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Resumen:

Introduccién: una de las bases de la atencién en cuidados paliativos es la valoracién regular e integral de sintomas en pacientes
y familias. Al respecto, es importante reconocer las escalas usadas en cuidados paliativos en idioma espafiol y sus propiedades
psicométricas. Objetivo: identificar las escalas en espafiol para la valoracion del paciente en cuidados paliativos y su familia, evaluar
sus propiedades psicométricas y calidad metodoldgica de sus propiedades basados en los estindares Cosmin. Método: revision
sistemdtica psicométrica. Se realizd una busqueda de literatura de las escalas de valoracién en cuidados paliativos en espafol y
sus propiedades psicométricas de acuerdo con la propuesta Prisma. Se utilizaron los estindares propuestos por Cosmin para
la evaluacién de propiedades psicométricas. Resultados: se evaluaron 21 escalas de valoracién. La escala de calidad de vida
EORTC-QLQ fue la que mayor nimero de propiedades reportd. La consistencia interna, validez de constructo, contenido y
fiabilidad fueron las pruebas mds reportadas. Ningin estudio reporté pruebas de validez transcultural. Conclusién: los
resultados de este estudio indican una gran variedad de instrumentos disponibles en espafiol para valorar al paciente y al cuidador
familiar en cuidados paliativos. Sin embargo, un gran nimero de propiedades psicométricas de los instrumentos ain se
encuentran incompletas. Los resultados muestran la necesidad de seguir investigando las propiedades psicométricas de dichas
escalas para garantizar la confiabilidad de estos instrumentos, asi como su uso en la prictica e investigacion.
Palabras clave: cuidados paliativos, encuestas y cuestionarios, reproducibilidad de los resultados, psicometria, indicadores de

salud.
Abstract:

Introduction: One of the bases of palliative care is the regular and comprehensive assessment of symptoms in patients and families.
In this regard, it is important to recognize the scales used in palliative care in Spanish and their psychometric properties. Objective:
Identify the scales in Spanish for the assessment of palliative care patients and their families, evaluate their psychometric
properties, and the methodological quality of their properties based on the Cosmin standards. Method: Psychometric
systematic review. A literature search of the assessment scales in palliative care in Spanish and its psychometric properties was
carried out according to the Prisma proposal. The standards proposed by Cosmin for the evaluation of psychometric properties
were used. Results: 21 rating scales were evaluated. The EORTC-QLQ quality of life scale was the one that reported the highest
number of properties. Internal consistency, construct validity, content and reliability were the most reported tests. No study
reported evidence of cross-cultural validity. Conclusion: The results of this study indicate a wide variety of instruments available
in Spanish to assess the patient and the family caregiver in palliative care. However, a large number of psychometric properties of
the instruments are still incomplete.The results show the need to continue investigating the psychometric properties of these
scales to guarantee the reliability of these instruments, as well as their use in practice and research.
Keywords: palliative care, surveys and questionnaires, reproductibility of results, psychometrics, health status indicators.
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Resumo:

Introdugio: uma das bases dos cuidados paliativos é a avaliagdo regular e abrangente dos sicomet em pacientes e familiares.
Nesse sentido, é importante reconhecer as escalas utilizadas em cuidados paliativos em sicome e suas propriedades psicométricas.
Objectivo: identificar as escalas em sicome para a avaliagio de pacientes em cuidados paliativos e suas familias, avaliar suas
propriedades psicométricas e a qualidade metodoldgica de suas propriedades com base nos sicom Cosmin. Método: revisio
sistemdtica psicométrica. Foi realizada uma pesquisa bibliogréfica para escalas de avaliagio de cuidados paliativos em sicome ¢ as
suas propriedades psicométricas de sicom com a proposta do Prisma. Foram utilizadas as normas propostas pelo Cosmin para a
avaliagao das propriedades psicométricas. Resultados: Vinte ¢ uma escalas de classificagio foram avaliadas. A escala de qualidade de
vida EORTC-QLQ relatou o maior niimero de propriedades. A sicometria interna, validade da construgio, contetido e fiabilidade
foram os testes mais relatados. Nenhum estudo relatou provas de validade transcultural. Conclusdo: os resultados deste estudo
sicome uma grande variedade de instrumentos disponiveis em sicome para avaliar o paciente ¢ o cuidador familiar em cuidados
paliativos. No entanto, um grande niimero de propriedades psicométricas dos instrumentos estio ainda incompletas. Os resultados
mostram a necessidade de mais investigagio sobre as propriedades psicométricas destas escalas para sicomet a fiabilidade destes
instrumentos, bem como a sua utilizagio na pratica e na investigagao.

Palavr as-chave: cuidados paliativos, inquéritos e questiondrios, reprodutibilidade dos resultados, sicometria, indicadores bésicos
de satde.

Introduccién

Los cuidados paliativos son un tipo de atencién integral para la persona y su familia, que tiene como objetivo
garantizar un adecuado control de los sintomas y mejora de la calidad de vida para las personas (1. En el
2017 aproximadamente 56,9 millones de personas requirieron atencién de cuidados paliativos, aqui se incluye
el grupo de persona vivas y fallecidas durante este afio (2. Los requerimientos de cuidados paliativos son
atribuibles principalmente a enfermedades crénicas como las cardiovasculares y el cancer (2. Asi mismo,
aunque a nivel mundial se presentan necesidades de cuidados paliativos, son los paises de ingresos bajos y
medios los que tienen menos recursos y opciones para hacer frente a este problema, dentro de estos se destacan
varios pafses de Latinoamérica (1. El més reciente informe sobre el desarrollo de los cuidados paliativos
muestra un avance de este tipo de atencién en los paises latinoamericanos, por ejemplo, se ha dado mayor
apertura a los servicios de cuidados paliativos intrahospitalarios y servicios de atencién domiciliaria para
abordar las necesidades de pacientes y familias (3.

El avance de los cuidados paliativos en Latinoamérica ha exigido la preparaciéon de los profesionales de
la salud para lograr una correcta valoracién que se corresponda con la complejidad de los problemas que
presenta el paciente y la familia, y se logre asi mismo el establecimiento de intervenciones adecuadas (4
Por esta razén, la valoracién debe partir del entendimiento de la naturaleza compleja y multidimensional de
los factores que producen los sintomas concurrentes en los pacientes y sus familias, y que a partir de esto se
permita una evaluacién y manejo integral de estos (5. Para lograrlo, el personal de salud se debe valer de
herramientas eficaces, como son los instrumentos de valoracién en salud que optimicen el trabajo del equipo
de salud, que establezcan mediciones adecuadas y objetivas para el seguimiento de la condicién de salud, y
que generen indicadores de impacto sobre la atencién en salud (6.

En la valoracién integral de la persona, los profesionales de la salud desempenan un papel esencial con
respecto al confort, seguridad y vigilancia de la persona en cuidados paliativos, y su familia (7. Pafses de
ingresos altos como Canada, Estados Unidos, Reino Unido, entre otros, han liderado el desarrollo de los
cuidados paliativos. Investigadores en estos contextos han desarrollado escalas e instrumentos para hacer més
confiable la valoracién multidimensional del paciente. Por ejemplo, se han creado instrumentos para valorar
la progresion de la enfermedad, sintomas del paciente, calidad de vida, dignidad al final de la vida, ansiedad,
afrontamiento, entre otras escalas de medicién (8. Sin embargo, en el contexto latinoamericano y en el idioma
espafiol las herramientas disponibles para la valoracién del paciente y la familia en cuidados paliativos es
mucho mis reducida.
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Actualmente y de acuerdo con la revisién realizada por los autores en las principales bases de datos en
Latinoamérica, no se encontraron revisiones sistemdticas en las cuales se haya hecho una evaluacién de todas
las escalas disponibles en el idioma espafol y en el contexto latinoamericano para la valoracién del paciente
en cuidados paliativos y su familia. Teniendo en cuenta este antecedente, se realiz6 una revisién sistematica
con ¢l objetivo de identificar las escalas en espafiol y en el contexto latinoamericano para la valoracién del
paciente en cuidados paliativos y su familia, evaluar sus propiedades psicométricas y la calidad metodolédgica
de dicha validacién basados en los estindares Cosmin (Consensus-based standards for the selection of health
measurement instruments) (9).

Método
Diseno

Se realizé una revision sistemdtica de las propiedades psicométricas de los instrumentos de valoracién a la
persona en cuidados paliativos y su familia, de acuerdo con la metodologfa Prisma (Preferred Reporting
Items for Systematic Reviews and Meta-Analyses) (10) y Cosmin (9). La declaracién Prisma se empled con la
intencién de generar un reporte riguroso de revisiones sistematicas y la elegibilidad de cada uno delos articulos
analizados. Por su parte, la lista de verificacién Cosmin se utilizé para evaluar propiedades de medicién de los
instrumentos seleccionados de manera rigurosa y reportar los resultados encontrados de acuerdo con estos
pardmetros. La revision se efectud en cinco fases: identificacion, cribado, elegibilidad, seleccién y sintesis de
la informacién, las cuales se desarrollan en detalle a continuacidn.

El protocolo titulado “Instruments for the assessment of patients and families in palliative care in
Spanish: a systematic review of the literature” estd publicado en la plataforma Prospero con el niimero
CRD42021252832.

Identificaciéon

Se realizé una bisqueda comprensiva durante marzo 2020 en las siguientes bases de datos: Biblioteca Virtual
en Salud, ClinicalKey, Cochrane Database of Systematic Reviews, Medline (Pubmed), Nursing and Allied
Health Database - CINAHL, Redalycy ScienceDirect. La busquedala realizaron dos de los investigadores. La
estrategia de busqueda se realizé teniendo en cuenta estas tres caracteristicas: 1) émbito del estudio, es decir,
investigaciones realizadas con escalas en el idioma espafiol o contexto latinoamericano en poblaciones en
cuidados paliativos de cualquier tipo de enfermedad; 2) pruebas o instrumentos de valoracién; 3) propiedades
psicométricas. Con estas tres caracteristicas se realizaron las busquedas que incluyeron la siguiente estrategia
y palabras clave. La estrategia se adapt6 para cada uno de los sistemas de busqueda de las bases de datos: [test
OR scale OR assessment OR questionnaire OR inventory OR instrument OR measure OR (psychometric
properties)] AND [(palliative care) OR (end of life care) OR (terminal care) OR (hospice care)] AND
[spanish OR (spanish version)]. La bisqueda se limité al periodo dado entre enero de 2000 y diciembre de
2020. Esto debido a que la curva de publicaciones reportadas en Medline con el término “palliative care”
aumenta significativamente desde inicio de siglo, en los idiomas espafiol e inglés.

Los criterios de inclusién para los estudios fueron: articulos publicados que pertenecieran a la materia
Questionnaires, que mostraran al menos una de las propiedades psicométricas de las escalas de valoracién
propuestas por la lista de chequeo Cosmin, que estuvieran publicados en idioma espanol o inglés y que
hubieran incluido en sus procesos de validacién poblaciones de pacientes, familiares o profesionales de la
salud relacionadas con cuidados paliativos. Para confirmar que la escala estuviera relacionada con los cuidados
paliativos, los investigadores hicieron lectura del contexto donde se desarrolld el estudio (ejemplo: servicios de



Investigacion en Enfermeria: Imageny Desarrollo, 2023, vol. 25, ISSN: 0124-2059 / 2027-128X

oncologia, unidades de cuidados paliativos, atencién domiciliaria), tipo de pacientes o poblaciones incluidas
en el estudio (enfermedades crénicas avanzadas, oncoldgicas de estadios avanzados) y profesionales que
atendieran a pacientes con enfermedades avanzadas. Se excluyeron articulos como editoriales, cartas al editor,
consenso de expertos, gufas de practica clinica.

Cribado

En esta fase se identificaron 197.269 resultados en la busqueda general de las bases de datos. De estos, se
incluyeron 83.444 que eran publicaciones académicas. La estrategia fue ajustada y se aplicaron los filtros
de busqueda por materia de cuestionarios para incluir un total de 3.665. Finalmente se eliminaron 639
por duplicidad, quedando 3.026. Los titulos se leyeron de forma independiente por dos revisores y las
discrepancias se aclararon con un tercer revisor. Por cribado, se excluyeron por titulo 2.958 articulos, pues no
cumplieron con criterios de inclusién y estaban relacionados con otros temas. Luego se revisé la pertinencia de
acuerdo con el abstract, se incluyeron solamente 68 para revision a texto completo. Finalmente, se incluyeron
24 estudios en esta revision sistemdtica (ver diagrama de flujo Prisma de la figura 1).

=
ﬁ Articulos identificados a través de Articulos adicionales identificados
g blsqueda en bases de datos a través de otras fuentes
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=
]
=
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) 2. Articulos que no
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FIGURA 1.

Diagrama Prisma de la seleccién de los estudios
Fuente: elaboracién propia
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Evaluacidon de la calidad
Elegibilidad

Los articulos incluidos en la revisién fueron evaluados por SCM y MAR usando la lista de verificacién de
condiciones generales para los estudios de propiedades psicométricas propuesto por Cosmin (9) (Disponible
en: https://www.cosmin.nl/). La lista de verificacién contiene diez items que evaltan los objetivos del
estudio, la descripcién del instrumento o herramienta y de la poblacién de estudio. La evaluacién de cada
uno de los items se dio en una escala de cuatro opciones: “muy bueno”, “adecuado”, “dudoso” e “inadecuado’,
ademds se permitié un apartado adicional que permitia justificar la evaluacién. Por otra parte, la lista
de verificacién de la calidad de los estudios se subdivide con recomendaciones especificas de evaluaciéon
para cada una de las propiedades psicométricas reconocidas por Cosmin. En este sentido, la evaluacién
metodoldgica de los estudios se hizo para las propiedades psicométricas de validez de contenido, validez
estructural, consistencia interna, validez transcultural, error de medicidn, fiabilidad, validez de criterio,
prueba de hipédtesis y sensibilidad con la misma escala de evaluacién mencionada previamente.

Seleccién

Todos los articulos seleccionados se leyeron en texto completo por dos de los autores. Primero se hizo la
identificacién de los instrumentos encontrados. Segundo, se realizé la extraccién de la informacién de cada
uno de los articulos en una matriz que incluyé el nombre de la escala, tipo de estudio, idioma, muestra,
poblacién, lugar, idioma de validacién y puntaje Cosmin. Finalmente, se elaboré una plantilla con la ficha
técnica de cada escala, en la que se incluyeron aspectos como objetivo de la escala, interpretacion de resultados
y propiedades psicométricas resultado de la investigacion.

Sintesis de la informacion

Se aplicé la lista Cosmin a los estudios incluidos (9). La aplicacién de esta lista de chequeo y la asignacion
de puntuaciones se hizo de manera independiente por dos de los autores, las discrepancias se discutieron y
resolvieron con el tercer autor y con ayuda de un profesional con maestria en estadistica. La evaluacién de los
instrumentos incluyd tres aspectos principales. Primero la calidad metodolégica del estudio que se puntud en
“inadecuado” (I), “dudoso” (D), “adecuado” (A), “muy bueno” (V) o “no informado” (X), de acuerdo con los
criterios expuestos por las guias Cosmin para cada uno de los procesos de validacién. Segundo, la calidad de los
resultados clasificados en “calidad positiva” (+), “calidad indeterminada” (¢?), “calidad inconsistente” (+/-),
“calidad negativa” (-), “no reportado” (X). Finalmente, después de determinar la calidad metodolégica de cada
uno de los estudios y evaluar las propiedades de medicidn, los resultados se resumieron cualitativamente para
determinar tanto la calidad de la evidencia como la solidez de las recomendaciones mediante la clasificacién
del sistema Grade en “alta” (H), “moderada” (M), “baja” (L), “muy baja”(VL), segun el riesgo de sesgo,
inconsistencia e imprecisién (11). Debido a la antigiiedad de algunos estudios y la imposibilidad de contactar
alos autores, los estudios que presentaron datos faltantes se clasificaron en la metodologia como inadecuado
o no informado, y en los resultados como no reportados o de calidad indeterminada.


https://www.cosmin.nl/
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Resultados

Escalas e instrumentos encontrados para la valoracién del paciente y familia en cuidados
paliativos

En la revisién se incluyeron 24 estudios que presentan informacién de 21 instrumentos enfocados en la
valoracién del paciente en cuidados paliativos y su familia: Cuestionario de Calidad de Vida (EORTC-QLQ)
(12,13), Escala de autoeficacia en cuidados paliativos (SEPC) (14), Evaluacién funcional de la terapia de
enfermedades crénicas (FACIT-Pal) (15), Evaluacién funcional del tratamiento del cdincer de mama (FACT-
B) (16), Evaluacién funcional del tratamiento del cincer general (FACT-G) (17), Escala de resultados de
los cuidados paliativos (ECP) (18), Escala de dificultades en cuidados paliativos (PCDS) (19), Cuestionario
sobre la calidad del proceso de morir y la muerte (QODD) (20), Cuestionario del sentido de la vida (MILS)
(21), Indice de calidad de vida del cuidador-cincer (CQOLC) (22), Escala de desempefio paliativo (PPS)
(23), Escala de ansiedad y depresién hospitalaria (HADS) (24,25), Mini ajuste mental al cancer (MINI-
MAC) (26), Inventario de carga de Zarit-versién cuidados paliativos (ZARIT) (27), Indice de pronéstico
de supervivencia (PaP) (28), Evaluacién familiar de cuidados paliativos (FEHC) (29), Escala de Calidad
de Vida en Situaciones que Amenazan la Vida versién cuidador familiar (QOLLTI-F) (30), Escala de
incertidumbre ante la enfermedad en cuidadores familiares de pacientes en cuidados paliativos (PPUS-FM-
V26) (31), Escala para evaluar las experiencias espirituales diarias (DSES) (32), Sistema de evaluacién de
sintomas de Edmonton (ESAS) (33), Inventario de duelo complicado (IDC) (34). En el anexo 1 se describe
la caracterizacion de las escalas incluidas en esta revision.

Caracterizacién de los instrumentos para la valoracién del paciente en cuidados paliativos
y su familia

Las caracteristicas de los instrumentos incluidos en esta revisién se presentan en la tabla 1. Frente al idioma,
de los 21 instrumentos de valoracién integral reportados en los 24 articulos se encontrd que las 21 escalas
fueron validadas al idioma espafiol; sin embargo, cuatro de estas escalas se encuentran disponibles también
en el idioma inglés FACIT-Pal(15), PCDS (19), PaP (28) FEHC (29) y la QOLLTI-F (30) en inglés,
francés, alemén y malayo. Algunos de los cuestionarios han tenido doble proceso de validaciéon, como
el EORTC-QLQ que ha sido validado en dos estudios en Colombia (12,13), el ECP fue validado en
Espaia y Colombia (18,35) y el HASD se validé en dos estudios, uno en Espafia y uno en Colombia
(24-25). Frente al pais de validacidn se encontré que en Colombia se realizaron 13 estudios de validacién
(12-13,15-17,22,25-26,30-32,34-35), en Espana 7 estudios (14,18-19,23,25,27,33), Chile 2 estudios (21,36),
Estados Unidos y Costa Rica un estudio cada uno (28,29). Frente al tamafio de muestra de las validaciones,
este fluctud entre 10 participantes en la escala FACIT-Pal (15) a 992 sujetos en la escala SEPC validada en
Colombia (14).

En cuanto a las poblaciones en las que se validaron las escalas se encontré principalmente que se abordaron
tres grupos importantes. La gran mayorfa de los instrumentos se validaron principalmente en poblaciones
de pacientes con céncer (12-13,16-18,21,23,25-26,28,31,33), otras escalas se validaron para pacientes con
enfermedades crénicas (15) y fibromialgia (24) en el contexto de los CP. El segundo grupo fue en cuidadores
familiares de pacientes con cdncer avanzado (22,30), en cuidados paliativos, indistinto del tipo de enfermedad
(27,31,36) o en familiares de pacientes (29,34). Finalmente, otro de los grupos donde se desarrollaron los
procesos de validacidn fue en profesionales de la salud. En estos se validaron herramientas para la valoracién
de la autoeficacia (14), resultados de salud en el paciente (35) y valoracién de ansiedad y depresién (24-25).
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Frente a los enfoques para la valoracién se encontrd una distincién de acuerdo con el foco en el que se
centra la evaluacién de la persona y familia en cuidados paliativos. Varias escalas se centran en la valoraciéon de
la dimensidn fisica de la persona (12-13), valoracién de sintomas (33), funcionalidad (23), prondstico (28).
Por otra parte, existen herramientas de valoracién multidimensional de variables como calidad de vida, tanto
en pacientes (15-18,35) como cuidadores (22,30,36) y la experiencia del paciente (29). Otro gran grupo de
instrumentos estd enfocado en la medicién de variables psicosociales en aspectos como la incertidumbre -
PPUS-FM-V26 (31), autoeficacia — SEPC (14), sobrecarga — ZARIT (27), duelo — IDC (34), aspectos de
estado de 4nimo como ansiedad y depresién — HADS (24-25) y otros de tipo cognitivo — Mini-MAC (26).
Para valorar la dimension espiritual de la persona se encontraron 2 instrumentos: el MILS (21) para valorar
auto-trascendencia y el DSES (32) para valorar espiritualidad. Por tltimo, se identificé una escala que mide
la dificultad que los profesionales tienen para dar cuidados paliativos e incluye aspectos relacionados con la
valoracién del paciente (19).

En relacidn con el ndmero de items, las escalas variaron desde los mas cortos, con S items en la escala PPS
(23) para valorar la funcionalidad del paciente en CP y la escala PaP para medir el prondstico de este (28), a
los més largos con 61 ftems para la escala FEHC (29) que valora la calidad de la atencién al final de la vida.
En promedio se encontré que las escalas incluyen de 10 a 30 items. En cuanto al sistema de respuesta a los
items, la mayoria de las escalas presentaron opciones de respuesta en escala tipo Likert en rangos de 3 a 10
opciones. Existen algunas escalas que tienen opciones de respuesta muy variadas, de acuerdo con el tipo de
item. Por ejemplo, la escala PPS (23) tiene diferentes tipos de respuesta para cada item, al igual que la escala
PaP (28). La escala QODD tiene categorias de respuesta condicionantes a la existencia de la condicion (si/
no) y luego una escala Likert de 0 a 10 para evaluar la experiencia (36). Asi mismo, los instrumentos como el
EORTC-QLQ (13) y el FEHC (29) utilizan para la respuesta a los {tems una escala tipo Likert que varfa de
3 a7 opciones de respuesta o de respuestas dicotdmicas si/no.

Propiedades psicométricas de las escalas

Se evaluaron principalmente propiedades como validez de contenido, validez estructural, consistencia interna
y fiabilidad. Ninguno de los estudios realizé pruebas de validez transcultural. Los resultados de la aplicacién
delalista de chequeo Cosmin paralos instrumentos de valoracién del paciente en CP y su familia se presentan
en el anexo 2. En esta misma tabla del anexo 2 se incluye la clasificacién de la evidencia de acuerdo con el
sistema Grade, de acuerdo con la informacién analizada sobre la calidad metodoldgica de cada uno de los
estudios.

Discusion

En los 24 articulos incluidos en esta revisién sistemdtica se encontraron 21 escalas validadas en el idioma
espanol. En general, la calidad metodoldgica de los diferentes estudios para cada una de las propiedades
reportadas se hizo de acuerdo con los métodos y procesos descritos en la psicometria, clasificindose en
“adecuado” o “muy bueno” en su mayoria, esto debido a que para muchas de las escalas ya existian estudios
previos en otros idiomas que daban respaldo a pruebas realizadas, como la validez de contenido o validez
de constructo. Al respecto, las propiedades psicométricas més evaluadas en todas las escalas incluidas en
la revision fueron la consistencia interna, validez estructural y validez de contenido. Los instrumentos que
mostraron mds propiedades psicométricas evaluadas fueron el EORTC-QLQ (12) con cinco propiedades
evaluadas (validez estructural y de criterio, consistencia interna, fiabilidad, sensibilidad), seguido por el
FACT-B (16), ECP (18,35), PCDS (19), PPS (23), HADS (24,25), IDC (34) y QOLLTLF (30) con

cuatro propiedades cada uno. De estos, todos mostraron una calidad metodoldgica adecuada o muy buena,
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exceptuando las escalas ECP (18,35), PCDS (19) y la HADS en uno de sus estudios (25), que mostraron
una calidad metodoldgica dudosa en las pruebas de validez estructural. Finalmente, la calidad de la evidencia
de estas escalas estuvo entre alta y moderada, excepto por las pruebas de validez estructural comentadas
previamente. Esto debido a problemas en las pruebas estadisticas usadas para los procesos de validacion,
tamanos de muestra bajos o falta de descripcién de las decisiones metodoldgicas.

En contraste, las escalas FACIT-Pal (15), FACT-G (17), MILS (21), CQOLC (22), ZARIT (27), PaP
(28) y DSES (32) solo reportaron la evaluacién de una propiedad psicométrica. La propiedad mds reportada
fue la validez de contenido realizada en tres de los estudios (15,22,32), seguido de la prueba de error de
medicién reportada en dos estudios (27,28), y las pruebas de validez estructural (17) y consistencia interna
(21) reportadas cada una en una escala. En general, para estas escalas se requieren estudios adicionales que
evaltien y complementen las propiedades psicométricas ya reportadas. En el caso de la escala Zarit (27) se
podria hacer una nueva revisién del error de medicién, pues este reporté una calidad metodoldgica dudosa.

La consistencia interna fue la propiedad psicométrica mds revisada en los estudios. Este tipo de analisis
es el primer paso para acercarse a la validez estructural de una escala y hace referencia al grado en que los
{tems estdn correlacionados entre ellos y aportan a la medicién del constructo de interés (37). La calidad
de la evidencia frente a la consistencia interna de las escalas mostré que tres cuartos de los articulos se
situaron en “alta” (EORTC-QLQ (12-13), SEPC (14), FACT-B (16), ECP (18,35), PCDS (19), HADS
(24,25), Mini-MAC (26), FEHC (29), QOLLTI-F (30), PPUS-FM-V26 (31), ESAS(33)), y el restante en
“moderada” (FACT-G (17), MILS (21), PPS (23), HADS (24-25)). Si bien la mayor parte de los estudios
mostrd buenos resultados, escalas como la MILS (21) y PPS (23) podrian beneficiarse de futuras pruebas
de consistencia interna. De acuerdo con lo anterior, estas escalas deben ser revisadas por los investigadores o
clinicos antes de ser usadas.

La validez estructural fue otra de las medidas mas reportadas por los estudios incluidos en esta revision.
Las escalas revisadas presentaron una calidad de la evidencia “alta” para once de los instrumentos, “moderada’
en dos instrumentos (ECP (35), FEHC (29)) y “muy baja” en la escala PCDS (19) y en uno de los estudios
revisados de la escala HADS (25). Los diez instrumentos que reportaron una evidencia alta (EORTC-
QLQ (12-13), SEPC (14), FACT-B (16), FACIT-G (17), QODD (36), HADS (12,24), Mini-MAC (26),
QOLLTI-F (30), PPUS-FM-V26 (31),IDC (34)), utilizaron pruebas de andlisis factorial confirmatorio, con
andlisis por componentes principales y analisis factorial exploratorio, mostrando buenos indices de bondad
y ajuste al modelo. Tres escalas presentaron problemas en los resultados relacionados con los indices de ajuste
en los andlisis factoriales. Estas fueron la escala SEPC (14), que obtuvo un indice RMSEA de 0,055, lo que
muestra que no hubo un buen ajuste; la escala FACT-B (16) en la que se evidencié un inadecuado ajuste al
modelo para una estructura de cinco factores; y la escala ECP (35) que encontré un indice KMO de 0,75, lo
que implica una relacién entre las variables moderada; ademas se aplic6 una rotacién de factores a través de
componentes principales que dio cargas factoriales en dos de los items inferiores a 0,6.

La validez de contenido fue la tercera prueba més reportada por los estudios incluidos en esta revisiéon
sistemdtica. La mayoria de las escalas presentaron resultados que tuvieron una calidad de la evidencia entre
“alta’, debido a la inclusién de profesionales expertos en los constructos desarrollados en los instrumentos y
“moderada’, debido a que, si bien se incluyeron profesionales expertos, en algunos casos no quedaron claros los
criterios a través de los cuales se hizo la validacion o los ajustes realizados a la escala. Considerando que varias
de las escalas fueron adaptadas de otros idiomas, se entiende el interés por documentar la comprensibilidad de
los items en el nuevo idioma, la validacién de los items y su relevancia por pares y expertos en la temdtica. Los
andlisis de contenido se hicieron tanto con expertos (CQOLC (22), PPS (23), HADS (24-25), QOLLTI-F
(30)) como con participantes de la poblacién objeto de la escala (SEPC (14), FACIT-Pal (15), ECP (18,35),
PCDS (19), QOLLTL-F (30), PPUS-FM-V26 (31)) y la mayoria de los andlisis llevaron a alguna revisién y
ajuste de los items en las escalas.
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Por otra parte, ocho de los estudios presentaron pruebas de fiabilidad. Los dos estudios incluidos de la
escala EORTC-QLQ (12-13) y los dos de la escala ECP (18,35) presentaron cada uno dicha prueba. Los
resultados de estas escalas mostraron una metodologia adecuada, resultados positivos y una calidad de la
evidencia alta en todos los instrumentos. Al respecto, las escalas evaluaron la fiabilidad con mediciones test-
retest, encontrandose valores entre 0,32 en uno de los estudios de la escala EORTC-QLQ (13) hasta 0,90 en
la escala IDC. Estos resultados son especialmente importantes pues garantizan una adecuada estabilidad de
las escalas para su aplicacion en distintos momentos.

La validez de criterio fue la quinta prueba mds evaluada, reportidndose en siete estudios. En este sentido
se entiende que los avances desde la publicacidon de las escalas originales a la fecha han permitido a los
investigadores comparar y confirmar los constructos de las escalas con otras escalas que estén relacionadas
con el tema de interés. Todas las siete escalas (12-13,16,23,33-34,36) presentaron una validez de criterio
con una evaluacién positiva de los resultados y una calidad de la evidencia “alta”. En general, estas escalas
correlacionaron sus resultados con otras escalas disponibles o haciendo correlaciones entre las diferentes
subescalas. Para los 14 estudios restantes no se reportaron pruebas de validez de criterio y en los estudios no
quedsd clara la justificacidn; sin embargo, esto podria estar relacionado con la ausencia de una medicién “gold
standard” en estos temas.

Por ultimo, varias de las escalas incluidas en esta revisién proceden de paises anglosajones o de culturas
distintas a las que comparten el idioma espafiol como lengua nativa. En este sentido, el proceso de validez
transcultural es un aspecto de especial interés (38). En la revision realizada ninguna de las 21 escalas presenté
pruebas de validez transcultural, esto deja interrogantes frente a las diferencias en la comprension de ciertos
conceptos entre el pais donde se desarrolld la escala y aquel donde se validé.

Finalmente, en las limitaciones se reconoce que, a pesar de la revisién sistemdtica realizada, se sabe que
existen otro tipo de instrumentos que, aunque no estén validados para la valoracién del paciente en cuidados
paliativos, se usan ampliamente en esta 4rea, por ejemplo, escalas para medir el nivel de dependencia (39) o
el soporte social percibido por los cuidadores familiares (40).

Conclusiones

La literatura muestra varios instrumentos para apoyar la valoracién del paciente en cuidados paliativos y la
de sus cuidadores familiares. En las 21 escalas revisadas, la mayoria de las propiedades psicométricas se han
reportado con distinta calidad en sus resultados y varios niveles de evidencia, siendo la consistencia interna,
validez de constructo y de contenido las mis reportadas. En este sentido, varias de las escalas incluidas en
la revisién requieren mayor desarrollo, pues solo presentan la evaluacién de una propiedad psicométrica.
Ademas, los resultados de este estudio muestran la necesidad de que futuros estudios contemplen dentro de
la evaluacién de las propiedades psicométricas de las escalas las pruebas de validez transcultural y prueba de
hipétesis.
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Anexo 1

Escala | Autores y afio | Poblacién / tipo de | Pais: contexto Constructo/Numero de
enfermedad items/Estructura
EORT | Sanchez- 486 pacientes con | Colombia: pacientes en | Calidad de vida/30/multidimensional
C-QLQ | Pedraza, diagnostico confirmado de | consulta externa.
Valdelamar- cancer en cualquier
Jiménez localizacion.
(2020) (13)
Ibafiez C. et al. | 442 Pacientes con cancer de | Colombia: pacientes | Calidad de vida/22/multidimensional
(2015) (12) estdbmago en  cualquier | hospitalizados y en consulta
estadio y tratamiento. externa.
SEPC | Herrero-Hahn |552 enfermeras y 440 | Espafia: enfermeras y | Autoeficacia en cuidados
et al. (2019) | estudiantes de | estudiantes de enfermeria con | paliativos/23/multidimensional
(14) enfermeria/cuidado alguna experiencia en cuidados
paliativo. paliativos.
FACIT- | Valdelamar et |10 pacientes con cancer | Colombia: pacientes de | Calidad de vida relacionada con la
Pal al. (2020) (15) | avanzado. consulta externa de cuidados | salud/19/multidimensional
paliativos.
FACT- | Sanchez- 198 pacientes con cancer de | Colombia: pacientes atendidos | Calidad de vida en pacientes con
B Pedraza et al. | mama. en servicio ambulatorio y | cancer de mama/36/multidimensional
(2012) (16) hospitalizacion.
FACT- | Sanchez- 473 pacientes con cualquier | Colombia: pacientes  con | Calidad de vida
G Pedraza et al. | tipo de cancer. cancer de servicios | general/27/multidimensional
(2010) (17) ambulatorios.

ECP Serra-Prat et | 200 pacientes con cancer en | Espafa: pacientes de cuidados | Resultados en cuidado
al. (2004) (18) | cuidados paliativos. paliativos en atencion | paliativo/11/multidimensional
domiciliaria.

Montalvo- 94 profesionales de la salud | Colombia: profesionales de la | Descripcion similar al estudio de
Prieto et al. |y 107 pacientes. salud que laboran  con | Serra-Prat, et al. (2004).
(2019) (35) pacientes con enfermedad
cronica y en fase terminal.
PCDS |Vidal et al. |118 profesionales de | Espafna: profesionales  en | Dificultades percibidas por los
(2019) (19) medicina y enfermerfa con | atencién hospitalaria y atencion | profesionales en cuidados
asistencia habitual a | primaria. paliativos/15/multidimensional
pacientes en situacion de
cuidados paliativos.
QODD | Pérez-Cruz et | 150 cuidadores de pacientes | Chile: cuidadores contactados | Calidad del proceso de
al. (2017) (20) | que fallecieron por cancer | entre 4 y 12 semanas después | morir/31/unidimensional
avanzado. de la muerte del paciente.
MILS | Schiappacass | 150 personas con varios | Chile: personas con neoplasias | Significado de la
e, Gonzalez | tipos de cancer avanzado. avanzadas. vida/21/multidimensional
(2016) (21)
CQOL | Sanchez- 21 cuidadores de pacientes | Colombia: pacientes | Calidad de vida del
o Pedraza, oncolégicos. oncolégicos de los servicios de | cuidador/35/multidimensional
Zarate (2018) hospitalizacion y  consulta
(22) externa.
PPS Barallat et al. | 250 pacientes con cancer | Espafia: pacientes con cancer | Estado funcional/5/no aplica
(2017) (23) avanzado que recibieron | avanzado en CP ambulatorios
cuidado paliativo u hospitalizados.
HADS | Cabrera et al. | 131 mujeres con diagnéstico | Espafia: mujeres con | Ansiedad y
(2015) (24) de fibromialgia (FM). fibromialgia que  reciben | depresion/14/bidimensional
tratamiento ambulatorio en una
unidad de fibromialgia.
Rico et al. |89 pacientes con cancer. Colombia: pacientes  con | Descripcion similar al estudio de
(2005) (25) cancer que asistieron a| Cabrera, et al. (2015).
consulta de psiquiatria.
Mini- Roman et al. | 126 pacientes con cancer. Colombia: pacientes  con | Ajuste mental al
MAC (2015) (26) cancer que asistieron a | cancer/29/multidimensional
consulta psicolégica.
ZARIT | Gort et al. |61 cuidadores de pacientes | Espafia: cuidadores de | Sobrecarga del
(2005) (27) paliativos. pacientes paliativos ingresados | cuidador/22/multidimensional
en la unidad de cuidados
paliativos del Hospital Santa
Maria de Lleida.
PaP Alfaro- 100 pacientes oncoldgicos. | Costa Rica: pacientes | Prondstico de  supervivencia/d/no
Campos, oncolégicos referidos de un | aplica
Vargas- centro de control y CP.
Bermidez
(2019) (28)
FEHC | Portenoy, Teno | 27 familiares de personas | Estados Unidos: familiares de | Calidad de la atencién al final de la
(2007) (29) fallecidas. personas fallecidas de habla | vida/ 61/no aplica
hispana residentes en Florida y
Texas.
QOLL | Arias-Rojas et | Cuidadores familiares de | Colombia: cuidadores | Calidad de vida en situaciones que
TI-F al. (2021) (30) | pacientes con cancer en | familiares captados en un|amenazan la vida versidén cuidador
cuidados paliativos. servicio de consulta externa de | familiar/16/multidimensional
un hospital de alto nivel de
complejidad
PPUS- | Arias-Rojas et | Cuidadores familiares de | Colombia: cuidadores | Incertidumbre ante la enfermedad
FM- al. (2019) (31) | pacientes en cuidado | familiares captados en | version cuidador /26/multidimensional
V26 paliativo. servicios de hospitalizacion de
un hospital de alto nivel de
complejidad.
DSES | Sierra et al. | 20 pacientes con cancer. Caolombia: pacientes  con | Experiencias espirituales ordinarias
(2013) (32) cancer que recibian tratamiento | en la vida
o asistian a consulta de control. | cotidiana/16/multidimensional
ESAS | Carvajal et al. | 171 pacientes con cancer | Espafia: pacientes oncolégicos | Sintomas/10/unidimensional
(2013) (33) avanzado. espaficles, hospitalizados vy
ambulatorios.
IDC Gamba- 120 personas que | Colombia: persanas que | Sintomas asociados al
Collazos, experimentaron el | experimentaron el fallecimiento | duelo/19/unidimensional
Navia (2017) | fallecimiento de un familiar. | de un familiar al menos seis
(34) meses antes de ser

contactados.
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Anexo 2
Validez de Validez Consistencia |Validez Error de Fiabilidad Validez de Prueba de Sensibilidad
contenido estructural interna transcultural [medicion labilida criterio hipotesis ensibilida
Escala| Articulo
MI|R [QE M |R |[QE[M |R |[QEIM R |QE|M |[R |QEM |[R |[QE|M [R |QE|M |R [QE|M |R |QE
Sanchez-
Pedraza,
Valdelamar- A [+ [H |V |+ |H A+ H|A |+ |H
EORT | jimenez
C-QLQ|2p20) (13)
Ibafiez et al
(2015) (12) A s H |V |x H A+ [H A |+ |H A |+- |H
Herrero-Hahn
SEPC leval, 2019 (14) ARV P
FACIT |Valdelamar et
Pal |al. (2020) (15) [* [* M
Sanchez-
EACT' Pedraza et al. A |+-H [A |+ |H A |+ H A |+ H
(2012) (16)
FACT- |Sanchez et al.
G |(2010)(17) A+ H
Serra-Prat et .
ECP 2 (2004) (1) & |* M A (7 (M A |+ |H
Montalvo-
Prieto et al D [+-|M|A |+ H A |+ H
(2019) (35)
Vidal et al
PCDS (2019) (19) A+ H |ID [+ L |JA |+ [H A |+ H
Pérez-Cruz et
QODD |, "(2017) (20) AP M A
Schiappacass
MILS |e, Gonzélez A [+ (M
(20186) (21)
Sanchez,
SQOL 1zarate  (2018)A [+ |M
(22)
Barallat et al.
PPS (2017) (23) A [+ |H A+ (M A+ HIA |+ H
Cabrera et al.
A |+ H |A |+ [H A |+ H
HADS e
I 5
(2005) (25) A+ M D |+ |IL |[A [+ [M A |+- M
Mini- |Roman et al
MAC  |(2015) (26) AP R AH D+ M
Gort et al
ZARIT | 5 0085) (27) D [+ |m
Alfaro-
PaP |Campos, A [+ [H
Vargas-
Bermudez
(2019) (28)
Portenoy,
FEHC (Teno  (2007) D |+ [MJ|A |+ |H
(29)
QOLL (Arias-Rojas et
TE [l o21)30) [* |* | A [ H A+ H Alr H
PPUS-|, . .
Arias-Rojas et
FM- A+ |H |[A |+ |H|A |+ H
vap |8l (2019)(31)
Sierra MF al.
DSES | o013y 32) A |+ |
Carvajal et al.
ESAS | 2013) (33) M A+ [H A |+ |H
Gamba-
Collazos,
IDCNavia CE A |+ H |A |+ H A |+ |H |A |+ |H
(2017) (34)
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