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El uso de protocolos estandares y validados para distintas culturas es de gran utilidad para
la identificacion de demandas y para cuidados mas ajustados en el campo de los cuidados
paliativos. Esta revision integradora de la literatura cientifica pone énfasis en instrumentos
de evaluacion de la calidad de vida de pacientes en cuidados paliativos, con la busqueda
de la publicacion en periddicos indexados en bases electronicas de datos. El material del
estudio consiste en 49 articulos identificados en la base de datos Medline/Pubmed, siendo
18 adecuados a los criterios de inclusion previamente definidos. En el andlisis de los datos,
fueron presentadas informaciones respecto a las publicaciones de los estudios seleccionados,
clasificados en categorias, con énfasis en el analisis de las propiedades psicométricas de las
validaciones de la escala Palliative Outcome Scale, ejecutadas en tres paises. Esta revision
permitid la identificacién de los instrumentos de evaluacion ya desarrollados y validados para

las diversas culturas, haciendo posible ampliar conocimientos en ese campo.
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Avaliacao de qualidade de vida no contexto dos cuidados paliativos:
revisao integrativa de literatura

O uso de escalas padronizadas e validadas para diferentes culturas é de grande utilidade
na identificagdo de demandas e implementagdao de atengdo mais adequada no campo
dos cuidados paliativos. Esta revisdo integrativa de literatura cientifica teve como foco os
instrumentos de avaliacdo de qualidade de vida de pacientes em cuidados paliativos, através
da busca de publicagées em periddicos indexados em bases eletronicas de dados. O material
do estudo constituiu-se de 49 artigos identificados na base de dados MEDLINE/PubMed,
sendo que 18 atenderam os critérios de inclusdo previamente definidos. Na anélise dos dados,
foram apresentadas informacgGes referentes as publicagdes dos estudos selecionados, sendo
posteriormente categorizados, com maior énfase na analise das propriedades psicométricas
das validacGes da escala Palliative Outcome Scale, realizadas em trés paises. Esta revisdo
permitiu a identificagdo de instrumentos de avaliagdo ja desenvolvidos e validados as
diferentes culturas, possibilitando ampliar conhecimentos nesse campo.

Descritores: Cuidados Paliativos; Revisdo; Qualidade de Vida; Estudos de Validagdo.

Evaluation of quality of life in a palliative care context: an integrative
literature review

The use of scales that have been validated and standardized for different cultures is very
useful for identifying demands in the field of Palliative Care and implementing the most
appropriate care. This integrative literature review focuses on instruments assessing the
Quality of Life of patients under Palliative Care through a journal search in electronic
databases. The study consisted of 49 papers identified in Medline/PubMed, of which 18
met the inclusion criteria previously defined. Information concerning the selected studies is
presented and later categorized, with a greater emphasis on the analysis of the psychometric
properties of validations of the Palliative Outcome Scale, conducted in three countries. This
review enabled the identification of instruments already developed and validated for different
cultures, increasing the possibility of knowledge in the field.

Descriptors: Palliative Care; Review; Quality of Life; Validation Studies.

Introduccién

Con el cambio de habitos de vida, avanzo técnico-
cientifico en el drea de la salud y aumento de la expectativa
de vida, las enfermedades crdnicas se volvieron mas
frecuentes, asi como los desalientos que acompafian
el sujeto y su familia. En este contexto, las Atenciones
Paliativas se presentan como una filosofia de atenciones
cuyas medidas promueven la mejoria de la Calidad
de Vida de los pacientes y sus familiares en el proceso
de enfrentamiento del fin de la vida, por medio de la
identificacion precoz, prevencion y alivio del sufrimiento,
evaluacion y tratamiento adecuados de los problemas
fisicos, psicosociales y espirituales®.

La evaluacion de la Calidad de Vida de los pacientes

en Atenciones Paliativas es un procedimiento importante
para la identificacién de su condicion global, asi como para
evaluar la calidad de los servicios ofrecidos. A pesar de la
falta de un acuerdo sobre la definicion del término “Calidad
y Vida"?3), hay diversos instrumentos destinados a medir
tal constructo bajo diferentes perspectivas®. Escalas
de evaluacion han sido desarrolladas y/o adaptadas
culturalmente y validadas en diferentes contextos vy
realidades.

En Brasil, servicios de asistencia a la salud utilizan
estandarizadas no validadas

escalas adaptadas vy

a la cultura del pais, cuyos resultados impactan

significativamente en la definicion de conductas a ser
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tomadas y en las evaluaciones del cuidado ofrecido a
los pacientes. Mientras, los avances cientificos en este
campo exigen la sistematizacion y estandarizacion de los
procedimientos de evaluacién de forma a permitir mejor
mensuracion de resultados, mayor comunicacién intra e
inter-grupos profesionales y consolidacion de practicas
basadas en evidencias.

En este contexto, estudios han sido desarrollados
para validar instrumentos de evaluacion de la Calidad de
Vida en el campo de las Atenciones Paliativas y algunos
trabajos recientes identificaron tales instrumentos
por medio de revisiones sistematicas de la literatura
cientifica®®. Sin embargo, no fue posible la identificacion
de un estudio que evaluase el proceso de desarrollo,
traduccién, adaptacion cultural y/o validacion de tales

instrumentos.
Objetivos

Analizar la producciéon cientifica (publicaciones)

nacional e internacional referente a adaptaciones
culturales y validaciones de instrumentos de evaluacion
de la Calidad de Vida de pacientes en Atenciones Paliativas

y discutir su utilizacion en el contexto brasilefo.
Métodos

Fueron criadas las etapas sugeridas por la
literatura® para la realizacion de revision integradora. La
cuestion orientadora definida fue: Cuales instrumentos
de evaluacién de la Calidad de Vida de pacientes en
Atenciones Paliativas ya fueron validados y publicados
Para la determinacién de la muestra, fue realizada
una busca de articulos cientificos publicados en periddicos
indexados en las bases electronicas de datos Lilacs,
Scielo, Pubmed/Medline e IBECS, en el periodo de abril
a julio de 2010. Los descriptores Hospice Care, Palliative
Care y Terminal Care fueron acordados, por medio del
conector booleano "AND”, con el descriptor Quality of Life,
y sus respectivos descriptores en los idiomas portugués
y espafiol. La busca fue restricta al tipo de publicacion
indexada como Validation Studies (Estudios de Validacion).

Fueron identificados 49 articulos, todos en la base

de dados Pubmed/Medline, siendo que 7 de ellos estaban
duplicados en mas de un descriptor. Desde la lectura
criteriosa de los titulos y resimenes, fueron seleccionados
18 articulos que atendian a los siguientes criterios:
a) publicados entre los afios de 1999-2010; b) que
presentaron version completa del estudio disponible en-
linea; c) que se propusieron a desarrollar, traducir, adaptar
culturalmente y/o validar un instrumento de evaluacién de
la Calidad de Vida de pacientes en el contexto de Atenciones
Paliativas. Esta seleccion y nimero de articulos atiende a
las recomendaciones de la literatura, de ser incluidos, por
lo menos, 30% de los articulos que atiendan los criterios
de inclusion establecidos™.

La exclusion de los demas trabajos se justifica por
no ser estudios de validacion de instrumentos (n=8), por
el instrumento en cuestidon no ser destinado a personas
en Atenciones Paliativas (n=2) o por el instrumento no
evaluar la Calidad de Vida de los pacientes (n=21).

Para interpretacién y andlisis de los articulos
seleccionados, fue adaptado un instrumento especifico para
evaluacion®, en el designio de extraer las informaciones
necesarias para la conduccion de la respuesta de la
cuestién de este estudio.

Resultados

Todos los articulos seleccionados se configuran como
estudios de averiguacion metodoldgica, quiénes presentan
diferentes medios para probar hipétesis, métodos de
recogida de datos y medidas y técnicas de analisis de
datos.

Los estudios fueron desarrollados en Africa, Corea,
Espafia y Estados Unidos (11,1% cada), en paises de
Europa Occidental (33,3%), de Asia (16,7%) y de América
del Sur (5,6%). La mayor parte se encuentra en perioddicos
del area tematica de las Atenciones Paliativas y/o Dolor
(50%), seguida por aquéllos relacionados a la Calidad de
Vida (22,2%), al céancer (16,7%) y publicaciones médico/
clinicas (11,1%). La media del factor de impacto de eses
periodicos es de 2,753 (1.231-5.418).

En las Figuras 1 y 2, a continuacién, son presentados
los datos de publicacidon de estos estudios.

Ao ; Periodico Factor de .
. Titulo Autor . Instrumento Otros Instrumentos Utilizados
Publicacién Publicado Impacto
Cross-cultural validation of the McGill Quality of Life ) . .
. . . . . |LoRS, Woo J, . ) . ) SIS measuring, Spitzer Quality
2001 McGill Quality of Life questionnaire Palliat Med 2.031 questionnaire - chinese .
etal of Life Index
in Hong Kong Chinese. version
Quality of life for oncology patients o . o
. . . Llobera J, Support Care Hebrew Rehabilitation | KPS, Independence in activies
2003 during the terminal period: 2.089 o
o ) etal. Céancer Center for Aged QL of daily living
Validation of the HRCA-QL index.
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palliative care settings.

Ao . Periédico Factor de
L Titulo Autor . Instrumento Otros Instrumentos Utilizados
Publicacion Publicado Impacto
Adapting the Lung Cancer
Symptom Scale (LCSS) to
. . Hollen PJ, N Lung Cancer Symptom
2004 mesothelioma: using the LCSS- Cancer 5.418 KPS
etal. Scale (LCSS)
Meso conceptual model for
validation.
The “Palliative Care Quality of . . Palliative Care Quality
) . . Mystakidou K, | Health Qual Life . ECOG; EORTC QLQ C-30 e
2004 Life Instrument (PQLI)” in terminal 2.456 of Life Instrument . o o
. etal. Outcomes Quality of Life in Palliative Care
cancer patients. (PQLI)
o ) . - Palliative Care
Validation of the Spanish version of | Serra-Prat M, | Medicina EORTC QLQC-30, KPS e
2004 o o 1.231 Outcome Scale —
the Palliative Care Outcome Scale | et al. Clinica — Barc B Barthel Index
Espafa
Validation and clinical application of . J Pain o
Bausewein C, Palliative Outcome
2005 the german version of the palliative Symptom 2.423 ECOG
etal. Scale
care outcome scale. Manage
Validation of the McGill Quality of . . .
. . o .| BenturN, . McGill Quality of Life
2005 Life Questionnaire in home hospice . Palliat Med 2.031 . . Nenhum
. . Resnizky S. Questionnaire — Israel
settings in Israel.
The feasibility, reliability and . . .
. . ) . McGill Quality of Life
validity of the McGill Quality of Life . ) . i
] ) . . Questionnaire-Cardiff | General Health Status extraida
2005 Questionnaire-Cardiff Short Form | Lua PL, et al. | Qual Life Res. 2.376
. - Short Form (MQOL- | do SF-36 e MQOL
(MQOL-CSF) in palliative care
. CSF)
population.
Edmonton symptom assessment
. o Support Care Edmonton symptom .
2006 scale: Italian validation in two Moro C, et al. N 2.089 'Symptom Distress Scale; KPS
Cancer assessment scale

Figura 1 - Estudios incluidos en la revisidn de literatura, segun datos de publicacion, entre los

afnos de 2001 a 2006

Factor
Ao Periédico Otros Instrumentos
Titulo Autor de Instrumento
Publicacion Publicado Utilizados
Impacto
Validation study of the Korean H Kim S McGill Quality of EORTC QLQ C-30; Sense
un Kim S,
2007 version of the McGill Quality of ty | Palliat Med 2.031 Life Questionnaire - of Dignity; General Health
etal.
Life Questionnaire. korean version Perception; ECOG
Validation of the Missoula-Vitas
J Pain Missoula-Vitas
Quality-of-Life Index among Namisango . . Karnofsky, cuestionario socio-
2007 . . . Symptom 2423 Quality-of-Life Index .
patients with advanced AIDS in E, etal. demografico
Manage (MVQOLI)
urban Kampala, Uganda.
Validity, reliability and clinical Hospital anxiety and
relevance of EORTC QLQ-C30 Nicklasson Depression Scale; Brief
EORTC QLQ-C30
2007 and LC13 inpatients with chest M, Bergman | Qual Life Res. 2.376 4LC13 Pain Inventory; Karnofsky;
an
malignancies in a palliative B. WHOScale; Saturacion de 02
setting. y Espirometria
Use of the palliative outcome J Pain
Eisenchlas Palliative Outcome
2008 scale in Argentina: a cross-cultural Symptom 2.423 EORTC QLQ C-30; ECOG
JH, et al. Scale
adaptation and validation study. Manage
Validation of the European
Organization for Research and
Treatment of Cancer QLQ-LMC21
. . Blazeby JM,
2009 questionnaire for assessment tal Br J Surg 4.007 QLQ-LMC21 Karnofsky
etal.
of patient-reported outcomes
during treatment of colorectal liver
metastases.
Reliability and validity of the . J Pain . )
. . . Kim SH, Hospice Quality of ECOG Performance Status;
2009 Hospice Quality of Life Scale for Symptom 2.423
etal Life Scale QLQ C30 e McMaster QLS
Korean cancer patients. Manage

La figura 2 contin

Ua en la proxima pantalla
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Factor
Ao Periédico Otros Instrumentos
Titulo Autor de Instrumento
Publicacion Publicado Utilizados
Impacto
Functional .
o . Trial outcome index (TOI);
Reliability and validity of the . Assessment of
. ) J Pain ) Edmonton Symptom
Functional Assessment of Chronic | Lyons KD, Chronic lliness
2009 o Symptom 2.423 o Assessment e Center for
lliness Therapy-Palliative care etal. Therapy-Palliative . . . .
Manage Epidemiological Studies-
(FACIT-Pal) scale. care (FACIT-Pal) .
depression (CES-D)
scale
Reliability and validity of Japanese
version of the McGill Quality of McGill Quality of
Tsujikawa M,
2009 Life Questionnaire assessed L al Palliat Med 2.423 Life Questionnaire — Performance Status;
etal.
by application in palliative care japanese version
wards.
Validation of a core outcome
APCA African .
measure for palliative care in Harding R, Health Qual Missoula Vitas QoL Index e
2010 2.456 Palliative Outcome
Africa: the APCA African Palliative | et al. Life Outcomes Scal ECOG
cale.
Outcome Scale.

Figura 2 - Estudios incluidos en la revisidon de literatura, segin datos de publicacion, entre los afios de 2007 a 2010

Los estudios seleccionados fueron clasificados en tres
categorias, de acuerdo con el tipo de desarrollo propuesto:
Nuevos instrumentos; Produccion de moddulos especificos
desde instrumentos genéricos; Adaptacion a poblaciones
especificas.

Nuevos instrumentos

En esta categoria fueron incluidos cuatro trabajos,
presentados desde el instrumento construido.

McGill Quality of Life Questionnaire-Cardiff Short Form
(MQOL-CSF)® - Versidn reducida, con apenas 8 items,
del “McGill Quality of Life Questionnaire”, compuesto
por 17 items. Abarca los dominios fisico, psicoldgico,
bienestar existencial y apoyo social y familiar. En este
estudio, realizado de Malasia, el instrumento fue aplicado
juntamente con la versioén original del cuestionario, en 55
pacientes seguidos en ambulatorio, 48 en hospices y 86
internados en hospitales, todos con diagndstico de cancer
avanzado en tratamiento paliativo. La nueva version fue
contestada en menos tiempo y considerada clara por los
pacientes. Por medio del analisis de los datos, los autores
concluyeron que el MQOL-CSF es un instrumento simple,
pero confiable para evaluar la Calidad de Vida de pacientes
en Atenciones Paliativas.

Hospice Quality of Life Scale (HQLS)!® - Instrumento
compuesto por 40 cuestiones, comprendidas en 13 dominios
que, en el designio de abarcar las especificidades de la
cultura oriental, fueron re-categorizadas en otras seis sub-
escalas clinicas: aspectos fisicos; psicoldgico, espiritual,
familia y economia, social y aspectos globales. Fue aplicado
a una muestra de 188 pacientes con cancer, en situacion de
Atenciones Paliativas, para verificacion de sus propiedades
psicométricas, presentando valores que apuntan para su

eficiencia en la evaluacion de la Calidad de Vida de eses
pacientes.

Palliative Care Quality of Life Instrument (PQLI)®V -
Desarrollado en Grecia, este instrumento presenta 28 items;
una de las cuestiones es abierta para evaluar la Calidad de
Vida global de los pacientes en Atenciones Paliativas y las
demas presentan respuesta cerrada en una escala gradual
de tres items. Abarca las dimensiones de funcionalidad,
sintomas, eleccién del tratamiento (lo que es mas importante
para la persona), psicoldgica y calidad de vida global. Para
verificar sus propiedades psicométricas el instrumento fue
aplicado a una muestra de 120 pacientes con diagnostico de
cancer terminal, demostrando buena validez, confiabilidad y
sensibilidad segun los autores del estudio.

African Palliative Outcome Scale [POS] (APCA)(12
- Escala desarrollada en Africa con base en la Palliative
Outcome Scale (POS), que evalla la Calidad de Vida de
pacientes en Atenciones Paliativas. La versidén original
de la escala fue significantemente adaptada y la nueva
escala producida cuenta con 14 items y abarca los
dominios-llave: dolor y alivio de sintomas, acceso a
medicamentos, apoyo espiritual y emocional, recepcion
de la tristeza, apoyo familiar y base familiar para la
planificacién del cuidado avanzado. La versidn final de la
escala africana fue aplicada a 80 sujetos con diagndstico
de cancer o HIV/SIDA, atendidos en home care o seguidos
en ambulatorio. Después de la verificacion de sus
propiedades psicométricas, los autores concluyeron que
la APCA es sensible a los cambios a lo largo del tiempo
para la evaluacion de multiples dominios de pacientes con
HIV/SIDA o cancer en situacion de Atenciones Paliativas
y a consideraron como la primera escala de resultado

relevante en este campo en Africa.
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Produccion de moédulos especificos desde

instrumentos genéricos.

En esta categoria fueron incluidos tres trabajos,
desde los instrumentos construidos.

Functional Assessment of Chronic Illness Therapy -
Pal (FACIT-PAL)1% - Se constituye como una sub-escala
de Atenciones Paliativas desarrollada desde el Functional
Assessment of Chronic Illness Therapy - G (FACT-G),
instrumento genérico y multidimencional de evaluacién de
la Calidad de Vida Relacionada a la Salud. Para verificacion
de sus propiedades psicométricas en Estados Unidos, 256
personas con diagnostico de cancer avanzado completaron
los 46 items del instrumento, siendo 27 del FACT-G y 19
del FACIT-PAL. Los autores del estudio concluyeron que
es un instrumento valido y confiable para evaluacion de
la Calidad de Vida de pacientes en Atenciones Paliativas.
LC13 (QLQ-
LC13)3% - Médulo especifico del instrumento Quality of

Quality of Life Questionnaire -

Life Questionnaire - C30 (QLQ-C30) para evaluacién de
la Calidad de Vida de pacientes con cancer de pulmoén,
desarrollado por la European Organization sea Research
and Treatment of Cancer (EORTC), cuyas propiedades
psicométricas fueron testadas desde una muestra de 112
pacientes con cancer de pulmdn avanzado o mesotelioma
de pleura en Atenciones Paliativas en Suecia. Los
autores concluyeron que los instrumentos son validos y
clinicamente relevantes para el campo de las Atenciones
Paliativas con esa poblacion.

Quality of Life Questionnaire - LMC21 (QLQ-
LMC21)™® - Mddulo para cancer hepatico del instrumento
QLQ C-30, producido para evaluar la Calidad de Vida de
pacientes hepatectomizados o en tratamiento paliativo
para metdastasis hepatica de cancer colorrectal. Ese
estudio, realizado en Inglaterra, utilizé una muestra de 356
pacientes que completaron el QLQ-C30 y el QLQ-LMC21,
antes y tres meses después de la hepatectomia o el inicio
del tratamiento paliativo. Los autores observaron que el
instrumento presenta buena sensibilidad y concluyeron,
por medio de testes psicométricos, que también presentd
buena confiabilidad y validez clinica, de criterio y de
constructo, siendo valido y confiable para ser utilizado
juntamente con el QLQ-C30 en esta poblacion.

Adaptacion a poblaciones especificas

Fueron incluidos once trabajos, que seran descritos
desde el instrumento adaptado y validado.

Missoula-Vitas Quality of Life Idex (MVQOLI)!®: Los
autores afirmaron que éste es el Unico instrumento en
Uganda que incluye el dominio “transcendencia existencial”
en la evaluaciéon de la Calidad de Vida de personas con

enfermedades avanzadas en contexto de Atenciones
Paliativas. El instrumento fue desarrollado originalmente
en Estados Unidos y utiliza un lenguaje subjetivo para
reflejar y medir la naturaleza de la experiencia del paciente
y la adaptacion con relacién a las circunstancias. La escala
es compuesta por 25 items y puede ser dividida en cinco
dominios de la experiencia subjetiva de la persona:
sintomas, estado funcional, relaciones interpersonales,
bien estar emocional y transcendencia. Para verificar
la validez de la version luganda producida, los autores
utilizaron una muestra 200 pacientes con SIDA avanzado.
El instrumento presentd buenos resultados psicométricos
y los autores concluyeron que la nueva version del
MVQOLI es viable, valida y confiable para la mensuracién
de la Calidad de Vida de esa poblacion.

Edmonton Symptom Acessment Scale (ESAS)®7”
- Instrumento que, en el designio de medir la Calidad
de Vida de pacientes en Atenciones Paliativas, evalla la
severidad de diversos sintomas: dolor, cansancio, nausea,
depresion, ansiedad, somnolencia, apetito, bienestar y
falta de aire. Para la validacidon de la version italiana de
este instrumento, los autores utilizaron una muestra de
83 pacientes internados y 158 asistidos en el domicilio,
todos con diagndstico de cancer terminal y en situacion de
Atenciones Paliativas, ambos los grupos con diagndstico
de céncer. Por medio del analisis psicométrica de los datos
logrados, los autores consideraron la version italiana del
ESAS confiable, valida y viable para evaluar los sintomas
fisicos de pacientes en el contexto de la rutina clinica de
las Atenciones Paliativas, ademas de ser sensible a los
diferentes contextos de cuidado.

Lung Cancer Symptom Scale Mesothelioma (LCSS-
Meso0)t® - Ese estudio tuvo por objetivo adaptar esta escala
a una poblacién con mesotelioma de pleura maligno en
Atenciones Paliativas, en Estados Unidos. El instrumento
se constituye de nueve escalas visuales analdgicas que
abarcan las dimensiones fisica, de funcionalidad (aspectos
fisicos, cognitivos y sociales) y de Calidad de Vida Global
(cognitivo, psicoldgico, social, espiritual). Fue aplicado a
495 pacientes con mesotelioma en Atenciones Paliativas,
para verificacién de sus propiedades psicométricas. Por
medio de la inclusion de los sintomas mas presentes en
esa poblacion, en uno de los apartados del instrumento,
los autores lo consideraron valido, confiable y sensible
a los cambios con relacion a la Calidad de Vida de esa
poblacidn.

Hebrew Rehabilitation Center for Aged QL (HRCA-QL)
(19 - Ese instrumento es una version del Spitzer Quality of
Life Index y fue especialmente adaptado para pacientes
con cancer avanzado. Posee cinco cuestiones, puntuadas
de 0 a 2, pudiendo sumar un score de 0 a 10, que abarcan
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movilidad, actividades de vida diaria, salud, soporte y
perspectivas. Desde testes psicométricos junto a 200
pacientes con cancer terminal, los autores constataron que
la version espafiola del instrumento es valida y confiable
para evaluar la Calidad de Vida de esta poblacion.

McGill Quality of Life Questionnaire (MQOL-HB)®9 -
Instrumento de evaluacién mutidimensional de la Calidad
de Vida de pacientes en Atenciones Paliativas que abarca
los dominios fisico, psicoldgico, del bien estar existencial y
soporte social, englobados en la percepcion de la Calidad
de Vida. Posee 17 cuestiones puntuadas por medio de
una escala visual analédgica de 0-10. Los autores de este
estudio no consideraron adecuado a las caracteristicas de la
poblacidn hebraica en todos los cursillos de la enfermedad
terminal. Sus propiedades psicométricas fueron testadas
en una muestra de 160 pacientes con cancer avanzado
(invasivo y metastatico), admitidos en una unidad hospice
que funcionaba en el momento del estudio, en Israel. Los
resultados indicaron que la versidon hebraica del MQOL es
valida y apropiada para la cultura israeli.

McGill Quality of Life Questionnaire (MQOL-K)@Y - Fue
producida la versidn coreana de este instrumento y, para
verificacion de las propiedades psicométricas, fue aplicada
a 140 pacientes en situacion de Atenciones Paliativas con
diagndstico de cancer terminal. Los autores confirmaron la
adecuacion, validez y confiabilidad de la version coreana
del referido protocolo para mensuraciéon de la Calidad de
Vida del paciente en Atenciones Paliativas.

McGill Quality of Life Questionnaire (MQOL-HK)®2 - E|
instrumento, traducido y adaptado para Hong Kong, fue
aplicado a 462 pacientes con cancer avanzado admitidos
en servicios de Atenciones Paliativas. Los autores
afirmaron que la sub-escala de bienestar existencial es a
mas importante para mensuracion de la Calidad de Vida
de la poblacién en cuestidn, teniendo en vista la cultura
asiatica. Por medio de testes psicométricos, afirmaron que
el instrumento se presenta valido y confiable, sin embargo,
apuntan la necesidad de incorporacion de cuestiones

relacionadas a la capacidad empatica de las personas con
los pacientes, a la alimentacion y vida sexual de éstos.

McGill Quality of Life Questionnaire (MQOL-)®¥ - La
versidn japonesa producida fue aplicada a una muestra
de 60 pacientes con diagnostico de cancer avanzado
para verificacion de las propiedades psicométricas. Los
autores apuntaron su validez y confiabilidad, asi como
consideraron que las dimensiones espiritual y psicoldgica
estan bastantes relacionadas con la Calidad de Vida de
la poblacion en cuestidn en consecuencia de su cultura.
Punttan que el instrumento exige esfuerzo fisico y mental
de los pacientes, debiendo ser aplicado apenas a aquellos
con condiciones de contestarlo.

Palliative Outcome Scale (POS)®?% - Desarrollada en
Inglaterra, se caracteriza como una escala de resultado
para evaluacion multidimensional de la Calidad de Vida de
personas en Atenciones Paliativas. Presenta dos versiones
- una self, destinada al paciente, y una proxi, destinada
al profesional de salud, posibilitando medidas idénticas y
confiables. Cuenta con 11 preguntas, siendo una abierta
para que sean puntuados los principales problemas
vividos por el paciente y ademas son puntuadas como
escala Likert de 5 puntos. Aborda aspectos referentes
a sintomas fisicos y psicoldgicos, consideraciones
espirituales, preocupaciones practicas y emocionales,
ademas de necesidades psicosociales del paciente y
familia. El score total de la POS es dato por la suma de los
puntos de las diez cuestiones, tanto para el equipo como
para los pacientes, y puede variar de cero a cuarenta
puntos, siendo este Ultimo score (40) indicativo de mayor
perjuicio para la persona en tratamiento(>-27)

A continuacién, se destacan los trabajos de
adaptacion cultural y validacidon de la POS en Alemania®®,
Argentina®®y Espana®” (Figura 3). No fueron localizadas
publicaciones referentes a los trabajos de validacion de la
escala en los idiomas portugués, italiano, urdu y pujab,
también mencionados en el sitio del King s College de

Londres®®,

Aho Pais Muestra Validez

Consistencia Interna - alfa
de Cronbach

Confiabilidad

200 pacientes con Validez Competidor (r,)

diagnostico de Correlacién con la CV global
cancer avanzado
con 5 items
2004 | Espaia
Correlacién con la Escala de
Karnofsky

Correlacion con el indice de

Espafia

EORTC QLQ C-30 -correlaciona

Barthel - con 3 items de la POS-

Correlacion entre dos versiones
CCl vari6 de 0,75 a 0,38
Kappa vari6 de 0,51 a 0,75

Version para equipo de
salud:
alfa de Cronbach = 0.62

Version para pacientes:
alfa de Cronbach = 0.64

Confiabilidad prueba-reprueba
CCl varia de 0,61 a 0,89
indice Kappa ponderado varié de 0,36
a 0,57

La figura 3 continua en la proxima pantalla
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Consistencia Interna - alfa

Ano Pais Muestra Validez Confiabilidad
de Cronbach

118 pacientes con Validez de Contenido e de No presentado Correlacion entre dos versiones

diagnéstico de Consenso Correlacion de Spearman varié de 0,11
2005 | Alemania

cancer avanzado Analisis de entrevistas realizadas a 0,54

Kappa vari6 de 0,9 a 0,39

65 pacientes con Validez de Contenido Version para equipo de Correlacion entre dos versiones

diagnostico del IVC,, orc=0.86 (r=0,52-1) salud kappa >0,3 (concordancia aceptable)

cancer avanzado IVC =0,84 (r=0,55-1) alfa de cronbach varia de Correlaciéon de Spearman varié de 0,38

equipo

Validez de Constructo
2007 | Argentina QLQ C-30 - rho=0,74 p<0,0005

0,66a0,73 a0,82
Version para pacientes Confiabilidad de Prueba-Reprueba
alfa de cronbach varia de k>0,8
0,68 20,69
Sensibilidad
Wilcoxon-Signed Rank Test) varié de
0,0a1,0

Figura 3 - Presentacion de las publicaciones referentes a trabajos de adaptacion cultural y validacion de la POS

La Palliative Outcome Scale (POS) es un instrumento
que permite medir la efectividad de las Atenciones
Paliativas ofrecidas, contemplando las principales
dificultades vividas por los pacientes bajo una perspectiva
multidimensional. Ademas de posibilitar la evaluacidon
adecuada de la Calidad de Vida de la persona en este
contexto de cuidado, asi como su eficacia de servicios de
Atenciones Paliativas en la visidon de la propia persona y
del equipo de salud.

Para la produccion de la version alemana de
la escala®), después de la traduccion y adaptacion
linglistica y cultural de la POS, los autores verificaron sus
propiedades psicométricas. La nueva version fue aplicada,
en tres momentos distintos: a 118 pacientes apenas
una vez, a 55 pacientes dos veces y a 36 pacientes por
la tercera vez. Juntamente con la POS, fue aplicado el
instrumento EORT QLQ-C30, que evalta Calidad de Vida
de pacientes con céncer. Los autores concluyeron que la
version alemana de la POS es una medida valida y bien
aceptada por pacientes y profesionales del area de la
salud.

En el desarrollo de la version argentina®®, para
pré-testes del instrumento, Ultima etapa del proceso
de adaptacion cultural, los autores contaron con una
casuistica de 85 sujetos (65 pacientes con cancer avanzado
y 20 profesionales de salud). Concluyeron que la version
argentina de la POS es valida y confiable para medir las
Atenciones Paliativas ofrecidas a pacientes con cancer.

En el estudio desarrollado en Espafia®”, la version
en espafiol de Espafia fue aplicada a una muestra de
200 pacientes con cancer avanzado, juntamente con el
instrumento  EORTC QLQ-C30, Karnofsky Performance
Estatus (KPS) y Indice de Barthel, siendo éstos dos
destinados a evaluar la capacidad funcional. Los autores

del estudio consideraron la escala valida y confiable.

Los estudios de validacion de la POS concluyeron que
se trata de un instrumento de facil aplicaciéon, con buena
aceptacion por los profesionales de salud y pacientes.
Se destaca la importancia de la versidon proxi de este
instrumento, que lo diferencia de los demas presentados
en esta categoria.

Discusion

Por medio de esta revision integradora, fueron
identificados 13 diferentes instrumentos de evaluacion de
Calidad de vida en Atenciones Paliativos. En la categoria
de desarrollo de “nuevos instrumentos”, de los cuatro
estudios identificados, dos se basaron en instrumentos
ya existentes. En la categoria “Produccién de moddulos
especificos desde instrumentos genéricos” dos de los
estudios son mddulos diferentes de un mismo instrumento
genérico - EORTC QLQ C-30 - de evaluacion de la Calidad
de Vida de pacientes en Atenciones Paliativas. En la Ultima
categoria, “Adaptacién a poblaciones especificas”, de los
seis instrumentos identificados, cuatro son adaptaciones
culturales y validaciones del MQOL en otros paises y tres
de la POS.

Se observa el crecimiento de la utilizacion de
instrumentos auto-aplicables, justificada por la posibilidad
del paciente relatar, bajo su perspectiva, qué de hecho le
acontece y lo que sienta. Sin embargo, la imposibilidad del
paciente contestar el instrumento, en consecuencia de la
evolucién de sus condiciones clinicas, exige el desarrollo
también de la version proxi (del equipo).

El nimero de cuestiones también es un factor que
influencia en las respuestas. Se identific6 una media
de 18,69 (5-46) cuestiones entre los 13 instrumentos
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analizados. Se entiende que la opcidn por instrumentos
con pequefio numero de cuestiones, que sean de facil
comprension y objetivas, debe ser priorizada para que
sean contestadas en un menor tiempo posible en el
designio de no gravar los pacientes que ya se encuentran
en situacion de fragilidad.

La mayoria de los instrumentos encontrados
(94,4%) busca evaluar la Calidad de Vida del paciente
de modo multidimensional, incluyendo aspectos fisicos,
emocionales, sociales, econémicos, espirituales y relacion
con la familia y con el equipo de salud. Se comprende
que las necesidades y el sufrimiento de pacientes fuera
de posibilidades de cura deben ser identificados de forma
integral, para que se pueda implementar medidas de alivio
del sufrimiento y mejora de la Calidad de Vida.

Apenas dos estudios utilizaron como muestra
pacientes con diagnostico no oncoldgico41®, siendo los
demas con personas con diagndstico de cancer avanzado,
lo que indica la necesidad de validacion de nuevos
instrumentos para evaluacién de la Calidad de Vida de
personas con diagndsticos no oncoldgicos en atenciones
paliativas, que presentan caracteristicas diferentes de
aquéllas de la poblacion oncoldgica.

Los estudios de validacion de la POS en los tres paises
citados no siguieron el mismo trayecto metodoldgico,
siendo que los autores consideraron que las versiones
producidas presentaron buenos niveles de confiabilidad
y validez y fueron bien aceptadas para utilizacion
con pacientes en Atenciones Paliativas. Se destaca la
importancia de la verificacion de todos los tipos de validez
y confiabilidad para que tales propiedades psicométrica
sean aseguradas. Los autores justificaron los valores
bajos del coeficiente Kappa y de Alfa de Cronbach por el
pequefio nimero de cuestiones del instrumento, todavia
que se caracterice como multidimensional. Se entiende la
necesidad de estudios para ampliacion del uso de la POS,
tanto para adaptacion a otras culturas como en pesquisas
clinicas.

Consideraciones finales

Esta revision permitié identificar instrumentos de
evaluacion ya desarrollados y validados a las diferentes
culturas, como también la falta de instrumentos de
evaluacion de la Calidad de Vida de pacientes en Atenciones
Paliativas validados en Brasil, publicados e indexados en
las bases internacionales. En esta perspectiva, estd en
desarrollo otro estudio de traduccion, adaptacidn cultural
y posterior validacion de la Palliative Outcome Scale (POS)
en este pais, por ser una escala internacional de caracter

multidimensional util tanto en la pesquisa como en la

www.eerp.usp.br/rlae

practica clinica diaria, que permitira la ampliacion de este
campo de conocimientos.
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