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Objetivo: identificar y evaluar la evidencia encontrada en la literatura cientifica internacional
sobre la aplicacion de la escala de resultados en cuidados paliativos (POS) en la practica clinica
y en la investigacion en cuidados paliativos (CP). Método: revisidn integradora de la literatura,
a través de la busqueda de publicaciones en revistas indexadas en PubMed / MEDLINE, LILACS,
SciELO y CINAHL, entre los afos 1999 y 2014. Resultados: la muestra final fue de 11 articulos.
En el andlisis de los datos, los articulos se clasificaron en 2 unidades de analisis (estudios que
utilizan la POS como recurso en la investigacion y los estudios que la utilizan en la practica
clinica), en el que la informacion se presenta en forma de sub-temas relacionados con las
publicaciones de los estudios seleccionado, especialmente para la sintesis de los resultados.
Conclusion: la POS se destacd como una herramienta importante para la medida de resultados
en la evaluaciéon de la calidad de vida de los pacientes y sus familias, la calidad de la atencidn
prestada y la organizacidén de los servicios de CP. La literatura cientifica internacional sobre la
aplicacion de POS resultd relevante para el avance y la consolidacion de los conocimientos en el

campo de los CPs.
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Introduccion

Entre los resultados clinicos estudiados en
oncologia, se necesitan evaluaciones de las curvas de
sobrevida y calidad de vida (CV) para dirigir las acciones
de los profesionales de la salud®. Sin embargo, para
ser fiables desde el punto de vista cuantitativo, estas
evaluaciones deben hacerse por el uso de instrumentos de
medidas de constructos validos, fiables y culturalmente
adaptados >3,

Originalmente desarrollado por un grupo de
investigadores del King’s College de Londres®, la
escala de resultados paliativos (POS) es una escala
de evaluacion multidimensional de la CV ampliamente
utilizada, tanto en la ensefianza y la investigacién
como en la practica clinica, con personas que padecen
enfermedades crdnico-degenerativas que amenazan
la vida - en Cuidados paliativos (CP)®), Estos son
esenciales para la integridad personal de las personas
con condiciones médicas potencialmente fatales, cuyo
tratamiento no puede modificar mas la enfermedad®.

La POS tiene dos versiones: la self, que esta
destinada a pacientes con enfermedad avanzada, y la
proxy para el profesional de la salud. Ademas de estar
destinadas a diferentes sujetos, la version proxy difiere
de la self por contener un item adicional en el estado
de desempefio clinico del paciente (ECOG performance
status).

En sus dos versiones, la POS es una escala corta
compuesta por 11 itemsy defacil aplicacion, queincorpora
aspectos sobre los sintomas fisicos y psicoldgicos,
consideraciones espirituales, preocupaciones practicas
y psicosociales. Las respuestas se dan en la escala de
Likert de 5 puntos, con la excepcion del articulo 9, que
tiene 3 puntos, y una pregunta abierta con respecto a los
principales problemas experimentados por el paciente.
Las puntuaciones de POS varian de cero a 40 puntos,
siendo 0 la mejor calidad de vida y 40, la peor CV®®,

El proceso de adaptacién cultural y validacion de la
POS se ha completado en diferentes paises y culturas
en los siguientes idiomas: portugués (de Portugal),
italiano, espafiol (Espafia y Argentina), aleman, francés,
mandarin, punjabi y urdu. Se estda desarrollando
actualmente la validacion de la version self de la POS
para el portugués de Brasil (POS-Br), lo que permitira
disponer de la escala para su uso como una herramienta
de recoleccion de datos en la investigacion cientifica y
como un recurso para la practica clinica en el pais®.

Los CP deben ser vistos como uno de los pilares
de la atencion integral de tratamiento para las personas
con enfermedad avanzada (y potencialmente mortal).

Sin embargo, en la cultura brasilefia, hay una escasez

de instrumentos de evaluacidén especificos que pueden
medir la importancia de la derivacién temprana a
un servicio de CP y su impacto en la calidad de vida.
Ademas, la POS es una herramienta importante para las
medidas de resultado que pueden estimular el avance
del conocimiento en CP, promover y optimizar la atencién
en los servicios de CP y cuyos resultados pueden ayudar
a reducir al minimo el sufrimiento de los pacientes con
enfermedades avanzadas.

Este estudio se caracteriza como una revision
integradora, que tiene como objetivo identificar y
evaluar la evidencia encontrada en la literatura cientifica
internacional, relativa a la aplicacion de la escala de
POS en la practica clinica y la investigacion en CP.
La siguiente pregunta guia fue la bese de la revisidn
integradora: cuales son las evidencias disponibles en la
literatura sobre el impacto de la utilizacién de la POS en
la investigacién y como un recurso en la practica clinica
con los pacientes en CP?

Las evidencias encontradas en este estudio
permitirdan a los investigadores y profesionales de la
salud (re)conozcan la importancia de la utilizaciéon de la
POS en el tratamiento de pacientes con enfermedades

que amenazan la vida.
Procedimiento metodolégico

A través de una revision integradora, este estudio
examind la literatura cientifica sobre el uso de POS en
el contexto de los CP. Esta revision siguié los pasos
sugeridos en la literatura (1°13); Seleccién de la pregunta
guia, definicion de los criterios de elegibilidad (inclusién
y exclusion), definicion de la informacion relevante de
los estudios, evaluacion de los resultados, interpretacién
y sintesis de la informacién encontrada.

El estudio de
publicados en revistas indexadas se llevé a cabo en
bases de datos electrdnicas: LILACS, SciELO, CINAHL
y en PubMed/MEDLINE. Los criterios para la inclusion

la bibliografia de los articulos

de los articulos previamente definidos para esta revisién
fueron: articulos publicados en portugués (de Portugal),
inglés y espafiol, entre los afios 1999 y 2014, con
resimenes y texto completo disponibles online en las
bases de datos seleccionadas (LILACS, SciELO, CINAHL
y en PubMed/MEDLINE). Los articulos de revision de
literatura fueron excluidos (fuente secundaria) y los
que tenian en su casuistica personas menores de 18
afnos (ya que la POS se ha desarrollado para su uso en
pacientes adultos)®.

Los descriptores “palliative care” (descriptor que
engloba los términos “hospice care” y “terminal care”),

“palliative outcome scale”, ‘“outcome assessment

rmr

health care”y “quality of life” se combinaron mediante
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los operadores booleanos “AND” y “OR” en idiomas
portugués y espafiol. Vale la pena mencionar que durante
la busqueda inicial, se encontraron dos revisiones
integradoras uno de los cuales se dirigié a los estudios
de validacién POS®% vy el otro, al impacto de la APCA
POS como una herramienta para mejorar la calidad de la
atencion al paciente y sus familias®® (sin embargo por
ser fuentes secundarias de datos, estos dos estudios no
fueron elegibles).

Se identificaron 25 articulos, de los cuales se
excluyeron 14: 7 articulos que incluian los estudios de

traduccioén, adaptacion cultural y validacién de la POS
a otras culturas, incluyendo el proceso de desarrollo y
validacion de la African Palliative Outcome Scale (APCA
POS) 18); 7 estudios relacionados con el uso de la APCA
POS en las instituciones y centros de investigacion. Por
lo tanto fueron seleccionados para la muestra final de
esta revision integradora, 11 estudios sobre el uso de la
POS en la investigacién cientifica y la practica clinica de
los equipos de CP. El proceso de busqueda y seleccion
del material puede verse en la Figura 1:

BaseS: SciELO, LILACS,
CINAHL, Pubmed/ MEDLINE

v

Registros identificados a través de
busqueda en banco de dados (n=1095)

v

Registros seleccionados
a partir del titulo y
resumen (n=209)

Registros excluidos

v

Articulos completos y
elegibles (n=25)

A 4

(n=1886)

Articulos completos

A 4

excluidos, (sin elegibilidad)
(n=184)

\ 4

Estudios incluidos en la sintesis (n=11)

Figura 1 - Mecanismo de busca de la revisidn integradora. Ribeirdo Preto, SP, Brasil, 2015

A partir de la adaptacién de un instrumento
de evaluacion?, se hizo la sintesis de los articulos
incluidos. La recoleccion de datos consiguioé aprehender
las siguientes informaciones : afio de publicacion; titulo
del estudio; nombre de los autores; peridodico publicado;
instrumentos utilizados y resultados encontrados.

Resultados

La consulta en 4 bases de datos multidisciplinares y
los hallazgos aseguran el rigor cientifico y metodoldgico
de la busqueda (siendo representativa de la produccién
internacional). Entre los articulos incluidos en la revisién
integradora, 6 fueron publicados en revistas del area
tematica en CP, 3 en el area tematica del dolor y otros
sintomas y 2 en el area tematica de la calidad de vida. El

factor de impacto medio de las revistas es 2.402 (1.347
- 2.84).

En cuanto al tipo de estructura/disefio de estudio,
se encontraron: 5 estudios de disefio metodoldgico(7-21)
(3 estudios de test de las propiedades psicométricas
- “secondary analysis” y 2 estudios de desarrollo y
validacion de escala), 5 estudios observacionales(?2-2%) (3
estudios transversales y 2 estudios longitudinales) y un
estudio de intervencion ?” (ensayo clinico aleatorio).

La figura 2 muestra la informacion de los 11
trabajos.

Los estudios seleccionados fueron clasificados en 2
unidades/categorias de analisis: 1) Estudios que utilizan
la POS como recursos en investigaciones y 2) estudios
que utilizan la POS como recurso en la practica clinica.
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Unid. Periodico Instrumentos
Analisis | Ano Titulo Autor . . Resultados
Public. Utilizados
Andlisis factorial exploratoria: 3 de los 5
Relationship be- Higginson Health Qual Life POS, EQoL items do EQoL, 4 de los 10 items de la
2004 | tween three palliative 1J, Donaldson EQ-5D e Herth POS y 9 de los 12 del Hope Index.
Outco. s ) ) .
care outcome scales!"® N. Hope Index Anélisis factorial confirmatoria:
autosuficiencia ¢ positividads sintomas.
Psychologmal Well- Andlisis factorial confirmatoria: bienestar
Being and Quality of psicologico (items 3, 6, 7 y 8), calidad
2010 Care A Fgctor Analytic | Siegert RJ LEan Sypen. POS dos CP recibidos (items 5, 9 e 10), 1
Examination of the etal. Manage. . . .
o (dolor), 2 (sintomas fisicos), 4 (ansiedad
Palliative Care Outcome i
de la familia).
Scale(
HOPE-SP-CL: 16 items - sintomas
Validation of the fisicos, 2 |tems'— elnfgrmena’, 4 items
- problemas psicoldgicos, 2 items -
Symptom and Problem :
Checklist of the German J Pain Symp- POS, HO- problemas sociales.
2012 Hospice and Palliative Stiel S et al. tom Man); 2 PE-SP-CLe Correlaciones (validez convergente)
1 Car(‘; Evalustion (HOPE) 9 ECOG - Dolor: HOPE-SP-CL y POS proxy
20 (r=0.75) y HOPE-SP-CL y POS self
(r=0.60)
Consistencia interna: 0.768 a 0.801.
Assessing Somatic,
Psychosocial, and Spiri-
tual Distress of Patients Validez convergente: HQ y ACPDS-E
with Advanced Cancer: Fischbeck S Am J Hosp Palliat POS, ACPDS, r=0.74), POS y ACPDS-E (r=0.61) e
2012
Development of the Ad- | etal. Care HQy MIDOS MIDOS (dolor) y ACPDS-P (r=0.48).
vanced Cancer Patients’ « Consistencia interna: 0.55 a 0.88.
Distress Scale®”
Reliability and Concur-
rlen.t Validity of the Pal- Validez concurrente: Dolor - BPl y RSCL
liative Outcome Scale, Pelay-Alvarez . POS, RSCL . .
2013 J Palliat Med (0.7) y Sintomas fisicos - RSCL e POS
the Rotterdam Symptom | M et al. y BPI (0.6)
Checklist, and the Brief ’
Pain Inventory(®
* POS self versus POS proxy - prob-
lemas de concordancia: “sentirse
ansioso” (OR = 4,50; P = 0,018) “sentir
Caregiver assess- que la vida vale la pena” (OR = 12,43;
ment of patients with POS (selfy P =0,001) “sentirse bien” (OR =7,73; P
2 2008 advanced cancer: Con- | Higginson IJy | Health Qual Life proxy), ZBl y =0,003).
cordance with patients, Gao W. Outcomes 3 preguntas + Cuidadores con mayor positividad -
effect of burden and abertas concordancia con el item “sentirse bien”

positivity@

(OR =0,27; P =0,027)
 Cuidadores con menor positividad - sin
concordancia con “problemas practicos”
(OR =4,22; P = 0,039).

(la Figura 2 continda en la proxima pantalla)
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Unid. Periodi Instrument
Andlisis | Afio Titulo Autor eriocico sirumentos Resultados
Public. Utilizados
Understanding breath- POS, Memorial
lessness: cross-section- Symptom « Pacientes oncologicos versus pacien-
al comparison of symp- Assessment tes con EPOC - sintomas fisicos y sinto-
2010 tom burden and pallia- Bausewen C J Palliat Med Scale Short mas de ansiedad.
tive care needs inchro- etal. ’ Form, the modi- | « POS (2 grupos) - falta de aire, recibir
nic obstructive pul- fied Borg Scale, | informaciones, compartir sentimientos,
monary disease and- HADS tiempo perdido y problemas practicos.
cancer®)
Symptom prevalence, POS (items con mayor puntuacion):
severity and palliative “dolor”, “sintomas fisicos” e “ansiedad de
care needs assessment la familia”
using the Palliative * POS-EP - 11 sintomas de los 20 eva-
2012 | Qutcome Scale: Across- | Saleem T2 Palliative Medicine | POS, POS-PD | Uados.
sectional study of pa- etal. « Correlacion positiva - gravedad de la
tients with Parkinson’s enfermedad y el numero de sintomas
disease and related en la POS-EP (p de Spearman = 0,39,
neurological condi- p =0,01).
tions@)
Multidimensional prob- . . .
* Preocupaciones de los pacientes:
lems among advanced w .
. } . . tiempo desperdiciado en consultas
cancer patients in Cuba: J Pain Symptom POS y 3 pregun- o)\
2009 . ; Roll J et al. ) (70,0%)”,
2 awareness of diagnosis Manage. tas abiertas M O V1 et .
. . . dolor (41,8%)”, “ansiedad de los paci-
is associated with better o/ v o
atient status®) entes (38,5%)”, “ansiedad de la familia
p (37,4%)".
Pacientes atendidos en el SPOC: CV
. elevada para los pacientes (p <0,05),
Effectiveness of a POS, MQol., calidad de los CP ofrecidos (POS, p
Specialized Outpatient HADS, <0.001). Cuidad del ]
Palliative Care Service QOLLTIF, HPS y | <0,001), Cuidadores de los pacientes
2013 ; Groh G et al. J Palliat Med S atendidos en el SPOC:« CV elevada
as Experienced cuestionario del idad <0.001). disminucion d
by Patients and equipo cuidadores (p <O, ) ), disminucién de
) 26) ansiedad y depresiéon (HADS, p <0,001)
Caregivers T
y disminucion de la sobrecarga del
cuidar, (HPS, p <0,001).
(POS) Grupo control - escores elevados
para: “dolor” (versiones selfy proxy),
“informaciones proporcionadas sobre la
Clinical effectiveness of enfermedad” (version self), “compartir
) L . POS (Selfe _— e 9
online training in pallia- Pelay-Alvarez . sentimientos con la familia” (version
2013 . f J Palliat Med proxy), BPl'y « ) . "
tive care of primary care | M et al. proxy) “sentir que la vida vale la pena
o RSCL. f .
physicians®” (versiones self e proxy). Curso on line
- 71 (86,6%) médicos - grupo de inter-
vencion, Curso presencial 11 (13,4%)
médicos - grupo control.

Figura 2 - Sintesis de los articulos incluidos en la revision integradora - unidades de analisis 1 e 2. Ribeirdo Preto,

SP, Brasil, 2015.

Estudios que utilizan la POS como recurso en la
investigacion (unidad de analisis 1)

En esta unidad de analisis, se incluyeron 5

estudios®’2)  que presentaban tres subtemas:
dimensiones de la POS (subtema 1), comparando de la
POS con otras herramientas de evaluacién (subtema 2)
y el uso de la POS para el desarrollo y validacion de
nuevos instrumentos (subtema 3).

POS 1): Se

identificaron 2 factores principales en la POS®7): uno que

Dimensiones de la (subtema

refleja la dimensién de bienestar psicoldgico (items 3, 6,

7 y 8) y el otro representa la calidad de los CP recibidos
(items 5, 9 y 10). El analisis factorial confirmatorio
confirmé que la POS es una escala multidimensional;
segun los autores, los pacientes en CP deberian ser
evaluados en forma integral (teniendo en cuenta todos
los aspectos relacionados con el bienestar del paciente),
y la herramienta ideal para esta evaluacion son los
instrumentos multidimensionales (como la POS).
Comparacién de la POS con otras herramientas de
evaluacion (subtema 2): se puede comprobar la relacién
de la POS con

la estructura factorial de las escalas
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EuroQol (EQ-5D) y el Herth Hope Index(®, Después
de correlacionar las 3 escalas y de un analisis factorial
exploratorio (AFE), se seleccionaron 4 de los 10 items
de la POS (“dolor”, “compartir sentimientos”, “sentir que
la vida vale la pena” y “sentirse bien”), 3 de los cinco
factores de EQoL, y 9 de los 12 items del Hope Index;
cuando se hizo el Analisis Factorial Exploratorio de las
3 escalas combinadas, se destacaron cinco factores/
dimensiones. Sin embargo, en el analisis factorial
confirmatorio se consideraron relevantes para la
evaluacion en la practica clinica 3 factores/dimensiones:
la autosuficiencia (autocuidado, movilidad, actividades
de la vida diaria - AVD), la positividad (compartir
sentimientos y preocupaciones, sentirse bien y valorado)
y los sintomas fisicos.

La investigacion de la validez concurrente y la
confiabilidad de la PQOS, del Rotterdam Symptom
Checklist (RSCL) y el Brief Pain Inventory (BPI)1® reveld
una correlacidon entre la intensidad del dolor del BPI y el
dolor en las escalas fisicas RSCL, y entre los sintomas
fisicos de RSCL y de la POS, por tanto “la escala fisica
del RSCL podria ser intercambiable por los sintomas de
la POS” y “la intensidad del dolor en el BPI podria ser
intercambiable por el dolor fisico del RSCL ".

El uso de POS para el desarrollo y validacion de
nuevos instrumentos (subtema 3): Para validar el
German Hospice and Palliative Care Evaluation (HOPE)
Symptom and Problem Checklist (HOPE-SP-CL)®9,
los dominios de la HOPE: SP-CL se correlacionaron
con los escores de la POS utilizando el coeficiente de
correlaciéon de Spearman (validez convergente). Los
resultados mostraron una fuerte correlaciéon con los
items relacionados con los sintomas de la POS proxy y
HOPE-SP-CL (r = 0,75), asi como la POS selfy HOPE SP-
CL (r = 0,6). Las propiedades psicométricas mostraron
que, asi como la POS, la HOPE-SP-CL es también un
instrumento fiable y valido.

La Advanced Cancer Patients’ Distress Scale
(ACPDS) (21) es una herramienta de deteccion de
sufrimiento/angustia psicoldgica (distrés) para pacientes
oncolégicos en CP que estdn en la etapa final de la
vida. El ACPDS tiene 5 subescalas: (1) “restricciones
fisicas y emocionales (ACPDS-E)” (2) “déficit en la
comunicacién y transferencia de informaciéon (ACPDS-I)”
(3) “las reacciones sociales negativas (ACPDS-N)”,
(4)"(miedo a sentir) el dolor (ACPDS-P)”, y (5)"sintomas
gastrointestinales (ACPDS-G)". El test de las propiedades
psicométricas (validez convergente) de ACPDS se realiza
con los instrumentos Hornheide Questionnaire (HQ),
Minimal Documentation System (MIDOS) y la POS; hubo
correlaciones significativas con la puntuacién total de
la POS (mayor correlacion entre la POS vy la subescala
ACPDS-E; r = 0,61).

Estudios que utilizan la POS como un recurso en la
practica clinica (unidad de analisis 2)

En esta unidad de analisis, se incluyeron 6

estudios?>?? con 4 subtemas: los comentarios de
los pacientes oncoldgicos y no oncoldgicos (subtema
1), evaluacion self (“patient-reported outcomes”) vs.
evaluacién proxy (percepcion del cuidador) (subtema
2), la comunicacién y mejora del equipo de CP (subtema
3) y evaluacion self (“patient-reported outcomes”)
frente a la evaluacion proxy (percepcién del médico)
(subtema 4).

Evaluaciones de los pacientes oncoldgicos y no
oncolégicos (subtema 1): Para comparar el impacto
de la intensidad de los sintomas y las necesidades del
paciente en CP en la sobrevida global, se evaluaron
pacientes con cancer metastasico y pacientes con
enfermedad pulmonar obstructiva crénica (EPOC)®2
), Ademas de POS, se aplicaron Memorial Symptom
Assessment Scale short form (MSAS-SF), la Borg Scale
modificada y la Hospital Anxiety and Depression Scale
(HADS). En general, la suma de escores de la POS fue
mayor para los pacientes con cancer metastdsico que en
los pacientes con EPOC. El promedio de sobrevida fue
de 107 dias para los pacientes con cancer metastasico y
589 dias para los pacientes con EPOC.

Los CP también deben ser ofrecidos en forma precoz
para los pacientes con enfermedad de Parkinson, atrofia
multisistémica o pardlisis supranuclear progresiva®®?.
Utilizando la POS y la Palliative Outcome Scale-Parkinson
Disease (POS-PD) (version que fue adaptada a partir
de la Palliative Outcome Scale - Symptom, POS-S), se
puede comprobar la existencia de diversos sintomas
fisicos en esta poblacién: problemas de movilidad en las
extremidades inferiores (51%), dolor (39%), problemas
de movilidad en las extremidades superiores (28%),
dificultades de comunicacion (28%), fatiga (24%), entre
otros (para un total de 11 sintomas fisicos reportados).

La evaluacidon self (“patient-reported outcomes”)
frente a la evaluacion proxy (percepcion del cuidador)
(subtema 2): Para verificar la concordancia entre la
percepcion del paciente y el cuidador primario en
relacidn con la calidad de vida se evaluaron 64 pacientes
y 64 cuidadores®®; ambos respondieron a la POS.
Los cuidadores también respondieron a una escala de
sobrecarga, la Zarit Burden Interview (ZBI) y a tres
preguntas abiertas acerca de los aspectos positivos
relacionados al cuidado. Los resultados de este estudio
mostraron una mayor concordancia para los sintomas
fisicos; el acuerdo fue menor en relacién con los sintomas
psicologicos y el item “sentir que la vida vale la pena”
- y esto se intensifica cuando los cuidadores tienen una
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alta sobrecarga fisica y poco positividad sobre la accidon
de cuidar.

Comunicacion y la mejora del equipo de CP (subtema
3): Uno de los mayores problemas para el equipo de CP
en América Latina es la falta de comunicaciéon (omisién
de informaciones) sobre el diagndstico y el prondstico
de los pacientes con cancer avanzado®®, El analisis de
los datos de 91 pacientes con céncer avanzado en Cuba
(cuyos instrumentos de recoleccion fueron la POS mas 3
preguntas abiertas - en relacion con el diagndstico y la
comprensién de la progresion de la enfermedad), sefiald
una discrepancia entre la informacién proporcionada
por los profesionales y la informacién deseada por
pacientes: solo el 41% conocia el diagndstico; 59% le
gustaria saber sobre la progresion de la enfermedad y
los cambios clinicos. Ademas, la POS mostré que los
aspectos que preocupaban a los pacientes fueron el
“tiempo desperdiciado en consulta”(70,0%), “dolor”
(41,8%)”, sus sintomas de “ansiedad (38,5%)” y “la
ansiedad de la familia (37,4%)".

Para comprobar la eficacia y la aceptacion de las
clinicas ambulatorias especializadas en CP (SOPC -
Specialized Outpatient Palliative Care)®®), los pacientes
oncoldgicos respondieron cuestionarios desarrollados
por el equipo (sobre los sintomas fisicos), ademas de los
instrumentos estandarizados POS y McGill McGill Quality
of Life Questionnaire (MQoL). Los cuidadores también
respondieron a los cuestionarios desarrollados por el
equipo, junto con el Hospital Anxiety and Depression
Scale (HADS), el Quality of Life in life threatening
Disease - Family Care Version (QOLLTI-F) y una
version corta del Héusliche Pflegeskala (HPS) (escala
de cuidados domiciliarios). Los resultados mostraron
que, con la participacion del equipo de SOPC, hubo
una mejora significativa en la calidad de la atencion y
la satisfaccion con la atencién ofrecida; la sobrecarga
del cuidador disminuyd y hubo un aumento en el apoyo
psicologico, asi como el rendimiento en las actividades
de la vida diaria (AVD).

Evaluacion self (“patient-reported outcomes”)
frente a la evaluacién proxy (percepcion del médico)
(subtema 4): Para medir el impacto de la educacién online
en CP (Online palliative care education)?”), médicos
generalistas (primary care physician) se dividieron en
2 grupos (66 en el grupo de intervencion y 58 en el
grupo control). El grupo de intervencidon tuvo acceso a
un programa de formacién on-line (duraciéon 96 horas);
y el grupo de control podia participar voluntariamente
en un curso de formacion en CP tradicional (curso
presencial de 20 horas). El grupo de intervencién
contd con la participacidon de 63 pacientes y el grupo
control con 54 pacientes. Los médicos respondieron la
POS proxy y los pacientes respondieron a la POS self,

BPI y RSCL (2 momentos de la investigacion). Los
resultados comparando la POS proxy con la POS self
mostrd “sobreestimacion de los sintomas psicoldgicos y
la informacién proporcionada” y “subestimacion de los
sintomas fisicos”.

Discusion

Esta revision integradora tuvo como tema
principal la aplicacion de la POS en la practica clinica
y la investigacion en los CP. Se llevd a cabo una
evaluacion cuidadosa de los articulos, centrandose en el
procedimiento metodoldgico (instrumentos, recoleccidn
de datos, analisis utilizado), los principales resultados y
limitaciones.

El analisis de la produccidn cientifica seleccionada
demostrd que la POS es una poderosa herramienta de
evaluacion de la calidad de vida para los CP. Su aplicacién
en la practica clinica en los CP puede tener un impacto
positivo en la mejora de la calidad de vida de los pacientes
y sus familias, mejorando la calidad de la atencidn,
el desarrollo y la validacion de otros instrumentos
confiables, en la organizacién de los servicios de CP y
en la formacidn/capacitacién de los profesionales de la
salud involucrados en estos cuidados, en la referencia
precoz a los servicios de CP (de pacientes oncoldgicos y
no oncoldgicos) y en la comunicacién/integracién de la
triada paciente-familiar/cuidador- profesional.

Como se muestra en la unidad de analisis 1, ya
que hay muchas escalas en desarrollo actualmente, es
importante contar con un consenso sobre qué escalas se
debe utilizar para cada aspecto/demanda a ser evaluada.
La eleccion de un instrumento especifico deberia tomar
en consideracion si el mismo es valido y confiable®.

El mantenimiento/mejora de la calidad de vida
esta entre los resultados mas esperados en los servicios
de CP y las evaluaciones de calidad de vida permiten
la apreciacion de las informaciones reportadas por los
propios pacientes (“patient-reported outcomes”). Esta
percepcion de la paciente es esencial para dirigir la
practica clinica de los profesionales*®. Algunos dominios
de los cuestionarios utilizados para evaluar los sintomas
y la calidad de vida en pacientes con cancer avanzado
pueden medir dimensiones o constructos similares.

Considerando que existen pocos estudios que
comparan las dimensiones de los instrumentos que
tienen dimensiones o constructos equivalentes, una
evaluacion de la validez concurrente entre estos
instrumentos puede aumentar el conocimiento de sus
propiedades psicométricas y la “permutabilidad de
dominios equivalentes”7:1, Es importante sefialar
que esta informacion se encontraron en el subtema 2

de la Unidad 1. Sin embargo, la correlaciéon entre los
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dominios de la POS con las escalas EuroQol (EQ-5D) y el
Herth Hope Index(® puede haber sido influenciado por
el conocimiento de los participantes en relacion a sus
respuestas a las diferentes escalas (ademas, no hubo
cambios en el orden de aplicacion de los instrumentos).
En cuanto a la POS, RSCL y BPI19), sus limitaciones estan
relacionadas con la falta de resultados (estadisticamente
significativos) para controlar los sintomas incomodos.
AlUn asi, los resultados de ambos estudios fueron
esenciales para la identificacion de los sintomas fisicos y
psicosociales de los pacientes en CP.

Las informaciones sobre las dimensiones del POS
(subtema 1) la confirman como la opcion mas asertiva
por los equipos de CP y centros de investigacion. Aunque
la estructura factorial de la POS ha sido verificada
por el analisis factorial exploratorio y confirmatorio,
el tamafio de la muestra era pequefio; su estructura
factorial también debe ser investigada con poblaciones
no oncoldgicas.

El POS puede ser
herramienta estandar de oro en el contexto de los CP. Los

considerado como una
estudios de la unidad 1 (subtema 3) ?°%-2V refuerzan su
importancia para el desarrollo y la validaciéon de nuevas
herramientas. A pesar de los resultados encontrados en
el subtema 3 fueron consistentes (la escala HOPE-SP-CL
demostrd ser un instrumento fiable - alfa de Cronbach
oscilé6 0.768 a 0.801)?%, este estudio de validacion se
basé en el andlisis de fuentes secundarias y su muestra
fue restringida (compuesto por pacientes oncoldgicos
en régimen de hospitalizacion). En cuanto al estudio
del desarrollo de la escala ACPDS®?), su poblacion de
estudio deberia haber sido mayor (el nimero de sujetos
es solo tres veces mayor que el numero de items de
la escala); la consistencia interna de la escala oscild
entre 0.55 (inferior al minimo aceptable) a 0.88 (valor
apropiado). A pesar de las limitaciones descritas, hubo
una alta correlacion entre el HOPE-SP-CL, y la POS vy la
ACPDS (los coeficientes de correlacién fueron superiores
a 0.6).

Elusode POS también puede contribuiralaumentode
pacientes elegibles para CP, cuyo publico objetivo siguen
siendo los pacientes oncoldgicos . Los resultados que
se encuentran en la unidad 2 (subtema 1) demostraron
la eficacia de este instrumento para la evaluaciéon de
la calidad de vida de los pacientes no oncoldgicos y
muestran la necesidad de evaluaciones de calidad de
vida - sobrevida y evaluaciones multi-funcionales para
pacientes con enfermedades progresivas neuroldgicas®?
y EPOC(??, Para los pacientes con EPOC, los predictores
de sobrevida no pudieron ser identificados (la muestra
era pequena). Para los pacientes con enfermedades
neuroldgicas progresivas, la muestra sub-representaba
a los que no tienen la autonomia y la independencia para

participar en las consultas externas, asi como los que
tenian deterioro cognitivo (aumentado por demencias).
Cuando las evaluaciones proxy se incorporen a las
evaluaciones self, un mayor nimero de pacientes con
enfermedad en estadio avanzado podra ser incluido en
la investigacion.

Si las evaluaciones multifuncionales, de la calidad
de vida y la sobrevida global (utilizando instrumentos
validados, en versiones self y proxy) fuesen parte de
la atencion de rutina, favorecerian la derivacion precoz
de la poblaciéon no oncoldgico a un servicio de CP?>23)y
también a la creacion de guias clinicas especificas.

Para los pacientes oncoldgicos, existen las guias
clinicas de la National Comprehensive Cancer Network
(NCCN)®®, que sugiere que los pacientes elegibles para
CP son aquellos que tengan sintomas no controlados
o comorbilidad fisica y las condiciones pertinentes
psicosociales (por ejemplo, la funcionalidad de
acuerdo con la Escala de funcionamiento de Karnofsky
igual o menos de 50%, sindrome de la vena cava
superior, compresion de la médula espinal, caquexia,
hipercalcemia, delirio, entre otros), y una esperanza de
vida estimada de menos de 12 meses.

Sin embargo, los CP siguen siendo infrautilizados,
incluso con pacientes oncoldgicos. La derivacién precoz
a un servicio de CP permite la evaluacién, la gestién
y el alivio adecuado de los sintomas fisicos y del
sufrimiento fisico; contribuye ademas a las discusiones
y planificacion del final de la vida®®.

A menudo estas discusiones y evaluaciones de
calidad de vida sdlo tienen en cuenta la percepcion del
cuidador (por tanto, la progresion de la enfermedad y
incapacidad de autoevaluacion del paciente). Como se
presentd en la unidad 2 (subtema 2), las evaluaciones
de los cuidadores se consideraron validas y fiables en
comparacion con las evaluaciones de los pacientes,
especialmente cuando se utiliza la escala POS (escala
considerada facil de entender para ambos)®. Sin
embargo, la sobrecarga del cuidador y la forma en que
considera la atencién, puede afectar su comprension de
la calidad de vida del paciente. Es de destacar también
que el andlisis de los resultados no permitieron identificar
el impacto real de la sobrecarga sobre la calidad de
vida de los cuidadores (tamafio de la muestra y el
numero de variables no analizada). Es necesario que los
clinicos midan inicialmente la sobrecarga del cuidador
para verificar e interpretar mejor las informaciones
proporcionadas. La calidad de vida del cuidador, su
red de apoyo y el seguimiento de la planificacion en
el periodo de luto también deben ser tratados por el
equipoG9,

Por desgracia, el niumero de servicios de CP es
todavia pequefa en comparacién con la incidencia
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y prevalencia de enfermedades degenerativas
cronicas potencialmente mortales. Todo esto apoya la
implementacién de SPOC en todo el mundo, como fue
sefalado por el subtema 3 de la unidad 2; la recoleccién
de datos (con la aplicaciéon de los instrumentos en
2 instancias) del estudio se realizd solamente por un
investigador, que no era miembro del equipo de SPOC,
no estaba ciego a las respuestas de las evaluaciones.
Sin embargo, la POS ayudd a medir cuanto un equipo
especializado puede hacer diferencias en la calidad de
vida y en la AVD de los pacientes y los cuidadores. A
partir de la POS, se puede observar un aumento en la
calidad de vida del paciente y alivio de los sintomas
(especialmente el dolor - hecho que se justifica por el
aumento del uso de opioides fuertes)®®,

El uso de la POS también puede identificar las
brechas en la formaciéon profesional del equipo que
conforma los servicios. El impacto de la eficacia de la
formacion médica continuada, de forma online en la
practica clinica, se ha estudiado poco (subtema 4). A
pesar de que la educacion online ha sefialado diferencias
significativas entre los grupos para el conocimiento de
parte de los médicos en el tratamiento de los sintomas
y en mejorar la comunicacién, algunos factores de
confusion se diluyeron en el anélisis (tales como el
entrenamiento previo recibido fuera del estudio).

Se sabe que la educacion y perfeccionamiento en
CP (en linea o en persona) debe ser ofrecida al equipo
de médicos y no médicos con regularidad. De este modo,
la atencidén del equipo no se centra sélo en la historia
clinica del paciente, sino también a su historia de vida,
sus deseos y preferencias, lo que resulta en una mayor
concordancia entre los “patient-reported outcomes” y
las evaluaciones proxy (2¢).,

Las habilidades de comunicacién también deberan
ser integradas y tratadas en los cursos que se ofrecen.
Como se evidencia en el subtema 3, todavia hay una
sobreestimacién de los prondsticos de los pacientes en
CP; este hecho fue incluso un limite para el tamafio de la
muestra (los profesionales tenian dificultad para derivar
a los pacientes elegibles para el estudio)®.

Los resultados y principales puntos finales de esta
revision integradora no dejan ninguna duda acerca de
la importancia de la POS y su impacto en la atencién
holistica de los pacientes y sus familias y para la

practica clinica especifica e individualizada de los
equipos. Sin embargo, cabe sefialar que, precisamente
por ser una escala, corta los resultados de la POS deben
apoyar evaluaciones posteriores para investigar, con
mayor profundidad, cada uno de los aspectos abordados
y psicolégicos, consideraciones

(sintomas fisicos

espirituales, preocupaciones practicas y psicosociales).

Aunqgue la POS contribuya en el resultado de la
evaluacion de la calidad de vida, la escala deberia ser
utilizada no sélo como una herramienta de evaluacion,
sino como una herramienta de rastreo clinico y como
un medio para transformar la realidad actual de los
CP, que justifique cambios reales en la formacion de
profesionales de la salud y la asistencia ofrecida a los
pacientes y sus familias.

Consideraciones finales

A pesar de la creciente expansion del campo del
conocimiento en CP, la investigacion de su impacto en
la calidad de vida y la atencion integral de los pacientes
con enfermedades que amenazan la vida, la familia y
el equipo de salud tienen que contemplar resultados
concretos que sean basados en la evidencia clinica.
Para que estos resultados de la investigacion en los CP
sean significativas y se incorporen en la accion practica,
es necesario el uso de herramientas o instrumentos
fiables y medidas de evaluacion validos, como la POS.
La POS es una escala de resultados que incluye la
multidimensionalidad de la calidad de vida en los CP y
se caracteriza por ser una herramienta breve y sencilla
para la aplicacién clinica, factible de ser incorporada a la
rutina diaria de los profesionales.

Esta

importancia de la POS, tanto para la investigacién

revision integradora ayud6é a aclarar la
cientifica como para la optimizacion de la practica clinica.
La POS se destacé como una herramienta importante
para la evaluacion de la calidad de vida de los pacientes
y sus familias, de la calidad de la atencién prestada y de
la organizacion de servicio de CP. La literatura cientifica
internacional sobre la aplicacion de la POS resultd
relevante para el avance y la consolidacion del campo
de conocimientos en los CP.

La evidencia sobre el uso de la POS como una
herramienta de evaluacion amplia la comprension de
los profesionales de la salud e investigadores sobre
la importancia de utilizar medidas de resultado en
la atencién a la salud, basada en la evidencia, lo que
favorece la derivacion precoz de los pacientes con
enfermedad avanzada a un servicio de CP, asi como a
mejorar y fortalecer la inclusion de los CP en las politicas
publicas de salud en Brasil.
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