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RESUMEN

La mayoria de los instrumentos de evaluacién en salud han sido desarrollados en idioma anglosajén, lo que
implica, para hispanohablantes, la realizacién de un proceso de adaptacién transcultural (AT), que tiene aspectos
y etapas esenciales como el rol del comité de expertos, la documentacién detallada de los pasos y la prueba piloto
de los instrumentos. Objetivo: Adaptar culturalmente y validar psicométricamente 7he Palliative Care Quality
of Life Instrument (PQLI) en pacientes chilenos con cdncer avanzado. Material y Método: Estudio descriptivo,
transversal, en dos etapas. En etapa AT traduccién directa e inversa por traductores nativos independientes,
andlisis de expertos en cuidados paliativos y pretest a 20 pacientes de la unidad de cuidados paliativos de un
hospital de la ciudad de Santiago de Chile, que cumplian como criterios: ser mayor de 18 afos, alfabetizados y
ser paciente con cdncer grado 1, 2 0 3 de acuerdo a la escala de estado funcional del Eastern Cooperative Oncology
Group (ECOG). En la etapa de validacién de las propiedades psicométricas se aplicé a un total de 155 pacientes,
dando un Alfa de Cronbach de 0,806. Resultados: De la muestra, el 63,2% de los pacientes tenia entre 50 a
69 afios y el 56,8% eran mujeres. Respecto a la seleccion de tratamiento, el 65,8% se sintié capaz y dispuesto
a participar, en tanto PQL/ fue relacionada significativamente con el apoyo recibido de familiares y amigos.
Acerca del apoyo del equipo de profesionales de salud, 92% se siente apoyado, de lo cual 96% senala sentirlo
respecto a las enfermeras. Conclusiones: Este instrumento adaptado permite conocer la opcién de participar en
la seleccidn del tratamiento y tener una visién global de PQL/ de las personas con cdncer avanzado en Chile.

Palabras clave: Calidad de vida; Neoplasia; Encuestas y Cuestionarios; Comparacién Transcultural; Cuidados
paliativos.
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ABSTRACT

Most health assessment tools have been developed in the English language, which requires a cross-cultural
adaptation process consisting of essential stages such as the role of the expert committee, detailed documentation
of the steps and pilot testing. Objective: To culturally adapt and psychometrically validate the Palliative Care
Quality of Life Instrument (PQLI) for Chilean patients with advanced cancer. Materials and Methods:
Descriptive, cross-sectional, two-stage study. Cross-cultural adaptation stage: direct and back translation by
independent native translators, analysis by experts in palliative care and pretest to 20 patients in the palliative
care unit of a hospital in the city of Santiago de Chile, who met such criteria as being over 18 years old, literate
and having cancer level 1, 2 or 3 according to the performance status scale of the Eastern Cooperative Oncology
Group (ECOG). At the validation stage of psychometric properties, the instrument was applied to a total of
155 patients, resulting in a Cronbach’s alpha of 0.806. Results: 63.2% of the patients were between 50 and 69
years old and 56.8% were women. Regarding treatment selection, 65.8% felt able and willing to participate,
while the PQLI was significantly related to the support received from family and friends. With respect to
the support from the health professional team, 92% felt supported; 96% highlighted support from nurses.
Conclusions: This adapted tool allows to know the option of participating in the selection of treatment and
have an overview of the quality of life of people with advanced cancer in Chile.

Key words: Quality of Life; Neoplasms; Surveys and Questionnaires; Cross-cultural Comparison; Palliative
Care.

RESUMO

A maioria dos instrumentos de avaliagdo em saide tem sido desenvolvidos na lingua anglo-saxdnica, o que
requer um processo de adaptacio transcultural (AT), que possui aspectos e etapas essenciais como atuagio de
um comité de especialistas, documentagio detalhada das etapas e teste piloto. Objetivo: Adaptar culturalmente
e validar psicometricamente 7he Palliative Care Quality of Life Instrument (PQLI) em pacientes chilenos com
cAncer avangado. Material e Método: Estudo descritivo, transversal, em duas etapas. Em etapa AT: tradugao
direta e inversa por tradutores nativos independentes, andlise de especialistas em cuidados paliativos e pré-teste
em 20 pacientes da unidade de cuidados paliativos do um hospital do Santiago do Chile, que cumpriram como
critérios: ser maior de 18 anos, alfabetizados e ser um paciente com cincer de grau 1, 2 ou 3, de acordo com
a escala de status de desempenho do Eastern Cooperative Oncology Group (ECOG). Na etapa de validagio das
propriedades psicométricas, foi aplicado a um total de 155 pacientes, resultando em um Alpha de Cronbach de
0,806. Resultados: Da amostra, 0 63,2% dos pacientes variaram entre 50 e 69 anos e o 56,8% eram mulheres.
Em relagdo a sele¢io de tratamento, 65,8% sentiram-se aptos e dispostos a participar, enquanto a PQLI foi
relacionada significativamente com o apoio que o paciente recebe de familiares e amigos. No que diz respeito ao
apoio da equipe de profissionais de satide, 92% sentem-se apoiados, dos quais 96% afirmam senti-lo em relagao
aos enfermeiros. Conclusées: Este instrumento adaptado permite conhecer a opgao de participar da sele¢iao do
tratamento e permite ter uma visio global da PQLI das pessoas com cincer avan¢ado no Chile.

Palavras-chave: Qualidade de Vida; Neoplasias; Inquéritos e Questiondrios; Comparacio Transcultural;
Cuidados Paliativos.

Fecha de recepcién: 09/10/2020 Fecha de aceptacién: 03/06/2021

INTRODUCCION cdncer alcanza 9,6 millones™?. En Chile, durante

el afio 2018, el cancer causé 28.443 muertes al ano,

A nivel mundial, en el ano 2018, el nimero de casos  correspondiendo a la segunda causa de muerte en
de pacientes con cdncer alcanza a 18,1 millones, el pais, mientras otras cifras indicaban que el tipo
mientras que la mortalidad relacionada con el de cdncer con mds casos nuevos en mujeres era el



ADAPTACION TRANSCULTURAL Y VALIDACION PSICOMETRICA DE INSTRUMENTO DE CALIDAD... / VOLLRATH, A., BAILEY, C., ARRATE, A.

cdncer de mamas (20,8 %) y en hombres, el cdncer
de préstata (23,9 %) 2.

Por otro lado, cabe mencionar que los efectos
del cdncer en las personas producen cambios en
la salud fisica y mental provocando estrés, trauma
psicolégico con sentimientos de depresién, temores
al empeoramiento de la enfermedad, dudas sobre su
supervivencia, entre otros efectos. Particularmente,
en el caso de mujeres con cdncer de mama se suman
problemas de autoestima e imagen corporal. Segin
lo anterior, se puede concluir que los efectos del
cdncer impactan negativamente la calidad de vida
de los pacientes® 9.

En este contexto, debemos tener en cuenta
que la calidad de vida (CV) es un constructo
compuesto por diversos componentes que varfa
segun las culturas, épocas, grupos de edad y grupos
sociales. Algunos autores definen la CV como una
percepcién subjetiva multidimensional determinada
por condiciones que dependen de la percepcién
de las personas sobre la salud mental y fisica,
satisfacciones personales, creencias, condiciones
de su ambiente, apoyo social y familiar” ®. En
relacién con la medicién de la CV, en pacientes
con céncer, se ha vuelto cada vez mis relevante
dado el aumento de la supervivencia al cdncer®: en
Australia, la supervivencia del cidncer de mama a 5
afos es de 89,5%, en los Estados Unidos alcanza un
90,2% y en Chile llega al 70%"?. Estos resultados
representan un éxito, pero también conlleva nuevos
desafios para los profesionales de la salud, sobre
cémo abordar las necesidades multidimensionales,
aliviar el dolor y el sufrimiento, y mejorar la CV
de pacientes y familias"". Ademds la medicién de
la CV se estd considerando para evaluar avances
y efectividad de tratamientos e intervenciones
multidisciplinarias!> .

Relacionado con lo anterior, se debe tener en
cuenta que el 34% de los adultos que sufren de
cdncer avanzado requieren cuidados paliativos
(CP)". Dentro de este marco, cabe mencionar
que en Chile estd en vigencia el Programa de
Alivio del Dolor por cdncer avanzado y Cuidados
Paliativos, sus objetivos centrales son contribuir a
mejorar la CV de personas con cdncer avanzado,
unificar directrices y orientar al equipo de salud
en los criterios de atencién como evaluacién de
sintomas, el tratamiento tanto farmacolégico como
no farmacolégico, la educacién y otros aspectos
como el bienestar emocional y la espiritualidad del

paciente y su familia””. En este contexto, se han
desarrollado diferentes herramientas para medir la
CV19. En pacientes con cdncer, por ejemplo, estdn
los cuestionarios European Organization for Research
and Treatment of Cancer (EORTC), Core Quality of
Life Questionnaire (EORTC QLQ-C30) y European
Organization For Research And Treatment Of Cancer
Head and Neck Cancer Quality of Life Questionnaire
(EORTC QLQ-He&rN35) para evaluar el impacto
de la quimioterapia"”. A nivel nacional se utiliza
Quality of Life Questionnaire Core 15 Palliative
Care (EORTC QLQ CI5 PAL) versién 1'%, que
es una versién abreviada del EORTC QLQ-C30,
contiene subescalas para la evaluacién de dominios
como dolor, fatiga, nduseas y vémitos, entre otros,
ademds de CV en forma global ™.

Es relevante mencionar que la mayoria de los
instrumentos de evaluacién en salud han sido
desarrollados en idioma anglosajén, lo que implica
un proceso de adaptacién transcultural para ser
utilizados en paises de habla hispana. Dicho proceso
tiene etapas esenciales, como la traduccién inversa
y la adaptacién consensuada por un comité de
expertos, la que es una etapa decisiva para establecer
un rango de equivalencia aceptable para su uso,
asegurando validez y confiabilidad del instrumento
al ser aplicado en poblaciones con diversas culturas
e idiomas. Por otro lado, es importante considerar
que todo instrumento estd en mayor o menor grado
afectado por la cultura®, lo que en el drea de la
salud es especialmente relevante para conocer y
comprender problemas sanitarios que trascienden
las fronteras. Asimismo, la adaptacién de un
cuestionario de medicién se ve determinado por las
similitudes y diferencias en la estructura del lenguaje
y la cultura entre la poblacién para la cual se disend
el instrumento y la poblacién de destino®.

La adaptacion transcultural (AT) tiene dos com-
ponentes esenciales: la traduccién, que corresponde
a la equivalencia semdntica e implica que el
significado de cada item traducido es el mismo en
cada cultura; y laadaptacin, es decir, la equivalencia
de contenido, donde cada item del instrumento
resulta relevante para describir el fenémeno estu-
diado en la poblacién donde serd aplicado, en este
caso, el grupo de expertos y la prueba piloto. Asi,
la AT debe equilibrar la traduccién literal de las
palabras o frases y su adaptacién, considerando el
idioma, los giros idiomdticos y el contexto cultural
de la poblacién de destino, incluyendo también
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las diferencias en la percepcién de los conceptos
de salud y enfermedad de la poblacién, los que
también variardn puesto que estdn vinculados a su
entorno cultural®2Y.

Sobre la base de la literatura revisada, se decide
efectuar un estudio con el objetivo de realizar
adaptacién cultural y validacién psicométrica del
The Palliative Care Quality of Life Instrument (PQLI)
en pacientes chilenos con cdncer avanzado. Entre
las ventajas de este instrumento, por sobre otros
utilizados en Chile, es que permite a los pacientes
expresar su deseo de participar en la seleccién del
tratamiento y brinda a los profesionales de la salud
una visién biopsicosocial integral de la calidad de
vida general desde la perspectiva del paciente.

MATERIALES Y METODO

La investigacién es de tipo descriptiva transversal
que se llevé a cabo a través de una metodologia
caracterizada en 2 etapas > *: Etapa 1: En la AT
del instrumento se realizé equivalencia semdntica
con la traduccién directa e inversa de la versién
original en inglés del PQLI Dos hablantes
nativos angloparlantes realizaron traducciones
independientes al idioma espanol usado en Chile;
en tanto, la traduccién del instrumento fue
realizada por un profesional chileno de lengua
materna espanol y bilingiie con lengua materna
inglés. Reuniendo ambos resultados se realizé
una primera versién del instrumento en idioma
espafol. Posteriormente, se realiz6 la equivalencia
de contenido con participacién de un grupo de
expertos constituido por 8 profesionales de distintas
instituciones gubernamentales, instituciones de
salud y académicas vinculadas al dmbito oncolégico
y de CP, los cuales dieron su opinién especializa
sobre el instrumento PQLI. Mediante este proceso
se comprobd si los diferentes items y dimensiones de
la primera versién del instrumento permitian medir
los constructos o dominios originales, ademds de
evaluar si el lenguaje empleado se adaptaba a la
poblacién de pacientes oncoldgicos en la que se
pretendia aplicar, es decir, consistencia entre la
comprensién de las preguntas y la pertinencia de las
opciones de respuesta. Como resultado de ello, se
anexaron los aportes sistematizados de los expertos,
los que permitieron afinar una segunda versién
consensuada del instrumento. Esta versién del

instrumento se transformd en la prueba piloto (pre-
test), cuyo objetivo fue evaluar la equivalencia de
contenido con la versién original. La prueba piloto

23 con cancer avanzado de la

se aplicé a 20 pacientes
unidad de CP y las principales conclusiones fueron
que debido al estado letdrgico de la mayoria de los
pacientes, este cuestionario —cuyo tiempo promedio
de aplicacién fue 10 min + 5— debia ser aplicado por
un entrevistador, en un lugar silencioso y tranquilo,
e idealmente de manera privada sin acompafantes.
En esta etapa, ademds, se modificaron 10 items
del cuestionario, conservando las propiedades
psicométricas, lo que dio como resultado un

12229 Una vez

cuestionario equivalente al origina
incorporados esos detalles, surgi6 la dltima versién
adaptada. Etapa 2: Esta etapa de validacién de
propiedades psicométricas sirvié para confirmar
la versién final adaptada del instrumento. Para
verificar la validez de constructo se realizé un
andlisis factorial e Indice de Correlacién Intraclase
(ICC), mientras que para la confiabilidad se estimé

el guarismo estadistico Alfa de Cronbach (> 0,7)®.

Participantes. El tamafio muestral se basé en la re-
comendacién de Norman y Streiner®
tra se defini6 de acuerdo a cinco participantes
respecto al nimero de items del cuestionario

). La mues-

validado, siendo estos ultimos 28. Por tanto, el
minimo recomendado para establecer la validez
factorial del cuestionario fue 140 participantes, a
lo que se anadi6 el 10% para reponer la posible
atricién o pérdida de participantes®®. Se seleccioné
a los participantes segin los criterios de inclusién
establecidos: ser mayor de 18 anos, saber leer y
escribir, ser un paciente con cdncer avanzado (grado
1,2 0 3) de acuerdo a la Escala de Estado Funcional
(ECOG)® y que fueran atendidos en la Unidad
de Cuidados Paliativos de un hospital publico de
Santiago, Chile.

La ECOG permitié la siguiente categorizacidn:
Grado 1) Restringido en una actividad fisicamente
extenuado pero ambulatorio, capaz de realizar
trabajos de naturaleza ligera o sedentaria, como
labores ligeras en casa y trabajo de oficina; Grado 2)
Ambulatorio y capaz de realizar todos los cuidados
personales pero no puede realizar ninguna actividad
laboral, se encuentra despierto y aproximadamente
mds del 50% de las horas de vigilia; Grado 3) Capaz
de autocuidado limitado, confinado a la cama o
silla mds del 50% de las horas de vigilia.
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Recoleccién de datos: El instrumento se aplico,
entre los meses de enero y febrero del ano 2017, a
un total de 155 pacientes y no estaban incluidos los
20 pacientes participantes en el pretest. Debido al
estado fisico letdrgico de la mayoria de los pacientes,
la entrevista fue realizada por estudiante de medicina
capacitado para ese fin. Cada entrevista duré entre
10 y 15 min y se llev6 a cabo en una sala privada y
tranquila. Se ley6 el formulario de consentimiento
informado y todos los participantes firmaron.

La versién final de PQLI consta de 28 items y
comprende 7 escalas de los dominios: 1) Estado
de salud, 2) Cuidado personal, 3) Actividad, 4)
Comunicacién, 5) Apoyo, 6) Afeccién psicoldgica
y 7) Opcién de tratamiento. Estas se responden con
3 respuestas posibles: 1= No, 2= A veces y 3= Si.
Ademds, en Opcién de tratamiento deben elegir “el
elemento que es mds importante del tratamiento
para usted”, calificindolo como 1 y “el elemento
que es menos importante para usted”, calificindolo
como 5.

En cuanto a la evaluacién de la Calidad de vida
general, se utiliz6 una escala numérica de 0 a 10,
donde 0= malo y 10= excelente.

Procesamiento y andlisis de datos. Para el plan
de andlisis psicométrico, el procesamiento de los
datos fue realizado con el programa SPSS v.22. Se
aplicé un factor multiplicador a los resultados para
establecer una media de 0 a 100 para cada escala
que compone el instrumento. De esta manera, una
puntuacién media mds alta en la escala representa
un estado de salud y una de sintomatologia mds
baja. Ademds, se evaluaron las relaciones entre
las variables sociodemograficas y las preguntas
relacionadas con la salud de los participantes.

Para establecer la confiabilidad del instrumento
(consistencia interna), se utilizd6 el Alfa de
Cronbach®. Debido a la naturaleza de la pregunta
relacionada con la eleccién del tratamiento, el
procedimiento para establecer la coherencia en
esta seccién se establecié mediante el coeficiente
de concordancia y para este propdsito se utiliz6 la
prueba W de Kendall®?.

Para validar el instrumento se realizé un andlisis
factorial confirmatorio, dada su validacién previa en
otros contextos culturales®?. Para esto se eligieron
y analizaron 7 factores principales utilizando las
pruebas de Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) y Bartlett>”

3V, Finalmente, los resultados se analizaron por
tema, mapeando los datos para mejorar el rigor,
la confiabilidad del anilisis y los resultados del
estudio. Este estudio fue aprobado por el Comité
de Ftica Cientifica de la Facultad de Enfermerfa
de la Universidad Andrés Bello (c6digo UNAB
(L2/CECENEF/10) en abril de 2016. Se informé a
los autores del instrumento PQL/, por via correo
electrénico, que se realizaria adaptacién y validacién
en poblacién chilena con cdncer avanzado.

RESULTADOS

Respecto a los indicadores demogrificos, el 56,8%
de los entrevistados correspondia a mujeres; el
63,2% tenia entre 50 y 69 anos; el 47,7% de los
pacientes tenia mds de 12 anos de escolaridad;
el diagnéstico de cdncer mds frecuente fue
érganos digestivos (27,7%); més del 60% de los
entrevistados habia sido diagnosticado hace mds
de un afo antes del estudio y el 93,2% de ellos,
contaba con un miembro de la familia como su
cuidador permanente (Tabla 1).

Validez: En la matriz de correlacién, entre las
subescalas  PQLI,
moderadas de Pearson y las mds fuertes se

se observaron correlaciones

encontraron entre el Afecto psicolégico y Estado de
salud (p < 0,01) y el Afecto psicoldgico y Calidad de
vida (p < 0,01). El dominio Actividad se relaciond
con Estado de salud, Autocuidado, Calidad de vida
y Afecto psicolégico (p < 0,01) (Tabla 2).

Confiabilidad: Se establecié utilizando el Alfa de
Cronbach® (Tabla 3). En el andlisis de la consis-
tencia interna se obtiene un Alfa de Cronbach
global de 0,805, mientras que el Alfa de Cronbach
para cada subescala fue mayor que el valor critico de
0,70, demostrando confiabilidad y homogeneidad
del cuestionario. Al detallar el Alfa para cada
subescala, la consistencia u homogeneidad interna
tendia a variar entre los items cuyos valores
variaban entre 0 y 1, considerando como aceptables
aquellos valores iguales o mayores a 0,70@ 39,
tales como el Estado de salud (0,828), Eleccién
de tratamiento (0,738), Comunicacién (0,740) y
Afecto psicolégico (0,728). Estos resultados estdn
de acuerdo con el PQLI original que mostré un alfa
general de Cronbach de 0,787%%.
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Tabla 1. Variables sociodemograficas y antecedentes de salud, 2017 (n=155).

Variables Fr %
Sexo Hombre 67 432
Mujer 88 56,8
Edad 29-49 afios 28 18,1
50-69 anos 98 63,2
70-90 anos 29 18,7
Nivel Educativo Estudios bésicos 43 27,7
Estudios medios 38 24,5
Estudios superiores 74 47,7
Estatus de Convivencia Con pareja 90 58,1
Sin pareja 65 41,9
Composicién del hogar Vive acompafiado 133 85,8
Vive solo 22 14,2
Diagnéstico de Cédncer Organos digestivos 43 27,7
Organos genitales 27 17,4
Mama 23 14,8
Mieloma multiple 18 11,6
Otros 44 28,39
Tiempo de diagnéstico Al menos 12 meses 55 35,5
13 meses a 5 afnos 67 43,2
Mds de 5 afos 33 21,3
Se atiende en centro de Atencidn primaria  Si 106 68,4
No 49 31,6
Tiene cuidador Si 118 76,1
No 37 23,9
Cuidador Familia 147 94,8
Amigos 4 2,58
Cuidador particular 4 2,58
Tipo de cuidado Permanente 139 89,67
Qcasional o transitorio 16 10,32

Tabla 2. Matriz de correlaciones entre dimensiones 7he Palliative Care Quality of Life Instrument (PQLI).

PQLI subescalas AC cp ES oT A CO AP QoL
Actividad (AC) 0,436** 0,461** 0,073 0,144 0,068 0,458** 0,451**
Cuidado personal (CP) 0,436** 0,294** 0,186* 0,114 0,078 0,348** 0,373**
Estado de Salud (ES) 0,461** 0,294** -0,003  0,300** 0,049 0,574* 0,401**
Opcién de Tratamiento (OT) 0,073 0,186 -0,003 -0,226 0,083 -0,053 0,074
Apoyo (A) 0,144 0,114 0,300 -0,226 0,019 0,328 0,324
Comunicacién (CO) 0,068 0,078 0,049 0,083 0,019 -0,059 0,021
Afeccién Psicoldgica (AP) 0,458** 0,348** 0,574** -0,053 0,328** -0,059 0,528**
Calidad de Vida (CV) 0,451** 0,373** 0,401** 0,074  0,324** 0,021 0,528**

* Correlacién positiva, estadisticamente significativa (p<0,05).

** Correlacién positiva, estadisticamente significativa (p<0,01).
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Tabla 3. Puntajes medios de las subescalas y coeficiente Alfa de Cronbach.

Subescala Media 1 Desv. tip. Alfa de Cronbach
Actividad 72,2954 18,39215 0,722
Cuidado Personal 73,6024 18,43966 0,736
Estado de Salud 83,6332 18,96298 0,836
Opcién de Tratamiento 80,7443 18,92339 0,807
Apoyo 97,7028 19,444000 0,98
Comunicacién 73,9759 18,46878 0,74
Afeccién Psicolégica 81,9883 18,90888 0,819

Alfa de C Global 0,805

Anilisis factorial: Después de evaluar la relevancia
del andlisis factorial confirmatorio, la correlacién
entre las variables fue moderada. La prueba de
esfericidad de Bartlett® 3V fue 1223.815, con
una significacién de p < 0,001. Para evaluar el
ajuste de los puntajes para factores especificos, se
realizé la rotacién varimax®?, los valores inferiores
a 0,3 fueron suprimidos. La adecuacién de la
medicién de la prueba KMO fue igual a 0,781, lo
que demuestra la viabilidad de realizar el andlisis
factorial. La extraccién del factor del eje principal
se utiliz6 para analizar la estructura subyacente del
cuestionario, que arrojé 7 factores independientes
que representan el 59,42% de la varianza (Tabla 4).

Se identificaron los mismos 7 factores sin nin-
guna diferencia material, como lo confirman los
resultados de la rotacién no ortogonal: Factor 1:
Actividad (seguir trabajando, tareas domésticas,
diversién, pasatiempos); Factor 2: Cuidado perso-
nal (conduccién o transporte, auténomo); Factor
3: Estado de salud (dolor, nduseas / vémitos,
falta de apetito, debilidad y/o cansancio, disnea,
trastornos de las heces, trastornos del suefo);
Factor 4: Opcién de tratamiento (me gusta elegir,
poder elegir); Factor 5: Apoyo (familiares y/o
amigos, equipo de atencién médica, personal de
enfermeria); Factor 6: Comunicacién (relaciones
sociales, problemas econémicos y/o profesionales,
problemas familiares); Factor 7: Afeccién psico-
légica (calma, optimismo, azul, control de la
situacion, miedo a la muerte). La escala general de
calidad de vida no estuvo representada en ningtn
factor. Las puntuaciones mds altas obtenidas fueron
en los dominios Actividad, Autocuidado, Apoyo,
Comunicacién y Afeccién psicolégica, lo que
indica un mejor nivel de funcionamiento y calidad

de vida. Sin embargo, una puntuacién mds alta en
el dominio del Estado de salud indicé una mayor
sintomatologia y una peor calidad de vida. Debido
al tipo de escala utilizada para la eleccién del
dominio del tratamiento, la confiabilidad se calculé
realizando la prueba de coeficiente de concordancia
de Kendall y se encontré un valor de 0,344 (p <
0,01).

Descripcién de resultados por dominios: Se in-
dican a continuacién los resultados en puntuaciones
de porcentajes para cada dominio: En Estado de
salud, el 65,2% de los entrevistados experimenta
nduseas y vémitos y, a pesar de estar con tratamiento
farmacolégico, el 20% de ellos experimenta dolor
crénico y el 50% informa falta de apetito, problemas
para dormir y se siente cansado; en Comunicacién,
cerca del 73% de los entrevistados no discute sus
problemas familiares ni econémicos con su médico;
en Opcién del tratamiento, se ha verificado que
el 65,8% se siente capaz y desea participar en la
eleccién del tratamiento; en tanto en el factor
Apoyo, mds del 90% de los pacientes de la muestra
se siente satisfecho con el soporte que ha recibido
de parte de familiares, amigos y por el equipo de
profesionales de salud, mientras el 96% se siente
satisfecho con el apoyo brindado por las enfermeras
de la unidad; en Afeccién psicoldgica, sobre el 60%
de los participantes se siente optimista pero también
teme a la muerte; respecto a Actividad, se observé
que el 66,5% dejé de trabajar; Cabe destacar que
uno de los hallazgos importantes fue el dominio
Cuidado personal, donde el 90% de ellos manifest6
sentirse auténomo; respecto a la Calidad de vida,
el 44% obtuvo una puntuacién entre 7 y 8, que
corresponde a buena (Tabla 5).
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Tabla 5. Descripcién por dominios (%).

Dominios No A/V Si
Actividad (AC) Continto trabajando ((Considere trabajo remunerado,
voluntario) 66,5 3,9 29,7
Realizo quehaceres o labores del hogar 18,7 15,5 65,8
Disfruto los placeres de la vida, lo que tt consideras el
placer de la vida. 16,8 23,2 60,0
Conservo mis pasatiempos o actividades de tiempo
libre 29,7 20,6 49,7
Cuidado Personal (CP) Soy capaz de conducir o utilizar medios de transporte
publicos 24,5 32 723
Soy autosuficiente. Por ejemplo, puedo vestirme y
lavarme sin ayuda. 6,5 32 903
Estado de Salud (ES) Siento dolor 49,7 30,3 20,0
Me siento con nduseas, asco y/o vomitos 21,9 12,9 65,2
No siento deseos de comer 25,8 24,5 49,7
Me siento débil y cansado 49,0 355 155
Me cuesta respirar, siento que me ahogo 155 19,4 65,2
Tengo diarrea o estitiquez 36,8 18,7 44,5
Tengo problemas para dormir (tomando o no pastillas
para dormir) 41,3 10,3 48,4
Apoyo (A) Familiares y/o amigos 7,1 2,6 90,3
Equipo de profesionales de salud que me atienden 0,6 71 923
Equipo de enfermeras que me atienden 0,6 32 96,1
Comunicacién (CO) “Converso  Mis relaciones o actividades sociales 50,3 7,7 41,9
con el doctor de” Mis problemas econémicos y profesionales 76,1 7,1 16,8
Mis problemas familiares 72,9 9,7 174
Afeccién Psicolégica (AP) Me siento tranquilo 13,5 16,8 69,7
Me siento optimista 18,1 13,5 68,4
Me siento triste o deprimido 21,3 40,0 38,7
Me siento en control de la situacién de salud que
atravieso 18,1 13,5 684
Siento temor a la muerte 30,3 3,2 66,5
Opcién de Tratamiento (OT) Me gustaria participar en la eleccién de mis fdrmacos 432 3,9 529
Me siento capaz de participar en la eleccién de los tipos
de fdrmacos que necesito 31,6 2,6 65,8

DISCUSION

En la literatura examinada, algunos autores® %%
sefalan que actualmente en el mundo globalizado
es cada vez mis relevante contar con instrumentos
de medicién transversales adaptados y validados
a las diversas culturas, que permitan comparar e
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intercambiar experiencias, buscar propuestas y
recomendaciones para la construccién de protocolos
clinicos, guiados por la evidencia cientifica y dando
respuesta a problemas del dmbito de la salud. En
este marco, la obtencién de mediciones confiables y
vélidas permite a los profesionales de salud mejorar
la calidad de atencién, aumentar la satisfaccién
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de los pacientes y obtener una mejor adherencia
al tratamiento® 3. Por otra parte, es importante
considerar que el proceso de traduccién y adaptacién
de cuestionarios en paises con idiomas y culturas
diferentes, estd en gran medida determinado por la
cultura, por lo que este proceso debe ir secundado
por un proceso de validacién riguroso. Cabe
destacar que en este proceso es crucial el consenso
y recomendaciones de equivalencia del comité de
expertos!'? 22
la AT y validacién de un instrumento se requiere
de un proceso de investigacién riguroso, con una
planificacién y diseno metodoldgico con respaldo
cientifico para obtener hallazgos con fiabilidad y
validez®¥. En cuanto a los instrumentos adaptados y

. En este sentido, en la realizacién de

validados que valoran la calidad de vida relacionada
con la salud, éstos permiten medir percepciones de
las personas sobre el impacto de intervenciones o
tratamientos que tienen sobre la calidad de vida y
salud. También posibilitan pesquisar en una etapa
temprana cualquier descompensacién en aquellos
grupos de riesgo, proporcionando una guia clinica
a los profesionales de salud en intervenciones
y/o tratamiento tanto en el proceso como en los
resultados esperados®> %9

En suma, es posible establecer que el instru-
mento adaptado es coherente con el original de
Mystakidou et al.?¥
cién y rapidez, requirié de 10 a 15 min, y fue
bien aceptado por los pacientes. A este punto, es
importante sefialar que el cuestionario original
es autoaplicado® y que la versién del presente

, y resultd ser de fécil ejecu-

estudio se aplicé a través de entrevista individual,
puesto que se consideré que las condiciones de
salud de aletargamiento de los participantes lo
hacian aconsejable. Por otra parte, cabe destacar
que existe acuerdo en que los pacientes estaban
agradecidos por el interés en medir su calidad de
vida. Asimismo, hubo concordancia en que fue una
oportunidad para que los pacientes participaran
activamente, que tuvo una excelente aceptacién la
opcién de participar en la eleccién del tratamiento,
y la relevancia de la comunicacién y el apoyo del
equipo de profesionales con los pacientes y sus
familias®?.
Particularmente,

del

presente estudio en el dominio Apoyo, donde los

destacamos  hallazgos
resultados mostraron que la calidad de vida estaba
muy relacionada con el apoyo recibido de la familia
y amigos. Segun evidencia revisada, el apoyo de
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los familiares es importante, especialmente en las
etapas en que el paciente tiene dificultades para
controlar las molestias fisicas y emocionales en
cdncer avanzado; una adaptacién psicoldgica exitosa
al cdncer estd significativamente asociada al apoyo y
comunicacién con la familia y amigos ¢”%9.

Otros resultados mostraron que existe un alto
porcentaje de satisfaccién de los participantes
por el apoyo recibido de los profesionales de
salud, especialmente del rol de la enfermera de la
Unidad de Cuidados Paliativos. En este sentido,
cobra relevancia la calidad de la atencién desde la
perspectiva humanizada e integral, por lo que se
requiere fomentar aspectos humanos, espirituales
y transper.s’onales en toda(s”’lzg fur‘lci.ones del rol
de la gestién del cuidado ™™ . Distintos autores
afirman que las intervenciones de apoyo psicosocial
asociada a una relacién de comunicacién cara a
cara entre el paciente con cdncer y profesionales
médico/ enfermera, se traduce en un efecto positivo
en la calidad de vida para el paciente y familia“"
2. En este sentido, algunos autores recomiendan
incorporar, en los aspectos terapéuticos, estrategias
para el desarrollo de habilidades de afrontamiento,
actitud positiva y comunicacién efectiva entre
paciente y profesionales de salud, con el fin de
mejorar el afrontamiento psicoldgico del paciente a
laenfermedad . Con respectoal dominio Opcién
de participar en la eleccién del tratamiento, destaca
que el 65,8% de los participantes se sintié capaz y
queria participar en ese aspecto, evidenciando un
resultado que estd en concordancia con un estudio
realizado por los autores del instrumento original,
Mystakidou et al.??. A este respecto, la evidencia
muestra que los equipos médicos deben estar
capacitados para preguntar en forma rutinaria a
los pacientes con cdncer avanzado sobre sus deseos
de atencién y tratamiento, también argumentan
que esta opcién puede mejorar la adherencia al
tratamiento®”. De esta manera, puede surgir el
sentimiento subjetivo de estar adoptando decisiones
compartidas al estar informado de todos los planes
de tratamiento posiblesy estrategias de autocuidado,
disminuyendo asi las preocupaciones relacionadas
con el tratamiento?. Actualmente en Chile, atn
no se ha considerado, en los pacientes con cdncer
avanzado en cuidados paliativos, su participacién
en la seleccién o decisién del tratamiento.

La validez externa es relevante si se pretende
realizar cuestionarios universales y si se busca su
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aplicacién en otros dmbitos similares. Lamen-
tablemente, la validez externa de la mayoria de los
estudios es muy escasa, especialmente en lo que
se reflere a llegar a conclusiones generalizadas”.
Respecto al grado de generalizacién relativo a la va-
lidez externa, en este estudio pueden ser atribuidos
inequivocamente a poblacién que redne las carac-
teristicas y criterios similares en unidades de
cuidados paliativos del sistema de salud, asimismo
hay que considerar que el estudio es internamente
vélido.

Por otro lado, con los hallazgos obtenidos se
pueden visibilizar recomendaciones de aplicacién
en un mayor nimero de poblacién, basados en los
resultados y la mejor evidencia disponible con el fin
de completar la validez externa.

Respecto a las limitaciones del estudio, recono-
cemos que la principal radica en que la muestra
seleccionada podria no ser lo suficientemente
representativa de la poblacién chilena con cdncer
avanzado, ya que los participantes provienen de un
solo hospital publico de la ciudad de Santiago, por
lo que no abarca a todo el espectro de pacientes
beneficiarios de cuidados paliativos del pais.
En tanto, una segunda limitacién puede ser la
ausencia de un item relacionado a la caracterizacién
de pertenencia a una etnia o pueblo originario
determinado del paciente. Este item, considerado
relevante en la atencién médica en Chile, por
las implicancias culturales, podria incidir en la
percepcién de la calidad de vida de las personas con
cancer avanzado, viéndose afectada asi la validez
externa del estudio ya que los resultados no podrian
ser filtrados por este factor y se estaria generalizando
a la totalidad de la poblacién chilena con cdncer
avanzado.

Los desafios, en esta linea de investigacion, estin
en la aplicacién del instrumento en forma mds
representativa a nivel nacional, contemplando otras
unidades de cuidados paliativos, tanto de Santiago
como de otras regiones y localidades del pais.

CONCLUSIONES

El presente estudio de adaptacién transcultural y
validacién psicométrica del cuestionario PQLI,
se llevé a cabo segin metodologia propuesta por
expertos, con participacién y validacién de comité
de expertos que permitieron dar consistencia al
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instrumento nuevo. Una vez aplicado en 155
participantes, de acuerdo a muestra descrita, este
instrumento permitié obtener una visién global
sobre la calidad de vida y la opcién de participar
en la eleccién del tratamiento, de los pacientes
con cdncer avanzado de la Unidad de Cuidados
Paliativos de un Hospital de Santiago de Chile.
Si bien se deben considerar las limitaciones antes
descritas, se determina que el instrumento resultante
es coherente con el original de Mystakidou et al.
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