuidados paliativos con una
media (desviacion estdndar) de edad de
68,13 (10,69) afos. El 59,5% de la mues-
tra estudiada eran varones. El 55,3% de la
muestra procedia del Programa de Aten-
cién Domiciliaria y Equipos de Soporte
(PADES); el 27,6%, de las unidades hospi-
talarias de cuidados paliativos, y el 17,1%,
de las Unidades Funcionales Interdiscipli-
narias sociosanitarias (UFISS), de modo
que todos los centros o equipos participan-
tes pertenecian al sistema sanitario publico.
La puntuacién media del Karnofsky fue de
50,93 (15,44) puntos, con un minimo de
20 puntos y un méaximo de 100. En la tabla
1 se presentan algunas caracteristicas so-
ciodemogréficas, las comorbilidades vy la
localizacion del tumor primario de los suje-
tos estudiados. En el 96,5% de los cuestio-
narios para el personal sanitario se cumpli-
mentaron todos los ftems, mientras que la
respuesta fue completa en el 83,0% de los
casos en la version para el paciente. El
ftem con una tasa de respuesta mas bajo
fue el 9 («;Cuanto tiempo cree que ha per-
dido en asuntos relacionados con su sa-
lud?»), que contest6 el 91,5% de los pa-
cientes.
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TABLA 3
Fiabilidad intraobservador (test-retest)

TABLA 1
Caracteristicas de la muestra de estudio
Frecuencia
(%)
Estado civil
Soltero/a 6,0
Casado/a 72,0
Viudo/a 19,0
Separado/a 3,0
;Con quién vive?
Solo/a 6,0
Con la pareja y/o los hijos 83,5
Residencia tercera edad 0,5
Otros 10,0
Nivel de estudios
No sabe leer ni escribir 58
Sin estudios pero sabe leer y escribir 38,4
Estudios primarios 43,7
Bachillerato 10,5
Estudios universitarios 1,6
Comorbilidades
Artrosis 10,5
Bronquitis cronica 19,5
Diabetes 14,5
Hipertension arterial 27,5
Accidente vascular cerebral 3,5
Cardiopatia 10,5
Problemas nerviosos o depresion 7,0
Localizacién primaria del tumor
Intracraneal 2,0
Cabeza y cuello 7,0
Esofago 2,0
Piel 1,0
Pulmoén 19,6
Estémago 2,0
Higado 3,5
Péancreas 6,5
Colon y recto 15,6
Mama 10,6
Rifnén 2,5
Prostata 8,0
Vejiga urinaria 6,5
Utero 2,0
Ovario 3,0
Hematologica 3,5
Desconocida 3,0
Otras 15
TABLA 2
Fiabilidad interobservador
indice kappa ponderado
ECP CCI (IC del 95%)
K P
ftem1 | 0,93(0,91-0,95) 0,69 < 0,001
ftem 2 | 0,87 (0,83-0,90) * *
ltem3 | 0,89 (0,86-0,92) 0,56 < 0,001
[tem 4 10,91 (0,88-0,93) 0,59 < 0,001
Item5 | 0,85 (0,81-0,89) 0,52 < 0,001
Item 6 | 0,90 (0,87-0,93) 0,51 < 0,001
Item 7 | 0,86 (0,82-0,89) 0,53 < 0,001
ltem 8 | 0,89 (0,85-0,92) 0,54 < 0,001
Item9 | 0,88 (0,84-0,91) 0,75 < 0,001
Item 10 | 0,79 (0,72-0,84) 0,59 < 0,001

ECP: Escala de Cuidados Paliativos; CCl: coeficiente de corre-
lacion intraclase; IC: intervalo de confianza.

*No se puede calcular el estadistico kappa porque la tabla no
es simétrica.

Los resultados de la evaluacion de la fia-
bilidad interobservador se presentan en la
tabla 2 y los resultados del estudio de la
fiabilidad intraobservador (o fiabilidad
test-retest), en la tabla 3. En este Ultimo
analisis s6lo se ha considerado a los pa-
cientes que en el momento del retest ma-
nifestaron encontrarse «méas o menos
igual» que el dia que se realizo el test, es
decir, s6lo se ha considerado a los pa-
cientes clinicamente estables. El andlisis
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indice kappa ponderado
ECP CCI (IC del 95%) EC.F: POS
version version

espaiola original®
[tem 1 10,74 (0,59-0,83) 0,38 0,29
Item 2 | 0,74 (0,59-0,83) 0,36 0,10
Iltem3 | 0,89 (0,83-0,93) 0,57 0,43
ftem4 | 0,85(0,77-0,91) 0,52 0,40
Iltem 5 0,66 (0,47-0,78) 0,51 0,44
[tem 6 | 0,77 (0,64-0,85) 0,39 0,62
Item 7 0,84 (0,75-0,90) 0,49 0,37
ltem 8 | 0,66 (0,46-0,78) 0,40 0,40
Item9 | 0,71 (0,55-0,82) 0,42 0,53
Item10 | 0,61 (0,39-0,75) 0,47 0,08

ECP: Escala de Cuidados Paliativos; CCl: coeficiente de corre-
lacion intraclase; IC: intervalo de confianza; POS: Palliative
Care Outcome Scale.

TABLA 4
Concordancia entre evaluador y paciente
indice kappa ponderado
ECP CCI (IC del 95%) EC.Ff POS
version version
espariola original®
ftem 1 | 0,75 (0,67-0,81) 0,33 0,56
[tem 2 10,69 (0,59-0,77) 0,23 0,43
Item 3 | 0,73 (0,64-0,80) 0,27 0,37
ltem 4 | 0,65 (0,54-0,74) 0,19 0,28
Item5 | 0,38(0,17-0,53) 0,19 0,39
ltem6 | 0,67 (0,56-0,75) 0,26 0,22
Item 7 | 0,73 (0,65-0,80) 0,31 0,43
Iltem 8 | 0,48 (0,31-0,61) 0,14 0,37
[tem 9 |0,53(0,38-0,65) 0,29 0,33
Item10 | 0,41 (0,22-0,56) 0,20 0,42

ECP: Escala de Cuidados Paliativos; CCl: coeficiente de corre-
lacién intraclase; IC: intervalo de confianza; POS: Palliative
Care Outcome Scale.

de la consistencia interna muestra un o
de Cronbach de 0,62 en el cuestionario
realizado por el profesional sanitario y de
0,64 para el test realizado por el paciente.
Las valoraciones de la version de la ECP
para el paciente se correlacionan de for-
ma muy significativa con las valoraciones
de la versién para el profesional sanitario,
con unos coeficientes de correlacion in-
traclase que oscilan entre 0,75y 0,38 (ta-
bla 4). A pesar de ello, la concordancia
entre la puntuacion del enfermo y la del
profesional es algo menor, con unos indi-
ces kappa ponderados entre 0,14 y 0,33,
segln los items. En la tabla 5 se presen-
tan las correlaciones entre las puntuacio-
nes de los distintos items de la ECP. En
ella se observa que el grado de angustia
del paciente presenta una correlacion sig-
nificativa con el dolor fisico, la angustia de
los familiares y sentirse bien consigo mis-
mo. La correlacion de los distintos items
de la ECP con las distintas escalas funcio-
nales del EORTC QLQ —-C30 se presentan
en la tabla 6. En ella destaca que la esca-
la funcional de rol y la escala de funcion
social no se correlacionan con los distin-
tos items de la ECP, pero la mayoria de
los ftems se correlacionan con la escala
emocional. El item de la ECP que més se
correlaciona con la calidad de vida global
seglin el EORTC QLQ -C30 es el que
hace referencia a la angustia o la preocu-
pacién del paciente por su enfermedad.

Las puntuaciones de las escalas de capa-
cidad funcional y/o grado de actividad se

TABLA 5
Correlaciones entre los distintos items de la ECP (r,)
item 2 item 3 item 4 item 5 item 6 item 7 item 8 item9 | item 10

ftem 1 0,10 0,42* 0,26* -0,03 0,13 0,18* 0,21* 0,26* 0,16*
[tem 2 1 0,18* 0,16* 0,05 0,08 0,11 0,24* 0,07 0,18*
ftem 3 - 1 0,48* -0,10 -0,06 0,27* 0,40* 0,25* 0,17*
ftem 4 - - 1 0,05 0,09 0,14* 0,22* 0,28* 0,14*
[{tem 5 - - - 1 0,25* 0,04 -0,12 -0,03 -0,08
ftem 6 - - - - 1 0,13 0,13 0,04 0,24*
[tem 7 - - - - - 1 0,46* 0,05 0,12
[tem 8 - - - - - - 1 0,14* 0,15*
ltem 9 - - - - - - - 1 0,17*

ECP: Escala de Cuidados Paliativos. *p < 0,05.

TABLA 6
Correlacion entre la ECP y las escalas funcionales de la EORTC QLQ -C30 (r,)
Escalas funcionales del EORTC QLQ -C30
ECP i
Fisica Rol Cognitiva Emocional Social C.a||dad de
vida global
ftem 1 0,002 -0,015 -0,038 -0,145* -0,030 -0,071
[tem 2 -0,132 -0,007 -0,213* -0,189* -0,135 -0,154*
Iltem 3 -0,034 -0,108 -0,172* -0,469* -0,098 -0,340*
[tem 4 -0,010 0,053 -0,047 -0,256* -0,133 -0,165*
Item 5 -0,027 0,094 0,000 0,024 0,052 0,115
Item 6 0,051 0,007 -0,011 -0,070 -0,029 0,126
Item 7 -0,214* -0,091 -0,188* -0,341* -0,114 -0,192*
Item 8 -0,133 -0,028 0,089 -0,377* -0,134 -0,190*
Item 9 0,266* 0,105 0,203* -0,016 0,083 -0,024
Item 10 0,119 -0,018 0,008 -0,162* -0,072 -0,052

ECP: Escala de Cuidados Paliativos; EORTC QLQ C-30: European Organization for Research and Treatment of Cancer Quality of

Life Questionnaire C-30. *p < 0,05.
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correlacionan de forma estadisticamente
significativa con los ftems 2 (afeccién por
otros sintomas distintos del dolor), 7 (el
paciente cree que merece la pena vivir) y
8 (el paciente se siente bien consigo mis-
mo) de la ECP, con unos coeficientes de
correlaciones de Spearman de -0,12,
-0,19 y -0,19 para la escala de Kar-
nofsky y de -0,20, -0,19 y -0,22 para la
escala de Barthel, respectivamente. La
capacidad funcional no se ha correlacio-
nado con ningun otro item de la ECP.

Discusion

La ECP es un instrumento de medida de
la efectividad de los cuidados paliativos
que tiene 2 formatos, uno para que el pro-
pio paciente lo conteste y otro para que lo
aplique el profesional sanitario. Ambos for-
matos presentan una excelente acepta-
cién y buena comprension tanto por parte
de los enfermos como por parte de los
profesionales sanitarios, que no suelen tar-
dar mas de 5 0 10 min para rellenarlo. En
el caso de los profesionales sanitarios,
toda la informacién del cuestionario puede
recogerse en la entrevista clinica o0 anam-
nesis habitual, de modo que la aplicacién
de este cuestionario no comporta un es-
fuerzo adicional relevante, lo que podria
facilitar su utilizacién en la practica clinica
diaria.

La ECP presenta una fiabilidad muy bue-
na, esto es, una buena estabilidad de la
determinacion al ser repetida por distin-
tos profesionales o por un mismo pro-
fesional en distintos momentos en los
pacientes clinicamente estables. La con-
cordancia observada entre el test y el re-
test es incluso ligeramente superior a la
encontrada en el estudio de validacién de
la version original de la POS. Asimismo,
tanto la version para el paciente como la
del profesional sanitario presentan una
consistencia interna muy similar a la de
las versiones originales del mismo cues-
tionario (o0 = 0,65 para el paciente y o =
0,70 para el profesional sanitario)®. Aun-
que la evaluacion de la consistencia in-
terna no tiene mucho sentido en una es-
cala multidimensional que no permite
obtener una Unica puntuacion final, se
estimaron las o de Cronbach para poder
compararlas con las de la version original
y tener una idea de la correlacion entre
los distintos aspectos considerados en el
cuestionario relativos a la efectividad de
los cuidados paliativos. Por otro lado,
aunque la concordancia entre la valora-
cion del paciente y la del profesional sa-
nitario es muy significativa en todos los
ftems, los indices kappa observados son
modestos. En el trabajo de validacion de
la version original de la POS se encuen-
tran resultados similares al respecto y
otros trabajos que han utilizado el POS
también han encontrado diferencias en-
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tre las valoraciones realizadas por el pro-
pio paciente y las realizadas por el profe-
sional sanitario, especialmente en lo que
se refiere a la valoracion de la ansiedad
del enfermo y de la familia, la informa-
cion y los asuntos practicos?. Esas dife-
rencias deben entenderse como una limi-
tacion del cuestionario y recalcan la
necesidad de establecer una intensa y
franca comunicacién entre el paciente y
el profesional sanitario para que éste
pueda aproximarse lo mas posible a la
realidad fisica y emocional de aquél. Esta
comunicacién no siempre es favorable
debido a factores socioculturales o tabu-
es familiares, lo que puede dificultar la
comunicacioén y condicionar los cuidados
o intervenciones a realizar®.

Se ha observado que la valoracion de la
calidad de vida global seguin el EORTC se
correlaciona de forma estadisticamente
significativa con la angustia del paciente,
otros sintomas distintos del dolor y el
sentido de la vida de la ECP, pero no se
ha observado una correlacion significati-
va con el dolor, la informacién y/o comu-
nicacion y con los aspectos préacticos.
Otros autores® ya han sefalado el efecto
independiente de la ansiedad y la depre-
sién sobre la calidad de vida de estos pa-
cientes, pero era de esperar una correla-
cion entre el dolor y la calidad de vida
gue no se ha observado, probablemente
porque el dolor es un sintoma muy bien
controlado por los especialistas en cuida-
dos paliativos y, por lo tanto, en estos pa-
cientes presenta muy poca variabilidad.
Por otro lado, los indices de capacidad
funcional considerados s6lo se correla-
cionan con los sintomas fisicos distintos
del dolor y con el sentido de la vida. Se-
gun la mayoria de los expertos en cuida-
dos paliativos, en la etapa final de la vida
los aspectos existenciales adquieren una
mayor importancia en la calidad de vida
de estos pacientes®. El estado emocional
parece ser la escala funcional del EORTC
gue mas relacion tiene con los distintos
aspectos valorados en la ECP, mientras
que las funciones sociales y de rol se
muestran independientes de los distintos
ftems de la ECP.

La matriz de correlaciones entre los dis-
tintos ftems de la ECP muestra, en la ma-
yorfa de los casos, un conjunto de relacio-
nes o correlaciones esperadas, lo que
refuerza la validez y la consistencia del
cuestionario. Asi, por ejemplo, el dolor fi-
sico no se relaciona con otros sintomas fi-
sicos, con la informacion recibida ni con
la comunicacion, pero si con la angustia
del paciente y sus familiares, las cuestio-
nes practicas y los aspectos existenciales.
La informacién y la comunicacién no ha-
cen que se sienta mas o menos dolor fisi-
co, que debe diferenciarse del concepto
de sufrimiento o dolor total, que sf puede
verse influido por la informacion y la co-

municacion del paciente. Hay evidencia
de que el dolor y la angustia se retroali-
mentan mutuamente, al igual que se con-
dicionan mutuamente el dolor fisico del
paciente y la angustia de sus familiares y
el bienestar con uno mismo. El concepto
de sufrimiento o dolor total propuesto por
McGuire®® contribuye enormemente a
comprender las correlaciones entre los
distintos items de la ECP encontradas en
el presente trabajo. En este modelo se
proponen como aspectos que influyen en
el dolor total la dimension fisiolégica, la
sensorial, la efectiva, la cognitiva, la del
entorno y la sociocultural, de modo que
todas ellas se influyen mutuamente. Asi,
cualquiera de estas dimensiones puede
verse afectada por el dolor y, a su vez, la
afectacion de cualquiera de ellas puede
condicionar el umbral de tolerancia a éste.
Merece la pena resaltar que la angustia
del paciente no se correlaciona con el
grado de informacion que ha recibido, de
modo que, segun nuestros datos, haber
dado informacién completa no comporta
mas angustia, pero tampoco menos.
Otros estudios han encontrado resultados
similares en otras poblaciones y conclu-
yen qgue una comunicacion sincera y sin
engafios no empeora ninguna dimensién
de la calidad de vida en general ni la fun-
cién emocional en particular?’. De nuevo
ello indica que la angustia es un fenéme-
no que tiene multiples causas y no de-
pende tanto de la cantidad de informa-
cion dada como del equilibrio entre la
informacion dada y la deseada, asi como
de la capacidad del paciente para asimi-
larla, lo que requiere una muy estrecha
relacién entre profesionales, enfermo vy
familiares. Incorporar medidas estandari-
zadas y validadas de calidad de vida en
la préactica clinica habitual puede facilitar
la comunicacién entre el enfermo y los
profesionales sanitarios®.

La ECP no pretende medir un concepto
especifico, sino que aporta distintos indi-
cadores mas o menos independientes de
la efectividad de los cuidados paliativos,
un concepto amplio y dificil de definir. Es
por ello que esta escala no permite obte-
ner una unica puntuacion final. En este
sentido, es necesario profundizar mas en
la definicion de un constructo que sea
(til en la evaluacion de los cuidados pa-
liativos. Aun asi, creemos que el estudio
de la correlacion de los distintos items de
la ECP con otras medidas de calidad de
vida o capacidad funcional puede contri-
buir a comprender mejor los resultados y
la coherencia de este intrumento.

En resumen, la ECP es un instrumento
de medida con una excelente aceptacion
por parte de los pacientes y los profesio-
nales sanitarios, que contempla las prin-
cipales dimensiones de los cuidados pa-
liativos y presenta buenas fiabilidad vy
validez. No disponemos en la actualidad
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en nuestro entorno cultural de un instru-
mento de medida con semejantes carac-
teristicas, por lo que la ECP puede repre-
sentar una unidad de medida de la
efectividad de los cuidados paliativos co-
mun para todos los profesionales que
atienden a estos pacientes. Se trata de un
instrumento Gtil no sélo en el estudio o la
evaluacion de la efectividad de distintas
opciones de atencién al enfermo paliativo,
sino también en la necesaria evaluacion
de su eficiencia o relacion coste-efectivi-
dad?®. Ademas, este cuestionario dispone
de una version conceptualmente equiva-
lente en lengua inglesa que permite la
comparacion de los resultados obtenidos
en distintos paises y la participacion en
estudios multicéntricos internacionales.
Finalmente, ademéas de la utilidad de la
ECP en la evaluacion de la efectividad y la
eficiencia de distintas intervenciones utili-
zadas en cuidados paliativos, esta escala
de medida puede ser de gran ayuda en el
seguimiento clinico habitual de la calidad
de vida de los pacientes en cuidados pa-
liativos.
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ANEXO 1
Centros participantes en el estudio

PADES Mataro
PADES Maresme Sud
PADES Granollers
PADES lIgualada
PADES Manresa
PADES Calella
PADES L'Hospitalet
PADES Martorell
PADES Reus
PADES Valls
UFISS Arnau de Vilanova (Lleida)
UFISS Reus
UFISS Valls
UFISS Mataré
Unitat Pal-liatius Sant Llatzer (Terrassa)
Unitat Pal-liatius Hospital Santa Creu (Tortosa)
Unitat Pal-liatius Hospital de la Santa Creu
i de Sant Pau (Barcelona)
Unitat de Cures Pal-liatives de I'ICO
Unitat Cures Pal-liatives Vall d’'Hebron (Barcelona)
Unitat de Cures Pal-liatives Hospital de Mataré
Unitat de Recerca de la CSdM
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ANEXO 2
Escala de los Cuidados Paliativos (ECP)

NOmMbre del PaCiENte . . . o
Unidad 0 SEIVICIO . . . oot Fechade nacimiento . .......... ... .. .. .. ... .. ....
FeCha N.odevaloracion . ...

Por favor, responda a las siguientes preguntas marcando con una cruz la respuesta que considere que mejor describe cémo se ha encontrado el/la paciente.
Muchas gracias.

1.

. Durante los ultimos tres dias, ;ha habido otros sintomas, como nauseas, tos o estrefiimiento, que aparentemente hayan afectado al estado del/de la paciente?

. Durante los ultimos tres dias, ;jel/la paciente ha estado angustiado por su enfermedad o por el tratamiento?

. Durante los ultimos tres dfas, ;alguin familiar o allegado ha estado angustiado por el/la paciente?

. Durante los ultimos tres dias, ;qué informacion se le ha dado al/a la paciente y a sus familiares o allegados?

. Durante los ultimos tres dias, ;el/la paciente ha podido comentar cémo se siente con sus familiares 0 amigos?

. Durante los ultimos tres dias, ;cree que el/la paciente ha sentido que merece la pena vivir?

. Durante los ultimos tres dias, ;cree que el/la paciente se ha sentido bien consigo mismo/a?

. Durante los dltimos tres dias, ;cuénto tiempo cree que se ha perdido en asuntos relacionados con la salud de este/esta paciente, como esperas o repeticion de pruebas?

10.

CUESTIONARIO PARA EL PERSONAL SANITARIO

Durante los ultimos tres dias, ;el/la paciente ha padecido dolor?

00  No, ninguno.

01 Leve, perono lo suficientemente molesto para tener que aliviarlo.

02 Moderado, el dolor limita algunas actividades.

[0 3 Grave, el dolor limita mucho la realizacion de actividades o la concentracion.
004  Insoportable, el paciente no puede pensar en otra cosa.

000 No, ninguno.
O1 Leves.

02 Moderados.
03 Graves.

04 Insoportables.

00 No, en ningin momento.

01 Casinunca.

02 A veces; en algunas ocasiones afecta a su concentracion.

00 3 Casisiempre; a menudo afecta a su concentracion.

04 El paciente no parece pensar en otra cosa; estd completamente agobiado y angustiado.

00 No, en ningiin momento.

01 Casinunca.

02 A veces; parece afectar a su concentracion.
0O 3 Casisiempre.

04  Si; estdn angustiados en todo momento.

00 Informacion completa, el paciente puede preguntar todo lo que desee.

01 Sehadado informacion, aunque no siempre ha sido comprendida por el paciente.
[0 2 Sehadado la informacion que el paciente ha pedido, aunque hubiera deseado més.
03 Muy poca, e incluso se ha evitado ciertos aspectos.

04 Ninguna.

00 Si, tanto como ha querido.
01 Casisiempre.

02 Aveces.

0 3 Casinunca.

04 No, en ningiin momento.

00 Si, entodo momento.
01 Casisiempre.

02 Aveces.

0 3 Casinunca.

04 No, en ningin momento.

00 Si, entodo momento.

O 1 Casisiempre.

02 Aveces.

0O 3 Casinunca.

04 No, en ningin momento.

01 Nada de tiempo.
02 Hasta medio dia.
03 Mas de medio dfa.

Durante los ultimos tres dias, ;se han tratado cuestiones précticas, tanto personales como econdmicas, surgidas como consecuencia de la enfermedad del/de
la paciente?

00 Se han tratado problemas préacticos y se han llevado como el/la paciente queria.
01 Seestan tratando los problemas préacticos.

[0 2 Hay problemas préacticos que no se han tratado.

03 El/la paciente no ha tenido problemas practicos.

11. Silos hubiera, ;cuéles han sido los principales problemas del/de la paciente durante los ultimos tres dias?
L
e
12. ;Cuél es el grado de actividad del/de la paciente segun la escala ECOG? |:|
(0: plenamente activo; 1: alguna limitacion; 2: limitaciones moderadas; 3: limitaciones importantes; 4: totalmente incapacitado)
(continta en pag. siguiente)
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ANEXO 2
Escala de los Cuidados Paliativos (ECP) (continuacién)

CUESTIONARIO PARA EL/LA PACIENTE

Nombre del paciente
Unidad 0 SEIVICIO . . ot Fecha de nacimiento . ............ ... .. ... ... ....
FeCha N.edevaloracion . ...

Por favor, conteste a las siguientes preguntas marcando con una cruz la respuesta que mejor describa su situacién. Sus respuestas nos permitirdn mejorar su
cuidado y el de otros enfermos. Muchas gracias.

1. Durante los dltimos tres dias, ;ha padecido dolor?

00  No, ninguno.

01 Leve, pero no lo suficientemente molesto para tener que aliviarlo.

[0 3 Moderado, el dolor limita alguna de mis actividades.

[0 3 Grave, el dolor limita mucho la realizacién de mis actividades o mi concentracion.
04 Insoportable, no puedo pensar en otra cosa.

2. Durante los ultimos tres dfas, ;se ha visto afectado por otros sintomas, como nauseas, tos o estrefiimiento?

00 No, ninguno.
O1 Leves.

02 Moderados.
O3 Graves.

04 Insoportables.

3. Durante los dltimos tres dias, ¢se ha sentido angustiado por la enfermedad o por el tratamiento?

00 No, en ningiin momento.

1 Casinunca.

2 A veces; en algunas ocasiones no me puedo concentrar.

3 Casi siempre; a menudo no me puedo concentrar.

[0 4  No puedo pensar en otra cosa; me siento muy angustiado y agobiado.

ooo

4. Durante los ultimos tres dias, jalgin familiar o allegado se ha sentido angustiado por usted?

00 No, en ningiin momento.

1 Casinunca.

2 A veces; parece afectar a su concentracion.
3 Casisiempre.

O 4  Si, estan angustiados en todo momento.

ooo

5. Durante los ultimos tres dfas, ;qué informacién ha recibido usted o sus familiares o allegados?

00 Informacién completa, he preguntado todo lo que he querido.

01 Se me ha dado informacién, aunque dificil de comprender.

[0 2 Se me ha dado la informacién que he pedido, pero hubiera deseado més.
0O 3 Muy poca, e incluso han evitado ciertos aspectos.

04 Ninguna.

6. Durante los ultimos tres dias, ;ha podido comentar como se siente con sus familiares o amigos?
OO0 Si, siempre que he querido.
01 Casisiempre.
02 Aveces.
[0 3 Casinunca.
04  No, en ningin momento.

7. Durante los ultimos tres dfas, ;ha sentido que merece la pena vivir?

[JO0 Si, entodo momento.

1  Casisiempre.

2 Aveces.

3 Casinunca.

04  No, en ningin momento.

ooo

8. Durante los Ultimos tres dias, se ha sentido bien consigo mismo?

0O Si, entodo momento.

1 Casi siempre.

2 Aveces.

3 Casinunca.

[J4 No, en ningin momento.

ooo

9. Durante los ultimos tres dias, ;cudnto tiempo cree que ha perdido en asuntos relacionados con su salud, como esperas o repeticion de pruebas?
000 Nada de tiempo.

O 1 Hasta medio dia.
02 Mas de medio dia.

10. Durante los ultimos tres dias, ;se han tratado cuestiones practicas, tanto personales cémo econémicas, surgidas como consecuencia de su enfermedad?

00 Se han tratado problemas précticos y se han llevado como yo deseaba.
[0 1 Seestan tratando los problemas préacticos.

[0 2 Hay problemas précticos que no se han tratado.

[0 3 No he tenido ninglin problema préactico.

11. Silos hubiera, ;cuéles han sido los principales problemas que ha tenido durante los dltimos tres dias?

L
2 PP
12. ;Coémo ha contestado a este cuestionario?
00  Yosolo.

O 1 Con laayuda de un familiar o allegado.
[0 2 Con la ayuda de un profesional sanitario.
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