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RESUMEN

Fundamentos: Conocer las dificultades en la apli-
cacion de cuidados paliativos, permitiria proponer es-
trategias de mejora. El objetivo del estudio fue validar
la traduccion de la “Escala de Dificultades en Cuidados
Paliativos (PCDS)”, traducida y adaptada al espariol.

Métodos: Se realizé un estudio de validacion ins-
trumental, en un hospital comarcal y centros de atencion
primaria de un distrito sanitario. Participaron 148 profe-
sionales sanitarios. Mediante una encuesta, recogimos
variables sociodemograficas y profesionales sobre la for-
macion y experiencia en cuidados paliativos, asi como
los items del cuestionario PCDS. El anélisis estadistico
se hizo con el programa SPSS 19.0.

Resultados: Comprobamos la comprension de la
traduccion y retrotraduccion del cuestionario en un estu-
dio piloto con 30 profesionales. Posteriormente, encues-
tamos a 118 profesionales, encontrando una frecuencia de
endose no superior al 51% para la validez de contenido.
En cuanto a la validez de constructo, el calculo de la ade-
cuacion muestral, mediante el indice de Kaiser-Meyer-
Olkin obtuvo un valor de 0,76. En el analisis factorial por
componentes principales encontramos una varianza total
explicada del 73,88% con todos los items. La correlacion
de factores oscil6 entre 0,2 y 0,3, asi que se establecio la
rotacién Varimax. La correlacion entre los items de cada
factor fue superior a 0,6. Para el analisis de fiabilidad, la
consistencia interna obtuvo un valor alfa de Cronbach de
0,87. En el analisis de fiabilidad test-retest, la correlacion
Rho de Spearman para la escala fue de 0,81.

Conclusiones: Disponemos de un instrumento tra-
ducido y adaptado culturalmente al espaiiol, con validez
y fiabilidad adecuadas para la medicion de dificultades en
cuidados paliativos.

Palabras clave: Cuidados paliativos, Medicina pa-
liativa, Enfermeria de cuidados paliativos al final de la vida,
Cuidado terminal, Estudios de validacion.
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ABSTRACT
Validation of the “Palliative Care Difficulties
Scale (PCDS)” questionnaire in the spanish
population about health professionals”
difficulties in palliative care

Background: Knowing the difficulties in the appli-
cation of palliative care would allow us to propose im-
provement strategies. The objective was to determine the
metric properties of the Palliative Care Difficulties Scale
(PCDS) translated and adapted to Spanish.

Methods: An instrumental validation study was de-
signed in a regional hospital and primary care centers of
a health district. 148 health professionals participated.
Sociodemographic and professional variables were co-
llected by a questionnaire about palliative care training
and experience, as well as items from the PCDS. The sta-
tistical analysis was done with the SPSS 19.0 program.

Results: It was verified the comprehension of the
translation and back translation of the questionnaire, in
a pilot study with 30 professionals. Subsequently, in the
survey of 118 professionals, an endorsement frequency
of not more than 51% was found for content validity. As
for the construct validity, the calculation of the sample
adequacy, using the Kaiser-Meyer-Olkin index obtained
a value of 0.76. The principal component factor analysis
reached a total variance of 73.88% with all items. The co-
rrelation of factors ranged from 0.2 to 0.3; so the Varimax
rotation was established. The correlation between the
items of each factor was higher than 0.6. For the reliabili-
ty analysis, the internal consistency obtained a Cronbach
alpha value of 0.87. In the test-retest reliability analysis,
Spearman’s Rho correlation for the scale was 0.81.

Conclusions: It was obtained an instrument transla-
ted and culturally adapted to Spanish, with adequate vali-
dity and reliability to measure difficulties in palliative care.

Key words: Palliative care, Palliative medicine,
Palliative care nursing at the end of life, Terminal care,
Validation studies.
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INTRODUCCION

A los pacientes en las etapas finales de la
vida, habitualmente los atienden profesionales
que no estan especializados en cuidados palia-
tivos (CP), sino que proceden de residencias y
hospitales de agudos. Esta situacion facilita que
se pongan de manifiesto las dificultades propias
de la asistencia a estos pacientes?,

Entre las principales dificultades percibidas
por los profesionales en dicha atencidn, se in-
cluyen: problemas de coordinacion entre la
atencion primaria y la atencion especializada, y
también en la organizacion interna de los equi-
pos; dificultades en el suministro de opiaceos a
los pacientes; déficit de confianza por parte de
los pacientes y sus familiares sobre la capacita-
cion del profesional de atencion primaria en su
atencion; y dificultades para mantener la asis-
tencia continuada las 24 horas del dia®. Estas
dificultades podrian minimizarse si se dispusie-
ra de centros y equipos especializados en CP®,

Para valorar las dificultades percibidas por
los profesionales sanitarios, médicos y en-
fermeros, se han disefiado numerosos instru-
mentos para usarlos en diferentes ambitos
asistenciales: domicilios, centros de atencion
primaria®, hospitales® y unidades de cuidados
intensivos®. En general, carecemos de infor-
macion sobre sus propiedades psicométricas,
como son su validez y fiabilidad®6758%19,

La “Escala de Dificultades en Cuidados
Paliativos (PCDS)” (del inglés: Palliative Care
Difficulties Scale) es un instrumento validado,
que evalua las dificultades percibidas por los
profesionales en el manejo de CP hospitalarios®.
La escala se disefid inicialmente para usarlo
con enfermeras japonesas que ofrecian CP en
hospitales®. Posteriormente, esta escala se ha
utilizado tanto en médicos, con labor asistencial en
hospitales y centros de atencion primaria, como en
enfermeras, con labor asistencial en domicilios®.

)

Esta escala valora 15 items agrupados en 5
dimensiones diferentes, que incluyen aspectos de
comunicacion (en el equipo interdisciplinar y con
el paciente y su familia), la presencia o no de un
soporte por parte de un equipo experto en CP, el
conocimiento respecto al control de sintomas y
aspectos de coordinacion en la comunidad. Cada
item consta de respuestas tipo Likert con cinco
opciones, cuyos valores oscilan entre 1 y 5 puntos,
pudiendo obtenerse dentro de cada dimension un
rango de puntuacion que abarca de 3 a 15 puntos.
Mayor puntuacion implica mayor dificultad para
la aplicacion de CP. Su validez y fiabilidad ha sido
unicamente estudiada en la poblacion asiatica.
La fiabilidad se midi6 mediante la consistencia
interna (alfa de cronbach) y mediante el test-
retest (con dos semanas de diferencia) con el
coeficiente de correlacion intraclase. El valor
del coeficiente alfa de Cronbach fue entre 0,85
y 0,93 en cada dimension, y el coeficiente de
correlacion intraclase oscildo en un rango desde
0,61 a 0,69 en cada dimension. La validez se
estudio a través de una revision de expertos
y analisis factorial exploratorio que concluy6
con 5 dimensiones, en la que todos los items
superaron un valor de comunalidad de 0,5. La
escala PCDS tiene propiedades interesantes para
medir las debilidades y barreras que encuentran
los profesionales para atender a pacientes en CP.
Pero, para aplicarla en nuestro contexto, debemos
traducir y validar la escala a la realidad asistencial
espafiola.

Para ello, el estudio tenia los siguientes objetivos:

— Traducir y adaptar al entorno espaiiol el cuestio-
nario “Palliative Care Difficulties Scale (PCDS)”.

— Determinar la validez y fiabilidad de esa ver-
sion de la escala para su uso por médicos y en-
fermeros, en diferentes niveles asistenciales.

En este trabajo presentamos los resultados de
la adaptacion transcultural de la escala PCDS y

sus caracteristicas psicométricas.
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SUJETOS Y METODOS

En la adaptacion transcultural del cuestiona-
rio, seguimos las recomendaciones de Brislin
et al'). La traduccion al espafiol del cuestiona-
rio la supervisaron un médico experto en cui-
dados paliativos, una médico internista y un
enfermero experto en metodologia de la inves-
tigacion. Cuando tuvimos una primera version
completa, se procedi6 a su retro-traduccion al
inglés, por medio de dos profesionales exper-
tas en cuidados paliativos, médico y enfermera,
ambas bilingiies.

Una vez que tuvimos la version pre-final, ana-
lizamos la interpretabilidad y comprensibilidad
de los items con un estudio piloto. Los resulta-
dos de este estudio nos permitieron acordar la
version final, que se ha sometido a validacion.

El estudio de validacion lo hicimos con pro-
fesionales que pertenecian a la plantilla del hos-
pital comarcal San Juan de Dios del Aljarafe
(Bormujos, Sevilla) y de los ocho centros de
salud de referencia de la misma area hospita-
laria. Se realiz6 una seleccion sistematica con-
secutiva de todos los profesionales de medicina
y enfermeria, tanto en el hospital como en los
centros de atencion primaria, que cumplian el
siguiente criterio de inclusion: que fueran in-
ternistas, médicos de urgencias, médicos de fa-
milia o enfermeros con labor asistencial, desa-
rrollada por un periodo de tiempo de al menos
6 meses, con habitual asistencia a pacientes en
situacion de CPy a sus familias. No se conside-
r6 ningln criterio de exclusion.

Se estimo que con 97 individuos era suficien-
te para estimar, con una confianza del 95% y
una precision de +/- 10 unidades porcentuales,
un porcentaje poblacional que previsiblemen-
te seria de alrededor del 50%. Los célculos se
hicieron con el programa Granmo®'?, version
7.12. Este tamafio muestral también era ade-
cuado para realizar el analisis factorial de los
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datos para la validez del cuestionario, pues se
recomienda un minimo de 100 sujetos!?.

Los profesionales respondieron el cuestiona-
rio PCDS y a una encuesta con 10 preguntas,
en las que recogimos informacion sobre varia-
bles sociodemograficas (sexo, edad, profesion,
puesto y centro de trabajo), formacion y expe-
riencia en el manejo de pacientes en CP.

El estudio de validacion lo desarrollamos en-
tre mayo de 2015 y febrero de 2016.

Estudiamos la validacion de la escala PCDS
con respecto a:

— Validez de contenido: se hizo a través de un
analisis de discriminalidad para cada item, que
permite valorar la pertinencia de cada item en
la escala, con resultados recomendados entre el
20% y el 80%"¥. Unos valores fuera de ese in-
tervalo podrian producir un efecto techo-suelo
de los items, cuyas respuestas reiterativas tor-
narian dichos items en constantes que no apor-
taran ningun valor al cuestionario.

— Validez de constructo: se evalud6 mediante
analisis factorial exploratorio por componentes
principales, previo test de esfericidad de Barlett
y de adecuacion muestral de Kaiser-Meyer-
Olkin. Asi mismo, se realiz6 un analisis factorial
confirmatorio con 5 dimensiones, al igual que el
cuestionario original. Los factores extraidos fue-
ron sometidos a una rotacion Varimax para fa-
cilitar su interpretacion, dado que la correlacion
entre ellos no superaba el 0,419,

— Fiabilidad: determinada mediante el anali-
sis de consistencia interna (coeficiente alfa de
Cronbach), que representa la media de corre-
laciones entre los items, y el andlisis test-retest
(coeficiente Rho de Spearman).

Antes de realizar el estudio, obtuvimos la
autorizacion del Comité de Etica e Investigacion
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correspondiente. Todos los participantes firmaron
un consentimiento informado. Los datos se trataron
segun las normas sobre proteccion de datos.

El analisis estadistico lo hicimos con el pro-
grama SPSS 19.0 (IBM SPSS Statistics 19.019.
En una primera etapa, obtuvimos las tablas de
frecuencia y comparacion de proporciones para
las variables cualitativas, y resimenes numéri-
cos para las cuantitativas. A continuacion, pro-
cedimos a aplicar los procedimientos del ana-
lisis factorial por componentes principales. El
estudio de la consistencia interna y la estima-
cion del coeficiente rho se hicieron también con
los procedimientos especificos.

RESULTADOS

En el estudio piloto incluimos a 30 profesio-
nales (14 médicos y 16 enfermeros), que traba-
jaban en el hospital y en el distrito sanitario de
referencia. En base a los comentarios realiza-
dos por 5 de los 30 profesionales, hicimos pe-
quefias modificaciones a la traduccion al espa-
fiol del PCDS. La version final se puede ver en
el anexo I. Las categorias (o significados) dadas
a cada dimension son las mismas que las de la
escala original, salvo que sus denominaciones
estan mas detalladas con el objetivo de ser mas
autoexplicativas.

El tamafio de la muestra fue de 118 profesio-
nales, que se consideré suficiente para los ob-
jetivos del trabajo, dada las estimaciones nece-
sarias descritas previamente. En la tabla 1 se
presenta la distribucion de las variables socio-
demograficas y profesionales de la muestra.

Sobre la validez de contenido, en el analisis
de discriminalidad se encontré que todos los
items tenian una frecuencia de endose en una
de sus opciones de respuestas entre el 26% y el
51%, lo que permitia asegurar la pertinencia de
cada item dentro de la escala.

En relacion con la validez de constructo, el
indice de Kaiser-Meyer-Olkin obtuvo un va-
lor de 0,76. El resultado del test de esfericidad
de Barlett fue <0,01. Los resultados de estas
dos pruebas indicaron que los datos eran ade-
cuados para aplicarles el analisis factorial. Se
encontraron 5 dimensiones en el analisis fac-
torial exploratorio, que coincidian con las ori-
ginales. Al realizar el analisis factorial con-
firmatorio con 5 dimensiones, concordaban
con los items y las 5 dimensiones del original,
obteniendo idénticos valores que en el anali-
sis exploratorio. El analisis por componentes
principales alcanz6 una varianza total explica-
da del 73,88% con todos los items. La corre-
lacion de factores oscild entre 0,2 y 0,3, salvo

Tabla 1
Caracteristicas de la muestra del estudio.
Variables n %
Sexo: mujer 68 57,6
Edad en afios (media, DE) 42,2 (10,5) -
. Enfermero 60 50,9
Profesional -
Médico 58 49,1
Tiempo de experiencia asistencial en afios (media, DE) 17,6 (10,1) -
Tiempo de experiencia asistencial en CP (media, DE) 7,6 (8,6) -
Posgrado especifico en CP 15 13,4
DE: desviacion estandar
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entre los factores 1y 2, que fue de 0,4. Por
ello, se aplico una rotacion de los factores con
el método Varimax. Tras la rotacion, la corre-
lacion entre los items de cada factor fue supe-
rior a 0,6. La matriz rotada de la estructura de
los items se presenta en la tabla 2.

Tabla 2
Matriz de componentes rotados.
Componentes
Items
1 2 3 4 5

Item1 | 0,01 0,01 0,2 0,1 0,7
Item 2 0,2 0,01 0,01 0,1 0,7
Item 3 0,1 0,2 0,1 0,1 0,7
Item4 | 0,2 0,1 0,2 0,8 0,01
Item 5 0,1 0,1 0,2 0,8 0,01

Item 6 | -0,01 | 0,1
Item7 | 08 | 0,1 | 00l | 02 | 0,1
Item8 | 08 | 02 | 00l | 0,01 | 0,1
Item9 | 0,7 | 03 | 01 | 01 | 01

-0,01 0,6 0,3

Item 10| -0,01 0,1 0,8 0,1 0,2
Item 11| -0,01 0,1 0,8 0,1 0,1
Item 12| 0,3 0,01 0,6 0,1 -0,01
Item 13| 0,1 0,7 0,1 0,2 0,1
Item 14| 0,2 0,7 0,1 0,01 0,01
Item 15| 0,1 0,8 0,1 0,1 0,01

En el analisis de fiabilidad, la consistencia
interna obtuvo un valor alfa de Cronbach de
0,87. Detallado por cada dimension, se consi-
guieron los siguientes valores:

ftems 1,2y 3: 0,75.

ftems 4, 5y 6: 0,78.

— ftems 7, 8 y 9: 0,86.

ftems 10, 11 y 12: 0,78.

ftems 13, 14y 15: 0,82.
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En el andlisis de fiabilidad test-retest, la co-
rrelacion Rho de Spearman para la escala fue
de 0,81, oscilando entre 0,68 y 0,84 para cada
item, salvo el item 7 que consigui6 0,58.

DISCUSION

Hemos adaptado y validado la escala PCDS
al contexto espafiol, en una versién con una
apropiada validez de contenido. Ademas, se
trata de un cuestionario conciso y facil de ad-
ministrar, lo que permite la amplitud de difu-
sion y uso entre los profesionales.

Un aspecto a discutir es si el grupo con el
que hemos validado la escala es representativo
de la poblacion en la que se quiere aplicar. En
general, se cumple esta condicion. En la mues-
tra estudiada predomina el sexo femenino, tal
como ocurre en el estudio de Nakazawa® y en
el de Hirooka®.

El rango etario de nuestra muestra es mayor
que el de la poblacion con la que se valido la
escala® ya que, en su caso, el 90% son meno-
res de 39 afios frente a los 42 afios de media
que presenta nuestra muestra, encontrandonos
mas proximos a la del estudio de Hirooka®,
que es de 44 afios. Probablemente, éste sea uno
de los motivos por los que la media de expe-
riencia asistencial en nuestra muestra es mayor,
del mismo modo que ocurre en el estudio de
Hirooka®, al estar compuesta la muestra con
la que se valido la escala por una poblacion
mas joven®, De este modo, a diferencia de la
escala original que se valido en profesionales
sin experiencia®, la version espafiola muestra
unas excelentes propiedades métricas en pro-
fesionales con un amplio rango de experiencia
profesional general, asi como en CP, una vez
observada la media y desviacion tipica de am-
bos aspectos. A pesar de las desigualdades en
experiencia profesional, la similitud de resul-
tados en ambas validaciones puede explicarse
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porque la muestra de la escala original presenta
una formacion de posgrado en CP en el 54% de
los casos, mientras que en la espafiola apenas
supera el 10%®. Asi, formacion y experiencia
podrian ser compensadas.

Por otra parte, la poblacion abarca aquellas
categorias profesionales que con mas frecuen-
cia atienden a pacientes en cuidados paliativos
y, mas concretamente, en situacion terminal,
como son las enfermeras y médicos de aten-
cioén primaria, urgencias y medicina interna.
En investigaciones futuras se podria ampliar la
categoria profesional de los participantes, in-
cluyendo a los profesionales de las urgencias
extrahospitalarias.

Observamos que en el analisis estadistico de
discriminalidad de los items de la escala, una
vez traducida al espaiiol, la frecuencia de endo-
se no supera el 80%'?, justificindose la perma-
nencia de todos los items analizados y mante-
niéndose, por tanto, similar a la escala original.

En relacion con la validez de constructo, la
version estudiada tiene propiedades muy favo-
rables. El analisis factorial exploratorio extrae
cinco factores iguales a la version original®.
Posteriormente, en el analisis factorial confir-
matorio con 5 dimensiones, se corrobora dicha
estructura encontrando idénticos resultados que
en el analisis factorial exploratorio. Asimismo,
la correlacion entre items es superior a 0,6, tal
como aparecen en el estudio de validacion ori-
ginal. La varianza total explicada en la version
espaiiola es muy elevada. No es posible com-
pararla con la version original, porque no daba
informacion al respecto. Pero es parecida a los
valores encontrados en otras escalas similares
sobre percepcion y barreras en cuidados palia-
tivos perinatales, con valores ligeramente infe-
riores, del 67% y 71% respectivamente(!”.

La fiabilidad de la escala es otra caracteris-
tica que debe destacarse. El coeficiente alfa de

Cronbach obtiene un valor muy alto en el pre-
sente estudio, incluyéndose entre los valores
obtenidos en otros cuestionarios sobre CP que
oscilan entre 0,8 y 0,91®. Ademas, en cuanto
a la fiabilidad test-retest, hay una gran correla-
cién, siendo superior a la encontrada en otros
estudios sobre cuestionarios de CP, con valores
que fluctian entre 0,64 y 0,74®. Aunque estas
medidas deben complementarse con otros ana-
lisis complementarios!'® aportan, sin embargo,
una informacion basica para valorar la utilidad
de la escala.

El estudio ha demostrado la validez y fiabili-
dad del cuestionario en una poblacién con dife-
rentes categorias profesionales y ambitos sani-
tarios, por lo que una debilidad seria que podria
presentar limitacion en sus propiedades métri-
cas para usarlo en una sola categoria y ambito.

Este instrumento permitiria evaluar las dificul-
tades que se encuentran los profesionales sanita-
rios que atienden a pacientes de CP en Espaiia.
Su uso sistematico ayudara a disefiar estrategias
para mejorar la calidad de los cuidados paliati-
vos recibidos por los pacientes y sus familias!”,
tal y como ya ha ocurrido en otros paises®.
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Anexo I
Escala de dificultades en cuidados paliativos.

Punttie de 1 a 5 los ITEMS que se indican a continuacion,
segun esté de acuerdo o en desacuerdo con el aspecto consultado:

1- COMPLETAMENTE EN DESACUERDO
2- EN DESACUERDO
3- NO ESTOY SEGURO
4- DE ACUERDO
5- COMPLETAMENTE DE ACUERDO

A- Comunicacion en el equipo multidisciplinar /
Communication in multidisciplinary teams:

1- La evaluacion de sintomas del paciente no es homogénea en el equipo asistencial,
varia segun el profesional que la realiza. 112345
The method of evaluating symptoms is not consistent in multiprofessional teams.

2- Es dificil tener un objetivo comun en el equipo, respecto al alivio de los sintomas
del paciente. 11213 45
1t is difficult to have a common goal toward alleviating symptoms in
multiprofessional teams.

3- Es dificil establecer una comunicacion entre los miembros del equipo, respecto
al alivio de sintomas del paciente. 1123 4 5
1t is difficult to communicate about alleviating symptoms in multiprofessional
teams.

B- Comunicacion del profesional sanitario con el paciente y su familia /
Communication with patient and family:

4- Cuando un paciente expresa ansiedad, es dificil darle una respuesta. 1123 45
When a patient expresses anxiety, it is difficult to respond.

5- Cuando una familia expresa ansiedad, es dificil darle una respuesta. 120304 5
When a family expresses anxiety, it is difficult to respond.

6- Después de que un paciente es informado de malas noticias, es dificil hablar con ¢€l. 120304 5
After a patient is informed of bad news, it is difficult to talk.

C- Apoyo por parte de un equipo experto en cuidados paliativos, respecto a control de sintomas /
Expert support:

7- Es dificil conseguir el asesoramiento de expertos. 1123 45
1t is difficult to get support from experts about alleviating symptoms.

8- No hay ningin experto al que pueda consultar. 120304 5
There is no expert whom I can consult with about alleviating symptoms.

9- No hay equipos de expertos a los que consultar, sobre el control de sintomas
del paciente en domicilio. 1123 45
There are no facilities that can be consulted for alleviating the symptoms
of home-care patients.
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Anexo I (continuacién)
Escala de dificultades en cuidados paliativos.

D- Alivio de sintomas / Alleviating symptoms:

10- Hay falta de conocimiento sobre el manejo del dolor oncoldgico. 112130145
There is a lack of knowledge about alleviating cancer pain.

11- Hay falta de conocimiento sobre el manejo de la disnea y los sintomas digestivos. 11213 45
There is a lack of knowledge about alleviating dyspnea and digestive symptoms.

12- No se recibe la formacion necesaria sobre cuidados paliativos. 123 4 5
Necessary training is not received about palliative care.

E- Coordinacion en la comunidad / Community coordination:

13- No existe comunicacion entre profesionales de distintos niveles asistenciales
(hospital/atencion domiciliaria), cuando el paciente oncologico es dado
de alta a domicilio. 1/2/3 4|5
There is no meeting between facilities when the cancer patient moves from
hospital to home care.

14- Es dificil obtener informacion sobre el cuidado en el domicilio en pacientes oncoldgicos. 120304 5
1t is difficult to get information about home care for cancer patients.

15- Es dificil compartir informacion entre profesionales del hospital y profesionales
que atienden al paciente en domicilio. 1123 45
1t is difficult to share information between hospital and facilities that provide
home care.
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