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RESUM CATALA:

TITOL:

Validaci6 de I’Escala Palliative Performance Scale versié 2 (PPSv2) al castella i al catala.

OBJECTIUS:
Traduir el questionari Palliative Performance Scale version 2 (PPSv2) al catala i al castella.

Validar I’instrument en la nostra poblacio.

METODOLOGIA:

Estudi prospectiu inferencial de validacio. El procés va ser dissenyat en tres fases:

Fase 1: 4 professionals sanitaris trilingiies (castella, catala i anglés) van traduir al castella i al catala el
questionari anglés. La gramatica, linglistica i semantica van ser corregides per dos experts en
gramatica per detectar problemes de comprensio i es va revisar pels investigadors per assegurar la
seva equivaléncia amb el text original. Dos nadius anglesos trilinglies van realitzar la traduccid
inversa del test (del catala a I’anglés i del castella a 1’anglés). La complexitat linglistica va ser
mesurada amb la formula de Szigrist-Pazos.

Fase 2: Es va mesurar la llegibilitat del test mitjangant el calcul de 1’index de llegibilitat de Hesch-
Szigrist IFSZ. Els experts linguistics van mesurar la intel-ligibilitat de I’ instrument.

Fase 3: Es va realitzar un Estudi Pilot amb 15 pacients en situacié de fi de vida valorats en dos
moments diferents i posteriorment es va realitzar un Estudi Transversal amb 250 pacients. Préviament
es va instruir els professionals per assegurar I’administracio del test. Es van establir els criteris
d’inclusié similars per a les dos mostres (pilot i transversal) i es van recollir les dades
sociodemografiques d’ambdues mostres.

En l’estudi Pilot, es va analitzar la fiabilitat test-retest i la fiabilitat interobservador, analitzat
mitjancant coeficient de correlacié intraclasse (CCI).

En I’estudi Transversal, es va analitzar la validesa de constructe per diferenciar grups de pacients
segons el lloc d’atencid i1 segons nivell funcional. Es va avaluar mitjangant la prova de Kruskall
Wallis per a variables continues i es van establir diferents graus de relacié entre variables mitjancant
el coeficient de correlacié de Pearson. La comparacié de les diferents categories del test es va
realitzar segons el lloc d’atencié (Consulta externa, Hospitalitzacié i Urgencies). Es va comparar
’escala amb dues escales de valoracié funcional: Karnofsky i Barthel.

La validesa interna de 1’escala es va calcular mitjancant analisi correlacional pairwise entre les
puntuacions obtingudes per item i el total de 1’escala mitjangant correlacié de Spearman. La validesa
externa es va mesurar realitzant analisis correlacionals pairwise entre puntuacions al PPSv2 i

puntuacions al Karnofsky i Barthel mitjancant coeficient de correlacié Spearman.
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Vam analitzar altres propietats, com la practicabilitat del test. Es va fer mitjangant consens entre cinc
professionals i utilitzant la tecnica de debriefing. Es va fer durant la sessi6 de formacid als
professionals.

Es van respectar totes les normes étiques que tot treball d’investigacié ha de respectar, com
’autoritzacié del propietari del Copyright del PPSv2, I’autoritzaci6 pel Comité d’ética i investigacio

de I’hospital i el manteniment de I’anonimat de tots els pacients inclosos en I’estudi.



RESUMEN CASTELLANO:

TITULO:

Validacion de la Escala Palliative Performance Scale version 2 (PPSv2) al Castellano y al Catalan.

OBJETIVOS:
Traducir el cuestionario Palliative Performance Scale version 2 (PPSv2) al catalan y al castellano.

Validar el instrumento en nuestra poblacion.

METODOLOGIA:

Estudio prospectivo inferencial de validacién. El proceso fue disefiado en tres fases:

Fase 1: 4 profesionales sanitarios trilinglies (castellano, catalan e inglés) tradujeron el cuestionario
original al catalan y al castellano. La gramaética, linglistica y semantica fueron corregidas por dos
expertos en gramatica para detectar problemas de comprension, y se revisd por los investigadores
para asegurar su equivalencia con el texto original. Dos nativos ingleses trilingiies realizaron la
traduccion inversa del test (del catalan al inglés y del castellano al inglés).

Fase 2: Se midio la legibilidad del test mediante el calculo del indice de legibilidad de Hesch-Szigrist
IFSZ. Los expertos lingtisticos midieron la inteligibilidad del instrumento.

Fase 3: Se realizé un Estudio Piloto con 15 pacientes paliativos valorados en dos momentos diferentes
y posteriormente, se realiz6 un Estudio Transversal en 250 pacientes. Se instruy6 a los profesionales
previamente para asegurar la administracion del test. Se establecieron criterios de inclusion similares
para las dos muestras (Piloto y Transversal) y se recogieron los datos sociodemograficos de las dos
muestras.

En el Estudio Piloto, se analizo la fiabilidad test-retest y la fiabilidad interobservador mediante
coeficiente de correlacion intraclase (CCl).

En el Estudio Transversal, se analizd la validez de constructo para diferenciar grupos de pacientes
segn el lugar de atencion y segin nivel funcional. Se utilizé la prueba de Kruskall Wallis para
variables continuas y se establecieron diferentes grados de relacion entre variables mediante el
coeficiente de correlacion de Pearson.

La comparacién de las diferentes categorias del test, se realizé segun el lugar de atencion (Consulta
Externa, Hospitalizacion y Urgencias). Se compar0 la escala con dos escalas de Valoracion funcional:
Karnofsky y Barthel.

La validez interna de la escala, se calculd mediante analisis correlacional “pairwise” entre las
puntuaciones obtenidas por item y el total de la escala se calcul6 mediante correlacion de Spearman.
La validez externa se midio realizando andlisis correlacionales pairwise entre puntuaciones del PPSv2

y las puntuaciones en el Karnofsky y Barthel mediante coeficiente de correlacion de Spearman.
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Analizamos otras propiedades, como la practicabilidad del test mediante consenso entre cinco
profesionales y utilizando la técnica de “debriefing” y durante la sesion de formacion a los
profesionales.

Todas las normas éticas fueron respetadas, como la autorizacion del propietario del Copyright del
PPSv2, la autorizacién por el Comité de ética y investigacion del hospital y el mantenimiento del
anonimato de todos los pacientes incluidos en el estudio.



ENGLISH SUMMARY:

TITLE:

Validation of the Palliative Performance Scale version 2 (PPSv2) into Spanish and Catalan.

OBJECTIVES:
To translate the questionnaire Palliative Performance Scale version 2 (PPSv2) into Catalan and
Spanish.

To validate the instrument in our population.

METHODOLOGY:

The process was designed in three phases:

Phase 1: 4 health professionals fluent in Spanish, Catalan and English translated into Spanish and
Catalan the English questionnaire. Grammar, linguistics and semantics were corrected by two experts
in order to detect mistakes in grammar comprehension. Then, the researchers revised the text to
ensure their equivalence with the original text. Two trilingual English speakers made the reverse test
translation (from Catalan into English and Spanish into English). Linguistic complexity was measured
according to the Szigrist-Pazos formula.

Phase 2: We measured the test readability by using the Hesch Szigrist index readability (IFSZ). The
linguistic experts measured the intelligibility of the instrument.

Phase 3: A pilot study on 15 patients was first conducted followed by a sectional study including 250
patients. Investigators were previously instructed to homogenize the criteria for the test. We
established inclusion criteria almost equal for the two samples (pilot and transverse) and demographic
data were collected from both samples.

In the pilot study, we analyzed the test-retest reliability and interobserver reliability, analyzed by
intraclass correlation coefficient (ICC).

In the transversal study, we examined the construct validity to differentiate patient groups according
to the place of attention and the functional status. The Kruskal Wallis test was used for continuous
variables and the Pearson correlation coefficient was used in order to establish different degrees of
relationship between variables. The different categories of test were compared according to the site of
care (Outpatient, hospitalization and emergency). We compared the scale with two functional
assessment scales: Barthel Index and Karnofsky Performance Scale.

The internal validity of the scale was calculated using correlational analysis "Pairwise™" between the
scores per item and the total scale using Spearman correlations. External validity was measured
Pairwise correlation analysis between the scores and scores on the Karnofsky and Barthel PPSv2 and

Spearman correlation coefficient.
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We analyze other properties, such as the practicability of the test. It was done by consensus among
five professionals by using the technique of "debriefing” during the training session for professionals.
All the ethical considerations regarding research have been taken into account. Researchers hold
written consent from the PPSv2 copyright owner and authorisation from the Hospital Universitari

Arnau de Vilanova Ethics Committee. Patients anonymity was kept during the study.
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1. MORIR EN LA NOSTRA SOCIETAT

El procés de morir és Unic i complex, no comparable amb cap altre moment de la vida.
El comportament de ’home davant la mort ha estat ple d’ambigiiitat al llarg de la
historia, entre la inevitabilitat de la mort i el seu rebuig. Les societats tecnificades posen
al descobert les limitacions que I’individu té davant de fets que no es poden evitar, tot i
que la consciéncia de mort és una caracteristica fonamental de la persona. Schopenhauer
deia “L’animal coneix la mort tan sols quan mor, [’home s’aproxima a la seva mort
amb plena consciéncia d'ella en cada hora de la seva vida” *. Tot i amb aquest instint
que I’home conserva, les seves actituds, creences i comportaments davant del fet de

morir son apreses culturalment.

Es sabut que, si no fos per la complexitat cultural de les practiques d'enterrament, en
aquest moment sabriem molt poca cosa sobre la complexitat de la vida de les cultures

desaparegudes®.

En les societats primitives no s’atribuia personalitat a la mort. La mort era el resultat de
la intencio maligna d’algu, que podia ser un vei o un bruixot. Més endavant, durant tota
I’época medieval cristiana i musulmana, la mort es va considerar com una intervencio
deliberada i personal de Déu. Ja en el segle XV es va convertir en una part inevitable i
intrinseca de la vida humana, més que no pas una decisié d’un agent estrany. A aquesta
mort I’anomenaven “mort natural”. La publicacié més divulgada del Segle XV és I’Ars
bene moriendi, I’Art del ben morir. Era una guia completa entorn al procés de morir.

L’home, en aquella epoca, desitjava participar en la seva propia mort, pensava que no
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era amo de la seva vida perd si amo de la seva mort®. A partir del Segle XVII es
comenca a compartir la mort amb la familia, i en el Segle XIX augmenta la sensibilitat
pel dolor i la desesperacio per la mort de I'ésser estimat. Es llavors quan es comencen a
tenir en compte els sentiments de la familia i el concepte de privacitat, i es dona

importancia als vincles familiars, deixant d’associar la mort amb el mal®.

Era necessari explicar el comportament de 1’home davant la mort per poder entendre el
comportament de I’home i de la societat davant dels pacients en fase de fi de vida. Fins
fa cinc decades, la gent moria a casa seva, rodejats de la seva familia, amics i veins. Els
nens tenien contacte molt aviat amb la mort dels familiars propers. La “bona mort” en
aquest cas era viscuda com un esdeveniment public i es convertia en 1’altim acte social.
La “mort maleida”, en canvi, era la mort sobtada, la no desitjada. Avui s'allunya els
nens de casa quan algu ha de morir, de la mateixa manera que al malalt se li amaga la
gravetat de la seva malaltia. En I’actualitat el progrés de la ciencia i la biotecnologia fa
que es disposi de grans recursos terapeutics, principalment en els hospitals, on es
generen grans expectatives de curacio en el malalt i la familia. Les terapies actuals estan
carregades d’anonimat, i la seva culminacié moltes vegades és la mort. Sovint la
persona no sap que ha de morir, i si ho sap, es comporta com si no ho sabés, per

discrecio. El tabt de la mort ha substituit el taba del sexe dels tltims temps®.

Les diferéencies culturals, de valors, religioses i ideologiques fan que el tractament de la

malaltia i les opcions sobre el naixement i la mort no puguin ser contemplades ni

discutides amb neutralitat, siné des de punts de vista marcats per creences i sentiments
. . 6 . Iy

molt arrelats i profundament discrepants”. Cada cultura i cada religié responen amb un

patrd i cada individu respon amb el seu propi model. Tot i aixi, es donen moltes
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dificultats per viure el procés de la mort i evitar el sofriment de morir’. Per exemple, en
la cultura japonesa no accepten el criteri de mort cerebral, perqué creuen que 1’anima no
abandona el cos fins després de deixar de respirar. En el Judaisme tampoc accepten el
criteri de mort cerebral, i defensen que el criteri sigui el de parada cardiorespiratoria. En
el Cristianisme s’adopten les idees de supervivéncia de I’anima, portant-la fins
I’eternitat. Pel Budisme, la vida és eterna i hi ha un cicle interminable de naixement i

mort®.

En la societat actual es viu la mort amb por i rebuig. Vivim com si mai haguéssim de
morir. La condicié humana és inseparable de la malaltia, el dolor, el sofriment i la mort,
i una practica medica adequada a aquesta condicié ha de comencar per acceptar la
finitud humana i ensenyar o ajudar a viure en ella. Acceptada aquesta universalitat de la
mort, podem parlar del fenomen de la negacio de la mort. Hem passat d’aquella mort
familiar a una desritualitzacio, una de simbolitzacié i a una professionalitzacio de les
conductes funeraries. En la nostra cultura occidental predomina una “voluntat
d’ignorancia” que deixa veure els seus efectes en la societat, mentre un veritable saber
sobre la mort circula silenciosament. Es preconitzen els valors narcisistes (prestigi i
poder entre altres), i morir no cap dins d’aquest context d’éxit. Estem immersos en una
societat basada en el binomi produccio-consum, i la mort representa el final del consum.
Aquesta “societat olimpica” on els mitjans de comunicacié ens bombardegen
continuament amb un prototip d’imatge a imitar (gent jove, sana i guapa), on 1’objectiu
¢és I’acumulacid de béns, de fama i de poder, ens queda poc temps i ganes de pensar en
la nostra propia mort. Com a reflex d’aquesta societat, es dona el fenomen de
medicalitzacié de la mort, on, el rebuig arriba quan es consumeixen tots els tractaments

disponibles. En aquesta societat d’auténtica competitivitat on s’exalta la rivalitat,

31



32

s’admira el triomf i es rebutja la mort, ens trobem que aquest rebuig social no ajuda
I’home en el moment en qué s’hi ha d’enfrontar. En aquest fenomen de mort
medicalitzada apareix també el fenomen de mort a 1’hospital on, lluny de ser natural, no
ha d’interrompre la rutina hospitalaria i per tant ha de ser discreta. Paradoxalment, entre
la societat que defuig la realitat de la mort i atorga als hospitals la responsabilitat
d'ocupar-se'n, se’ns fa cada cop més present el debat de 1’eutanasia. Un signe de
maduresa social és parlar amb llibertat de la mort i del procés de morir®. Aquest debat
va desplagant a poc a poc el debat sobre 1’avortament. Parlar d’aquests temes no és gens
facil, perqué tracten de delimitar, entre altres coses, una frontera lineal entre la no vida i

la vida.

Ens trobem, doncs, que abans parlavem de bona mort i ara de mort dolca, abans es
compartia amb la intimitat familiar i dels amics i ara és un fenomen aillat i passiu, abans
s’acompanyava el moribund i ara parlem del moribund. Avui, la mort ha deixat de ser
una realitat existencial per passar a tenir un cognom: mort encefalica, mort clinica, mort
assistida. L’artificialitat suplanta la dimensi6 profunda del sentiment de I’home davant
la mort i aquesta ha passat de ser personal a ser un procés intersubjectiu. Es a partir
d’aqui quan es comenga a parlar dels comités de bioctica en els hospitals. La societat ha
donat als hospitals la responsabilitat de cuidar els malalts terminals, pero no ha preparat
els professionals per fer-ho'®*2. EI personal hospitalari ha definit un estil acceptable de
morir, aquell en el que sembla que el pacient no ha de morir. El que en |’actualitat
denominem bona mort correspon exactament a la mort maleida d’altres temps, a la mort

inesperada. Per tant, habilidosament, podem relacionar mort lenta amb mort sobtada.
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Autors com Marc Augé, Jean Baudrillard o Philippe Aries, dins del camp de
I’antropologia, han reflexionat ampliament sobre ’actual “abséncia” de la preséncia de

la mort en la nostra societat*>™*°,

Quan la persona entra en I’etapa final del procés de mort es troba sotmesa a dos
dinamiques intimament relacionades i independents: la part fisica i la part mental

(emocional, social i espiritual).

En el pla fisic es van apagant les funcions dels sistemes vitals, normalment de manera
progressiva. En el pla mental, I’esperit de la persona que s’esta morint comenca el
proceés final de desafeccio pel propi cos i de desinteres per les seves condicions socials
(treball, familia, amics...) Per poder fer aquesta transicié correctament, es recomana
deixar resolts tots els aspectes pendents i d’una manera serena, és necessari rebre el
perdo dels altres, perdonar els altres, perdonar-se a si mateix i estar en harmonia amb la
transcendéncia’®. Eric Cassell'” condensa en una sola frase aquest procés: “els que
sofreixen no son els cossos; sOn les persones”. Quan aquests factors conflueixen (fisic,
emocional, social i espiritual), i per tant el pacient es resigna o accepta la mort, podem
trobar una actitud de rebuig per part dels professionals que cuiden, que es consideren
eliminats, i es qiestiona la relacio sanitari-pacient. Es quan els professionals reconeixen

la imatge de la mort™.

La manera d’arribar-hi és propia de cada persona, unica i particular, amb les seves
creences, els seus valors, el seu estil de vida, les seves expectatives i les seves
preferencies. En aquest punt som els professionals els qui hem de respectar aquest

procés i la nostra funcié és acompanyar pacient i familia*®%.
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2. LES CURES PAL-LIATIVES

2.1 Definicid i caracteristiques

L’Organitzacié Mundial de la Salut (OMS)®, I’any 1990, va adoptar la definici6 proposada
per 1’Associacié Europea de Cures Pal-liatives (EAPC). Aquesta defineix les Cures
Pal-liatives com: “L’atencio total i activa dels pacients amb malaltia que no respon al
tractament curatiu. El control del dolor i altres simptomes com problemes psicologics,
socials i espirituals, és prioritari ”. Destaca que les Cures Pal-liatives (CP) no s’han de
limitar als ultims dies de vida, sin6 que s’han d’aplicar progressivament a mesura que la
malaltia avanca i en funcié de les necessitats de pacients i families (figura 1)**. Aquesta
declaracio intenta proporcionar a pacient i familia un suport total i integral. Els objectius que
es proposa es componen de tres pilars fonamentals: Comunicacio, Control simptomatic i
Suport familiar.

Figura 1. Models organitzatius d’atencio als pacients oncologics i de CP proposats per
[’OMS.

Model tradicional

Tractament antitumoral Cures Pal-liatives

DIAGNOSTIC MORT

Model proposat

Tractament antitumoral
Cures Pal-liatives

DIAGNOSTIC MORT
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Més endavant, I’any 2002, 1’'OMS? redefineix les Cures Pal-liatives com “una forma de
millorar la qualitat de vida tant dels pacients que afronten una malaltia que posa en risc la
seva vida com de les seves families, gracies a la prevencio i [’alleujament del sofriment a
través d’un diagnostic precog¢, una avaluacio adequada i I’adequat tractament del dolor i
d’altres problemes tant fisics com psicosocials i espirituals”. Les Cures Pal-liatives

focalitzen 1’atencid en el pacient i la seva familia.

També, segons I’OMS, aquestes sOn les principals caracteristiques de les Cures Pal-liatives:

proporcionen alleujament del dolor i altres simptomes,
defenen la vida perd contemplen la mort com un procés natural,
no intenten accelerar ni retardar el moment de la mort,

incorporen els aspectes psicologic 1 espiritual en I’atencio al pacient,

YV V VvV VvV V

proporcionen un suport per ajudar als pacients a mantenir fins el defalliment, dins les

seves limitacions, el major nivell d’activitat,

A\

ofereixen la seva ajuda a la familia durant tot el procés de la malaltia i, després, en el dol,

> treballen en equip per resoldre les necessitats del pacient i dels seus familiars incloent,
quan convé, el suport en el dol,

> no sols pretenen millorar la qualitat de vida, sin6 que poden influir també de manera
positiva en el decurs de la malaltia,

» es poden aplicar de manera primerenca en 1’evolucidé de la malaltia associat a altres

tractaments com la quimioterapia i la radioterapia, dirigits a perllongar la supervivencia, i

abasten tambe els estudis encaminats a comprendre i tractar de manera més adequada les

complicacions que puguin afectar el pacient.
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En definitiva, el principal objectiu en Cures Pal-liatives és ajudar als pacients i families a
aconseguir la millor qualitat de vida®®, entesa des de dos vessants fonamentals: la
subjectivitat del pacient i la multi-dimensionalitat. Aquesta Gltima inclou estat fisic,
funcional, emocional, social i espiritual®’. Si és necessari, el suport també haura d’incloure el

proceés del dol.

Les caracteristiques fonamentals del model de les Cures Pal-liatives han d’incloure el malalt i
la familia com a unitat de tractament, entenent la familia com a nucli fonamental del suport al
pacient i dedicant-li mesures especifiques d’ajuda i educacio. També ha de promoure
I’autonomia i la dignitat de la persona malalta, que participara activament en la presa de
decisions. Aquest sistema d’atencié ha de tenir una concepci0 terapéutica activa, que superi
la frase “no hi ha res més a fer”. DOna una especial importancia a ’ambient, ja que una
atmosfera de respecte, confort i bona comunicacid, és font de seguretat pel pacient. Es tracta

d’oferir una atencid¢ integral individualitzada i continuada.

2.2 Model d’intervencio en Cures Pal-liatives

El model d’organitzacié i d’intervencié en Cures Pal-liatives®®, es basa en I’equip
interdisciplinari, en un procés sistematic d’intervencio global i planificacié de les cures, i

sempre en el context de I’¢tica clinica.

Els instruments basics i fonamentals per respondre a les necessitats d’atencié dels malalts en

procés de fi de vida i dels seus familiars son”:
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> El control de simptomes del pacient

» El suport emocional i comunicacio

> La capacitat de fer canvis en 1’organitzacié. L’atencié d’aquests malalts requereix una
gran flexibilitat i permeabilitat del sistema, pels canvis rapids que existeixen en les seves
situacions i demandes.

» L’Atenci6 basada en 1’equip interdisciplinari

L’organitzaci6 de les Cures Pal-liatives ha d’incloure recursos especifics, per permetre que
en tots els ambits sigui possible una atencié de qualitat. Els recursos especifics de CP estan
definits com aquells equips interdisciplinaris amb formacié i vocaci6 especifiques que atenen
exclusivament i en nimero suficient malalts terminals amb criteris definits d’admissio,
realitzant atencio integral i continuada de malalts i familia, amb un Us regular de protocols i
documentacio especifics, activitats regulars de treball interdisciplinari i suport de 1’equip, i
que practiquen habitualment 1’avaluaci6 dels seus resultats terapeutics, la docéncia d’altres
professionals i la investigacio, podent demostrar ’eficiéncia de la seva intervencio amb
parametres mesurables, ja en la comunitat, en els hospitals 0 en centres especifics. Les
activitats habituals son: Atencid hospitalaria, domiciliaria, consulta externa, hospital de dia,
atencio al dol de la familia, reunions interdisciplinaries, docéncia, investigacio i avaluacio.
L’Equip interdisciplinari amb formacié és la base fonamental per proveir una atencio
integral, i son les necessitats dels malalts i familiars les que han de condicionar la seva
organitzacié practica®®. El procés de construccié i consolidacié d’un Equip de CP és
complex, llarg i laborids. Els components habituals d’un equip especific complet inclouen
metges, infermeres i auxiliars, treballadors socials, psicolegs, fisioterapeutes, terapeutes
ocupacionals i altres. El voluntariat amb formacio, seleccid i suport, és una excel-lent manera

de vincular els equips amb la comunitat i crear una atmosfera de suport. Els equips de suport



I. Introducci6

de CP sbn equips interdisciplinaris que, en hospitals o en la comunitat, atenen les situacions
més dificils, ajuden i donen suport a professionals i realitzen activitats de connexio, de
docéncia 1 d’investigaci6 en el seu ambit. Poden dependre d’hospitals, de centres

sociosanitaris o d’atencid primaria.

Per poder atendre les necessitats que requereixen els pacients atesos pels equips de CP, per
millorar la continuitat i reduir la variabilitat en la manera de tenir cura dels pacients
pal-liatius de cancer, disposem del Pla terapeutic integral (PTI). Aquest és I’instrument que
déna una resposta adequada a les necessitats fisiques, emocionals, socials i espirituals. Al

mateix temps, ha de servir de referéncia per tots els professionals.

El PTI és el nostre métode de treball, I’eina basica que organitza ’avaluacio6 inicial de les
necessitats del pacient, la planificacio de la intervencio dels professionals i 1’avaluacio de les
accions desenvolupades. Engloba aspectes técnics, relacionats amb situacions cliniques i

d’informacio, aspectes étics i aspectes instrumentals™'.

El PTI precisa necessariament instruments d’avaluacio per identificar la situaci6 clinica,
funcional i emocional de pacient i familia, conéixer els criteris de qualitat de vida i
determinar el grau de competéncia del pacient. Tot aix0, per definir objectius i decisions
sobre I’actitud terapéutica a seguir’2. Es una tasca d’equip, on la valoracio feta pels diferents
professionals i les opcions terapeutiques i terminis que es proposen han d’estar reflectides a

la documentacio del pacient previ consens d’equip, del pacient i de la familia.

El Pla terapeutic (figura 2) en CP inclou també el tractament meédic, el pla de cures

d’infermeria, el pla d’intervencié social i el tractament psicologic i de la informacié. Es un
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pla d’intervencid global, dissenyat com 1’eina fonamental per: controlar la simptomatologia,
fomentar el confort i benestar fins a la mort, potenciar aquesta sensacié de benestar i
proporcionar cures eficaces i eficients d’acord amb els desitjos i necessitats de individu®.
Per les caracteristiques especifiques de les Cures Pal-liatives, 1’elaboracié i compliment
d’aquest pla requereix flexibilitat i saber-se adaptar, sense oblidar-se de la importancia que té

la qualitat de vida en aquests pacients.

Figura 2. Pla terapéutic en CP

PLA TERAPEUTIC EN CURES PAL-LIATIVES

e Mesures ambientals (privacitat, confortabilitat)

e Mesures moduladores de la percepcié (companyia, comunicacié activa,

e distraccio, informacio)

e Mesures fisiques intervencionistes

e Mesures farmacologiques

¢ Mesures no farmacologiques fisiques (adaptacio postural, fisioterapia, dieta...)
¢ Intervencio social evolutiva

¢ Intervencio psicologica evolutiva

2.3 El paper de la infermera en CP

La infermeria és un element clau per aconseguir la major comoditat del pacient en fase
terminal, quan els objectius no poden ser mantenir la vida i restablir la salut. Llavors té
lloc el control de simptomes, una humanitzacié més gran de 1’assisténcia i la promocio
de la participacio de pacient i familia. La tasca infermera anira orientada a ajudar a
conviure amb les diverses limitacions que la malaltia va provocant en el pacient i a

acompanyar la familia en aquest procés® *. Per tot aixo és necessari que la infermera en
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CP disposi d’unes competéncies professionals, étiques i legals, i aixi pugui desenvolupar
accions, des del reconeixement normatiu dels drets dels ciutadans, en I’ambit de 1’atencio
al final de la vida. Aquestes accions aniran encaminades a fomentar en el pacient una

participacio activa en la presa de decisions i en el respecte escrupol6s de tot el que li és

propi.

Per poder realitzar 1’atencié pal-liativa, infermeria haura de tenir unes competéncies
basiques, consistents en: formacié basica en comunicacié amb pacient i familia,
coneixements sobre la malaltia i problemes que pot generar i disposicié d’una actitud
personal, equilibri i maduresa per poder acompanyar les persones en situacio de fi de

vida®e38,

L’actuacié de la infermera en CP comprén diferents aspectes™:

» Valorar les necessitats de pacient i familia, valorar les alteracions en la qualitat de
vida provocades per la malaltia i valorar com afecta tot aixo al pacient i com afronta
la situacio.

» Procurar el major equilibri fisic, psiquic i ambiental del malalt.

A\

Cooperar amb el metge per explicar el diagnostic i altra informacié rellevant al
pacient i la seva familia.

Aconsellar i educar la familia sobre la dieta, medicacio, higiene...

Ajudar pacient i familia a afrontar les situacions de crisi.

Preveure complicacions d’allitament perllongat.

Coordinacié amb altres serveis per assegurar la continuitat de les cures.

vV Vv VY VvV VY

Ajudar a resoldre assumptes practics.
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» Ajudar en el moment de la mort i en la fase del dol.
» Col-laborar amb altres membres de 1’equip per reduir el desgast davant situacions

dificils.

La infermera realitzara totes aquestes actuacions amb respecte als valors, estils de vida i
creences de la persona durant el procés de malaltia i adaptant aquest procés d’atencié en

situacions contraposades als seus propis valors.

Per tot aix0 sera necessari aplicar els principis étics i deontologics de la professio i
coneixer el marc 1 els limits legals de ’actuacio professional en I’ambit de fi de vida,
garantint d’aquesta manera el respecte de les persones. També és competéncia de la
infermera coneixer la reflexié social sobre els conceptes de sofriment i dolor al final de la
vida: mort digna, limitaci6 de D’esfor¢ terapéutic, rebuig al tractament, sedacid

pal-liativa, tractament fatil, suicidi assistit i eutanasia.

Dins la practica ética, la infermera participa en la presa de decisions terapéutiques del
pacient en fase de fi de vida, reconeixent la complexitat de la situacio i la necessitat d’un

abordatge multi disciplinar.

El col-lectiu infermer dedicat especificament a les CP, ha estat co-protagonista del
naixement i desenvolupament d’aquesta modalitat assistencial des dels seus inicis. Ja des
del comencament, aquest col-lectiu va tenir un paper fonamental en el seu
desenvolupament, perqué eren les infermeres les que detectaven les carencies de suport i

tractament adequat a pacients que ja no podien rebre un tractament curatiu sense que
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rebessin un maneig adequat de simptomes, i que eren generalment abandonats pel

sistema sanitari i pels propis professionals, o com es denominava llavors “desnonats”.

Les Cures Pal-liatives neixen al Regne Unit, on a més queda clarament definit el paper
de la infermera als anys seixanta per Cicely Saunders®, de la que indubtablement s’ha
de destacar la seva visio infermera, tot i que també amb formacié com a Treballadora
social i metge. Ella recull la seva experiencia dels primers anys, en el seu llibre

“cuidados de la enfermedad maligna terminal” *'.

Saunders, als anys 70, va saber catalitzar totes les iniciatives dirigides a implantar
estructures assistencials per a pacients en situacié pal-liativa iniciant el moviment
Hospice, que encara avui perdura. Aquest moviment estava encaminat a promoure el

tenir cura dels malalts amb processos incurables.

Gracies a la insistencia en formar el personal sanitari en aquesta modalitat assistencial, es
van assentar les bases del que avui son les Cures Pal-liatives, on la qualitat de les cures és
la base de la qualitat de vida dels pacients. Es un model d’assisténcia en el que
s’incorpora de manera decisiva els familiars en la planificacio de les cures, al mateix

temps que son objectiu d’aquestes inclus després de la mort.

A Espanya es va constituir una Societat Cientifica multi professional, on es volia posar
de relleu la important tasca interdisciplinaria, d’equip i col-laborativa necessaria per
I’atencié de pacients i familiars que s’apropen al final de la malaltia, en un principi
oncologica. Concretament, a Catalunya la Societat Catalanobalear de Cures Pal-liatives

(SCBCP) es va constituir a Barcelona al Maig de 1989, i posteriorment, al gener de 1992,
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es constitueix a Madrid la Sociedad Espafiola de Cuidados Paliativos (SECPAL).
Ambdues societats son de caracter multi disciplinar i agrupen diferents professionals
implicats en I’atencio pal-liativa (metges, infermeres, treballadors socials, psicolegs i
bioeticistes principalment). Durant 1’any 2005 i comencaments del 2006, el col-lectiu
d’infermeria de la SECPAL va realitzar una série de canvis significatius en la seva
organitzacid, estructura i funcionament intern i extern, tractant de modernitzar i donar
una empenta al desenvolupament de la professié. Actualment SECPAL reuneix societats
autonomiques de Cures Pal-liatives federades, I'iltima en incorporar-shi ha estat la
Asociacion Espafiola de Enfermeria en Cuidados Paliativos (AECPAL). D’aquesta
manera s’intenta mantenir el caracter autonom de les necessitats de la professio i, d'altra

banda, el caracter interdisciplinari propi de les CP.

2.4 Cures Pal-liatives en el nostre entorn:

A Europa, més de 320.000 pacients oncologics i 285.000 de no oncologics necessitaran

suport d’un equip de CP especific*.

A Espanya moren cada any 380.000 persones. D’aquestes, el 50-60% passen per una
etapa avancada i terminal®® . Les Cures Pal-liatives donen una resposta professional,
humana i cientifica a les necessitats dels malalts en fase avancada i terminal i als seus

familiars.

A Catalunya, 1’any 2009 el programa de Cures Pal-liatives va atendre 24.875 episodis,

tant de pacients hospitalitzats com a domicili*. L’any 2010 aquest programa va atendre
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46.200 processos de 23.100 pacients, dels quals 12.100 (52%) havien estat diagnosticats
de cancer i 11.000 (48%) d’altres patologies46. Amb el model organitzatiu d’atencio al
final de la vida, contemplat en el Pla de Salut de la Generalitat de Catalunya, s’ha donat
una alta cobertura a persones amb malaltia oncologica, avangada i terminal en la nostra
comunitat autonoma. L’any 2009 els recursos especifics de Cures Pal-liatives van donar
cobertura a un 87% de persones amb malaltia oncologica i a un 61,4% de persones amb

malalties no oncologiques.

S’ha estimat que el nombre de defuncions per cancer a Catalunya augmentara en els
homes, que passara de 10.038 casos el 2005 a 11.661 el 2015, i en les dones, que
passara de 5.967 casos el 2005 a 6.421 el 2015. Els increments de la incidéncia i la

mortalitat per cancer seran més importants en els individus d’edat avancada®’.

Per aguest motiu, es considera necessari fer un enfocament especific d’aquest procés
donant especial importancia a la qualitat. I, quan parlem d’aquest procés, em refereixo a
la fase terminal de la malaltia i també a la fase de malaltia avancada, ja que una fase
déna pas a I’altra i ambdues son susceptibles d’un abordatge pal-liatiu. Per poder
complir amb aquest repte és necessaria la intervencié per part dels equips de Cures
Pal-liatives, i que aquesta intervencio es pugui fer de manera precog¢ dins del procés

assistencial.

Actualment (dades de I’any 2010)*, Catalunya disposa de 390 llits sociosanitaris
especifics de Cures Pal-liatives (UCP), 89 equips pal-liatius de suport domiciliari
(PADES), 23 equips pal-liatius de suport hospitalari (UFISS), 11 UFISS mixtes

(pacients geriatrics i pal-liatius), a més d’altres recursos sociosanitaris no especifics de
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Cures Pal-liatives, polivalents i mixtes que també ofereixen atencié especifica
pal-liativa, tot i que no d’una forma exclusiva (655 llits de mitja estada polivalent). Des
de I’any 2005 hi ha hagut un increment del 28% de 1’activitat assistencial dels recursos
especifics de Cures Pal-liatives (UCP, PADES i UFISS), una tendéncia creixent de
I’activitat en les unitats d’internament. El nombre d’episodis de persones ateses per
rebre Cures Pal-liatives a 1’hospital durant I’any 2010 ha estat de 6.538, amb una

mitjana d’edat de 74,2 anys.

Els diagnastics més frequients es corresponen amb neoplasies. El percentatge més elevat
va ser per la neoplasia maligna de bronquis i pulmo (13,6%), sequida de la de colon
(6,4%), neoplasia maligna de pancrees (4,3%) i neoplasia maligna de mama (4,1%). No
s’observen diferéncies significatives quant a dies d’estada en funcio dels diferents grups
de diagnostics. El nombre d’episodis de persones ateses per UFISS CP va ser de 4.805

amb una mitjana d’edat de 73,1 anys.

En el domicili es van atendre 1’any 2010 la quantitat de 13.497 episodis amb una

mitjana d’edat de 76,8 anys.

Una de les caracteristiques de I’atencido en el tram final de la vida ¢és la seva
transversalitat. Aixi, malgrat aquestes xifres d’activitat que fan referencia als recursos
especifics de la xarxa sociosanitaria, les persones en 1’etapa del final de la vida també
son ateses pels professionals en altres recursos de les xarxes d’atencid primaria,
d’atenci6 hospitalaria i sociosanitaria, en els que s’ofereix assisténcia pal-liativa, pero

no de forma exclusiva, com és el cas de les Unitats Geriatriques Agudes (UGA), UFISS
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mixtes, Equips d’Avaluaciéo Integral Ambulatoris (EAIA), llits de mitja estada

polivalent, etc.

Des del mes de maig de 2009 es compta amb dos equips especifics per 1’atencid al final
de la vida de la poblacié infantil i juvenil als hospitals matern infantils de Vall

d’Hebron i1 Sant Joan de Déu.

El desenvolupament dels recursos de Cures Pal-liatives, el més alt dins I’Estat
Espanyol, posa de manifest el ferm compromis del Departament de Salut per la qualitat

de I’atencid en aquesta etapa de la vida.

Diversos autors*™°® defensen la necessitat d’una atencié multidisciplinaria dels equips
que atenen els pacients en la fase de fi de vida, i sostenen que I’actuaci6 de cada
component de D’equip de forma individual, juntament amb la interaccié 1 la
interdisciplinarietat dels diversos professionals, influeixen en I’efectivitat de la

intervencié dels equips®’.
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3. AVALUACIO EN CURES PAL-LIATIVES

3.1 Components basics de I'avaluacio inicial:

L’avaluacié en CP és necessaria per aproximar-nos a la realitat del pacient en una situacié de
fi de vida i, al mateix temps, per poder organitzar de manera efica¢ tota la informacio referent

al pacient i familia®®.

El procés d’avaluacié en les fases avancades de qualsevol malaltia constitueix un procés
complex, donada la naturalesa canviant i multidimensional de la malaltia. L’avaluaci6 anira
encaminada a detectar els canvis que la malaltia produeix a nivell fisic i funcional i els

factors relacionats amb el sofriment del pacient i dels seus familiars.

L’abordatge terapeutic, farmacologic 1 no farmacologic, dependra de I’habilitat per part de
I’equip terapéutic per detectar les necessitats de pacient i familia. Les arees per avaluar, sén

les segiients™:

Antecedents personals d’interes

Evolucio de la malaltia de base

Simptomes que pateix el malalt

Exploracions fisiques i proves complementaries destacables
Situacio cognitiva

Situacio funcional

v Vv ¥V VvV VY V V¥V

Situacio emocional i trets de personalitat previs
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> Situacio sociofamiliar
» Exploracio6 de I’esfera existencial/espiritual

» Grau d’informaci6

Per tal d’endrecar tota aquesta informacio, caldra un full de registre especific on recollir-ho
tot, dins la HC del pacient. En cas de ser una HC informatitzada, aquesta s’hauria de poder

consultar des de tots els nivells assistencials.

Es dins de la HC, dins dels fulls de registre, on trobem els instruments d’avaluacié. Aquests
mesuren fenomens objectius i subjectius i també poden mesurar els fendomens
multidimensionals. Aquests ultims poden ser de 1’esfera fisica, de 1’esfera afectiva, sensorial,

cognitiva, sociocultural o de I’entorn del pacient.

3.2 Avaluacio en infermeria:

El Consejo Internacional de Enfermeras (CIE) afirma que: “la funcié de la infermera és
fonamental per unes Cures Pal-liatives destinades a reduir sofriment i a millorar la qualitat de
la vida dels pacients moribunds i de les seves families mitjancant una prompta avaluacio,
identificacid i gestio del dolor i de les necessitats fisiques, socials, psicologiques, espirituals i
culturals”. Moltes vegades, els mateixos professionals de la infermeria subestimem les
propies cures®. Es per aixd que cal remarcar que la infermera ha de contribuir a I’avaluacié
de totes les dimensions de la persona, juntament amb els altres professionals sanitaris que

I’estan atenent.
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La infermera especialista en CP, durant la prestacié de les cures al pacient i la familia, al
final de la vida, ha de saber reconéixer i promoure la participacié activa del pacient i la
familia, promovent el desenvolupament dels recursos personals i identificant el cuidador
principal com a part essencial del pla de cures. Les intervencions infermeres han d’estar
ajustades a les necessitats i demandes de pacient i familia, sempre fonamentades des d’un
marc professional i des dels principis de les CP. Aquestes intervencions han de garantir la
seguretat del pacient i la prestacid segura de les cures, 1 s’han d’adaptar a les situacions
cliniques agudes i urgents, establint prioritats. La infermera en CP ha de saber també aplicar
el resultat de la investigacié al seu exercici professional, participant i promovent el debat
sobre innovacions 1 canvis en 1’atencio a les persones en procés de malaltia avancgada 1 de fi

de vida.

La tasca fonamental de la infermera és cuidar. Per comencar a cuidar és necessaria una
revisid integral i molt curosa de ’estat general del pacient, de la seva familia i del seu entorn.
L’objectiu és poder identificar les seves necessitats personals (nivell funcional, mental, risc
d’ansietat i depressio, de caigudes i d’Ulceres), identificar també les necessitats familiars, el
grau d’adaptacié a la malaltia, estructures de suport, nivell de fatiga dels cuidadors i els

possibles beneficis de rebre un sistema de cures multi disciplinar®.

Totes les observacions infermeres es registren a la Historia d’infermeria per facilitar
I’elaboracié d’un diagnostic de la situacidé que permeti planificar les cures amb la familia. El
diagnostic medic es refereix a les alteracions biologiques de I’organisme i el d’infermeria té
una dimensio diferent en quant als aspectes fisics, psicologics i ambientals. La historia
d’infermeria servira per establir un sistema de comunicacio interpersonal més estret dins

I’equip sobre les necessitats del pacient, i @ més a més servira per reflectir I’evolucid i les
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cures realitzades, essent una referéncia valida per posteriors treballs d’investigacido o per

problemes legals que es puguin presentar®.

Una vegada identificats els problemes, s’clabora un pla d’acci6 amb el pacient, la familia i la
resta de 1’equip, on es marquen prioritats, partint del respecte a la dignitat, independencia i
drets del pacient a participar en la presa de decisions. Aquest pla d’actuaci6 haura de
procurar cobrir tant els aspectes fisics com espirituals, emocionals i sociofamiliars, per poder
donar confort i sentit a la seva vida fins que la mort arribi de manera natural. No s’haura

d’oblidar, que el que és valid per uns pacients, pot no ser-ho per uns altres.

Els objectius en les cures infermeres poden ser a curt o a llarg termini, i aquesta atencié sera
millor sempre que el treball es realitzi en equip i la comunicacié amb el pacient i la familia
sigui adequada®. El manteniment de I’autonomia pot ser un objectiu en Cures Pal-liatives,
per que la pérdua d’autonomia funcional influeix en algunes persones en la pérdua de sentit, i
més si aquesta s’acompanya de deteriorament intel-lectual.

6465 an termes funcionals,

La funcio de la infermera ja va ser definida per Virginia Henderson
com: “la funcié unica d’una infermera és ajudar [’individu, sa o malalt, en la realitzacio
d’aquelles activitats que contribueixen a la seva salut o recuperacio, o a una mort tranquil-la
i que l'individu podria realitzar sense cap mena d’ajuda si tingués la for¢a, la voluntat i el
coneixement necessaris . “Es precis realitzar aquestes accions de tal manera que lindividu
pugui ser independent el més aviat possible”. Henderson, a les seves obres, utilitzava el
terme Salut com a sinonim d’independéncia i considerava que la Salut depenia de la persona

per satisfer per si mateixa les 14 necessitats basiques sense ajuda. A més a més,

contextualitzava 1’“entorn” com el conjunt de totes les condicions i influencies externes que
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afecten la vida i el desenvolupament d’un organisme. Per V. Henderson, la persona és
I’individu que necessita ajuda per recuperar la salut i independéncia o per tenir una mort
tranquil-la. Per ella, el pacient i la familia sén una unitat amb 14 necessitats basiques que

s’han d’atendre:

1- Respirar normalment

2- Menjar i beure adequadament

3- Eliminar per totes les vies corporals

4- Moure’s i mantenir postures adequades

5- Dormir i descansar

6- Escollir roba adequada i vestir-se i desvestir-se

7- Mantenir la temperatura

8- Mantenir la higiene corporal i la integritat de la pell
9- Evitar perills ambientals i lesions a altres persones
10- Comunicar-se amb els demes

11- Viure d’acord amb els seus valors i creences

12- Aconseguir la realitzacio personal

13- Participar en activitats recreatives

14- Aprendre, descobrir o satisfer la curiositat que condueix a un desenvolupament

normal.

Henderson orienta 1’atencié d’infermeria de manera holistica, on la infermera pren part activa

en tot el procés, adaptant-se molt bé amb el model de les Cures Pal-liatives.
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col-laborant sempre amb 1’equip multi disciplinar , per facilitar I’elaboraci6 d’un

diagnostic de la situacié que permeti planificar les cures juntament amb la familia.

Dins d’aquesta avaluacié infermera es contempla:

> Avaluacio funcional

A\

Risc de caigudes
Risc de patir Ulceres
Avaluacié cognitiva

Avaluacioé emocional basica

Y V. VYV V¥V

Avaluacio global sistematica de simptomes amb la seva intensitat valorada amb alguna

escala (EVA)

» Avaluaci6 del grau d’informacié que pacient i cuidador tenen de la malaltia i I’'impacte
que aquesta els produeix

> Auvaluacio basica de les necessitats espirituals

» Avaluacio basica de I’entorn familiar i de la carrega que suposa pel cuidador assumir les
cures

» Avaluaci6 del coneixement dels cuidadors en les tasques d’atenci6 al pacient (higiene,

cures de la pell, cures de la boca, maneig de sondes, ostomies, medicacio...)

Per dur a terme aquesta valoracio, existeixen diferents eines (escales i tests) que ens ajuden a
avaluar I’existéncia i la intensitat dels simptomes, la repercussio de la malaltia en les
“Activitats Basiques de la vida diaria” (ABVD) i el seu impacte en ’esfera emocional o

familiar. Aquestes eines, s’anomenen instruments de mesura®.
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Les escales especifiques en infermeria son les que valoren el factor de risc d’aparicio de
nafres i que requereixen la vigilancia constant de 1’estat de la pell. SOn eines de garbellament
dissenyades per ajudar a identificar els pacients que poden desenvolupar una Ulcera per
pressié (UPP). Constitueixen instruments objectius per valorar i poder prendre decisions, i

estan per damunt del propi judici clinic®.

> Escala EMINA™: Valora cinc dimensions: Iestat mental, mobilitat, humitat relacionada
amb la incontinéncia, nutricié i activitat. Com a resultat, ens déna el risc de patir nafres
en 4 nivells: sense risc (0), risc baix (1-3), risc mig (4-7) i risc alt (8-15). Es valida per
identificar els malalts ingressats en hospitals d’aguts que tenen risc de desenvolupar UPP.

> Escala BRADEN™: Valora 6 dimensions: percepcié sensorial, exposici6 a la humitat,
nivell d’activitat fisica, mobilitat, nutricid i friccid i perill de lesions cutanies. Te major
sensibilitat 1 especificitat que les altres escales de valoraci6 del risc d’aparicio d’UPP",

> Test de NORTON": Aquesta escala incorpora diferents parametres: I’estat de la pell,
’estat sensorial, 1’estat nutricional, 1’estat cardiovascular, malalties debilitants i estat fisic
i social. La valoracid de tots aquests elements ajuda a identificar els factors intrinsecs i
extrinsecs que potencialment poden portar a desenvolupar una Ulcera per pressié (UPP), o
ser la causa d’un endarreriment de cicatritzacié una vegada s’ha produit la lesio.

» Test de Lawton i Brody: Per valorar les activitats instrumentals de la vida diaria (AIVD).
Es una escala que el professional ha d’omplir amb 1’ajuda del cuidador principal. Valora
els segiients items: capacitat d’usar el telefon, anar de compres, preparar el menjar, tenir
cura de la casa, capacitat per rentar la roba, capacitat d’utilitzar mitjans de transport,

responsabilitat respecte a la seva medicacio i maneig d’assumptes economics. Puntua
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amb 0 punts la maxima dependencia, i si el pacient és independent per les AIVD, puntua

amb 8 punts.

Anteriorment, dins del Model d’intervencié en Cures Pal-liatives, he parlat del Pla Terapeutic
Individualitzat (PTI) com: un instrument que dona una resposta adequada a les necessitats
fisiques, emocionals, socials i espirituals. Dins d’aquest pla la infermera fa la seva valoracid
de prestacié de cures, i aquesta valoracié ha d’estar feta utilitzant un marc conceptual
infermer. L’avaluacio ha d’emetre un judici clinic des de la valoracio dels problemes reals i
potencials del malalt i familia, tenint en compte la situacié canviant i d’alta fragilitat i
incorporant també els problemes de col-laboraci6 amb el diagnostic i tractament meédic,

social i/o psicologic.

3.3 Instruments d’avaluacio en Cures Pal:-liatives.

Dins 1’avaluacié en CP, 1’is d’escales especifiques i altres importades €S considera necessari

en 3 ambits concrets:

- En clinica: Per establir 1’estat basal del pacient i el monitoratge de 1’evolucio dels
simptomes (per exemple, 1’estat basal en el nivell de dolor 0 també per mesurar aspectes
subjectius...) Es Gtil també per assessorar families i pacients davant de diferents necessitats o
problemes.

Pel monitoratge dels canvis en la salut dels pacients o en la seva qualitat de vida i per facilitar

la comunicacio de pacients i families amb 1’equip responsable que 1’esta atenent.
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Per ajudar en la presa de decisions cliniques i per avaluar I’efecte de les intervencions, dels

cuidadors 1 dels Serveis d’atencio.

- En control de qualitat: Per establir estandards de practica en alguns departaments, com per
exemple en equips de CP i també per comparar estandards de practica entre una organitzacié

i una altra. Principalment, per entendre millor la situacio del pacient.

- En investigacio: Els instruments d’avaluaci6 son tils per poder mesurar ’eficacia de les
intervencions, podent aixi monitorar canvis de salut o de qualitat de vida dels pacients. S6n
d’utilitat també per avaluar I’efecte de les cures i dels diferents serveis que atenen pacient i

familia.

L’us dels instruments en investigacio pot ser una forma de relacionar la carrega simptomatica
amb 1"0s dels recursos sanitaris’. Els instruments de mesura estan adquirint importancia en

la sanitat en general i tambeé en CP.

Per ajudar al desenvolupament i la implementacié d’aquests instruments en CP, el projecte
PRISMA"™ va convocar I’any 2010 una reuni6 internacional d’experts per informar de la
millor practica i per harmonitzar la recerca i consensuar 1’Gs dels instruments d’avaluacid en

situacié de fi de vida a Europa.

En els ultims anys s’han desenvolupat i validat un nombre important d’instruments per ser
utilitzats en diferents tipus de malalts, i algun d’aquests s’ha creat per ser utilitzat en pacients

pal-liatius'®.
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No existeix un consens clar de les caracteristiques que han de tenir els instruments de
mesura, donada la diversitat d’ambits per mesurar i la possibilitat també d’avaluar aspectes
objectius o subjectius. En canvi, si que hi ha consens en unes propietats que han de reunir

tots ells.

Requisits dels instruments de mesura en ’avaluacio:

Validesa:

Un questionari és valid si serveix per mesurar adequadament allo pel qual va ser
dissenyat. Pot ser que mesuri simptomes i aspectes emocionals al mateix temps. Es valida
I’as pel qual es destina I’instrument, més que I’instrument en si. EI que mesurem
habitualment és el grau de validesa, més que el “tot o res”. Es pot dir, doncs, que un
instrument pot ser valid en una situacié perd no en una altra’’. Es consideren quatre tipus

diferents de validesa’®:

- Validesa de contingut: Els conceptes avaluats son apropiats en relacié a 1’as que
se li vol donar. Els instruments que existeixen en altres idiomes disposen
d’aquesta validesa implicita, perqué son instruments que ja s’estan usant i no son
de creacid recent.

- Validesa facial: També anomenada validesa aparent. Es refereix a la rellevancia
dels items, a 1’avaluacié de la seva claredat i la comprensié del llenguatge que
s’usa per la redaccidé de cadascun dels items, és a dir, avalua un a un tots els items.
Aquest tipus de validesa és la més pobra de totes. Respon — generalment de forma

subjectiva- a la pregunta de si I’instrument sembla que mesura el que ha de
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mesurar. Aquesta validesa millora si en lloc de mesurar-la només 1’investigador
principal, ho fa un panel d’experts.

- Validesa de constructe: El constructe és el concepte que donem a allo que estem
mesurant (pot ser un simptoma, una situacio, un aspecte emocional...) La validesa
de constructe és el grau en que els mesuraments de I’instrument reflecteixen la
variabilitat d’allo que mesurem. S’aplica als significats i interpretacions de les
puntuacions de I’instrument. Un instrument pot ser valid en un nivell, perd en un
nivell més abstracte pot ser que el mateix instrument no sigui valid, perque no
capti a nivell conceptual el que ha de mesurar”.

- Validesa de criteri: L’instrument es compara amb altres mesuraments acceptats,
obtinguts de manera simultania. La manca de mesures de referencia ha fet que
I’avaluacié d’aquest tipus de validesa s’apliqui quasi exclusivament a versions

reduides d’instruments, utilitzant I’instrument original com estandard.

> Fiabilitat®®®:

La fiabilitat és sinonim de precisio, reproductibilitat, estabilitat, consisténcia o
homogeneitat. Fa referéncia al grau en qué poden reproduir-se els resultats obtinguts
per un procediment de medicié en moments diferents. El que pretén és quantificar
I’error aleatori de la mesura. Habitualment les causes d’error aleatori son dos: les
diferéncies en 1’objecte observat i les diferéncies entre els observadors. Existeixen
dues maneres d’analitzar la fiabilitat d’un qiiestionari:

- Consistencia interna: mesura I'homogencitat d’un qliestionari i la

interdependéncia dels seus items. Es a dir, les respostes a les afirmacions sobre

el simptoma tenen coheréncia interna o sén similars entre elles. La prova
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estadistica utilitzada per la seva analisi és el Coeficient alfa de Cronbach. Els
estandards minims recomanats son de 0,70 per comparacions entre grups i de
0,90 a 0,95 per comparacions individuals. Com més valor, més consisténcia.

- Fiabilitat Test-retest o reproductibilitat: Es el grau en qué un instrument
produeix puntuacions estables en el temps entre individus en els que s’ha
acceptat que no s’han produit canvis en els dominis avaluats. La
reproductibilitat inter-observadors (entrevistadors), mesura el grau d’acord
entre diferents observadors respecte a la mateixa mesura (diferents
observadors respecte al mateix pacient en el mateix moment). ES mesura

mitjancant el coeficient de correlacio intra-classe.

> Sensibilitat al canvi®*:

Capacitat d’un instrument per detectar canvis, per minims que siguin. S’estableix

mitjancant la comparacio de les puntuacions del qiiestionari abans i després d’una

intervencio; també s’estableix mitjancant la comparacié dels canvis en les

puntuacions de les escales amb els canvis en altres mesures relacionades que entenem

que es mouen en la mateixa direccid. Si el simptoma canvia, aquesta variacio hauria

de ser detectada si disposem d’un instrument sensible.

> Utilitat®:

Mesura si és raonable 1’as del questionari en el camp pel qual ha estat dissenyat. Els

factors que hi influeixen son: el temps necessari per completar el questionari, si

I’administracié ha de ser per personal entrenat o no, la senzillesa del qliestionari i la
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interpretabilitat (grau en que és possible assignar un significat comprensible a les
puntuacions de I’instrument). Una mesura interpretable resulta més util en la presa de

decisions cliniques, tant des del punt de vista diagnostic com terapéutic.

Disposem de molts instruments de mesura d’avaluacioé en Cures Pal-liatives, i reuneixen els
requisits explicats anteriorment.

A continuacio, i no tractant-se d’una revisio sistematica, exposaré un resum de les eines que
utilitzem habitualment els professionals que ens dediquem a les Cures del pacient en situacio

de fi de vida.

3.3.1 Escales de Valoracioé de Simptomes:

La valoraci6é de simptomes s’ha de realitzar de manera global en el context on es realitza
I’atencié i tenint en compte les repercussions en 1a persona i familia. La recerca intencionada
de simptomes, a través de preguntes dirigides sobre el que preocupa o molesta el pacient, pot
afavorir una millor identificacio. S’aconsella que aquesta valoracié sigui multidisciplinaria®.
El monitoratge dels simptomes mitjangant 1’us d’instruments de mesura estandarditzats, i
esquemes de registre adequats, ens ajudara a clarificar els objectius, a sistematitzar el
seguiment i a millorar el nostre treball, ja que podrem comparar els nostres resultats®®. Els
simptomes sOn canviants en el temps, i aixo fa que es realitzi avaluacié i reavaluaci6 constant
del pacient i del seu entorn. Es considera una necessitat i una caracteristica essencial de les
Cures Pal-liatives. Existeixen diversos instruments de valoracié pels simptomes especifics,
88 89 -

com el dolor®, I’asténia®, la dispnea®, la depressié® ® i el deliri®. Molts dels instruments

poden trobar-se a Internet™.
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Un dels primers instruments d’avaluaciéo de simptomes va ser el Questionari de dolor de
McGill descrit per Melzack el 1975, pero és un questionari complex, llarg i apropiat per
situacions d’investigacid, no per 1’us clinic general. Des de llavors s’han desenvolupat
diferents instruments pel dolor i per altres simptomes. Només I’avaluaci6 del dolor ha
estimulat el desenvolupament de més de 126 instruments diferents d’avaluacié®. Podem dir
que el simptoma Dolor ha estat el simptoma model pel desenvolupament d’altres eines

d’avaluacio.

En la practica clinica habitual, les escales més emprades son les Escales Categoriques, que al
seu torn poden ser:

- verbals: utilitzen descriptors qualitatius (res, poc, bastant o molt). Tenen ’avantatge de la
facil comprensio per part dels pacients, afavorint aixi la complecio fins i tot en fases
avangades de la malaltia. L’inconvenient és la limitacié de les opcions de resposta i la
variabilitat individual en la interpretacio de les categories.

- numeriques: en intervals de 0 a 10 on el pacient indica la intensitat del problema. Es va
repetint ’aplicacié d’aquesta valoracio amb una freqiiéncia variable en funcio de la
situaci6 del pacient.

- mixtes: Aquestes ens permeten quantificar I’experiéncia dolorosa de manera senzilla,

combinant numeérica i verbal.

Disposem també d’escales grafiques com I’Escala Visual analogica (EVA)®, que és un altre
sistema d’avaluaci6, on es fa un monitoratge visual de la situacié dels simptomes del pacient,

i forma part de la base d’algunes eines multidisciplinaries usades en CP.
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El Dolor és una experiéncia multidimensional. Els pacients viuen i expressen el seu dolor
com a sintesi de la modulacié produida per les multiples dimensions constitutives de la
persona®.

Aquestes son: Dimensi¢ fisiologica, sensorial, afectiva, cognitiva, comportamental i socio-
cultural. Autors com Cicely Saunders (1967)% parlen de dolor total indicant que el dolor en
general 1 1’oncologic en particular €s una experiencia complexa on €s possible definir

aspectes fisics, emocionals, socials i espirituals.

Algunes escales que avaluen el simptoma dolor sén les segients:

> Cuestionario Brief Pain Inventory (BP1)*: mesura la intensitat del dolor de causa
neoplasica i els seu impacte en les activitats de la vida diaria en pacients amb cancer.

Aquesta escala esta validada al castella.

> Mc Gill Pain Questionnaire (MPQ)®": Valora el dolor des d’una triple perspectiva: a)
Sensorial, descriu el dolor en termes temporo-espaials; b) Afectiu-motivacional: descriu
el dolor en termes de tensio, temor i aspectes neurovegetatius i ¢) Avaluativa, on el dolor
¢s descrit en termes de valoracio general. L’instrument consta de 78 adjectius distribuits
en 20 grups, incloent cada grup de 2 a 6 adjectius que qualifiquen I’experiéncia dolorosa.
Cada terme descriptiu té assignat un n® que permet obtenir una puntuacié i s’obté /’Index
de Valoracié del Dolor. Aquesta puntuacié reflecteix el mode en que el pacient qualifica
la seva propia experiencia dolorosa, i permet a I’investigador valorar la influéncia que els
factors emocionals i sensorials exerceixen sobre aquesta experiencia. Conté un apartat en
qué el pacient reflecteix la intensitat del dolor que pateix. Es un quiestionari autoaplicable

i requereix entre 10 i 20 minuts per completar-lo. Es apropiat pel seu Us en investigacio.
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Existeix una versié reduida del qlestionari (SF-MPQ) limitada a 15 adjectius. La versid

validada castellana consta de 67 adjectius, agrupats en 17 subescales®.

» Edmonton Staging System (ESS)*: Escala que classifica el dolor segons el mecanisme
que el produeix, les caracteristiques, 1I’exposicio prévia a opiacis, la funcio cognitiva, el
distres psicologic, la tolerancia a opiacis i els antecedents d’alcoholisme o drogoaddiccio.
Segons aixo estableix factors pronostics classificant el dolor en estadi 1, 2 0 3.

Edmonton Classification System for Cancer Pain (ECS-CP)'®: Es una altra versi6 de
I’escala anterior, que classifica el dolor mesurant el mecanisme d’aquest dolor
(visceral, ossi, neuropatic), la presencia de dolor incidental, de distrés psicologic, de

conducta addictiva i també registra si existeix o no deteriorament cognitiu.

Existeixen escales especifiques per la valoracio d’altres simptomes diferents del dolor:

- Escala de Bristol'® i Constipation Assessment Scale'®. Per valorar el restrenyiment. La

primera és més usada en CP.

- Escala Bristol Anorexia Cachexia Recovery Instrument (BACRI)'®. Per la valoracié

d’anoreéxia-caquexia. Aquesta utilitza set EVAs dins de 1’instrument.

- Cancer dyspnoea scale, Escala de Borg, Walking Test, escales numeriques i escales
visuals analogiques: Son diferents escales per avaluar la dispnea en CP, utilitzades

fonamentalment en el context de la investigacié*®.
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» Escala Brief Fatigue Inventory®: Per avaluar I’asténia. Aquesta també usa EVAs dins de

I’instrument.

» The Support Team Assessment Schedule (STAS)!%: Mesura dolor i altres simptomes,
distres de pacient i familia, comunicacié amb els professionals de la salut i la dificultat
d’obtenir ajuda. Inclou criteris de valoracio objectius i subjectius. Consisteix en 17 items
que valoren pacient, familia i servei ofert per I’equip. S’usa per avaluar les cures ofertes
per equips de suport en CP. Aquesta eina ha de ser completada per I’equip terapéutic i va

ser dissenyada per ser usada en el domicili. Validada a I’anglés, frances i japonés.

En la frontera entre escales de valoracié de simptomes i Escales de Qualitat de Vida, trobem

les seguents:

> Escala Edmonton Symptom Assessment System (ESAS)™": Avalua la intensitat i severitat
de 10 simptomes percebuts pel pacient. Ho fa a través de 10 escales visuals analogiques.
Aquesta escala va ser dissenyada al Canada per ser usada en pacients pal-liatius. Pot ser
completada pel propi pacient, un familiar o el personal sanitari. Actualment esta validada

+108

a P’anglés, italia'®, alemany'®

tailandés™' i castella?.

> Rotterdam Symptom Checklist (RSCL)"2: Mesura ’impacte dels simptomes en la qualitat
de vida dels pacients amb cancer. Avalua simptomes fisics i psicologics i també valora
I’area funcional i1 global. S’aconsella utilitzar aquesta escala en investigacio i en estudis
sobre avaluacié de I’impacte dels simptomes en la qualitat de vida del pacient. Es un

questionari validat en pacients en fase terminal.
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3.3.2 Escales de Valoracio Globals:

Les escales ESAS i STAS, ja explicades anteriorment, també les podriem considerar escales
de valoracié global, pero no les he posat aqui perque també es consideren escales de qualitat

de vida.

> Palliative Outcome Scale (POS)™**: eina multidimensional que ajuda els clinics a detectar
necessitats en pacients i families al final de la vida. Consisteix en 12 items que valoren
pacient i familia o acompanyant, principalment simptomes, aspectes de comunicacio,
qlestions practiques i nivell funcional dels 3 dies previs al moment de passar el test.
Inclou criteris de valoracio objectius i subjectius. Ha de ser completada una part pel

pacient i I’altra per I’equip terapeutic. Escala validada al castella.

> El Questionari Central-15 de Qualitat de vida en CP de ['Organitzacié europea per la
Investigacio i tractament del cancer (EORTC-QLQ-15-PAL)"**: Es una versié abreviada
de I’escala QLQ-30, adaptada per CP. Consta de 15 items que valoren nivell funcional,
simptomes fisics 1 psicologics amb una escala categorica de I’l al 4, i pregunta
directament al pacient sobre la seva qualitat de vida durant la setmana anterior a la

realitzacio del test.
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3.3.3 Escales de Valoraciéo Emocional:

La malaltia provoca una convulsid interna, tendeix a deixar al descobert les arrels de les
persones i els produeix sovint una sensacié d’amenaga i indefensié davant d'una cosa que no
poden controlar. Aixo s’agreuja si els simptomes es tornen persistents i aquesta situacio
supera els recursos d’afrontament del pacient. El malalt es torna ansios i depressiu, i al seu
temps aixo li impedeix rebre ajuda per afrontar la situacio en la seva correcta perspectiva.
Les seves necessitats psicologiques no sortiran a la llum si no es pregunta especificament per
elles, si no es controlen els simptomes molestos i si el pacient no troba un ambient apropiat

per exposar-les> 1.

Els instruments per valorar les necessitats emocionals també han de reunir unes

condicions®’:

» Han de ser adequats per mesurar aspectes subjectius, tant la percepcié de I’amenaga com
la dels recursos disponibles per fer front a I’amenaca.

Han de ser facilment comprensibles, senzills i facils d’administrar

Han d'especificar un periode de temps

No han de ser invasius i no han de plantejar nous problemes o0 amenaces

vV VvV VYV V¥V

Han de ser fiables

118

Les necessitats psicologiques del pacient amb cancer avangat, segons ’OMS™ son les

seguents:
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Figura 3. Necessitats Psicologiques del pacient amb cancer avancat

Necessitat Comentari
Sensacié de . . , . . N .
. Desig de sentir que és necessari i que no és una carrega pels demes.
pertinenca
Amor Expressions d’afecte: contacte huma, tacte.
L Explicacio de simptomes i la naturalesa de la malaltia, oportunitat per parlar
Comprensio .
sobre el procés de la mort.
TS T Participar en el procés de presa de decisions, especialment quan augmenta
la seva dependéncia. Oportunitat per donar i rebre.
Confianca Comunicacio sincera amb la familia i amb els encarregats de la seva atencio;
¢ confianca en que esta rebent el millor tracte possible.

L’avaluacié emocional en el camp de les CP s’ha centrat principalment en tots els estudis

publicats, en I’avaluacid de la depressié i ’ansietat.

Disposem d’una gran heterogeneitat en les eines existents per avaluar la depressio i
I’angoixa, des d’entrevistes de diagnostic estructurades a questionaris especifics i

qlestionaris generals.

La depressio i I’angoixa poques vegades es conceptualitzen explicitament i sovint no queda
clar per qué s’escull un qiiestionari 0 un altre per avaluar-les. A més a més, aixo fa dificil

comparar els resultats entre diferents estudis, per la variabilitat de 1’Gs en els qiiestionaris.

L’esfera emocional es pot avaluar mitjangant tests especifics. Una de les eines més
freqlientment utilitzades en Cures Pal-liatives és el Health Assessment Depression Scale
(HADS). L’Escala d’ansietat i depressio (HADS)"**%# avalua I’estat de depressié i ansietat
en l'altima setmana en pacients ingressats en hospital. Es completa 1’escala en 3-5 minuts. La

completa el pacient sense presencia de la familia. Com a resultat dona 3 nivells d’ansietat i
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depressio. Aquesta escala esta validada a 1’anglés i al castella per 1’Gs clinic per la qual es va
crear, aixi com també esta traduida a la major part dels idiomes europeus. Aquest test és el
més usat en els estudis publicats a Europa, EUA i Canada, tot i que va ser dissenyat per

descartar ansietat i depressio.

Per aquest Us, també es poden utilitzar les escales analogiques visuals d’ansietat, angoixa,

123

depressio i tristesa™°. L’Gs sistematic de I’escala EVA en ansietat i depressié en una consulta

externa esta justificat com a instrument senzill i rapid de screening amb la finalitat d’indicar

124

la necessitat d’una intervencio psicologica especifica . Altres eines emprades per avaluar

aquesta esfera en CP utilitzen el ESAS, altres utilitzen el EORTC QLQ-C30, també el Beck

125 j el Hamilton Depression Rating Scale (HDRS)'®. En una

Depression Inventory (BDI)
revisi sistematica de la literatura publicada en CP'¥', el test més usat a Europa, EUA i

Canada és el HADS.

3.3.4 Escales de valoracio Cognitiva:

Algunes de les eines emprades en els pacients atesos pels serveis de Cures Pal-liatives son les

seglents:

» Mini-mental Examen Cognoscitiu (MEC-30)'? '?°: Avalua I’estat cognitiu del pacient.
Consta d’11 items que avaluen la fixacio, la concentracio, la memoria, el llenguatge i la
construccio. Es Gtil per tenir una valoracio basal del pacient. La versi6 de 30 punts és més

atil en comparacions internacionals i és I'iinica versio autoritzada.
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130 131,

» Questionari de Pfeiffer : Es un test que s’utilitza per detectar I’existéncia de

deteriorament cognitiu. Classifica aquest deteriorament en: sense deteriorament,
deteriorament lleu, moderat i sever.

Confusion assessment Method (CAM)**%: El familiar o el cuidador avaluen la manca de
I’atencid, la desorganitzacio del pensament, si ha comengat de manera brusca o fluctua i
també valora qualsevol alteracié del nivell de consciéncia. S’utilitza per diagnosticar
delirium. D6na un resultat sobre 4.

Memorial Delirium Assessment Scale (MDAS)'**: Es una escala de 10 items (alerta,
orientacid, memoria recent, lapsus digital, atenci6, organitzacié del pensament, alteracid
perceptiva, delusions, activitat psicomotora i el cicle vigilia-son) que el clinic mesura de
0 a 3. Estableix el diagnostic de delirium i la severitat d’aquest. Actualment traduida al

castella i en fase de validacio.

Existeixen altres tests que cal mencionar. Tot i que dificilment els podem classificar
concretament dins d’aquest apartat, s’usen habitualment en la valoraci6 dels pacients

pal-liatius:

> Escala de RAMSAY™*: Aquest test s’utilitza per monitorar el nivell de consciéncia en la

sedacio, amb 1’objectiu d’intentar alleujar el sofriment. El monitoratge mitjancant aquesta
escala permet dosificar els farmacs per aconseguir el nivell de sedacié que pretenem.
Classifica el pacient en 6 nivells: agitat (nivell 1), tranquil (nivell 2), resposta a estimuls
verbals (nivell 3), resposta a estimuls dolorosos suaus (nivell 4), resposta a estimuls
dolorosos forts (nivell 5) i sense resposta (nivell 6). S’utilitza habitualment en serveis

d’anestésia 1 d’Unitats de Cures Intensives.
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> Qiiestionari CAGE™®: S’utilitza per detectar possible abls de substancies, per falta
d’afrontament, per abus o mal Us d’opiacis, pel maneig del dolor complicat i per risc de
neurotoxicitat induida per opiacis. Es un qiiestionari de 4 preguntes, tot i que es presenta

amb altres preguntes camuflades per poder triar la forma de realitzar el test a la practica.

3.3.5 Instruments de Valoracio Social:

L’avaluacié social ens ha de permetre detectar situacions de risc o de complexitat
sociofamiliar que poden dificultar el procés d’adaptacid en la situacidé de malaltia terminal 1
que poden influir en la capacitat cuidadora de la familia. Tota valoraci6 social basal hauria
d’incloure aspectes com: 1’existéncia de cuidador, I’estructura de la familia i vincles i, si
s’escau, les caracteristiques basiques del domicili. Existeix un nombre creixent d’instruments
validats en les poblacions de CP. Si es considera oportu el seu us en 1’avaluacio, el primer
aspecte que sorgeix és determinar quin és el proposit de I'avaluacié. S’ha de diferenciar els
motius pels quals s’usa 1’eina, que poden ser els segilients: per avaluar les necessitats actuals
del familiar cuidador, per avaluar la satisfaccio amb la provisié de serveis o bé amb finalitats
d’investigacio. En el primer cas, abans d’utilitzar 1’eina s’hauria de deixar clar quines son les
necessitats del cuidador. Si la finalitat de I’eina és la investigacio, s’hauria de tenir en compte
el nombre d’eines que s’utilitzaran i la rad especifica d’aquestes. Hudson i Hayman-White
fan una revisio exhaustiva sobre aquest tema i sobre els diferents instruments existents i les

seves propietats psicométriques**®.
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3.3.6 Instruments de Valoracio Espiritual / Existencial:

L’espiritualitat és una dimensio que presenta peculiaritats que fan impossible avaluar-la de la
mateixa manera que parcel-les més concretes, com el maneig de simptomes. S’entén per
espiritualitat la dimensié que reuneix actituds, valors, creences, sentiments i practiques que
van més enlla del que és estrictament racional i material. Té una concepcié més amplia que la
religiosa™’. Es considera que l'espiritualitat repercuteix en el benestar general dels pacients
en CP i en la seva qualitat de vida®®. Bayés i Borras aconsellen establir un instrument senzill
de garbellament, com son les técniques basiques de comunicacid (preguntes obertes, escolta
activa, silencis i contacte fisic) i tenir en compte que els pacients prefereixen conversar que

omplir qiiestionaris™®.

L’apropament i 1’exploracio de la dimensié espiritual requereixen que el pacient tingui els
simptomes de I’esfera fisica ben controlats i que existeixi una relacio de confianga i un vincle
terapéutic. Tot aix0 és necessari per poder identificar el sofriment i les seves causes i
aconseguir conéixer els limits de la valoracio d’un mateix.

No existeix unanimitat respecte a la conveniencia d’utilitzar instruments, i menys encara quin
instrument seria 1’indicat. La dificultat rau en la importancia de considerar les diferencies
culturals, les diferents sensibilitats i els diferents llenguatges respecte de I’espiritualitat™* ***.
La deteccié de les variables espirituals és responsabilitat i tasca de tots els integrants de
I’equip, per tant, es considera necessari un procés de formacid per realitzar adequadament
aquest objectiu de detectar tant necessitats com recursos espirituals en la persona**.
L’abordatge de la dimensi6 espiritual es pot realitzar quan el pacient ho demana, quan es

sospita que hi ha sofriment espiritual i quan la confianga domina la relacié amb el pacient.

Els primers passos per explorar aquesta esfera s6n**®:
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Sospitar I’existeéncia de dolor espiritual o sofriment existencial
Establir una atmosfera apropiada
Expressar interes, fer preguntes especifiques

Escoltar amb banda ampla (llenguatge simbolic)

vV V VYV V V¥V

Prendre consciéncia de les creences del pacient

La Guia d’acompanyament espiritual en CP de la SECPALY, descriu 3 nivells per

I’exploracio de la dimensio espiritual: nivell general, nivell intermedi i nivell especific, i

segons aquests nivells estableix 3 nivells d’intervenci6. El simple fet d’explorar ja s’entén

com un primer nivell d’intervencio.

3.3.7 Instruments de Valoracio Funcional:

L’avaluacié funcional és molt important per la seva repercussio en la planificacié del
tractament farmacologic i sobretot en el no farmacologic. La valoracié del grau
d’autonomia del malalt ha estat defensada en I’ambit de la geriatria per les seves
implicacions en el pronostic vital, la seva relacié amb la necessitat de cures, la seva
repercussié en Iestada hospitalaria i també en les dificultats per ’alta*®. Es per aix0
que té un pes important en la carrega de cures que haura de suportar el cuidador

principal a mesura que augmenti el grau de dependéncia del pacient.

L’avaluacié funcional proporciona dades per prendre decisions sobre pronostic, sobre

deteriorament fisic o pérdua d’autonomia i sobre el lloc on es cuidara el pacient*****,
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Existeixen poques escales d’avaluacio funcional dissenyades de manera especifica pel

pacient en situacié de malaltia terminal.

En la seva majoria son eines dissenyades per malalts oncologics, de geriatria i de
rehabilitacio, pero que s’utilitzen per extensio en Cures Pal-liatives, encara que no tots

els items s’hi adequien. La majoria d’aquestes eines es van desenvolupar i provar entre

les décades 1950 i 1990.

Algunes de les escales per avaluar la funcionalitat del pacient que sén utilitzades pels

professionals que treballen en els equips de Cures Pal-liatives son les seglents:

index de Barthel:

S’utilitza en la practica clinica des de I’any 1955 com a index de discapacitat de
Maryland, i es va publicar per primera vegada el 1965°. En un principi es va
elaborar per monitorar la independéncia funcional en 1’autocura i la mobilitat
durant la rehabilitacio de pacients ingressats amb Accident Cerebrovascular.
L’us d’aquest test s’ha estés a pacients amb diferents malalties, com el cancer, |
també als malalts que reben Cures Pal-liatives. Alguns estudis han utilitzat
’index de Barthel per avaluar la supervivéncia en pacients pal-liatiusmo, Es
I’instrument recomanat per la British Geriatrics Society per I’avaluacio de les
ABVD. En la valoracio de la utilitzacié6 d’aquest test en pacients pal-liatius

ingressats en centres residencials, podem veure que el ritme de variacio de
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I’index de Barthel en aquesta poblacié és un indicador significatiu de

supervivéncia™

. L’index de Barthel mesura el grau de dependéncia per les
ABVD i la necessitat d’ajuda. Existeixen tres versions, la forma original de 10
items, la versié ampliada de 15 items™ i Iindex de Barthel modificat (MBI)***,

Existeix una traducci6 al castella publicada I’any 1993,

En la seva forma original, I’index de Barthel tenia 10 items puntuats en una
escala de 3 punts (0, 5i 10). El sistema de puntuacio per la forma original de 10
items oscil-la de 0 (totalment dependent) a 100 (totalment independent). Per
I’assignacié de la puntuacié a cada item s’ha de preguntar al pacient o al
cuidador, o bé observar el malalt. La comprovacid directa no és necessaria. Les
categories mitges impliquen que el pacient pot aportar el 50% de 1’esforg per
realitzar ’activitat. S’ha de tenir en compte que el que mesura és el que el
pacient fa en la vida diaria, no el que podria fer. Si el pacient necessita
supervisid no se’l pot considerar independent, pero si utilitza ajudes mecaniques
sense supervisio, llavors es consideraria independent. La seva forma original és
la més utilitzada i els avaluadors requereixen una fase d’entrenament. La seva

fiabilitat, sensibilitat i validesa™ estan provades.

Destaguem dins dels punts forts de I’index de Barthel que €s una escala
compacta i laboriosa, sensible als canvis al llarg del temps, que proporciona
informacio detallada sobre activitats individuals de la vida diaria i que la seva

puntuacié metrica és comoda per 1’analisi estadistica.
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La seva reproductibilitat no va ser determinada quan es va desenvolupar
originariament, sin6 I’any 1988, quan es va publicar un treball que valorava
aquesta caracteristica de la versio original. D’aquest treball es dedueix una bona
reproductibilitat inter i intraobservador i aquests resultats han estat confirmats en
treballs posteriors, amb uns coeficients de correlacié de 0,88 i de 0,98
respectivament. En quant a la seva validesa, és un bon predictor de mortalitat,
necessitat d’institucionalitzacid, necessitat de serveis sociosanitaris, milloria

funcional i risc de caigudes’®**’,

Podem establir com limitacions de I’index de Barthel: que requereix
entrenament oficial, amb risc de puntuacions incompletes i que la falta de
col-laboracié del pacient pot induir puntuacions imprecises*®®. També és una
limitacié la dificultat per detectar canvis en situacions extremes, és a dir,
puntuacions proximes a 0 o proximes a 100. També té la limitacio de la dificultat

en detectar petits canvis.
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0-20 dependent total
21-60 dependent sever
61-90 dependent moderat
91-99 dependent escas
100 independent

Figura 4
Escala de Barthel
ACTIVITAT VALORACIO
10 independent
Menjar 5 necessita ajuda
0 dependent
5 independent
REERS2 0 dependent
5 independent
Arreglar-se 0 dependent
10 independent
Vestir-se 5 necessita ajuda
0 dependent
10 continent
Miccid 5 accident ocasional
0 incontinent
10 continent
Deposicio 5 accident ocasional
0 incontinent
10 independent
Anar al WC 5 necessita ajuda

0 dependent

Traslladar-se butaca /
Ilit

15 independent
10 minima ajuda
5 gran ajuda
0 dependent

Deambulacio

15 independent
10 necessita ajuda
5 independent amb cadira de
rodes
0 dependent

Pujar i baixar escales

10 independent
5 necessita ajuda
0 dependent
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Eastern Cooperative Oncology Group Performance Status
(ECOG).>*®

Escala desenvolupada pel Eastern Oncology Group (ECOG) amb I’objectiu de dotar
d’un instrument senzill els oncolegs per discriminar els pacients susceptibles o0 no de
rebre quimioterapia. Es va publicar per primera vegada el 1960, on s’utilitzava
aquesta escala per decidir sobre [’administracié de tractament quimioterapic a
pacients amb cancer. L’escala consta de 5 categories que van des de 0, activitat
normal sense limitacions, a 5, exitus. La categoritzacio dels pacients es realitza
d’acord amb la limitacio en la mobilitat i activitats del pacient i la simptomatologia
del cancer. La validesa i fiabilitat de 1’escala han estat investigades en diversos
estudis, i shan obtingut bons resultats. La fiabilitat inter-observador és molt alta quan

, . . . 161 162
son els oncolegs els que realitzen 1’avaluacio 61162

Aquesta escala té un alt grau de correlacié amb el Karnofsky Performance Scale
(KPS) i amb el test de Barthel'®®. En oncologia s’utilitza aquesta escala juntament
amb el KPS, donat que es considera un dels factors a 1’hora d’establir la indicacio

d’un tractament de quimioterapia. Existeixen estudis que correlacionen puntuacions

166 167

altes ’ECOG amb superviveéncies més curtes . S’usa ampliament en oncologia i

CP i no requereix un entrenament oficial. Té més validesa predictiva que el KPS'®®

169

Karnofsky Performance Scale (KPS):'"

L’escala original, desenvolupada per Karnofsky i Burchenal'’, es va elaborar per

mesurar 1’impacte del cancer i el seu tractament sobre la funcidé en pacients amb



I. Introducci6

cancer de pulmd. Va ser descrita per primera vegada el 1948 i els mateixos autors van
publicar poc temps més tard un treball amb un agent quimioterapic on s’utilitzava
aquesta escala com a valoracié funcional'’?. S’ha utilitzat tant en oncologia com en
CP per la practica clinica aixi com per la investigacid. Proporciona un pronostic mes
precis que la estimacié clinica en pacients en situacié de malaltia terminal*”. Es una
escala categorica numerica discontinua. Classifica 1’estat funcional des de 100 (vida
autonoma) fins a 0 (mort), en 11 categories. Cada categoria proporciona informacio
sobre la capacitat de realitzar una funcid, la capacitat de treballar, la gravetat dels
simptomes i la necessitat de cures. Valora D’activitat del pacient, el treball i
I’autocura. Permet estratificar els pacients en tres nivells: vida normal sense cures
especials, incapacitat laboral perd capacitat d’autocura i incapacitat per 1’autocura
precisant institucionalitzacio. La forma original segueix essent la més utilitzada. Hi
ha dificultats per ubicar en aquesta escala un 35% dels pacients'’*. Les puntuacions
del pacients amb cancer terminal s’agrupen’’”> en I’extrem inferior de I’escala (< 30),
per aixo és més dificil monitorar el canvi funcional en aquests pacients i amb aquesta
escala. La fiabilitat inter-observador obtinguda va ser acceptable (Coeficient de
correlacio de Pearson de 0,69 amb p < 0,001), destacant que les mesures realitzades a
consultes o a I’hospital eren millors que les obtingudes en el domicili del pacient.
Més endavant, el National Hospice Study (EEUU) va realitzar un estudi incloent
1.000 pacients ingressats i va confirmar les dades sobre validesa i fiabilitat. Tot i aixi,
hi ha estudis que revelen critiques a la fiabilitat de I’escala*™®™"®. Per passar aquest
test és necessari que el professional sanitari tingui un entrenament minim, encara que
la fiabilitat millora si s’empra un entrenament estructurat. El seu Us esta generalitzat

en oncologia i en CP.
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Les critiques a la fiabilitat d’aquesta escala s6n les segiients'’®:

> Les categories no tenen entre elles les mateixes diferéncies respecte de la capacitat
funcional i per tant es dificulta la categoritzacio.

> A mesura que els valors sén més alts, la fiabilitat disminueix.

» Els resultats de 1’aplicacio de 1’escala depenen del tipus de professional que faci
d’observador (infermera, metge) i del lloc on es realitza la valoracié (hospital, domicili o
consulta externa).

Figura

Karnofsky Performance Scale
Escala de Karnofsky

100: Normal, sense queixes, sense indicis de malaltia.
90: Activitats normals, pero amb signes i simptomes lleus
de malaltia.
80: Activitat normal amb esforg, amb alguns signes i
simptomes de malaltia.
70: Capacitat de cuidar-se, pero incapag de portar a terme
activitats normals o treball actiu.
60: Requereix atencié ocasional, perd pot tenir cura de si
mateix.
50: Requereix gran atenci, inclis de tipus médic. Enllitat
menys del 50% del dia.
40: Invalid, incapacitat, necessita cures i atencions
especials. Enllitat més del 50% del dia.
30: Invalid greu, severament incapacitat, tractament de
suport actiu.
20: Enllitat per complet, malalt molt greu, necessita
hospitalitzaci¢ i tractament actiu.
10: Moribund.
0: Mort.

[ 80-100"" Capacitat de treball i activitat normals.

Sense necessitat de cures especials.

S0-70 No apte pel treball.

Capac de viure a casa i satisfer

la majoria de les necessitats.

Necessita una ajuda d’importancia variable.

Incapag de satisfer les seves necessitats.

Necessita assisténcia equivalent a la d’un hospital.
La malaltia pot agreujar-se rapidament.

10-40
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Edmonton Functional Assessment Tool (EFAT): *®

L’Escala d’avaluaci6 funcional d’Edmonton ¢és un qlestionari dissenyat
especificament per a pacients oncologics terminals, amb la finalitat d’avaluar les
possibilitats de rehabilitacio i de dotar-se d’una eina adequadament discriminativa per
la investigaci6™'. Va ser creada en una Unitat de Cures Pal-liatives de I’'Hospital
General d’Edmonton (Alberta, Canada). Els autors d’aquest instrument consideren
que les escales funcionals existents tenen un efecte terra quan s’usen en CP, és a dir,
la majoria dels pacients es classifiquen en els valors més baixos.

EFAT consta de dos parts. La primera té 10 items que descriuen diferents aspectes de
funcionalitat en diferents arees: comunicacio, estat mental, dolor, sensibilitat, funcid
respiratoria, manteniment postural, mobilitat de les extremitats, nivell d’activitat,
mobilitat en cadira de rodes i ABVD. La segona part té un sol item que valora 1’estat
funcional autopercebut pel pacient. Cada item puntua de 0 a 3, on 0 és independéncia
funcional i 3 absoluta dependéncia. La fiabilitat inter-observador, ha de ser amb
personal especificament entrenat per trobar bona correlacié*® %% Té bona correlacié
amb KPS i ECOG (0,79 p=0,0001 pel KPS i 0,85 p=0,0001 per ECOG). Té la
dificultat afegida que necessita la col-laboraci6 d’un fisioterapeuta per la seva
aplicacio en CP i que hi ha pocs treballs realitzats amb aquesta eina donada la
complexitat per ser usada. Es per aixdo que s’aconsella usar-la en estudis
d’investigacio centrats en rehabilitacié en pacients pal-liatius. Ha estat validada una

segona versié de 1’escala™*. No esta validat actualment al castella.
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Palliative Performance Scale Version 2 (PPSv2):'®°

L’Escala PPS va ser introduida per primera vegada per Anderson i Downing el 1996,
infermeres d’un programa del Victoria Hospice Society (British Columbia, Canada).
Descrita com una nova eina destinada a mesurar canvis en [’estat funcional

especificament dissenyada per a pacients pal-liatius.

Es una eina fiable d’avaluacié funcional, que proporciona un marc per mesurar
I'evolucid funcional dels pacients que reben Cures Pal-liatives, al mateix temps que
diversos estudis la consideren una bona eina predictora de mortalitat. Entre els
indicadors pronostic identificats, 1’estat funcional és el més fortament correlacionat

amb la supervivencia®*®.

La versi6 2 del PPS (PPSv2)*** és una adaptacio del Karnofsky Performance Scale
(KPS)* 192 1% escala utilitzada des de 1948 en pacients amb cancer. Des del punt de
vista de les infermeres que dissenyen el test, pensen que el KPS es troba desfasat,
argumentant que per exemple, en el cas de KPS 20% - necessita hospitalitzacio-, no
reflecteix bé el pacient que es troba en la mateixa situacié pero que esta essent cuidat
en el seu domicili, situacié molt possible amb els recursos dels quals disposem en la

sanitat actual.

En el PPSv2 la capacitat funcional és dividida en 11 categories mesurades en nivells
decrementals del 10%, des de pacient completament ambulatori i amb bona salut

(100%) fins a Mort (0%). Els factors que diferencien aquests nivells es basen en cinc
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dimensions o parametres: deambular, nivell d’activitat, evidencia de malaltia, ingesta
oral i nivell de consciéncia. A diferencia del KPS, afegeix autonomia, ingesta oral i
nivell de consciencia en la seva avaluacié. També es diferencia del KPS en que
I’observacio de I’extensio de la malaltia no té en compte criteris d’hospitalitzacio del
pacient. Es col-loquen aquests parametres d’esquerra a dreta, i s’avalua donant mes
importancia als valors de 1’esquerra que als valors de la dreta, és a dir, s’ha de valorar
primer la dimensié deambular, després activitat i evidéncia de malaltia, després cura
de si mateix, després ingesta i després nivell de consciéncia, i de manera consecutiva

un nivell pot fer canviar el nivell anterior.

Els factors que diferencien aquests nivells estan basats en 5 parametres

observacionals:

> Els diferents graus de deambular (complet, reduit, principalment
assegut/tombat, principalment enllitat, completament enllitat, mort).

> La capacitat per fer activitat i I’evidéncia de malaltia (activitat normal, treball
amb esfor¢, minima evidéncia de malaltia, malaltia significativa, malaltia severa,
incapac de fer activitat).

> La capacitat de tenir cura de si mateix (completa, amb assistencia ocasional,

amb assisténcia considerable, totalment dependent).

> La capacitat de menjar o beure (normal, reduida, petits glops, només cura de la
boca).
> El nivell de consciencia del pacient (alerta, somnolent, confos, comatos).
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El KPS ja incloia els 3 primers parametres i també incloia la necessitat
d’hospitalitzaci6. En el PPSv2 es creu necessari afegir la ingesta i el nivell de
consciéncia perque s’entén que ajuda a la valoracié funcional. Una particularitat del
test és que no té en compte el lloc on es cuida el pacient, i per tant la seva utilitat pot
ser en pacients ingressats en hospital o en pacients atesos a domicili. També es

requereix un entrenament especific per poder-lo realitzar correctament.

En la majoria d’estudis el resultat del test s’agrupa en tres nivells: 100-70% que
correspon a 1I’anomenada etapa estable; 60-40%: etapa de transicio i <30% etapa de fi

de vida. Aquests assenyalen les caracteristiques fonamentals de cada etapa® 1°*%.

e L’etapa estable: en aquesta fase el pacient és autonom en la seva cura personal.
Pacient i familia necessiten aprendre el maneig de la medicacid, entendre el

procés de malaltia, necessiten assessorament psicologic i espiritual.

e L’etapa de transicio: es la més dificultosa per pacients i families ja que es
produeix més impacte en totes les esferes de la vida; el pacient i la familia sén el
nucli d’atencio. En aquesta etapa es requereix més quantitat de cures infermeres i
creixents necessitats d’atencioé i1 educacio als cuidadors. La coordinacié de les
cures amb altres serveis i el maneig dels simptomes és molt important, aixi com la
planificacio de fi de vida. Es un desafiament per I’autoidentitat del pacient, i és
imperatiu que els professionals sanitaris entenguin bé aquest procés per tal

d’ajudar els pacients i les seves families a transitar per aquesta fase™®.
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e L’etapa de fi de vida: requereix una revisié de medicacio i de via d’administracid
d’aquesta. Els simptomes son canviants i les visites sOn més freqiients. S’ha de

preparar la familia per la mort i assegurar la resoluci6 dels assumptes pendents.

Existeixen estudis que revelen una important relacié entre PPSv2 i supervivéncia dels

196-200

pacients Es considera d’utilitat com a instrument pronostic en Cures

Pal-liatives.

Dos estudis recents, han avaluat la fiabilitat i la validesa de I’escala amb bons

201 202

resultats . En I’estudi de Morita i Cols es mostra una alta correlacié amb 1’index

de Karnofsky (Coeficient de Spearman 0,94).

El PPSv2 és de gran utilitat ja que la informacio que ens proporciona ens facilitara
I’elaboracié del pla de cures interdisciplinari i individualitzat per pacient’®. La
utilitzacié compartida d’aquesta escala ens ajudara a promoure la continuitat i la
coordinaciéo de I’atencid6 donada i també la comunicacié entre diferents nivells

assistencials i entre diferents disciplines.

De cada etapa del PPSv2 se’n pot derivar un Pla de Cures adrecat a atendre les

necessitats de pacient i familia®™*:

> Etapa Estable (PPSv2 70 — 100%):
En referéncia al maneig de la malaltia, s’haura de desenvolupar un pla de tractament
relacionat amb la gestié de la malaltia tenint en compte els valors de la persona i els

seus objectius. Referent al control dels problemes fisics que pateix la persona malalta,
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s’haura de considerar si és necessari remetre el pacient a un Equip de Cures Pal-liatives
pel maneig dels simptomes, i considerar també un pla de tractament flexible, donant
eines pel control de la malaltia i anticipant també les possibles complicacions (saber a
qui han de trucar i que han de fer en cas de descontrol d’algun simptoma). En referéncia
a la part social, s’hauran de promoure activitats que impliquin la familia en
I’acompanyament al malalt i enforteixin els llagos familiars. En quant a la part
psicologica i a la part espiritual, també s haura de fer un pla de cures flexible, controlat
per algun membre de 1’equip o d’altres equips, amb el respecte com a eix fonamental.
S’hauran de plantejar objectius com: reconeixer l'esperanca, replantejar els objectius a
curt termini enfortint les tasques que es poden aconseguir, facilitar un entorn propici
per a la reflexio, la compassio, la tendresa, la transcendéncia, I'amor... En quant a la
part més practica de la malaltia, també es pot desenvolupar un pla de tractament que
incorpori intervencions per mantenir la independencia funcional el maxim temps
possible, facilitar 1’accés oporti als equips i si convé, a d’altres equips (com
fisioterapia, terapia ocupacional...) En quant al maneig de la mort en aquesta fase, com
en tots els plans de cures, sera necessari explorar el nivell d’informacié tant del pacient
com de la familia, i ser capacos de respondre a les seves demandes. També s hauran
d’identificar pérdues anteriors i recursos d’afrontament tant del pacient com de la
familia (inclos 1’abs de substancies com alcohol, drogues...), detectar trets de
personalitat amb tendencies autolitiques i/0 les persones que estan en risc de dol

complicat®®.

»  Etapa de Transicié (PPSv2 40 — 60%):

En referéncia al maneig de la malaltia, s’hauran de desenvolupar plans de tractament

relacionats amb la propia malaltia i amb la salut del pacient (co-morbiditat), preveient
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els efectes adversos, les toxicitats i les al-lérgies. En quant a la part fisica, s’haura de
vetllar pel maneig dels simptomes complicats. També fer un pla de tractament flexible,
amb I’objectiu de controlar els simptomes identificats, anticipar-nos a complicacions
potencials i ajustar el tractament, fent-lo individualitzat i que respecti en tot moment els
desitjos, valors, cultura i preferéncies del pacient. A nivell psicologic, el pla de cures ha
de tenir 1’objectiu de detectar problemes, donar suport en les decisions preses pel
pacient, i en cas que sigui necessari, i amb el permis de la persona i la familia,
considerar derivar el pacient a altres equips de referéncia. A nivell social, contemplar la
possibilitat de restringir les visites als familiars més propers i ajudar en el manteniment
dels vincles familiars. A nivell espiritual, identificar aquells aspectes de la persona que
poden tenir un valor pel pacient i replantejar els objectius a curt termini per tal de poder
fer les tasques realitzables. En quant a la part més practica de la malaltia, explicar per
exemple les técniques per fer les transferéncies del pacient, per tal de mantenir el
maxim temps possible la independencia funcional de la persona, o facilitar I’accés a
tota mena d’aparells d’ortopédia (llit articulat, caminador, alza-water...) en cas de
canviar el context de I’atencid (de I’hospital a casa per exemple). En quan al maneig de
la malaltia, s’haura d’avangar en el grau d’informacié de la malaltia i esbrinar els
objectius i expectatives de pacient i familia, per tal de poder registrar en el pla de cures
ordres com “No Ressuscitacié Cardiopulmonar” ( No RCP), o presa de decisions

davant algunes situacions.

> Etapa de Fi de Vida (PPSv2 30 — 0%):

El maneig de la malaltia en aquesta etapa dependra en funci6 de si el pacient és capa¢ o
no de prendre decisions. Si el control de simptomes és complex, s’aconsella que el

maneig estigui dut per un equip de Cures Pal-liatives. S’haura de dissenyar un pla de
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tractament que identifiqui els simptomes i que ens permeti anticipar-nos als problemes
potencials que poden apareixer. Aquest pla de tractament haura de ser completament
individualitzat i flexible. Es en aquest moment que s’haura de respectar principalment
els valors de la persona, els desitjos i les seves preferencies, per facilitar-li aquesta
tasca, tenint en compte que és possible que en aquesta fase el pacient no pugui
expressar les seves voluntats. A nivell social, és moment d’ajudar a la persona a fer
revisio de vida si no ho ha fet abans i ajudar en el manteniment dels vincles familiars.
Explorar el sentit de vida, de mort i de malaltia, aixi com facilitar I’expressio de les
pors, ajuden al pacient en la dimensio espiritual. A nivell practic, mantenir 1’ambient
confortable és molt important en aquesta etapa, on la familia o els cuidador informals
tenen un paper fonamental en les cures del pacient. Respectar les decisions és
important, ja que de vegades a ultima hora es canvia el desig de Iloc de mort i I’equip
de CP haura de facilitar-ho si és possible i adequat. S”haura d’explorar tots els rituals
que envolten la mort per poder-los respectar i ajudar si es dona el cas (explicar tramits
de defuncio per exemple). S’haura de tenir ben identificada la persona de referencia en
aquest moment, que no ha de ser forgcosament la mateixa persona de referencia de fases
anteriors de la malaltia. Es moment per dedicar molt temps a la familia, i setmanes
despres de la mort s’haura de facilitar una trucada, visita o contacte amb els familiars

directes per detectar possibles problemes en el dol.

A la vista de la influéncia que tenen les cures infermeres en 1’organitzacio hospitalaria,
no sembla logic mantenir esquemes de planificacié i gestié de recursos aliens al
potencial de les intervencions infermeres®®. Per tant, tenir en compte aquestes
intervencions pot ajudar a optimitzar la gestié hospitalaria®’, a dimensionar el personal

d’infermeria segons el nivell funcional del pacient, segons les hores necessaries
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d’assisténcia d’infermeria 1 auxiliars, i d’aquesta manera adequar els recursos
disponibles. La dependencia funcional del pacient també pot tenir relaci6 amb el
malestar emocional del cuidador i el grau de sobrecarrega subjectiva d’aquest208.

Podem dir, doncs, que la valoraci6 de 1’esfera funcional permet dissenyar tractaments
integrals i plans de cures adaptats a les condicions individuals dels pacients. Conéixer
la situacié basal del pacient ajuda a determinar I’impacte de la malaltia actual, a
transmetre la informacié de manera objectiva i a poder monitorar els canvis que es
produeixin en una mateixa persona. El quiestionari PPSv2 ens pot ajudar en tot aquest

proceés.

Actualment esta traduit oficialment al frances, japonés, alemany, tailandés i portugues

i validat només en anglés®®.
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Figura 6. PPSv2 en versio original anglesa.

Palliative Performance Scale (PPSv2) version 2
Victoria Hospice

PPS
Level

Ambulation Activity & Evidence of Disease Conscious Level

Normal activity & work

o

100% Full Mo evidence of dissase Full Normal Full
. Normal activity & work

90% Full Some evidence of disease Full Normal Full

80% Ful Normal activity with Effort Ful Normal of reduced Ful

Some evidence of disease

0% Reduced U";‘T;ﬁ:ﬂ’é;‘;f:”" Ful Normal of reduced Ful

. Unable hebby/house work . Full
60% Reduced Significant disease Occasional assistance necessary Marmal or reduced or Confusion
ar . o Unable to do any work - . . Full
50% Mainly Sit/Lie Extensive disease Considerable assistance required Marmal or reduced or Confusion
. Unabie to do most activity . Full or Diawsy
o
40% Mainly in Bed Extensive disease Iainly assistance Marmal or reduced +J- Confusion
. Unakle to do any activity Full or Drowsy
30% Totally Bed Bound Extensive disease Total Care Nermal or reduced +/- Confusion
20% Totally Sed Sound Unable to do any activity Total Care Mlmma\ to Full or Dlo\!vsy
Extensive disease sips +- Confusion
0% Totally Bed Bound Unable to do any activity Total Care Mouth care Drowsy or C_oma
Extensive disease only +- Confusion

Death

Instructions for Use of PPS (see also definition of terms)
1. PPS scorse are datermined by reading horizontally at each level to find & ‘best fit’ for the patisnt which iz then assignad a= the PPS5 acors.

2. Bagin at tha lsft column and read until tha i lovel iz reached, then read across to the next column and downwards again unil the activityevidence of dizease ia locatsd. Theas
staps ars repeated until all five columne are covarad bafors assigning the actual PPS for that patisnt. In this way, ‘leftward’ columns (columns to the Isft of any spacific column) ars ‘strongsr” detsrminants and
generally take pracedsnca over othara.

Exampls 1: A patisnt who epanda the majority of the day sitting or lying down dus to fatigus from advanced disesss and requirss conaiderabls assiztance to walk sven for zhort distancae but who is
otherwiss fully conacious level with good intaks would be acored at PPS 50°C.

Exampls 2: A patisnt who has become paralyzed and quadriplegic requiring total cars would be PPS 30%. Although this patient may be placsd in & wheslchair (and perhaps ssam initally to be at 50%:),
tha scors i 30% because he or she would be otharwize totally bed bound dus to the dizeass or i if it wara not for i providing total care including lifttransfer. The patient may have
normal intaks and full conscious laval.

Exampls 3: Howsvar, if tha patisnt in example 2 was paraplegic and bed bound but atill able to do some sali-cara such az feed themaslves, then the PPS would be higher at 40 or 50% since ha or she
iz not ‘total care.”

3. PPS scorse are in 10% incremantz only. Someatimas, there ars saveral columnz sasily placed at one level but one or two which esam better at a highar or lowsr lsvel. Ona than neads 1o maks a ‘best ft”
dacizion. Choosing a ‘half-fit’ value of PPS 45%, for sxampls, iz not comect. The combination of clinical judgment and ‘lefoward pracedancs’ is uzed to detarmine whather 40% or 507% ia the mors accurats score
for that patiant.

4. PPS may ba uzed for ssveral purpozss. First, it iz an excellant ion tool for quickly ibing & patient's current functional lavel. Second, it may have valus in criteria for workload asssssment or

othar measuremantz and comparizonz. Finally, it appaars to have prognostic value.

Palliative Performance Scale (PPSv2) veision 2. Medical Care of the Oying, 4t ed.,p. 120. EVicioria Hospice Society, 2006.
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4. VALIDACIO I ADAPTACIO CULTURAL DE QUESTIONARIS

Validar un instrument significa comprovar que aquest mesura apropiadament i de manera
constant en les mateixes circumstancies, que és sensible als canvis de la situacié clinica i que
a la practica no presenta dificultats d’aplicacié. Es a dir, que manté les caracteristiques
psicometriques amb les quals va ser dissenyat. Llavors podem dir que I’instrument és valid,
fiable, sensible i util. En el cas d’una validacio a un altre idioma es tracta de comprovar que
la versio traduida del questionari compleixi determinades propietats psicometriques en el
mateix grau que el questionari original. Es considera la Validesa i la Fiabilitat, mesures
essencials a I'hora de valorar la precisi6 de linstrument?’®. Aquest procés es realitza
inicialment en 1’idioma original i s’ha de reiterar quan s’altera 1’estructura o quan canvia
I’idioma en qué s’aplica. Validar una versi6é en idioma diferent a 1’original consisteix en
adaptar culturalment el questionari al mitja on es vol utilitzar i tornar a comprovar que
conserva les caracteristiques psicomeétriques adequades per mesurar allo pel qual va ser

dissenyat** 2.

El clinic té dues possibilitats per avaluar utilitzant instruments de mesura:
- pot crear ell mateix un instrument d’avaluacio, 0

- pot traduir i adaptar un instrument que ja existeix en una altra llengua

El primer cas, crear un instrument nou, €s un procés que segueix una metodologia complexa,
1 que en general és dificil pels clinics que ens dediquem a I’atenci6 directa, ja que no som
psicometres acostumats a fer aquesta tasca. Si el que volem fer és utilitzar un instrument

especific pels malalts que hem d’avaluar i no n’existeix cap en un altre idioma, o els existents
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no els considerem prou bons, estaria justificat crear-lo de nou. Tot i aixi, aquest procés

requereix temps, esforg i diners.

En el segon cas, el clinic pot traduir un instrument existent en una altra llengua. En aquest
cas estarem parlant de fer una adaptacio transcultural, que no és un simple canvi d’idioma.
Per altra banda, disposar d’instruments homogenis i estandarditzats ens dona la possibilitat
de poder comparar resultats d’estudis d’investigacié fets en altres paisos. També aquesta
opcio resulta més economica i rapida. Per adaptar culturalment el qiiestionari al medi on s’ha
d’utilitzar s’han de tenir en compte les diferencies culturals i linglistiques entre els paisos.
Principalment les trobem en les activitats relacionades amb el temps Iliure, amb el treball i
amb les relacions socials. També trobem diferencies en la manera d’explicar com s’ha de
recollir la informacio.

L’adaptacié transcultural, és un dels criteris proposats pel comite del Medical Outcomes
Trust, que ho considera un repte especific per 1’estandarditzacio. Es rellevant principalment
en I’ambit espanyol, perqué la majoria dels instruments de que es disposa son adaptacions de
quiestionaris originalment desenvolupats en altres paisos. L’objectiu, doncs, és aconseguir

una equivaléncia conceptual i lingiiistica amb I’instrument original.

Es tracta d’aconseguir una equivaléncia conceptual entre els instruments de diferents
cultures, i aixo s’aconsegueix quan els items mesurats son equivalents en significat i també la

seva aplicacié a les poblacions diana respectives®.

L’equivalencia lingistica es refereix a la formulacié d’aquests conceptes de manera que les
estructures semantiques seleccionades compleixin la mateixa funcié i tinguin el mateix

significat, tant per cada item, com per les opcions de resposta i tots els altres aspectes de
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I’instrument®™®. L’equivaléncia lingiiistica transcendeix la simple traduccié: un instrument
desenvolupat a Espanya en castella no tindra necessariament aplicabilitat immediata en

qualsevol altre pais de parla hispana.

Per aconseguir aquests dos tipus d’equivaléncia (conceptual i lingiiistica) s’ha de seguir una

metodologia rigorosa tal i com es mostra a la Taula 1 %°.

Taula 1. Requisits minims per la metodologia de la traduccio i adaptacio de tests.

Adaptaci6 cultural i linglistica

Traduccié:

» Traducci6 dels items i de les opcions de resposta de I'instrument original
(almenys dos versions independents).

» Conciliacié i sintesi de les versions en una versié consensuada.

Traducci6 inversa (retrotraduccio):
» Traducci6 de la versio consensuada a 'idioma original: retrotraduccid.
> Conciliacié de diferéncies entre l'instrument original i la retrotraduccid.

Versi6 pre-definitiva:

» Sintesi de versions préevies i avaluacié de I'equivaléncia linguistica
(semantica, idiomatica) i conceptual.

» Elaboracio de la versié adaptada pre-definitiva.

Assaig d’administracio:
» Administraci6 de la versié adaptada pre-definitiva a la mostra de conveniéncia.
> Entrevista cognitiva per I’avaluacié de la comprensio i I’aplicabilitat de la versio
adaptada pre-definitiva.

Madul del llistat de comprovacié EM-PRO d’aplicacié exclusiva per instruments adaptats.

Es en aquest context de la validacié i adaptacid transcultural on situo el treball

d’investigacio.
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[1. JUSTIFICACIO
HIPOTESI
OBJECTIUS
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II. Justificacié, Hipotesi, Objectius

1. JUSTIFICACIO:

L’avaluacié multidimensional constitueix 1’esséncia del procés d’atencid integral en Cures
Pal-liatives. Aquesta avaluacid ha de reunir dades sobre aspectes fisics, emocionals, socials i
espirituals, que després han de servir per una millor presa de decisions terapeutiques. Els
instruments d’avaluacié permeten capturar dades de manera sistematica, senzilla, reproduible
i facilment comunicable, de tal manera que els professionals que treballen en els equips

puguin gestionar la informacié en el menor temps possible i utilitzant un llenguatge com?’.

L’abordatge global de les necessitats de pacient i familia fa necessaria una avaluacio
continuada per part de tots els professionals de 1’equip en qualsevol moment del procés de
malaltia. La infermera és la persona que dedica la major part del temps a tenir cura del
pacient, i moltes vegades és el professional que acostuma a fer aquesta avaluacié continuada

al capcal del llit del malalt.

Es de gran ajuda, doncs, disposar d’eines de complecid rapida, facil i accessible, i que es
puguin usar en diferents ambits. Aquestes eines d’avaluacid, culturalment adaptades i
validades en diferents entorns i llenguatges, son les que es necessiten per portar a terme

aquests estudis™®.

En Cures Pal-liatives és important tenir eines d’avaluacié funcional com el PPSv2, que
permet ser administrat pel personal d’infermeria i, amb entrenament, tamb¢é el pot administrar
el Cuidador Principal. Disposar d’un questionari en catala i en castella, dissenyat per ser usat

amb malalts en situacio de fi de vida i que sigui fiable, pot facilitar el seu Us en la practica
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clinica habitual. Si s’incorpora a la tasca diaria, aquest instrument ens permetra a tots els
membres de I’equip, per un costat, portar a terme avaluacions funcionals sistematiques, i per
I’altre, millorar les habilitats d’avaluacié mitjangant 1’observacio en completar-lo de manera

sistematica.

2. HIPOTESI:

El qguestionari Palliative Performance Scale versio catalana (PPS-Cat) i versio castellana
(PPS-Cas) manté les propietats psicometriques de la versio original (PPSv2) creada al
Victoria Hospice i és adequat per establir la situacio funcional en els pacients oncologics en

situacio de fi de vida.

Establim com a hipotesis especifiques:

» La puntuacio obtinguda amb el PPS-Cat en pacients pal-liatius es correlaciona bé amb

la puntuacié de la versié original.

> La puntuacioé obtinguda amb el PPS-Cas en pacients pal-liatius es correlaciona bé

amb la puntuacié de la versié original.

> La puntuacié del test PPS-Cat i del PPS-Cas obtinguda en les valoracions dels
pacients oncologics pal-liatius en unitats d’hospitalitzacid es correlaciona bé amb

altres mesures que determinen el nivell funcional del pacient.
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» La puntuacid del test PPS-Cat i del PPS-Cas obtinguda en les valoracions dels
pacients oncologics pal-liatius en Consulta Externa es correlaciona bé amb altres

mesures que determinen el nivell funcional del pacient.

» EIl test PPS-Cat i PPS-Cas tindra capacitat per detectar els canvis funcionals que

presentin els pacients.

» La medicid realitzada amb el PPS-Cat i amb el PPS-Cas sera reproduible si té lloc en

les mateixes condicions.
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3. OBJECTIUS

OBJECTIU PRINCIPAL:

L’objectiu principal d’aquest treball d’investigacio és la traduccio, I’adaptacio idiomatica i
cultural i la validacié del Palliative Performance Scale version 2 (PPSv2) al catala i al

castella.

OBJECTIUS SECUNDARIS:

Els objectius secundaris d’aquesta investigacio son els seguents:

> Traduir el PPSv2 original de la llengua anglesa a la llengua catalana.

> Traduir el PPSv2 original de la llengua anglesa a la llengua castellana.

» Auvaluar la validesa de 1’ instrument fent una adaptacié cultural, linguistica i

gramatical al nostre entorn social, per obtenir un questionari catala i un qiestionari

castella sense que perdin les propietats psicometriques del test original.

> Determinar si el qiestionari catala i el questionari castella valoren la situacid

funcional dels pacients de manera similar al gliestionari PPSv2 original.

» Avaluar si el PPS és capag d’establir diferéncies en funcio de I’ambit d’intervencio.
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Avaluar si la puntuacié dels qguestionaris catala i castella administrats en pacients
ingressats en unitats d’hospitalitzacio i atesos en Consulta Externa es correlacionen

amb altres mesures d’avaluacio funcional.

Observar si alguna dimensid del PPS condiciona el nivell funcional del pacient.
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[II. MATERIAL I METODOLOGIA
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[1I. Metodologia

1. TIPUS D’ESTUDI

Estudi prospectiu inferencial de validacié. Traduccio al castella i al catala, adaptacié

transcultural, validacio i aplicacio del qlestionari PPSv2.

2. INSTRUMENT DE MESURA: QUESTIONARI PPSv2

En D’apartat de la introduccidé ja s’ha descrit ampliament el test objecte de la
validacid, és per aix0 que aqui es fa un breu resum per poder contextualitzar la

metodologia.

El PPSv2 (Annex 1) és una eina validada per |’avaluaciéo funcional de pacients
pal-liatius, que proporciona un marc per mesurar el deteriorament progressiu
d’aquests pacients, al mateix temps que diversos estudis la consideren una bona eina

predictora de supervivéncia.

El PPSv2 esta dividit en 11 categories que mesuren de 0 a 100 amb increments del
10%, on el valor 0 és la mort del pacient. Aquestes 11 categories estan organitzades

en 3 etapes: etapa estable, etapa de transicio i etapa de fi de vida.
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Aquest test avalua 5 dimensions:
1) Deambular
2) Nivell d’activitat i evidéncia de malaltia
3) Autonomia
4) Ingesta oral

5) Nivell de consciéncia

Aquestes dimensions no es valoren de manera separada, sind que és la valoracio
global de totes elles i seguint un ordre la que ens déna un resultat de PPSv2 en tant

per cent i en cada pacient.

Les puntuacions del PPS venen determinades llegint horitzontalment cada nivell fins

trobar “1’opcio que encaixa millor”.

S’ha de valorar des de la primera dimensio (deambular) fins trobar el nivell de
deambular adequat. A continuacié es valora la propera dimensio (nivell d’activitat i
evidencia de malaltia), tenint en compte que la dimensio anterior t¢ més valor que
aquesta. Després es continua avaluant la tercera dimensio (autonomia), la quarta
(ingesta oral) i la cinquena (nivell de consciéncia), abans d’assignar-li el nivell de

PPS a la persona.

El PPS ens ddna un marc per mesurar el deteriorament progressiu en el curs de la
malaltia. També dona una millor estimaciéo de la supervivéncia (suggereix si la
persona es troba prop de la mort) i pot servir com a eina de comunicacié entre

equips. També pot servir com a eina de mesura de la carrega de treball. Per exemple,
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les persones que tenen un PPS entre 0-40% normalment necessiten més atencio
d’infermeria i la seva familia habitualment requereix més suport, comparat amb les

que puntuen amb PPS més alts.

3. PROCES DE VALIDACIO

El procés de validacié del PPSv2 al catala i al castella es va fer en tres fases (Taula
2).
En la primera fase es va fer una traduccié de la versi6é original del questionari de

I’angles al catala 1 de I’anglées al castella.

Posteriorment es va fer una adaptacio cultural al nostre entorn social, una

equivaléncia semantica i conceptual respecte al test original.

En l'dltima fase del procés vam calcular les propietats psicometriques de
I’instrument (validesa, fiabilitat i sensibilitat als canvis). Dins d’aquesta Gltima fase
també vam realitzar 1’analisi d’altres propietats, com la factibilitat i Ila

practicabilitat.
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TAULA 2. Fases del procés de Validacio

Traducci6 al catala

. . Traducci6 i retrotraduccio.
Traducci6 al castella

12 Fase

Adaptacio cultural, lingiistica i Analisi de la llegibilitat i de la intel-ligibilitat.

23 Fase . .
gramatical al nostre entorn social

Fiabilitat (test-retest, entre observadors i
32 Fase Calcul propietats Psicomeétriques interna), validesa i sensibilitat als canvis
Factibilitat i practicabilitat.

3.1. PRIMERA FASE. TRADUCCIO

Els objectius concrets d’aquesta primera fase van ser la traduccio, 1’adaptacid
cultural, linglistica i gramatical del PPSv2 original de la llengua anglesa a la
llengua castellana, i el mateix procediment per 1’adaptacié d’aquest test original al
catala.

Aquesta fase es va portar a terme entre octubre 2010 i gener de 2011.

Per obtenir la versio del PPSv2 traduida al catala i al castella, es va seguir un procés

219-222

sistematitzat , consistent en les segiients fases:

Traducci6 per tres trilinglies (anglés-catala-castella) PPS-CAS vl
Consens entre traductors i investigador PPS-CAT vl
e ~—— ™
L, . o . PPS-CAS v2
Avaluaci6 gramatical, linglistica i semantica
PPS-CAT v2
. J
s = N
Traduccié inversa o retrotraduccio PPS-CAS v3
Comité de revisio PPS-CAT v3
. J
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Tres persones trilingues, competents en els tres idiomes catala-castella-angles i
immersos en la cultura en la qual s’aplicara 1’escala validada, van traduir al catala 1
al castella el questionari anglés. Aquestes persones tenien un entrenament basic
sobre mesurament en salut i dues d’elles experiencia en Cures Pal-liatives. Tot
aquest procés es va fer tenint en compte els coneixements sobre els objectius de
I’estudi i la poblacio a la que es pretén aplicar el questionari. L’equip investigador
va articular totes les versions per elaborar un Unic text del questionari en catala i un
unic text en castelld. D’aquesta manera varem obtenir la primera versié en cada

llengua.

Posteriorment, 2 experts en llengua i gramatica espanyola i 2 experts en llengua i
gramatica catalana van realitzar la correccio gramatical, lingiistica i semantica del
text. Tots dos questionaris es van presentar de nou als investigadors trilingles per
assegurar la seva equivaléncia amb 1’original. Aixi varem obtenir la 22 versid en

cada llengua.

Seguidament, es va presentar el gliestionari catala i castella a dos persones trilingies
diferents, catala-castella-anglés britanic i catala-castella-anglés america, i es va
realitzar la traduccid inversa o retrotraduccio (de catala a anglés i de castella a
angles). Aixo es va fer tenint una especial cura en no modificar el significat original
dels items de que consta el questionari, encara que Se’n van modificar alguns.
L’equip investigador va fer la conciliacié de diferéncies entre 1I’instrument original 1

la traduccio inversa abans de procedir a la fase de validacid del questionari, obtenint
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d’aquesta manera la 3* versio del qiiestionari catala i del qliestionari castella.

3.2. SEGONA FASE. ADAPTACIO CULTURAL I LINGUISTICA

El procés va seguir les seguents fases:

Avaluacio gramatical, linguistica i semantica PPS-CAS v4
PPS-CAT v4
[Analisi de la llegibilitat i la intel-ligibilitat ]

L’objectiu concret d’aquesta segona fase va consistir en avaluar la validesa
linglistica de 1’instrument fent una adaptacidé cultural, lingiiistica i gramatical al
nostre entorn social. D’aquesta manera es va obtenir un questionari catala i un

questionari castella: PPS-CAS v4 i PPS-CAT v4.

Investigador, traductor i experts trilingies van mesurar la llegibilitat i la

intel-ligibilitat de la 42 versié de I’instrument en castella i en catala.

La definicié de llegibilitat va lligada a la comprensié d’un text??3, aixd no vol dir
que un text llegible sigui comprensible ni a I’inrevés, que un text comprensible sigui
llegible. L’estudi de la llegibilitat linguistica ha impulsat el desenvolupament de
formules matematiques que en faciliten I'analisi. Moltes d’aquestes formules han

estat extensament aplicades per analitzar materials escrits dirigits a pacients®?*.
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L’avaluacié qualitativa dels textos és essencial, per0 s’ha de complementar amb

métodes quantitatius??°.

Per portar a terme aquesta part es va mesurar la complexitat linguistica del text a
través del que s’anomena Estadistica de llegibilitat. L’Analisi de llegibilitat de
textos escrits és una forma d’analisi de contingut, que utilitza formules
matematiques per avaluar la dificultat de lectura i comprensié d’un text. Aquest
tipus d’analisi s’ha desenvolupat fonamentalment per la llengua anglesa, i és un
producte tipic de la cultura nord-americana del segle XX%®. En general, la majoria
de les formules de llegibilitat parteixen de la hipotesi que un text és més facil de
llegir com més curtes sén les paraules i frases que utilitza. El personatge més
influent en el desenvolupament de les formules d’analisi de la llegibilitat linguistica
ha estat Rudolph Franz Flesch (1911-1986). La validacio de la férmula RES
(Reading Ease Score) de Flesch realitzada per Szigrist-Pazos, és sense dubte, la que
s’ha de considerar de referéncia en el moment actual per 1a llengua castellana. Ell la

denomina “Férmula de Perspicuitat de Francisco Szigrist Pazos”?*’

, tot i que podem
trobar-la batejada amb el nom “Index de llegibilitat de Flesch-Szigriszt IFSZ”. El
calcul pot realitzar-se de forma manual i informatica. L’eina més emprada pel calcul
informatic és la utilitat “Estadisticas de legibilidad” de 1’aplicaci6 d’ortografia i
gramatica del processador de textos Microsoft Word office (s’ha d’habilitar
previament per ser usada). EIl problema és que aquesta utilitat nomeés esta disponible

228 229 j ha estat desactivada en les versions

en les versions fins a 1’Office 2000
posteriors. A més a més, aquesta versié informatica aplica la formula RES de Flesch
original, i no la versi6 adaptada per Szigriszt-Pazos.

En aquest estudi es va calcular la formula IFSZ, dissenyada per una mida de mostra
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de text de més de 100 paraules IFSZ = 206,835 — 62.3x (Sil-labes/Paraules -
Paraules/Frases). Aquesta féormula quantitativa permetia analitzar les
caracteristiques tipografiques i linglistiques del text escrit, perque aquest es pogués
llegir i comprendre amb facilitat. Es va considerar (tal i com diu la bibliografia) que
com més s’aproxima el seu resultat a 100, més facil de llegir és el text?*® ' Com
que existeixen més de 40 sistemes per mesurar la llegibilitat dels texts, i cap d’ells
utilitza una férmula matematica dissenyada especificament per textos relacionats
amb la salut, es van fer els calculs de 1’index de Flesch-Szigriszt (IFSZ) accessible
en el programa informatic INFLESZ en versio “freeware” en www.legibilidad.com.
Aquest programa classifica les puntuacions segons les escales de Flesch, Szigriszt i
Fernandez Huerta®*2.

Szigriszt situa un “text normal” a partir d’un resultat de 50 i Flesch i Fernandez
Huerta a partir de 60. Varem adoptar una posicié intermedia utilitzant 1’escala

INFLESZ que estableix 5 nivells de dificultat del text: “molt dificil” (<40), “una

mica dificil” (40-55), “Normal” (55-65), “Bastant facil” (65-80) 1 “molt facil” (>80).

Dins d’aquesta fase els experts linglistics van avaluar la intel-ligibilitat de
I’instrument, €s a dir, el fet que el text sigui susceptible d’ésser entés o comprés. En
lingdistica, la muatua intel-ligibilitat es coneix com la capacitat que es presenta entre
dues o més llengues, quan els respectius parlants poden entendre amb relativa
facilitat la llengua de I’altre. Es dona una intercomprensio reciproca. Existeix entre
moltes llenglies properes o pertanyents a una mateixa linguistica. Per mesurar la

intel-ligibilitat, vam observar:

- (que s’hagi seguit una rigorosa economia linguistica sense que el text rebi cap
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perjudici o soroll,

- que I’adequacio sigui formal i material entre allo que es pregunta i allo que es
pretén saber,

- que hi hagi claredat expositiva,

- que es faci una correccié pel que fa al registre de llengua utilitzat (és a dir, a
les variables contextuals i sociolingiiistiques que s’han emprat) i

- també vam valorar la pertinencia del text, en el sentit que no hi havia cap

cosa impertinent o accessoria.

Donat que la intel-ligibilitat afecta la semantica (els significats) i la llegibilitat
afecta la retorica, la puntuacid, la prosodia (el text ha de ser eufonic), la sintaxi...,
podem dir que, utilitzant aquesta metodologia, la nostra traduccié assegura una
avaluacio completa. Podem garantir també que el text sera de lectura facil i

agradable.

3.3. TERCERA FASE. PROPIETATS PSICOMETRIQUES

Per avaluar les propietats psicometriques vam utilitzar la quarta versié de
I’instrument en catala i en castella (PPS-CAT v4 i PPS-CAS v4). Donat que es van
considerar aquestes versions les definitives i consensuades, a partir d’aquest moment
es comencara a parlar dels questionaris PPS-CAT i PPS-CAS.

Les propietats psicometriques analitzades sén les seglents:
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3.3.1 Analisi de la Validesa:

- La validesa de contingut: mesura si els items del glestionari son indicadors del
que es pretén mesurar. Aquesta validesa es va considerar implicita, donat que no era
un test acabat de crear. Es va sotmetre el qliestionari a la valoracié d’investigadors i
experts, que havien de jutjar-ne la capacitat per avaluar totes les dimensions que
desitjavem mesurar. Nou clinics (Professionals sanitaris que es dediquen a 1’atencio
de pacients pal-liatius) van avaluar si cada item del questionari recollia clarament
I’aspecte que pretenia mesurar i van valorar també la dificultat d’interpretaci6 del
text. Aquest tipus d’analisi no conté calculs numeérics, només es tracta de

valoracions qualitatives.

- La validesa de constructe: avalua el grau en qué I’instrument reflecteix la teoria
del fenomen o del concepte que mesura, garanteix que les mesures que resulten de
les respostes del glestionari poden ser considerades i utilitzades com a medicio del
fenomen que volem mesurar. Aquesta estableix el grau de relacié entre una mesura
particular i les hipotesis teoriques que defineixen el fenomen o constructe que es vol
mesurar.

e Es va valorar la capacitat del questionari per proporcionar puntuacions
diferents en administrar-lo a diferents grups de pacients. Per portar-ho a
terme els pacients es van subdividir en subgrups segons el lloc d’atencio:
Consulta Externa, Hospitalitzacié i Urgencies, establint com a hipotesi
teorica que el nivell de dependéncia havia de ser diferent depenent del Iloc on

s’atenien els pacients. L’analisi es va realitzar mitjancant el test de la
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variaci6 no paramétrica de Kruskal-Wallis, valorant les puntuacions de
diferents subgrups segons el lloc on els pacients eren atesos.

e Es va determinar també la capacitat del questionari per diferenciar grups de
pacients amb nivell funcional diferent, mitjancant una analisi de la variacié
no parametrica, la prova de Kruskal-Wallis. Es va establir com a hipotesi
teorica diferents subgrups segons el nivell funcional de PPS: de 0-30, de 40-

60 i de 70-100 determinat per altres estudis.

- La validesa convergent i discriminant pretén analitzar si una matriu de relacions
entre diferents instruments és coherent amb allo que es pot esperar a partir del
coneixement teoric. S’espera que dos instruments que mesurin el mateix concepte
estableixin interrelacions elevades entre les seves dimensions o components. La
validesa convergent es va fer mitjancant la medicio simultania amb dos questionaris
acceptats (Barthel i Karnofsky) i en la validesa discriminant es van establir grups de
subjectes per observar si les puntuacions eren diferents.

Es van mesurar i comparar els resultats mitjancant el coeficient de correlacié de

Pearson i de Spearman.

- La validesa de criteri relaciona la puntuacié de cada subjecte amb un Gold
Standard que tingui garanties de mesurar el que desitgem mesurar. Donat que el
PPSv2 és un instrument que mesura la situacié funcional dels individus, es va optar
per comparar aquesta escala amb altres dos escales de valoracié funcional, les

escales de Karnofsky i Barthel?*

, que son instruments que s'han recolzat en altres
estudis o investigacions i ens ofereixen garanties de mesurar el que desitgem

mesurar. Aix0 es va fer mitjancant la comparacio dels canvis en altres mesures
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relacionades que assumiem que es movien en la mateixa direccié per I’anomenada

“mida de I’efecte”, que és un estimador de la magnitud del canvi en 1’estat de salut.

3.3.2 Analisi de la fiabilitat:

Es el grau en qué un instrument mesura amb precisio, sense error.

La fiabilitat indica 1’estabilitat dels resultats quan es repeteix el procés de medicio
en circumstancies semblants. Un instrument fiable és precis, és a dir, que
proporciona mesuraments lliures d’error. La variacidé que es deu a un error pot obeir
a dos tipus d’error:
e Sistematic o biaix: un error que es produeix de manera sistematica. Per
exemple, que un dels avaluadors puntui sempre per sota dels altres
avaluadors.

e Aleatori: error que es deu a factors deguts a ’atzar.

La fiabilitat d’un instrument es valora mitjangant:

la Consisténcia Interna (mesurat mitjancant alfa de Cronbach)

la fiabilitat Test-Retest o intraobservador (mesurat mitjancant el Coeficient

de correlacio Intraclasse - CCI)

la fiabilitat interobservador (CCl).
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Fiabilitat Interna o Consisténcia Interna.

Es la valoracio de ’estabilitat de les puntuacions entre els diferents elements que
componen I’instrument de medicié. Es una mesura d’homogeneitat que relaciona tots
els items entre si. Es va calcular la correlacié entre items mitjancant el Coeficient

alfa de Cronbach (es va establir 0,90 — 0,95 per ser fiable).

Fiabilitat test-retest o reproductibilitat.

Es va calcular per objectivar 1’estabilitat temporal dels mesuraments. Es va
determinar comparant les puntuacions finals obtingudes administrant el quiestionari
en dos ocasions separades per 48 hores, a pacients estables o que no havien sofert
canvis funcionals. Si és fiable, I’administracié6 en dos ocasions separades per un
interval breu de temps, ha d’obtenir resultats similars.

Es va estimar un CCl >70 per comparacio de grups i CCI (0,90 — 0,95) per

comparacions individuals.

Fiabilitat entre observadors.

Es va valorar el tipus d’administracio: En el cas de la nostra investigacio, dos
observadors bilingles (catala i castella), van completar el qlestionari a 15 pacients
atesos per I’equip de Suport hospitalari de Cures Pal-liatives de 1’Hospital

Universitari Arnau de Vilanova de Lleida (HUAV), en dos moments diferents. Van
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realitzar la primera observacido omplint el qliestionari d’avaluaci6, i van fer una
segona observacio abans de 48 hores en el mateix pacient, en castella i en catala. Es
va valorar I’estabilitat dels mesuraments i es van clarificar els criteris de valoracio i

entrenament dels entrevistadors per homogeneitzar les valoracions.

Per poder analitzar la fiabilitat del questionari i per assegurar-nos que els
professionals que col-laboraven entenien bé la metodologia de I’is del PPSv2, es
van fer dues sessions de formacié d’una hora de durada (a mode d’entrenament), on
s’exposa tota mena de dubtes i es van treballar casos practics hipotétics. La primera
sessid de formacid es va fer abans de realitzar I’estudi pilot i la segona, que va
resultar ser aclaridora 1 com a recordatori, es va realitzar abans de 1’estudi
transversal.

En aquesta sessi0 van estar presents tots els professionals de 1’equip de suport
hospitalari de Cures Pal-liatives de ’HUAV. La dinamica de la sessi6 va consistir

en:

> Explicar qué és el PPSv2, per qué serveix i quines dimensions avalua,
definint cada dimensio per separat.

» Quina és la metodologia per passar el test als nostres pacients, donant
exemples concrets de pacients pal-liatius en diferents situacions.

» Es va facilitar un espai per preguntes, discussiéo i resolucio de dubtes
concrets, per identificar les questions que no es podien respondre amb
precisio, per identificar els termes o conceptes que no s’entenien i per

registrar el temps que es requereix per completar el test.
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Es va realitzar aquesta sessié de formacié amb el suport informatic de power point.
S’adjunta a I’annex 2 la sessi6 completa.

També en aquesta sessié es va facilitar als professionals el full de recollida de
dades, inclos a I’annex 3. Aquest full inclou moltes dades no necessaries per 1’estudi
pilot, perd que ja s’inclouen a mode d’entrenament per realitzar més endavant altres

mesuraments.

Les causes d’error aleatori podrien ser dos: les diferéncies en I’objecte observat o
les diferéncies entre els observadors. Per aix0 es va calcular la fiabilitat inter-
observador i la fiabilitat intra-observador. La primera (fiabilitat inter-observador),
tenia 1’objectiu de mesurar el grau d’acord entre diferents observadors respecte de la
mateixa mesura, o sigui, diferents observadors respecte del mateix pacient i en el
mateix moment. La segona (fiabilitat intra-observador), tenia 1’objectiu de mesurar
el grau d’acord en el mateix observador. Es va estudiar en 2 observadors
professionals que van realitzar simultaniament el PPS en 15 pacients ingressats en
dos moments diferents, amb el resultat de 60 valoracions.

Es va estimar la mesura de la concordanca del coeficient de correlacio intraclasse

CCI1>0,80.

Per avaluar la fiabilitat del questionari, ho vam realitzar en un estudi pilot i
posteriorment en un estudi transversal realitzat per 5 professionals que atenien
pacients pal-liatius en la Unitat Funcional Interdisciplinaria Sociosanitaria (UFISS)

de CP de I’HUAYV de Lleida.
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3.3.3 Analisi d’altres propietats

Vam avaluar la practicabilitat. Vam fer consens entre els cinc professionals que vam
realitzar 1’estudi de camp 1 el que s’avaluava era la percepcid d’aquests
professionals. Per avaluar aquesta propietat, vam realitzar un debriefing amb la
quarta versio de I’instrument, amb 1’objectiu de con¢ixer 1’opinié6 sobre el
questionari amb els professionals sanitaris implicats en I’estudi de camp. Aquesta
part la vam realitzar durant la sessié de formaci6 realitzada als professionals
sanitaris implicats en 1’estudi (Annex 2).

El debriefing®* #*° és una de les técniques utilitzades en la fase prévia a la
utilitzacié d’un qiiestionari de mesura, amb la finalitat d’aconseguir diversos

objectius:

e Identificar les paraules, termes o conceptes que no s’entenen 0 no
s’interpreten sistematicament.

e Identificar les qlestions que els professionals no poden respondre amb
precisio i/o tenen dubtes de les seves respostes.

e Avaluar opcions de diferents respostes.

e Obtenir suggeriments dels professionals.

En referéncia a la propietat de Sensibilitat als canvis, que avalua la capacitat per
detectar canvis en la Salut, ens trobem que, donat que el PPSv2 és un instrument que

mesura la situacio funcional dels individus, és possible recorrer a diferents
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observadors, pero no és possible trobar un gold standard fora del propi subjecte. Es
va optar per comparar aquesta escala amb altres dos escales de valoracié funcional
com Karnofsky i Barthel?®. Aixo es va fer mitjancant la comparacié dels canvis en
altres mesures relacionades que assumiem que es movien en la mateixa direccid per
I’anomenada “mida de I’efecte”, que és un estimador de la magnitud del canvi en

I’estat de salut.

Per avaluar les propietats psicométriques de 1’escala i per comprovar que ambdues
versions -castellana i catalana- conservaven les mateixes propietats que la versio
original del questionari es va realitzar primer un estudi pilot, i després un estudi
transversal en una mostra més gran amb 250 pacients. A continuacié es mostren els
criteris d’inclusi6 per cada mostra i les propietats psicometriques analitzades en

I’estudi pilot i en 1’estudi transversal.

4. ESTUDI DE CAMP:

Per realitzar I’estudi de camp, vam utilitzar els questionaris PPS-CAT i PPS-CAS.

4.1 Estudi Pilot.

e Els criteris d’inclusio6 van ser els segiients:
- Pacients majors d’edat.
- Amb diagnostic de neoplasia solida en situacio de malaltia avancada: es

va considerar que tinguessin extensié loco-regional avancada o preséncia
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de metastasis.

- En situacio de Cures Pal-liatives: que estiguessin inclosos dins del
programa d’UFISS-CP en el moment del reclutament. Es van reclutar
pacients hospitalitzats per homogeneitzar la mostra. Es van reclutar de
manera consecutiva fins aconseguir una mostra de 15 pacients per poder
aconseguir 60 valoracions.

Analisi de la fiabilitat. Es va calcular la fiabilitat Test-retest o

intraobservador i la fiabilitat interobservador. Es va utilitzar la mesura de la

concordanca del coeficient de correlacio intraclasse (CClI).

Es van recollir les dades socio-demografiques

4.2 Estudi Transversal.

Els criteris d’inclusidé van ser els segiients:

- Pacients majors d’edat.

- Els pacients es van incloure a l’estudi a partir del juny de 2011, de
manera consecutiva.

- La mida mostral va ser de 250 per un coeficient alfa esperat del 60%, una
amplitud d’interval de 5%, una confianca del 95% i una taxa de perdues
del 20%. Els pacients es van seleccionar de manera consecutiva fins a
aconseguir la mida de la mostra.

- Amb diagnostic de neoplasia solida en situacié de malaltia avancada: es

va considerar que tinguessin extensid loco-regional avancada o preséncia
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de metastasis. Vam agrupar els diagnostics en sis categories.
- En situaci6 de Cures Pal-liatives: que estiguessin inclosos dins del
programa d’UFISS-CP en el moment del reclutament. Aquests podien ser

atesos en Consulta Externa o en hospitalitzacio.

Es van recollir les dades socio-demografiques, al mateix temps que es va recollir
també avaluacions cognitives i funcionals amb diferents escales. L’avaluacio
cognitiva es va realitzar amb el Test de Pfeiffer, que estableix el grau de

deteriorament cognitiu i permet ajustar la puntuacio per nivell educatiu.

Analisi de la validesa de Constructe. Es va observar la capacitat del
qliestionari per diferenciar grups de pacients, segons el lloc d’atencid i segons

el nivell funcional:

- Segons el lloc d’atenci6é es va comparar entre consulta externa,
hospitalitzacio i urgéncies. Es va diferenciar diagnostic, Pfeiffer, Ramsay,
Barthel, KPS i PPS. L’analisi estadistica va fer-se mitjancant la variacié
no parameétrica de Kruskal-Wallis per a variables continues.

- Segons el nivell funcional es van fer estratificacions dins de cada
questionari d’avaluacié funcional (PPS, KPS i Barthel) i després es va
realitzar la comparacié i es van establir diferents graus de relacio. Per
observar la relacié entre les variables es va utilitzar el coeficient de
correlacio de Pearson (podem dir que si aquest és positiu i elevat, existeix

associacio lineal entre les variables).
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e Analisi de la fiabilitat. Es va mesurar en el test PPS mitjancant la
consistencia interna de les diferents categories del test i es va mesurar
mitjan¢ant 1’alfa de Cronback. La comparaci6 de les diferents categories del
PPS es va realitzar segons el lloc d’atencidé dels pacients (C. Externa,
hospitalitzacié i Urgencies). Es va mesurar mitjancant el coeficient de

correlacié de Pearson de les cinc categories.

Per poder portar a terme la metodologia i recollir les dades de I’estudi de camp, vam
utilitzar taules d’Excel i les dades van ser analitzades amb el sistema informatic

SPSS versio 18.0.

A continuacié es detalla 1’esquema de treball seguit per realitzar el procés de
traduccio, adaptacid cultural, lingiistica i gramatical del guestionari PPSv2 original
anglés 1 la validaci6é d’aquest en el nostre ambit d’estudi, mitjangant el calcul de les

propietats psicometriques i1 I’estabilitat del qliestionari.
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FIGURA 7. ESQUEMA DE TREBALL
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5. CONSIDERACIONS ETIQUES:

Es va sol-licitar 1’autoritzacié del propictari del copyright del PPSv2 (Victoria
hospice, BC, Canada), per la validacié al catala i al castella del test original (Annex

4).

L’estudi va ser autoritzat pel Comite d’ética i d’Investigacié Clinica (CEIC) de

I’HUAV i de I’Hospital Sta. Maria de Lleida (Annex 5).

Es va mantenir en tot moment [’anonimat de tots els pacients inclosos en ’estudi,

respectant la seva intimitat.



[V. Resultats

IV. RESULTATS
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[V. Resultats

El procés de validacié al catala i al castella es va organitzar en tres fases. Donat que es va fer
d’aquesta manera, exposem els resultats seguint el mateix esquema expressat en el capitol de
metode. Es va utilitzar com a instrument de mesura el test original PPSv2 (Copyright
Victoria Hospice Society, BC, Canada. 2001), que podem consultar en 1’Annex 1. Es va

utilitzar comptant amb el permis de la seva autora (Annex 4).

1. RESULTATS PRIMERA FASE: Traducci6

Traducci6 al catala

2, L Traducci6 i retrotraduccio
Traducci6 al castella

12 Fase

En aquesta primera fase es van obtenir tres versions del glestionari en castella i tres

versions en catala.

1.1. PRIMERA VERSIO

Inicialment es van obtenir tres traduccions en castella i tres en catala (ANNEX 6).
A partir d’aquestes traduccions es va fer una reunio de consens entre els traductors
sanitaris i I’equip investigador. Es va consensuar una 12 Versio en castella (Taula 3)

i una altra en catala (Taula 4).
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TAULA 3. Primera Versio en catala: PPS-CAT vl

el Deambulacio Activitat&evidencia de la malaltia Elel d? S! Ingesta vae.ll‘de.
PPS mateix consciencia
100% Completa NeriEL activitat & treball. Completa Normal Complet
Sense evidencia de malaltia
Normal activitat & treball
0,
90% Completa Minima evidencia de malaltia Completa Normal Complet
Activitat normal amb esforg Normal o
0,
£ S Minima evidencia de malaltia S reduida !
Incapac de dur a terme treball Normal o
70% Reduida normal Completa reduida Complet
Malaltia significativa
Incapag de dur a terme Precisa Normal o
60% Reduida hobbies/feina de casa assisténcia . Complet o confés
o A reduida
Malaltia significativa ocasional
e Precisa
50% Principalment Incapag_d_e dura terme qualsevol assistencia Norm_al o Complet o confés
assegut/tombat activitat/malaltia estesa A reduida
considerable
20% Principalment Incapac de dur a terme qualsevol Principalment Normal o Complet o
enllitat activitat/malaltia estesa assistit reduida somnolent + confds
30% Completament Incapa¢ de dur a terme qualsevol Totalment Reduida Complet o
enllitat activitat/malaltia estesa depenent somnolent + confés
20% Completament Incapa¢ de dur a terme qualsevol Totalment Petits Complet o
enllitat activitat/malaltia estesa depenent glops somnolent + confds
Només
Completament Incapag de dur a terme qualsevol Totalment " Somnolent o
10% ) L - cuidatge - 2
enllitat activitat/malaltia estesa depenent comatas + confos
de la boca
0% Mort Mort Mort Mort Mort




TAULA 4. Primera Versio en castella: PPS-CAS v1

[V. Resultats

Nivel Deambulacion Actividad &evidencia de Cuidado de si Ingesta Nivel de consciencia
PPS enfermedad mismo 9
Normal actividad & trabajo
100% Completa Sin evidencia de Completo Normal Completo
enfermedad
Normal actividad & trabajo
90% Completa Minima evidencia de Completo Normal Completo
enfermedad
Actividad normal con
esfuerzo Normal o
0,
e i 2 Minima evidencia de EEEE reducida EEER
enfermedad
Incapaz de realizar trabajo
70% Reducida normal Completo NO”“"."' 0 Completo
AP reducida
Enfermedad significativa
Incapaz de realizar Precisa Normal o
60% Reducida aficiones/tareas del hogar asistencia A Completo o confuso
Pl ; reducida
Enfermedad significativa ocasional
Incapaz de realizar .
. " Precisa
50% PHlitepellinetics L alell L ler asistencia Normal 0 Completo o confuso
sentado/tumbado actividad/Enfermedad considerable reducida
extendida
Incapaz de realizar
40% Principalmente cualquier Principalmente Normal o Completo o somnoliento
encamado actividad/Enfermedad asistido reducida + confuso
extendida
Incapaz de realizar
Completamente cualquier Totalmente . Completo o somnoliento
0,
=05 encamado actividad/Enfermedad dependiente REELERE + confuso
extendida
Incapaz de realizar
20% Completamente cualquier Totalmente Pequerfios Completo o somnoliento
encamado actividad/Enfermedad dependiente sorbos + confuso
extendida
Incapaz de realizar Solo
Completamente cualquier Totalmente " Somnoliento o comatoso
10% - A cuidados de
encamado actividad/Enfermedad dependiente + confuso
) la boca
extendida
0% Muerto Muerto Muerto Muerto Muerto
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1.2. SEGONA VERSIO

A partir de la 12 versi6 es va fer la correccio gramatical, linglistica i semantica per
part de dos experts en llengua i gramatica castellana i catalana i es va presentar la
versio corregida als investigadors trilingies inicials. El resultat va ser la 22 Versio
en castella i en catala (Taula 5 i Taula 6). En aquesta segona versié es va incorporar

també la traduccid de les instruccions per 1’us del PPS.

TAULA 5. Segona Versio en catala. PPS-CAT v2

NIVELL S . Cura de si Nivell de
PPS Deambular Activitat i evidéncia de malaltia mateix Ingesta consciencia
Activitat normal i de treball
100% ol Sense evidéncia de malaltia ComE flels A
Activitat normal i de treball
90% ezl Minima evidéncia de malaltia Gl N Pl
Activitat normal / treball amb esforg Normal o
80% Souee Minima evidéncia de malaltia G Reduida P
" Incapag de normal activitat i treball Normal o
70% FzELE Malaltia significativa ComEE Reduida e
Incapa¢ de dur a terme hobbies/ Requereix
" . o Normal o 2
Reduit feina de casa assisténcia N Alerta o confés
60% e e A Reduida
Malaltia significativa ocasional
Principalment Incapag de fer cap treball azi?sligaeclé\ Normal o sc?r!r?r:t:leont
50% assegut/tombat Malaltia severa ) Reduida -
considerable + confés
. Incapag de fer la major part R(_—:Aqt‘Jergx Alerta o
Principalment N assistencia la Normal o
- d’activitats . - somnolent
40% enllitat : major part del Reduida z
Malaltia severa + confds
temps
Completament Incapag de fer qualsevol activitat Totalment Reduida sc?r!r?r:tc?leont
30% enllitat Malaltia severa dependent . -
+ confés
- . Alerta o
Completament Incapag de fer qualsevol activitat Totalment Petits
20% enllitat Malaltia severa dependent glops som no'?nt
+ confés
- Només
Completament Incapag de fer qualsevol activitat Totalment Somnolent o
. . cura de z
10% enllitat Malaltia severa dependent comatés
la boca
0% Mort - - - -
Instruccions: EIl Nivell de PPS es determina llegint d’esquerra a dreta per trobar “l'opcié que encaixa millor amb el
pacient”. Comengar a la columna esquerra, fent la lectura cap avall fins a trobar el nivell de deambulacié del pacient, a
continuacio, llegir horitzontalment fins la segiient columna i després cap avall fins trobar la que li correspon. Per tant, les
columnes de I'esquerra tenen prioritat sobre les columnes de la dreta.




[V. Resultats

TAULA 6. Segona Versid en castella. PPS-CAS v2

NIVEL Actividad y evidencia de Cuidado de si Nivel de
Deambular . Ingesta R
PPS enfermedad mismo conciencia
100% Completo '_I'rabe_ljo y ?thldad AIIE] Completo Normal Alerta
Sin evidencia de enfermedad
Actividad normal y de trabajo
90% Completo Minima evidencia de Completo Normal Alerta
enfermedad
Actividad normal / trabajo con
o esfuerzo Normal o
el ConpED Minima evidencia de ConpED Reducida Al
enfermedad
Incapaz de trabajar y realizar Normal o
70% Reducido actividad normal Completo . Alerta
AP Reducida
Enfermedad significativa
IEENE 018 (LT EE sy Precisa asistencia Normal o Alerta o
60% Reducido tareas del hogar . .
" ocasional Reducida confuso
Enfermedad significativa
. Incapaz de realizar cualquier . . . Alerta o
50% Principalmente trabajo Pre(:lsa_ aS|steInC|a Norma_l 0 e
sentado/tumbado Enfermedad severa considerable Reducida + confuso
. Incapaz de realizar la mayoria . Alerta o
Principalmente Ao Principalmente Normal o 3
40% de actividades o . somnoliento
encamado asistido Reducida
Enfermedad severa + confuso
Completamente Incapaz de re_a_llzar cualquier Totalmente _ AIerta 0
30% actividad ) Reducida somnoliento
encamado dependiente
Enfermedad severa + confuso
Completamente liEzipsz ol rgghzar ninguna Totalmente Pequefios AIertg 0
20% actividad A somnoliento
encamado dependiente sorbos
Enfermedad severa + confuso
Incapaz de realizar ninguna Solo .
10% Completamente actividad Totalm_ente cuidados Somnoliento o
encamado dependiente comatoso
Enfermedad severa de la boca
0% Muerto - - - -

Instrucciones: El Nivel de PPS se determina leyendo de izquierda a derecha para encontrar “la opcién que encaja mejor
con el paciente”. Empezar en la columna izquierda, hacer la lectura hacia abajo hasta encontrar el nivel de deambular del
paciente, a continuacion, leer horizontalmente hasta la siguiente columna y después hacia abajo hasta encontrar la que
corresponde. Asi, las columnas de la izquierda tienen prioridad sobre las columnas de la derecha.
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1.3. TERCERA VERSIO

Aquesta versid és el resultat de la traduccio inversa o retrotraduccié de dos persones
trilingles diferents de les anteriors. Aquestes tradueixen del catala a I’anglés i del
castella a I’anglés. Es fa una avaluacio de la traducci6 inversa mitjangant un comite
de revisié per conciliar diferencies. Adjunto la 32 versio castellana i la 3% versi6

catalana.

TAULA 7. Retrotraducci6 del catala a I’angles

PPS . Activity and Evidence of . . Level of
LEVEL Walking Sekees Taking care of Oneself Eating e B,
Normal activity and work
100% Complete No evidence of illness Complete Normal Complete
Normal activity and work
90% Complete v A T o Complete Normal Complete
Normal activity / with effort Normal or
80% Sl EE Some evidence of illness SN EE Reduced SN E
Unable of normal activity and Normal or
70% Reduced work Complete Reduced Complete
° Significant illness
Reduced Unable hobbies/ house activity Need of occasional Normal or Complete or
60% Significant illness assistance Reduced confusion
Specially Unable of doing any work Need of considerable Normal or Complete or
50% sitting/lying Severe illness assistance Reduced confusion
- Unable of doing most of the Complete or
Specially LY . . Normal or
40% in bed actlv_lty Special assistance Reduced sleepy
Severe illness + confusion
Definitely Unable to do any Activity . Normal or Cieliily S0l
30% in bed Severe illness VEEL eiinlies Reduced sleepy
+ confusion
- - Complete or
Definitely Unable to do any Activity . .
20% in bed SevEe e Total assistance Small sips . Sleepy
+ confusion
Definitely Unable to do any Activity . Mouth care SLSE0Er
» : Total assistance Coma
10% in bed Severe illness only . -
+ confusion
0% Death - - - -
Instructions: The PPS level is determined by reading from left to right to find “the best option”. Begin at the left column,
reading until level of ambulation is determined, then, read across and downwards to the next column until find the
determined column. Thus, leftward columns take priority over rightward columns.




TAULA 8. Retrotraducci6 del castella a [’anglés

[V. Resultats

. . 8 " Taking care of ; Level of
PPS Walking Activity and Evidence of Sickness i) e Eating o
LEVEL
Normal activity and work
100% Complete No evidence of sickness Complete Normal Complete
Normal activity and work
90% Complete v . o S Complete Normal Complete
SamlEE Normal activity / with effort e Normal or e
80% P Some evidence of sickness P Reduced P
Unable of normal activity and work Normal or
70% Reurzes Significant sickness CEmIEE Reduced ComaEE
Reduced Unable special things/ house activity Need of occasional Normal or Complete or
60% Significant sickness assistance Reduced confusion
Mainly Unable of doing any work Need of considerable Normal or Complete or
50% sitting/lying Severe Sickness assistance Reduced confusion
Mainly in Unable of doing most of the activity Special assistance Normal or Co;r:géete or
40% bed Severe Sickness P Reduced + Py
+ confusion
: - Complete or
Totally in Unable to do any Activity . Normal or
30% bed Severe Sickness ez ise Reduced + Sleew
+ confusion
: - Complete or
Totally in Unable to do any Activity . . .
20% bed Severe Sickness Total assistance Little sips . sleepy
+ confusion
) . sleepy or
Totally in Unable to do any Activity . Mouth
: Total assistance Coma
0,
10% bed Severe Sickness care only + confusion
0% Death - - - -

Instructions: The PPS level is determined by reading from left to right to find “the best option to define the patient”. Begin
at the left column, reading until level of ambulation is determined, then, read across and downwards to the next column
until find the determined column. Thus, leftward columns take preference over rightward columns.
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2. RESULTATS SEGONA FASE:

Adaptacio cultural i lingiiistica.

22 Fase

Adaptacio cultural, linglistica i

gramatical al nostre entorn social

Analisi de la llegibilitat i de la intel-ligibilitat
Calcul de la fiabilitat inter-observador

Sessié de formaci6 als professionals

En aquesta segona fase es van reunir investigador, traductors i experts trilingtes i
van consensuar un qlestionari catala (PPS-CAT v4) i un qlestionari castella (PPS-
CAS v4), que s’adjunta a continuacié. Taula 9 i Taula 10. En I’Annex 7 podem

llegir unes instruccions més extenses per 1’as del PPS, que no han estat objecte de

validacié.




TAULA 9. PPS-CAT v4.

[V. Resultats

MIMSEL Deambular AL ewdenua i Cura de si mateix Ingesta Nivell de
PPS malaltia RO
consciéncia
Activitat normal i de treball
0,
100% Complet Sense evidéncia de malaltia Completa Normal Alerta
90% Complet Ac_tlvnat ’.‘0!'“"".' i de trebal! Completa Normal Alerta
Minima evidéncia de malaltia
Activitat normal / treball amb Normal o
80% Complet esforg Completa Reduida Alerta
Minima evidéncia de malaltia
Incapa¢ de normal activitat i
70% Reduit treball Completa Norm_r?\l 0 Alerta
T Reduida
Malaltia significativa
Incapag de dur a terme Requereix Normal o
60% Reduit hobbies/ feina de casa assistencia Reduida Alerta o confés
Malaltia significativa ocasional
Principalment Incapag de fer cap treball REGUEIE Normal o Az e
0, s .
2080 assegut/tombat Malaltia severa Gl Reduida som nolgnt
considerable + confés
Principalment Incapa¢ d’e fe_r _Ia major part . R‘eQL_JGFEIX ) Normal o Alerta o
40% enllitat d’activitats assistencia la major Reduida somnolent
Malaltia severa part del temps + confés
Incapag de fer qualsevol Alerta o
30% Corr;p;llﬁittzrtnent activitat Jgtaemzr:t Reduida somnolent
Malaltia severa P * confds
Incapagc de fer qualsevol Alerta o
20% Comple}ament activitat [T Petits glops somnolent
enllitat h dependent =
Malaltia severa + confés
Completament Lz peats v _fe_r qelizsil Totalment Només cura de Somnolent o
L enllitat Gl dependent la boca comatds
Malaltia severa P
0% Mort - - - -

Instruccions: El Nivell de PPS es determina llegint d’esquerra a dreta per trobar “l'opcié que encaixa millor amb el
pacient”. Comengar a la columna esquerra, fent la lectura cap avall fins trobar el nivell de deambular del pacient, a
continuacio, llegir horitzontalment fins la segiient columna i després cap avall fins trobar la que li correspon. Per tant, les
columnes de I'esquerra tenen prioritat sobre les columnes de la dreta.
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TAULA 10. PPS-CAS v4.

NIVEL Actividad y evidencia de Cuidado de si Nivel de
Deambular . Ingesta s
PPS enfermedad mismo conciencia
100% Completo Trabgjo Y qctlwdad e Completo Normal Alerta
Sin evidencia de enfermedad
90% Completo Ag:thldac_i ”O”‘.“a' y de trabajo Completo Normal Alerta
Minima evidencia de enfermedad
Actividad normal / trabajo con
Normal o
80% Completo esfuerzo Completo Reducida Alerta
Minima evidencia de enfermedad
Incapaz de trabajar y realizar Normal o
70% Reducido actividad normal Completo . Alerta
A Reducida
Enfermedad significativa
Incapaz de realizar aficiones / Precisa asistencia Normal o
60% Reducido tareas del hogar . . Alerta o confuso
= N ocasional Reducida
Enfermedad significativa
Principalmente IEEED e reall_zar BUELIET Precisa asistencia Normal o AIerta} 0
50% trabajo . . somnoliento
sentado/tumbado considerable Reducida
Enfermedad severa + confuso
Principalmente WEREER £ EEED 2 [ayEna ol Principalmente Normal o AU
o - -
40% encamado actividades asistido Reducida somnoliento
Enfermedad severa + confuso
Incapaz de realizar cualquier Alerta o
Completamente - Totalmente . -
0,
30% encamado actividad dependiente Reducida somnoliento
Enfermedad severa + confuso
Completamente R e rgallzar ninguna Totalmente Pequerios Alerta_ 0
AV encamado EEREe dependiente sorbos SOMTOETE
Enfermedad severa P + confuso
Completamente Iz pate ol r_ei_allzar ninguna Totalmente n S Somnoliento o
10% actividad ) cuidados de
encamado dependiente comatoso
Enfermedad severa la boca
0% Muerto - - - -

Instrucciones: El Nivel de PPS se determina leyendo de izquierda a derecha para encontrar “la opcién que encaja mejor
con el paciente”. Empezar en la columna izquierda, hacer la lectura hacia abajo hasta encontrar el nivel de deambular del
paciente, a continuacién, leer horizontalmente hasta la siguiente columna y después hacia abajo hasta encontrar la que
corresponde. Asi, las columnas de la izquierda tienen prioridad sobre las columnas de la derecha.

Els resultats de la llegibilitat i la intel-ligibilitat de la quarta versi6é de 1’instrument,

aplicant estadistiques de llegibilitat sobre el qlestionari castella i catala, es van

calcular utilitzant I’escala INFLESZ (adaptada als habits lectors espanyols).




[V. Resultats

Figura 8. Resultat llegibilitat questionari PPS-Cat (Inflesz v1.0):

Sil-labes 621
Paraules 276
Frases 85
Mitjana sil-labes / paraules | 2,25
Mitjana paraules / frase 3,25
index Flesch-Szigriszt 63,41
Grau en I'escala Inflesz Normal
index Fernandez Huerta 68,53

Figura 9. Resultat llegibilitat questionari PPS-Cas (Inflesz v1.0):

Sil-labes 708
Paraules 269
Frases 85

Promig sil-labes / paraules 2,63
Promig paraules / frase 3,16
index Flesch-Szigriszt 39,70
Grau en I'escala Inflesz Molt Dificil
index Fernandez Huerta 45,69

Com a resultat, i tal i com indiquen els linguistes, 1’instrument és intel-ligible.
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3. RESULTATS TERCERA FASE:

Propietats psicometriques.

A continuaci6 es mostren els resultats de 1’analisi de validesa i fiabilitat en 1’estudi

pilot i en I’estudi transversal.

3.1. Resultats de I’analisi en I'’estudi pilot.

Es va administrar el questionari a 15 pacients ingressats en el Servei d’Oncologia i
atesos per I’equip de Suport de Cures Pal-liatives de I’ HUAV. No es va excloure
cap pacient, donat que tots reunien els criteris d’inclusi6 correctament.

Les caracteristiques dels pacients als que s’administra el qliestionari €s mostren a la

Taula 11.

Es van utilitzar per les valoracions els questionaris PPS-Cat (PPS en catala) i PPS-

Cas (PPS en castella).



Taula 11. Dades sociodemografiques Estudi Pilot

Sexe | Edat Diagnostic Eﬂ)gt%g?;(;iz
1 |D 87 Digest.Baix Si
2 D 80 Uro-Gine Si
3 |H 82 Digest. Alt Si
4 | H 63 Digest. Alt Si
5 |H 47 Pulmé Si
6 H 56 Digest. Baix | Si
7 |H 49 Pulmé Si
8 H 84 Digest. Alt Si
9 D 78 Altre Si
10 | D 75 Digest. Alt Si
11 | H 72 Uro-Gine Si
12 | D 64 Digest. Alt Si
13 | D 55 Digest. Baix | Si
14 | H 64 Pulmoé Si
15 | D 83 Pulmé Si

ANALISI DE LA FIABILITAT:

[V. Resultats

Es va administrar el test en dos moments diferents, amb 48 hores de diferéncia entre

les valoracions. El total de valoracions de la mostra de I’estudi pilot va ser de 60.

Els professionals avaluadors van rebre una sessié de formacié d’una hora de durada

préviament.

En el mateix moment que es feia cada valoracid, també es recollien altres dades

(Barthel, KPS, Pfeiffer i Ramsay). Podem observar les diferents valoracions fetes

pels diferents professionals en la Taula 12.
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A partir d’aquesta mostra, es va avaluar:

- la fiabilitat Test-Retest o intraobservador i

- la fiabilitat interobservador.

Aquest calcul es va fer tant amb el PPS-Cat com amb el PPS-Cas.
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[V. Resultats

Taula 12. Valoracions dels pacients fetes en 2 moments diferents 1 per 2 sanitaris
diferents.
PACIENT Pfeiffer Ramsay Barthel KPS PPS-Cat PPS-Cas
(0-10) [(BY)) (0-100 (0-100 (0-100 (0-100
1 1r. Moment 1 2 2 25 25 50 50 | 40 40 40 40
2n. Moment 1 2 2 25 25 40 40 | 40 30 40 30
2 1r. Moment 0 2 2 40 40 50 50 | 60 60 60 60
2n. Moment 0 2 2 25 25 40 40 | 40 40 40 40
3 1r. Moment 0 2 2 95 95 60 70 | 70 70 70 70
2n. Moment 0 2 2 95 95 70 70 | 70 70 70 70
4 1r. Moment 0 2 2 80 80 50 50 | 50 60 50 60
2n. Moment 0 2 2 80 80 60 60 | 70 60 70 60
5 1r. Moment - 3 8 75 75 40 40 | 50 40 50 40
2n. Moment - 8 8 75 75 50 50 | 40 50 50 50
6 1r. Moment 0 2 2 100 100 60 50 | 60 60 60 60
2n. Moment 0 2 2 100 100 70 60 | 70 70 70 70
7 1r. Moment 1 2 2 70 70 40 40 | 40 50 40 50
2n. Moment 1 2 2 70 70 50 50 | 50 60 50 60
8 1r. Moment 0 2 2 75 75 60 60 | 60 60 60 60
2n. Moment 0 2 2 85 85 60 60 | 60 60 60 60
9 1r. Moment 3 2 2 60 60 40 40 | 50 40 50 40
2n. Moment 2 2 2 55 55 40 40 | 40 40 40 40
10 1r. Moment 0 2 2 45 45 40 40 | 40 50 40 50
2n. Moment 0 2 2 45 45 50 50 | 50 50 50 50
11 1r. Moment 0 2 2 60 60 50 50 | 50 50 50 50
2n. Moment 0 2 2 60 60 50 50 | 50 50 50 50
12 1r. Moment 1 2 2 65 65 50 50 | 70 70 70 70
2n. Moment 1 2 2 65 65 60 60 | 60 60 60 60
13 1r. Moment 0 2 2 50 50 50 50 | 50 60 50 60
2n. Moment 0 2 2 75 75 60 60 | 60 70 60 70
14 1r. Moment - 2 2 25 25 40 40 | 30 30 40 30
2n. Moment - 2 2 40 40 50 40 | 40 40 40 40
15 1r. Moment 2 2 2 5 5 30 30 | 40 40 40 40
2n. Moment 2 2 2 5 5 30 30 | 40 40 40 40
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Es wva calcular

la fiabilitat

interobservador

i la fiabilitat

Test-Retest

0

intraobservador, del PPS-Cat i de PPS-Cas. Es va mesurar amb la concordanca del

coeficient de correlacio intraclasse (CCI). Veure Taules 13 i 14.

Taula 13. Propietats psicomeétriques de la versio catalana del PPSv2

PPS-CAT INTEROBSERVADOR

Interval de confianca 95%

ICC Significacio
Limit inferior Limit Superior
Mesures individuals | 0,600 0,146 0,845 0,007
Mesures mitjana 0,750 0,255 0,916 0,007
PPS-CAT TEST-RETEST
cc Interval de confianca 95% Significacio
Limit inferior Limit Superior

Mesures individuals | 0,854 0,621 0,949 < 0,001
Mesures mitjana 0,921 0,766 0,974 < 0,001

Taula 14. Propietats psicométriques de la versio castellana del PPSv2

PPS-CAS INTEROBSERVADOR

ICC Interval de confianca 95% Significacio
Limit inferior Limit Superior

Mesures individuals | 0,604 0,152 0,847 0,007

Mesures mitjana 0,753 0,264 0,917 0,007

PPS-CAS TEST-RETEST

ICC Interval de confianca 95% Significacio
Limit inferior Limit Superior
Mesures individuals | 0,808 0,520 0,931 <0,001
Mesures mitjana 0,894 0,684 0,964 < 0,001




[V. Resultats

3.2. Resultats en I'estudi transversal.

Es va administrar el qlestionari a 255 pacients atesos per 1’equip de Suport de Cures
Pal-liatives de ’HUAYV, inclosos consecutivament indistintament del lloc d’atenci0

(Consulta externa, Hospitalitzacié o Urgéncies).

De les 255 valoracions, es van excloure 5 pacients per no complir amb els criteris
d’inclusié (tenien malaltia no oncologica o eren menors de 18 anys). Finalment, les

dades es refereixen a 250 pacients.

Es va utilitzar indistintament el questionari PPS-Cat o el PPS-Cas, segons

preferéncia dels professionals avaluadors, que eren tots bilingues.

A partir de la mostra, vam dividir en 3 grups segons el lloc d’assisténcia (Consulta
Externa, Hospitalitzacio i Urgéncies). L’edat del conjunt va ser de 66,4 £ 13 anys
resultant una mica més grans els pacients que venien a Urgencies. La mostra va
resultar tenir lleugerament més homes que dones. Les caracteristiques socio-

demografiques les podem observar a la Taula 15.

Taula 15. Distribucio per edat i sexe en funcié del lloc d’atencio

TOTAL CEX HOSP URG P

n= 250 n=114 n=116 n= 20
EDAT 66,4 + 13 67,9+11 64,1+ 15 716 +£11 0,105
SEXE (X% J&) 61,2 69,3 49,1 85,0 0,001
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ANALISI DE LA VALIDESA:

Es van agrupar els diagnostics de neoplasia dels pacients en 6 categories.

Es van recollir també nivell cognitiu i funcional amb diferents tests: Pfeiffer,

Ramsay, Barthel, KPS i PPS. Taula 16.
La comparacié entre grups (Consulta Externa, Hospitalitzacio i Urgéncies) es va
realitzar amb el test de la variancia no parameétrica de Kruskal-Wallis per a variables

continues

Taula 16. Diagnostic, Situacidé Cognitiva i Situacié Funcional en funcié del lloc

d’atencio.

TOTAL CEX HOSP URG P
DIAGNOSTIC (n%)
Pulmé 76 (30,4%) | 45 (39,5%) 25 (21,6%) 6 (30%)
Uro-Gine 36 (14,4%) | 12 (10,5%) 20 (17,2%) 4 (20%)
ORL 32 (12,8%) | 21 (18,4%) 7 (6%) 4 (20%) < 0,001
Dig. Alt 35 (14,0%) 10 (8,8%) 23 (19,8%) 2 (10%)
Dig. Baix 36 (14,4%) | 20 (17,5%) 15 (12,9%) 1 (5%)
Altres
35 (14,0%) | 6 (5,3%) 26 (22,4%) 3 (15%)
ey @ (227) (107) (102) (18) 0.106
= 128+198 | 094+1,6 1,50 2,26 24227 '
RAWSAY () (250) (114) (116) (20)
xt0 0,218
2,05+0,46 | 1,98+0,18 2,1+0,63 2,10 + 0,30

B;ﬁRJHE" () (250) (114) (116) (20) < 0001

= 68,4+32,49 | 91,3152 48,2+30,94 | 555 28,69 ’
o= O (250) (114) (116) (20) < 0.001
2SS 55,32 +17,42| 67,37 +10,22 | 44,74+ 1574 | 48 + 1576 ’
PPS ) (250) (114) (116) (20) < 0.001
Xta 55,6 + 19,11 | 70,4 + 9,62 42,41+158 | 475£16,5 ’
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[V. Resultats

Per analitzar la validesa de constructe es va determinar també la capacitat del

questionari

mitjancant una analisi de la variancia no parametrica, la prova de Kruskal-Wallis.

per diferenciar grups de pacients amb nivell funcional diferent,

Es van estratificar els pacients en diferents grups per poder comparar els resultats

entre els diferents questionaris (PPS, KPS i BARTHEL). Taula 17.

A les Figures 10, 11 i 12, podem observar el nimero de pacients que s’atenen a

Consulta Externa, a Hospitalitzacio i a Urgencies, en funcié de cada questionari.

Taula 17. N° de pacients atesos segons estratificacié del PPS, KPS i BARTHEL i

segons lloc d’atencio.

TOTAL CEX HOSP URG P
0-30 42 0 37 5 < 0,001
PPS 40-60 108 29 68 11
() 70-100 100 85 11 4
TOTAL 250 114 116 20
10-40 70 1 61 8 < 0,001
KPS 50-70 152 90 51 11
(n) 80-100 28 23 4 1
TOTAL 250 114 116 20
<20 31 1 28 2 < 0,001
BARTHEL 20-35 26 2 19 5
(n) 40-55 21 2 17 2
> 60 109 58 42 9
100 63 51 10 2
TOTAL 250 114 116 20
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Figura 10. N° de Pacients segons Unitat d’atencio en funcioé del PPS
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Figura 11. N°de Pacients segons Unitat d’atencio en funcio del KPS
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[V. Resultats

Figura 12. N°de Pacients segons Unitat d’atencio en funcio del Barthel
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Podem observar la relacid entre els diferents tests d’avaluacidé funcional a la taula

19.

Taula 18. Coeficient de Correlacié de Pearson entre PPS, Barthel i KPS (N=250)

Barthel

KPS

PPS

0,854

0,927

"p<0,001

Podem observar en forma de diagrames de dispersio, els graus de relacio entre els

tres qlestionaris utilitzats: Barthel, KPS i PPS. Aquesta representacio grafica permet

analitzar la relaci6 entre dos variables quantitatives. Veure figures 10 i 11.
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Figura 13. Grau de relaci6 entre PPS i Barthel. Diagrama de dispersio.
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Figura 14.
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ANALISI DE LA FIABILITAT:

[V. Resultats

Grau de relaci6 entre PPS i KPS. Diagrama de dispersio.

La fiabilitat del test es va avaluar mitjancant la determinacio de la Consistencia

Interna de les diferents categories del PPS, i es va mesurar mitjancant 1’alfa de

Cronbach. Veure Taula 19.

Taula 18. Diferencia entre les categories del PPS segons el lloc d’atencio

TOTAL CEX HOSP URG P
Deambular | 59,9 + 19 73,3+9,28 | 478+17,3 | 54+18,4 <0,001
(P;Pi-SO) Malaltia 539+19,8 | 69,5+10,3 | 40+ 15,7 46 £ 16,9 < 0,001
Autocura 542+192 | 68,7+105 |41,4+16,1 | 45+16 < 0,001
Ingesta 543+195 |69,1+104 |41,2+16,2 | 455+17,6 | <0,001
Consciéencia | 54,6 £18,9 | 69,2+9,8 |41,7+15,8 | 46,5+15,9 | <0,001

151



A continuacio presentem un diagrama de caixes que ens mostra les diferéncies entre
les diferents categories del PPS segons si estan atesos a Consulta Externa,

Hospitalitzacio o Urgencies. Figura 12 i 13.
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[V. Resultats

Figura 15. Diferéncia entre les categories del PPS segons el lloc d’atencio .

Diagrama de caixes.
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Figura 16. Diferencia entre les categories

Diagrama de caixes.

del PPS segons el lloc d’atencio.
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Taula 19. Coeficient de correlacio de Pearson de les cinc categories del PPS

Deambular Malaltia Autocura Ingesta Consciencia
Deambular 1,0 0,925 0,918 0,906 0,908
Malaltia 0,925 1,0 0,973 0,967 0,968
Autocura 0,918 0,973 1,0 0,977 0,976
Ingesta 0,906 0,967 0,977 1,0 0,989
Consciencia | 0,908 0,968 0,976 0,989 1,0

a-Cronbach 0,990 (0,988-0,992), p < 0,001

Totes

les correlacions entre

estadisticament significatives. Veure Figura 17.

les diferents categories del

PPS, mostren ser




Figura 17.
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Grafics de dispersid entre les diferents categories del PPS
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Rotated Component Matri®P

Component
1 2
Deambular ,924
malaltia ,916
autocura ,940
Ingesta ,946
Consciencia ,911

Extraction Method: Principal Component Analysis.
Rotation Method: Varimax with Kaiser Normalization.

a. Rotation converged in 3 iterations.

b. Only cases for which PPS3 = 0-30 are used
in the analysis phase.

155



156

3.3. Resultats de I’'analisi d’altres propietats:

Es va avaluar la practicabilitat mitjancant la técnica de debriefing. Es va avaluar per
cinc professionals que van ser els mateixos que van realitzar I’estudi de camp.
Aquesta part es va realitzar durant la sessio de formacio que es va realitzar als

professionals sanitaris implicats en 1’estudi, tal i com s’ha mostrat a 1’ Annex 2.

Els resultats obtinguts del debriefing van ser els seguents:

e Es va acordar que les paraules, termes o0 conceptes que podien donar opcio de
dubte, aixi com les qlestions que els professionals no podien respondre amb
precisio i/o sense dubtes, quedaven resoltes amb la sessié de formacio i la
resolucié de casos practics.

e El temps mig d’administracié pot variar depenent del nivell funcional del
pacient, establint el temps maxim d’administraci6 entre 5 i 10 minuts i el

minim es va establir en < de 3 minuts.



V. Discussio

V. DISCUSSIO
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V. Discussio

Des dels inicis de la humanitat, I’home s’ha preocupat per mesurar els processos relacionats
amb la salut i la malaltia. En I’actualitat, amb el desenvolupament dels métodes de mesura,
han anat prenent importancia les escales i qiliestionaris tant en 1’ambit assistencial com en

I’ambit de la investigacio.

El més habitual en el nostre pais és la importacié d’instruments d’avaluacid, que ja han
provat les seves qualitats en altres paisos. També és el més aconsellable, sempre que
existeixin en altres llengties. Desenvolupar noves escales, com ja he explicat previament, és
un procés de gran complexitat. En canvi, 1’adaptacié d’escales que ja existeixen permet

. J . . .o . .. 237
mantenir una fiabilitat 1 validesa similars a les de 1’instrument original “™".

La validacio d’una escala ha de seguir els mateixos passos que si se’n crea una d’original,
desenvolupada habitualment en 1’idioma de I’investigador que la realitza. Llavors, quan
volem aplicar aquesta escala en paisos amb llengua i cultura diferents, es generen una serie
d’inconvenients. Els clinics i pacients que hauran d’utilitzar aquesta escala també provenen
d’una cultura diferent de la d'on es va desenvolupar en el seu origen, i la traduccio fa que
siguin necessaris uns ajustos lingiiistics. Aix0 implica que s’haura de repetir el procés de

certificacio de I’instrument, és a dir, la validacio de 1’escala 8

Quan es fan canvis substancials en el format de I’instrument, en el mode d’aplicacio, en

I’idioma o en el contingut, I’usuari hauria de revalidar 1’escala per les noves condicions, o

tenir arguments suficients que sostinguin que una nova validacio no és necessaria.
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Quan es tradueix una escala d’un idioma o dialecte a un altre, s’ha d’establir la seva fiabilitat

i validesa en la nova escala.

Tot i aixi, podria haver optat per realitzar una nova escala enlloc de validar-ne una que ja
existeix. Els arguments que estan a favor de la validacid que hem realitzat son els

seglients®*®:

- Pot resultar més economic i rapid, o sigui més eficient, fer una validacié d’una
escala ja creada que desenvolupar un nou instrument de mesura.

- En utilitzar instruments mundialment acceptats, s’obre la possibilitat d’efectuar
estudis entre diferents paisos o entre diferents cultures.

- Les escales amb una amplia aplicacio clinica solen ser instruments suficientment
provats, i que no defraudaran en fer la validacio.

- El desenvolupament d’una nova escala implica disposar de recursos tecnics i

humans altament qualificats i amb experiéncia en diferents arees.

Aixi com hi ha raons suficients per validar escales, no sempre els metodes de validacio son
els mateixos. Es per aix0 que s’ha de ser curds en utilitzar un instrument validat per finalitats
cliniques o d’investigacid, ja que hi pot haver perill d’efectuar mesuraments que no

coincideixin amb la realitat®*°.

S’ha desenvolupat aquest treball amb la intenci6é d’adaptar el qiliestionari PPSv2 al castella i

al catala i de validar-lo en el nostre entorn. També s’ha fet utilitzant els estandards de bona

practica clinica i pensant en la utilitat potencial de 1’escala.
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V. Discussio

El qlestionari utilitzat, PPSv2, va ser introduit per primera vegada per Anderson i Downing
el 1996, infermeres d’un programa del Victoria Hospice Society (British Columbia, Canada).
Es va descriure com una nova eina destinada a mesurar canvis en l’estat funcional i
especificament dissenyada per pacients en situacio de fi de vida. Tal i com ja s’ha exposat
anteriorment, aquest test ens dona també un marc per mesurar el deteriorament progressiu en
el curs de la malaltia i pot servir per mesurar la carrega de treball en els professionals que

atenen pacients que es troben al final de la vida.

Sabem que aquest qlestionari va demostrar propietats psicometriques adequades en la seva
aplicaci6 en I’idioma original, 1’anglés. Com que presentava una Validesa apropiada per
mesurar el nivell funcional en pacients pal-liatius, vam considerar convenient traduir-lo,
adaptar-lo i validar-lo al castella i al catala pel seu Us en la nostra poblacié i pel seu Us en el
context de la investigacid i de la practica diaria de les Cures Pal-liatives. Aix0 comporta la
necessitat de revalidar 1’escala per les noves condicions o de tenir arguments que Sostinguin
que no ¢és necessaria una nova validacio, donat que donem per fet que el canvi d’idioma és un

canvi substancial en el format de 1’instrument.

El fet de traduir I’escala a un altre idioma obliga a establir la fiabilitat i la validesa als nous
grups lingiiistics on s’aplicara. També s’han avaluat caracteristiques com el temps emprat en
la complecio, la senzillesa i I’amenitat del format, 1’interes, la brevetat i la claredat dels
termes, és a dir, tots aquells aspectes relacionats amb la viabilitat. Tot 1’exposat, es fa donat
que els millors instruments son inservibles si la seva aplicacio resulta dificil, complexa o

costosa.
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En definitiva, aquest procés esta fet per ajudar a entendre millor I’evolucid de la situacio

funcional del pacient per part dels professionals que atenem persones al final de la vida.

Amb D’objectiu de facilitar al lector la interpretacio de totes les dades recopilades i
exposades, procediré a posar epigrafs resums amb els principals punts tractats en la discussio

coherents amb els objectius i resultats d’aquest treball.

1. Sobre la traduccid i I'adaptacioé cultural.

Abans de procedir a fer la traduccio del test, vaig escriure formalment a Dr. G. Michael
Downing del Victoria Hospice, principalment per demanar un permis oficial per poder
utilitzar el test original PPSv2 i també per assabentar-me si altres investigadors estaven
aprofundint el mateix tema que jo m’havia proposat. En un seguit de correus electronics, vaig
considerar algunes aportacions fetes des del Victoria Hospice. Els vaig detallar la diferencia
entre castella i catala i vaig discutir el fet que ja es disposa d’una eina en espanyol

guatemalenc.

Les versions del PPSv2 que existeixen en altres idiomes amb traduccions autoritzades es
poden consultar a la pagina web oficial del Victoria Hospice i s6n les segiients**:

-La versi6 autoritzada a 1’espanyol traduida per la Dra. Eva Rossina Duarte, de Guatemala.
-La traducci6 a I’Holandés, no validada pero de la qual en I’actualitat s’estan fent els estudis

de fiabilitat a Bélgica.

-La traducci6 Brasilera per a la llengua portuguesa, per Maria Goretti Sales Maciel.
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V. Discussio

-La traduccio francesa Echelle de performance pour patients en soins palliatifs (PPSv2). No
he trobat cap article publicat en revistes indexades, i el Dr. Downing tampoc coneixia cap
article de validaci6 d’aquesta versio.

k242

-La traduccio tailandesa, the Adult Suando

-La traducci6 japonesa, tampoc publicada en cap revista indexada.

La versié castellana de la Dra. Duarte, que es pot consultar a la web oficial del Victoria
Hospice, la vaig tenir en compte per fer aquesta validacio, en tant que és una traduccio al
castella. Pero, seguint el consell dels linguistes, que opinen que culturalment el castella que
es parla a I'Ameérica Central és diferent del castella que es parla a Espanya, no vaig utilitzar

aguesta versio per 1’adaptacio cultural 1 vaig emprar I’escala original anglesa PPSv2.

Vam poder consensuar entre I’investigador, els experts lingiiistes i els traductors sanitaris,
quatre versions de I’escala. Vam fer la correccio gramatical, linglistica i semantica i vam
aplicar estadistiques de llegibilitat. Totes les persones que van participar en les traduccions i
correccions, tant sanitaris com linguistes, eren trilingles, parlaven catala, castella i angles.
D’aquesta manera es va poder fer 1’adaptacio cultural a les dues llenglies que parlem a

Catalunya, obtenint el mateix nombre de versions en castella que en catala.

Quan vam obtenir la primera versié del test, en la reunid de consens, van sorgir alguns
dubtes, concretament dins la categoria “deambulaci6”, i es va canviar aquest concepte per
“deambular”, ja que €s un infinitiu substantivat, com el caminar o el deambular, i aixo
implica que en el moment de formular-ho, s’ha de fer en masculi (complet, reduit, “completo,

reducido”...), tant en la versio catalana com en la castellana.
b
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Es va canviar el concepte “malaltia estesa” per “malaltia severa”, donat que en utilitzar
I’escala es va fent un descens gradual de tipus qualitatiu —que es correspon amb el descens de

tipus quantitatiu dels tants per cent de la primera columna-.

En la versid catalana es va canviar el génere de “cura de si mateix”, que va passar de masculi
a femeni, és a dir, de “complet” a “completa”. Podria ser que aquest terme hagués suposat
confusio per part dels traductors, que pel fet de parlar castella i catala, es van contaminar amb

el génere, que era diferent en les dos llenguies.

Van sorgir dubtes en la categoria “ingesta”, en el nivell 10 %, on es va decidir posar “cures
de la boca” enlloc de “cuidatges de la boca” per que aixi ho van indicar els lingliistes. Tamb¢é

es van fer les correccions pertinents als accents i faltes de puntuacio.

La segona versi6 de 1’escala respon al resultat de la correccio gramatical, linglistica i
semantica. Vam incorporar les instruccions que ajuden a 1’as correcte de 1’eina, vam millorar
el redactat i vam corregir els accents i faltes d’ortografia. Tambeé en aquesta fase vam decidir

no utilitzar el terme “amodorrat” per utilitzar només “somnolent”.

Durant el debriefing (entre tots els professionals que van fer les traduccions i els linglistes),
vam tenir dubtes en la traduccié de "death". Els dubtes els vam tenir en la traduccio
castellana entre els termes “muerto” i “fallecido”. Vam decidir posar "muerto” i
I’argumentacio és la segiient: La paraula directa és “morir” i “fallecer” és un eufemisme.
Davant dels dos termes, vam optar per “morir” atés que “fallecer”, com a eufemisme, porta
implicita la negacio del fenomen de la mort, la qual cosa és ridicula i inacceptable quan es

tracta d’una unitat que aten malalts en situacio de fi de vida. EI motiu de la refutacié de
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“fallecer” correspon al fet de recOrrer al significat del verb “fallir”. “Fallir” té un significat en
llati vulgar molt lluny de 1as que habitualment donem al verb i, a més, el sentit eufemistic de
“fallecer”, a nosaltres, professionals d’aquest sector, ens sembla inacceptable pel que té de
“negaci6 de la realitat” 23 Si ho comparem amb la traducci6é a I’Espanyol feta per la Dra.
Eva Duarte, alla s’utilitza el terme “Fallecido”. També ho podem comparar amb una versio
traduida, no validada de la primera versié del PPS, publicada en un manual de Control de
simptomes del qual disposen molts equips de Cures Pal-liatives a Espanya. En aquesta
versi, feta per persones que viuen a Catalunya i sén bilingiies, utilitzen el terme “muerto” .
Caldria veure quines son les diferéncies culturals entre el castella que es parla a Guatemala,

el castella que es parla a Espanya 1 1’evoluciod historica i cultural d’aquesta llengua en cada

pais, pero aixo0 no és objecte del present treball.

Es aquesta versié de I’instrument la que es va sotmetre a la traduccié inversa, aconseguint

aixi la tercera versio del test.

En la tercera versié vam conciliar diferéncies en alguns termes (sickness, illness i disease).
Era necessari fer aquesta conciliacio, donat que en el test original la paraula usada era disease
i les dues persones trilinglies que van fer la traduccié inversa van utilitzar illness i sickness.
Vam atribuir aquestes diferencies al fet que podem trobar en la literatura que existeixen

diferents conceptes que corresponen a diferents visions de la malaltia:

» La visio professional és la que correspon a la dimensio biologica de la manca de salut.
Aquest concepte fa que la malaltia es tracti com un fenomen observable,
quantificable. Es la malaltia tal i com la veu el professional sanitari, que el mou a

tenir cura de la persona que pateix. En aquest cas, malaltia correspondria a disease.
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> La visié personal és la que inclou els nivells més subjectius, com per exemple els
simptomes de Salut, els de la malaltia, I’angoixa vital que produeix... Correspondria a
la malaltia com la viu cadasct, a la forma en qué aquesta s’expressa, a partir de
pautes configurades culturalment. En aquest cas, malaltia correspondria a illness.

» La visi6 social, és la que determina 1’estatus de la persona malalta que té dret a
tractament i ajuda, i a qui es pot disculpar de les seves obligacions i funcions socials

pertinents pel fet d’estar malalta. En aquest cas, malaltia correspondria a sickness.

Les tres visions formarien part de la relacié assistencial dins del concepte de malaltia, pero
trobem que els antropodlegs utilitzen les paraules illness i sickness, mentre que el sanitari
utilitza disease. En 1’anglés quotidia, disease i illness sén sinonims, perd ja a ’any 1974,
Horacio Fabrega, metge i antropoleg nord-america, davant la incapacitat de les professions
sanitaries per tenir en compte altres dades més enlla de les clinicobiologiques, va suggerir la
utilitat de distingir la dimensio de malaltia biologica de la nocio de patiment. De la mateixa
manera podem dir que el sanitari parla de patologia, el malalt de patiment i la societat de
malaltia®*.

Posaré un exemple per intentar entendre millor aquestes diferencies. La biomedicina,
distingeix signes i simptomes. El simptoma no és només el que sent el malalt, sind també
com aquest narra el que sent, i el millor exemple n’és el dolor i les seves qualitats.
Aparentment, el signe correspondria a la disease i la narrativa a la illness, és a dir, la relacio
entre I’objectivitat (representada per la mirada del metge o professional) i la subjectivitat
(representada pel que sent el pacient). En general, la biomedicina tendeix a reduir els
simptomes a signes: el dolor no interessa com a patiment sin6 com a indicador subjectiu d’un

trastorn, i a partir d’aquest esquema tan simple es construeix el “coneixement clinic” de la

biomedicina®®.
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Entesos aquests diferents conceptes que corresponen a diferents visions de la malaltia, vam
consensuar la quarta versio castellana i catalana i vam procedir, juntament amb els experts
linguistes, a analitzar el grau de dificultat, tant en castella com en catala, per llegir el text i
perqué tots entenguéssim el mateix. Per fer aixo, vam procedir a analitzar la llegibilitat i la
intel-ligibilitat, amb 1’objectiu de disposar d’un text que es pogués llegir i a més a més es

pogués entendre.

Donat que Szigriszt considera “text normal” a partir de 50 1 Flesch ho considera a
partir de 60, i demostrat 1’interés que té comptar amb cines fiables d’analisi de la
llegibilitat dels textos dirigits a pacients, vaig adoptar una posicio intermedia i vaig
utilitzar I’escala INFLESZ, perqué aquesta es troba adaptada als habits lectors
espanyols. L’escala INFLESZ?*® estableix 5 trams de dificultat de lectura del text:
“Molt dificil” (<40), “Una mica dificil” (40-55), “Normal” (55-65), “Bastant facil”

(65-80) i “Molt facil” (>80).

Una lectura interpretativa permet observar que les puntuacions ocupen els nivells de major
dificultat en I’escala del Nivell de Perspicuitat de Szigriszt 1 també de I’Escala RES de Flesch
i de Fernandez Huerta®’ %8, El resultat de la llegibilitat va resultar ser normal pel catala i

Molt dificil pel castella.

Aparentment, el test objecte de traduccié hauria de tenir un resultat de llegibilitat que es
trobés dins la categoria de facil. El fet és que el Health Literacy ha desenvolupat uns requisits
minims que ha de tenir un document perque sigui facil de llegir, és a dir, amb una dificultat

249

sintactica i semantica senzilla=™. Aixo és el que es demanaria a un document que hagi de ser
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Ilegit per personal no sanitari, o sigui adequat considerant els habits lectors de la poblacié
espanyola. L’escala que estem validant no és un test autoadmistrat, sino que 1’ha d’usar
personal entrenat préviament o professionals sanitaris que treballin en Cures Pal-liatives i
tinguin experiéncia en aquest tipus de malalts. Es per aquest motiu que es va donar per
adequada la llegibilitat, donat que el test no és un document que 1’hagin d’usar els pacients,
sino que I’utilitzaran els professionals. Els resultats de llegibilitat que hem trobat corresponen

als resultats que es troben en les revistes cientifiques escrites.

L’analisi de la llegibilitat avalua la dificultat de lectura i comprensid d’un text, perd sense
analitzar-ne el contingut conceptual o constructe. La majoria de les férmules parteixen de la
hipotesi que un text és més facil de llegir com més curtes son les paraules i frases que

utilitza. Es per aixo que incorporem la mesura de la intel-ligibilitat.

La qlestio de llegibilitat i els metodes que utilitzem per mesurar-la porten, implicit, un
argument contrari que és forca dificil de refutar: la concisid no és sinonim de claredat i, per
contra, 1’eloqiiéncia, en els casos que hom precisa molta informacid, no és cap demerit. La
férmula que presentem, aixi ho han considerat els experts, és tan llegible com intel-ligible. El
fet que hi hagi molta concisio, és a dir poques paraules, no significa que el text sigui més
clar. Per aix0 el professional necessita, per poder aplicar el gliestionari correctament, una
informacio extra. Aquesta informacié es la que rep en les sessions de formacio prévies a la
utilitzacio del test. Aquest problema podria ser una limitacio de 1’estudi, donat que les
sessions de formacidé han de deixar clara la manera d'aplicar el test. Podem concloure que el
text funciona narrativament, és a dir, que un professional que llegeixi aquest formulari en
traura alldo que n’ha de treure, entendra el que ha d’entendre i que no es produeixen

interferéncies.
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L'avaluacid de I’acceptabilitat, la dificultat i comprensibilitat del text no sempre es fa de la
mateixa manera. Hi ha estudis que avaluen la dificultat de comprensi6 global o la dificultat
de comprensié d’algun item en concret o d’alguna paraula. Aquesta avaluacid es fa de
vegades en els professionals, i de vegades en els pacients i altres cops en tots dos al mateix
temps. Aquesta dificultat de comprensid s’analitza de manera qualitativa. Altres cops
s’utilitzen escales visuals analdogiques (EVA) que mesuren de 0 a 10 el grau de dificultat
semantica, I’adequacié cultural, la claredat en el llenguatge i el llenguatge comd de cada
item. Després d’aquesta puntuaci6 es discuteixen un a un els items en sessié amb experts

lingtiistes™® %!,

També trobem que, en alguns casos, el que es fa és incloure el linglista especialitzat en
terminologia cientifica i tecnica dins la comissio interdisciplinaria que discuteix
I’equivalencia dels conceptes a mesurar. Per comprovar que 1’adequacié i la comprensibilitat

¢s I’adequada, es realitza una proba pilot a un grup petit de pacientsm.

En el present estudi s’ha realitzat 1’analisi de la llegibilitat de la traduccié del qlestionari,

I’analisi de la intel-ligibilitat, s’ha inclos els lingiiistes en les traduccions i en les sessions i a

més, s’ha realitzat estudi pilot. Aquesta metodologia també s’ha seguit en altres estudis®?.

2. Sobre I’avaluacio de les propietats psicometriques.

Un cop fetes les traduccions i les reunions de consens entre traductors i investigadors, es va

consensuar un test pilot que es va administrar a un grup d’individus similars a la poblaci6 on
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s’administrara 1’escala. Mitjangant aquest estudi pilot es va determinar la qualitat de
I’adaptacié cultural i es van mesurar algunes de les propietats psicométriques, com la

validesa i la fiabilitat.

Per clarificar el que es pretén amb la validesa i la fiabilitat, cal tenir en compte les

seglients premisses:

e EI que es valida no és el test, sino les puntuacions del test, i per tant, la
pregunta que tractem de respondre és: Es valid 1’as de les puntuacions
d’aquest test?

e La validesa no es pot resumir en un sol indicador o index numeric, igualment
passa amb la fiabilitat (coeficient de fiabilitat, alfa de Cronbach, etc.)

e La validaci6 és un procés continu i dinamic.

Les caracteristiques de la mostra seleccionada en ’estudi pilot defineixen un grup de 15
pacients amb malaltia oncologica avancada amb preséncia de metastasis o amb extensié loco-
regional. Es van reclutar els pacients de manera consecutiva sense la necessitat d’excloure’n
cap. Tots els pacients avaluats estaven hospitalitzats. L’objectiu en fer un estudi pilot amb
pocs pacients, respon a la necessitat de fer la validacié linglistica en les dues llengles (catala
i castella), amb I’objectiu de comprovar que les dues versions PPS-CAT i PPS-CAS, podien
utilitzar-se indistintament pels professionals, és a dir, que tots els sanitaris entenen el mateix,

tant si esta escrit en castella com si ho esta en catala.

L’avaluacié dels pacients es va fer en dos moments diferents, amb un decalatge de 48 hores

entre una avaluaci6 i I’altra. El temps entre valoracions va ser de 48 hores perque es va
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considerar que era el temps necessari perqué els pacients tinguessin una estabilitat en la seva
situacio clinica i funcional, ja que es tracta de pacients en situacié de fi de vida. Per
confirmar 1’estabilitat clinica i funcional dels pacients es va administrar al mateix temps dos
qiiestionaris més d’avaluacid funcional, per poder descartar els pacients que havien sofert
canvis en I’estat de salut a nivell funcional. El resultat va ser satisfactori, el calcul de la
fiabilitat interobservador i Test-retest compleix amb les propietats psicométriques necessaries
per la seva utilitzacio, donat que el Coeficient de Correlacid intraclasse va ser superior a 0,80

en els dos casos®>>,

Per tant, podem dir que les puntuacions obtingudes amb el test traduit tant al catala com al
castella son linguisticament equivalents i que ambdues versions es poden utilitzar

indistintament.

Existeix una estabilitat temporal i una concordanca interobservadors. Ho considerem aixi
donat que diversos autors consideren que els marges acceptables pels coeficients de fiabilitat
es situen entre 0,7 i 0,9 ®*%°. En el nostre estudi trobem, en el qiiestionari catala, un ICC de
0,92 (0,76-0,97) i en el questionari castella, un ICC de 0,89 (0,69-0,96). En el Test de Barthel
aquest coeficient és de >0,88 2°°. Entenem amb aix0 que els resultats sén consistents entre els
diferents observadors, i que continuen essent consistents quan es mesuren en diferents
moments. Tot i aixi, tal i com ja es descriu en I’article original que valida el PPS a I’anglés,
aquesta eina s’usa habitualment com a eina de comunicacio, i els professionals de les Cures
Pal-liatives, arriben a un consens del nivell de PPS després d’explorar individualment cada
pacient. Per tant, aquests resultats confirmen el fet que diferents observadors posin valors

similars sense haver-ho consensuat previament. Si ho comparem amb el treball de Busyamas
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Chewaskulyong et al***, que fan la traduccié del PPSv2 al Tailandés, trobem resultats en

I’ICC similars als nostres, tots ells dins dels limits considerats valids.

Després de recollir els resultats de 1’estudi Pilot es va demanar als investigadors i experts que
jutgessin la capacitat del test per avaluar totes les dimensions que desitgem mesurar. Les
avaluacions qualitatives dels investigadors participants en 1’estudi, confirmen la validesa de

contingut del qliestionari, és a dir, que el questionari mesura el que pretén mesurar.

Podem afirmar que els resultats preliminars obtinguts en 1’estudi pilot suggereixen que
ambdds questionaris (castella i catala) compleixen amb les propietats psicometriques
necessaries per la seva utilitzacio. Aixo és el que va estimular a prosseguir la validaci6 en un
nou grup de pacients de forma prospectiva per confirmar de forma adequada la correcta

fiabilitat i validesa del test.

Per tot ’exposat anteriorment, es va administrar el questionari PPS-CAT o PPS-CAS a una
nova poblacio de pacients en situacio de fi de vida. La mida mostral va ser de 250 pacients,
visitats per I’equip d’UFISS de Cures Pal-liatives de I’Hospital Arnau de Vilanova de Lleida.
Es van incloure els pacients de manera consecutiva, tant si eren visitats ingressats a planta, al
Servei d’Urgeéncies com els visitats a a la Consulta externa del mateix hospital. Els grups es
van fer d’aquesta manera perque la nostra experiencia en aquest camp confirma que el nivell
funcional dels pacients atesos ingressats en una planta d’hospitalitzacio és diferent dels
pacients que acudeixen a la Consulta Externa, que habitualment sén més autonoms i també
pot ser diferent dels pacients que acudeixen al Servei d’Urgéncies, que normalment venen
per problemes aguts que moltes vegades condicionen el seu nivell funcional de manera

temporal. La mitjana d’edat de la mostra va ser de 66,4£13 amb un 60 % d’homes.
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Predominava en la nostra mostra el diagnostic de Ca. Pulmonar (30 % dels pacients), seguits
per ordre de Neoplasia urologica o ginecologica, Neoplasia de cap i coll, Neoplasia digestiva

alta, digestiva baixa i Altres, tots ells en un percentatge del 12 % aproximadament.

Vam poder observar que aquesta escala discrimina entre grups de pacients segons el lloc
d’atencid, i si ho correlacionem amb altres escales d’avaluacio funcional com KPS o Barthel,
també podem trobar aquesta associacid. Observem també que en la nostra mostra el PPS i el
KPS es correlacionen molt bé (Spearman 0,927 p<0,001). Resultats similars als nostres troba

Morita et al®’

(Spearman 0,94 p<0,001). També es poden observar resultats similars entre
Barthel i KPS a I’estudi de Nabal et al*. Aix0 confirma també el que ja és sabut des de fa

temps, que el KPS es correlaciona molt bé amb el funcionament fisic®*®.

Per poder comparar resultats entre les tres escales (PPS, KPS i Barthel), vam estratificar els
pacients en tres grups segons nivell funcional. Els grups van ser els seguents: 0-30 (Etapa de

fi de vida), 40-60 (Etapa de transicio) i 70-100 (Etapa estable).
En I’analisi dels pacients que varem avaluar a la Consulta Externa, observem que la majoria
es troben en I’etapa estable (70-100) i no trobem cap pacient dins 1’etapa de Fi de vida (0-

30).

Dels pacients avaluats hospitalitzats, trobem la majoria en 1’ctapa de transicié (40-60) i els

segueixen en nombre els de I’etapa de fi de vida (0-30).

Si ho comparem amb ’estudi inicial d'Anderson F i Downing GM™®, trobem que també ells

conclouen que la majoria dels pacients que s’avaluen hospitalitzats a 1’ingrés, presenten PPS
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entre 30 i 50 %. El mateix diagrama de dispersio observem si comparem els resultats amb el
test de Barthel o amb el test de KPS. EIl coeficient de correlacio de Pearson positiu i elevat,

confirma que existeix associacio linial entre les variables.

He de mencionar que en aquesta mostra no trobem diferéncies significatives entre el grup de
pacients avaluats hospitalitzats i el grup avaluat a Urgéncies. Aquest fet podria ser degut a
que la mostra obtinguda dels pacients avaluats a Urgéncies no és prou gran (20 avaluacions)
en comparacié amb la mostra de Consulta Externa (114 avaluacions) o la d’Hospitalitzacié
(116 avaluacions). Possiblement, augmentant la mida de la mostra dels pacients atesos a

Urgencies, obtindriem diferéncies significatives entre hospitalitzacid i Urgéncies.

En quant a I’analisi de la Fiabilitat, els valors del coeficient alfa de Cronbach indiquen una
adequada consisténcia interna 0 homogeneitat del qlestionari i de les seves categories.
Aquest fet es dona tant si els pacients han estat avaluats a Consulta Externa, com si s’han
avaluat a Urgencies com si la valoracio ha estat feta a Hospitalitzacidé. De vegades el fet
d’avaluar en diferent ambit pot donar limitacions en 1’escala, com és el cas del Test de

Barthel®®®. Aquest fet pot millorar-se si es fa una adaptacié transcultural de Iescala.

També vam avaluar altres propietats com la practicabilitat i la viabilitat del questionari. Es va
avaluar mitjancant consens entre els investigadors, estimant ¢l temps d’administraci6 entre 5
i 10 minuts, amb un minim de 3 minuts. Per tant, el test és d’aplicacié rapida. El temps
d’administracid és similar al temps d’administraci6 del Test de Barthel, que estima en 5

minuts?®,
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Podem afirmar, llavors, que el questionari ha de ser administrat per un professional sanitari i
la seva interpretacio va lligada a una formacio previa en quant al mode d’utilitzacio del test.
Aquesta sessio de formacié minimitzara el biaix d’aprenentatge o de proximitat (contestar de
forma similar a les respostes anteriors) o qualsevol altre biaix en la seva compleci6. El fet de
tenir experiéncia en I’atencié a malalts en situacié de Cures Pal-liatives ajuda al professional
en la rapidesa en la seva correcta administracié i la seva posterior interpretacio per

aconseguir la puntuacid final.

3. Que aporta aquest estudi?

Limitacions:

S’aconsella que en els instruments que mesuren variables canviants, com son els aspectes
fisics i1 psicologics, es determini I’interval de temps entre les administracions, de manera que
no hi hagi canvis en els subjectes que s’avaluen. Per tant, és dificil determinar aquest interval
de temps, ja que podem trobar que els resultats siguin diferents encara que I’instrument €s

mantingui estable.

En aquest treball, quan es mesura la fiabilitat de les escales PPS-CAT i PPS-CAS, i mesurem
’estabilitat de I’cina, podem trobar que els professionals que administren el test la segona
vegada puguin recordar les respostes de la primera complecié o inclis completar-lo amb
menys atencio, donat que només hi ha 48 hores entre ambdues administracions. Aquest fet
podria portar a un coeficient de correlacié erroni. En 1’estudi transversal no disposem
d’informacié sobre I’estabilitat de la mesura ni la sensibilitat al canvi. En I’estudi recent

publicat a Palliative Medicine, sobre la traduccid al Tailandes, I’interval és de dues setmanes,

175



donat que no s’avaluen pacients directament Sin0 que s’avaluen casos clinics I, per tant, la
situacié funcional en un cas clinic escrit és exactament la mateixa. Tot i aixi, els resultats sén

similars al nostre treball.

Una limitacio del present treball podria ser, també, que els sanitaris inclosos en I’equip
investigador pertanyien al mateix equip clinic. No podem, doncs, afirmar amb aquestes dades
que la utilitzacio en altres equips amb trajectories diferents seria exactament la mateixa. Per
tant, seria necessari reflexionar en aquest sentit. De totes maneres, aquest test esta dissenyat
per al seu Us en equips interdisciplinars, per tant, el fet que sigui validat en un equip

d’aquestes caracteristiques el col.loca dins 1’escenari d’aplicacio real.

Podem afirmar, també, que augmentant el tamany de la mostra i fent sub-grups dins la
mateixa poblacio, per exemple en quant a la tipologia de neoplasia, podriem trobar
diferéncies entre grups de pacients, que en aquest treball no s’han pogut explicitar. El nivell
funcional d'un pacient diagnosticat d’una neoplasia i en situacio de fi de vida va minvant si
I’observem al llarg del temps, pero segurament el declivi funcional no es comportara de la
mateixa manera depenent del tipus de neoplasia. Seria interesant fer algun estudi en aquest

sentit.

Encara que un instrument s’hagi validat en una poblacio, és important mesurar les seves
propietats psicomeétriques quan s’utilitza en altres arees o poblacions. Es pot dir que és un

, . . 260
procés continu que mai s’acaba” .

Pel que fa a la localitzacio, tots els pacients han estat avaluats dins 1’hospital o en una

consulta externa ubicada a I'hospital. Caldria doncs esbrinar si el test té la seva utilitat en els
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pacients atesos al domicili per equips especifics d’atencio al final de la vida. Sobre aquesta
questié existeix un projecte amb una beca del Col.legi oficial d’Infermeria de Lleida, per
validar el test pel seu Us en els pacients domiciliaris en situacid de fi de vida.

Futurs estudis s’haurien de fer per validar el seu us clinic en la comunitat, en el domicili, per
millorar la comunicacié interprofessional i per avaluar el nivell funcional en aquest ambit i

també les caracteristiques pronostiques en la nostra cultura.

Fortaleses:

Una fortalesa de I’estudi és que s’ha fet en situacions reals de pacients, i aixd confereix que
les valoracions fetes pels professionals son el més semblant possible a la seva tasca diaria, i
aquest fet minimitza molt el dubte. L’estudi fet pels tailandesos i la validacio original del
PPS a I’anglés és feta en base a una simulacio, és a dir amb casos escrits en paper que volen
representar situacions reals, i utilitzant una metodologia diferent. Nosaltres hem utilitzat una
metodologia d’observacio directa del pacient, i aix0 li dona un valor afegit, tractant-se d’un
estudi que avalua el nivell funcional. L’observador no s’ha d’imaginar el pacient perque ja el
té al davant i li pot fer les preguntes que més li convinguin per ajustar al maxim la puntuacio.
Al mateix temps, pot fer preguntes si s’escau al/la cuidador/ra principal per minimitzar els
dubtes. Aquest fet de valorar el pacient in situ és important, tractant-se de pacients que
moltes vegades tenen limitada la funcionalitat aparent per altres esferes de la vida o
condicionants psicologics, 0 només pel fet que son persones sabedores del pronostic de vida
limitat. Considerem que totes les esferes de la persona estan relacionades, i per poder
avaluar-ne una en concret (en aquest cas la funcionalitat), poder tenir la persona al davant és

crucial.
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El fet d’incloure diferents disciplines (metges i infermeres) entre els investigadors, confereix
a I’estudi un valor afegit. S’apropa més a la realitat de la nostra atencio, i dona aquesta

interdisciplinarietat necessaria per atendre la persona que es troba en situacio de fi de vida.

Incloure linglistes en les reunions de consens, per poder consensuar les diferents versions del
test, també enriqueix 1’estudi i li dona una riquesa que linglisticament és explicable. També
contribueix a unificar les diferents versions del test que actualment s’estan usant per avaluar
els pacients, i que podem trobar en alguns llibres principalment en castella, de les quals

alguna és traduccio oficial i altres no.

Encara no es disposava d’una versi6 traduida i adaptada culturalment en catala o en castella

per utilitzar en pacients pal-liatius amb I’objectiu d’avaluar el nivell funcional.

El que aporta aquest estudi és la versid catalana PPS-CAT i la versio castellana PPS-CAS per

ser utilitzada en pacients pal-liatius oncologics de manera comprensible i senzilla, amb la

certesa que s’ha adaptat culturalment al nostre entorn i s’ha validat en el medi hospitalari.

Situacio de la nova escala en la valoraci6 actual d’un pacient pal-liatiu:

Amb el desenvolupament d’aquest treball s’han aconseguit els objectius plantejats, i amb els

resultats obtinguts es comproven les hipotesis plantejades.
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S’aconsegueix 1’objectiu que ambdos tests, catala i castella, valoren la situacio funcional dels
pacients, de manera similar al test PPSv2 original. D’aquesta manera s’aporta noves dades

per defensar que el PPS-CAT i CAS poden considerar-se eines d’avaluacio funcional.

Podem considerar que la nova versié Catalana i Castellana, PPS-CAT i PPS-CAS, sbn eines
utils per I’avaluacié funcional en pacients en situacio de fi de vida, tant en la practica clinica

com en protocols d’investigacio.

La creixent necessitat de millorar les eines d’avaluaci6 validades en la nostra llengua, per
permetre homogeneitzar mostres de pacients, és Util de cara a possibles estudis i de cara a

facilitar la comunicacio interdisciplinar i intradisciplinar.

El fet de poder utilitzar a partir d’ara aquest test ajudara a que el mateix test adquireixi
consistencia en la seva validesa, avalant el fet que cada cop que s’utilitza una escala va

adquirint més consisténcia®.

La importancia de 1’avaluacio funcional, per la seva implicacié en el Pla de cures en el
pacient en situacio de fi de vida i també en la seva implicacié pronostica, fa que existeixi

investigacid en aquest camp.

El test PPSv2 suposa el primer test dissenyat especificament per ser utilitzat en pacients en
situacié final de la seva vida i permet fer una diferenciacio entre subgrups de pacients. Per
aixo, considerem que el PPS-CAT i el PPS-CAS suposa una eina util pels estudis

d’investigacio.
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El fet que aquest test diferencii subgrups de pacients obre la possibilitat d’investigar més
enlla de I’avaluacié funcional i d’intentar validar-ne la utilitat no només com a test

d’avaluacio funcional.

Disposar d’una versié del PPS en Catala i en Castella i que estigui validada en una poblacié
de pacients representativa suposa un gran aveng en I’estudi que podem fer de I’avaluacio
funcional en els pacients pal-liatius espanyols i catalans. La seva facil aplicacio fa que
aquesta escala tingui un paper important en els protocols d’avaluacid funcional que utilitzem

en I’avaluaci6 del pacient oncologic pal-liatiu.

4. QUE APORTA AQUEST TREBALL A LA INFERMERIA?

L’escala PPS ¢€s una modificaciéo de ’Escala Funcional de Karnofsky i es va crear amb la
intenci6 de millorar la planificacié de les cures als pacients oncologics en etapa de fi de vida.

Aquest test també ha mostrat la seva utilitat en la prediccio de la supervivéncia.

L’avaluacié de la capacitat funcional d’un pacient va ser el primer parametre objectiu en

relacionar-se amb la supervivéncia.

La presa de decisions sobre ¢l tractament i sobre ’atencidé que s’ha d’oferir als pacients en
situacio de fi de vida és una de les principals utilitats de les mesures de capacitat funcional.
El test que hem validat, el PPS-CAS i PPS-CAT, és una mesura d’avaluacio funcional i en
determinats casos té propietats pronostiques. Per tant, podem afirmar que les puntuacions

derivades de 1’administracido d’aquest test intervenen en la presa de decisions al final de la
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vida i la planificacio anticipada que de tot aix0o se’n deriva. Quan parlem de presa de
decisions estem parlant d’implicacié dels professionals sanitaris, del mateix pacient, dels
familiars del pacient o dels representants del pacient en cas que el pacient no pugui decidir.
Aquest enfocament també va ser batejat com Advance Care Planning (Planificacio

Anticipada de Decisions)?®.

Es important determinar quins professionals han de liderar el desenvolupament i implantacié
en el nostre pais de la planificacio anticipada. Obviament, tot professional sanitari esta cridat
per la seva identitat ética, a assumir aquesta responsabilitat. EIs metges desenvolupen un
paper essencial, perdo amb frequencia, i per les tasques que els sobn encomanades, el seu
contacte amb el pacient, sobretot a nivell hospitalari, és més limitat que la funcié d’altres
professionals. Els psicolegs i els treballadors socials, per la seva qualificacié desenvolupen
també un paper clau de suport fonamental en la planificacio anticipada. Les cures directes als
pacients, la majoria de les vegades les desenvolupen les infermeres, per aixo sembla clar que
la infermera podria assumir un paper protagonista en la planificacié anticipada de les cures
que han de rebre els pacients en situacio de fi de vida. Sén coneixedores del context
emocional, cultural i moral on es produeix el procés de presa de decisions. Poden
proporcionar continuitat en les cures dels pacients més enlla de les parets de 1’hospital o de
les consultes. Poden actuar d’interlocutores del pacient que vol planificar les seves cures. Al
mateix temps, infermeria ofereix un model de cures que afavoreix |’apropament
multidisciplinar i la intervencio de professionals de diferents ambits per assegurar objectius
assistencials comuns. Per aixo les infermeres haurien d’estar disposades a assumir aquest

repte, de la mateixa manera que ho han fet les infermeres canadenques®®,
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Els pacients que es troben en situacio de fi de vida o de malaltia cronica avangada son atesos
pels equips de Cures Pal-liatives, i la gesti6 i planificacio de les seves cures poden dissenyar-
se partint del nivell funcional del pacient sense que aix0 pugui substituir el judici clinic. El
PPS ens servira per desenvolupar aquest Pla de Cures Anticipat, ja que permet agrupar els
pacients en diferents etapes depenent del seu nivell funcional. Donat que aquest test es pot
utilitzar en els pacients que estan a casa seva, es pot monitoritzar la persona en tots els ambits
d’actuaci6 i dissenyar diferents plans d’actuacio depenent del nivell funcional que presenti.
D’aquesta manera, I’objectiu assistencial sera comu per tots els professionals que atendran el

pacient, tant a domicili com a Consulta externa com si el pacient es troba hospitalitzat.

Per realitzar tot aix0, seria de gran ajuda I’elaboracié d’un protocol informatitzat per poder
recollir tota la informaci6 imprescindible, per desenvolupar un procés adequat de planificacio
anticipada de les decisions, i imprescindible com a eina de comunicacio entre els
professionals i entre diferents nivells assistencials. No podem oblidar que les eines
informatiques son metodes efectius per aconseguir que la teoria es trasformi en practica i que
aquesta practica es transformi en qualitat de vida per al pacient, per a la familia i pels amics

que I’envolten.

Defensar que la infermeria ha de ser una peca clau en tot aquest procés no és només un orgull

com a infermera, sino que és un impuls per la professio.
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CONCLUSIONS

Amb les dades obtingudes de 1’estudi, hem arribat a les conclusions segiients:

1.

La versio catalana del test PPSv2 en la poblacié a estudi ha resultat ser una escala

valida i fiable.
La versid castellana del test PPSv2 en la poblacio a estudi ha resultat ser una escala
valida i fiable.
Ambdues versions PPS-CAT i PPS-CAS son eines utils per avaluar el nivell

funcional dels pacients en situacio de fi de vida.

Existeixen diferéncies en el nivell funcional, avaluat amb el PPS depenent si els
pacients estan atesos en Consulta Externa o en Hospitalitzacio. Quasi la totalitat dels

pacients atesos en Consulta Externa tenen un PPS > 30.

En la nostra mostra no s’observen diferéncies a nivell funcional, mesurat amb PPS,

entre els pacients atesos a Hospitalitzacid i els pacients atesos a Urgéncies.

Ambdues escales es correlacionen bé amb altres mesures d’avaluacio funcional, com
Barthel 1 KPS, tant si s’administren a pacients hospitalitzats o a pacients atesos en

Consulta Externa.

El PPSv2 pot ser de gran utilitat per I'elaboraci6 del pla de cures interdisciplinar i
individualitzat per pacient, aixi com també per afavorir la comunicacié entre diferents

nivells assistencials.
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ANNEX 1

Test PPSv2 original

Palliative Performance Scale (PPSv2)

VI. Annexos

LF;P'iI bulatso ) eyvel O dence of Dizease E - "_ "
Hormal actwity & work
PPS 100% Full NO eV & of disease Full Hormal Full
. Harmal activity B work
PPS 90% Full come evidence of dissaze Full Hormal Full
. Hormal activity & waork with effort Hormal or
SRS Full some evidence of diseass Full reduced Full
. Unable normal activity B work Hormal or
PPS TO%% Aeducsd Sig'ﬁﬁ cant disesse Full red Full
. uniable hobbyshouse work oocasional Hormal ar Full or
SIS Reduczd stanificant dissase Assitance reduced confusion
. i Unable to do any work Considerable Hormal or Full or drowsy
P, = 7| A . il N ¥
e Mainly sit/lie Extensive dissase Assitance reduced or confusion
. e Unable to do mast activity R Hormal ar Full or drowsy
PPS 40% Mainly in bed Extonsive dissase Mainly assistance red +i- confusion
. - Unable to do any activity . Full or drowsy
PP5 30% Totally bed bound Extenzive dissase Total care Reduced +1- confusion
. ~ Unable to do any activity - L Full or drowsy
PPS 20% Totally bed bound Extansive disease Total care Minimal sips +1/- confusion
. - Unable to do any activity . o Doy or
PPS 4108 Totally bed bound Extensive dissare Tiotal care kaputh care only coma
PPS 0% Dread -
Inztructions: PR3 Level 5 determined by reacing Lett to neht to find a ‘best horzontal f1t.* Begin at left column reading downward: untl
current ambulation iz determined, then, read acros: to next and downwards until each column is determined. Thus, ‘lefiward’ column: take
precedence over ‘rightward’ columns. also, ses “definitions of term: below.

Definition of Terms for PPS

&z noted below, some of the tenms have similar meanings with the
differences baing more readily apparent a5 one reads horizontally across
each row o find an overall ‘best fit* using all five columns.

1. ambulation (Lse item Self-Care to help dzcids the level)
= Full — no restrickions or assistance
» Reduced ambulation — degres to which the patient can walk
and transfer with cccasional assistance
» Mainly sitvlie vz Mainly in bed — the amount of time that the
patient is able to 5it up or needs 1o lie down
= Tatally bed bound — unabls to get out of bed or do self-care

2. activity & Evidence of Disease (Use ambulation to help decide the
leve |

= activity — Pefers to normal activities linked to daily routines

{anL), housework and hobbies Meisure.

» Jobfwork — Refers to normal activities linked to both paid and
unpaid wark, including homemalking and voluntzer activities.
Both include cases in which a patient continues the activity but
may reduce either the time or effort involved.

Evidence of Diseace
» Mo evidence of disease — Individual is normal and healthy with
ez phiysical or investigative evidence of disease.
« “Some,’ ‘significant,’ and “extensive’ dizease — Refers to
physical or investigative evidence which shows diseass
progression, sometimes despite active treatments.

Example 1: Breast cancer:

some = a local recurrence
significant = one or two metastases i the lung or bone
extensive = multiple metastases (lung, bone, liver or brain],

hypercalcemia or other complication

Exarnple I: aiDs:

some = may mean the shift from HIYV to D5

significant = progression in physical decline, new or difficult
symiptoms & laboratory findings with low counts

extensive = one or more sericus complications with or without

continuation of active antimicrobials, et

3. self-Care

Full — sble to do all normal activities such as
walk, wash, toilet and eat without assistance.
Dccasional assistance — Requires minor assistance from several
times 3 wesk to once every day, for the activities.

Considerable assistance — Requires moderate assistance every
day, for some of the activities noted above (getting to the
bathrgom, cutting up food, etc)

Mainly assistance — Requires major assistance every day, for mast
of the activities noted above (getting up, washing face and shaving,
etc ). Can wually eat with minimal or no help. This may fluctuate
with level of fatigue.

Total care — Always reguires assistance for all care. May or may
nat be able to chew and swallow food.

transfer out of bed,

4. Intake
= Mormal — eats normal amounts of food as when healthy.
= Mormal or reduced — highly variable; ‘reduced’ means intake is
less than normal amounts when healthy.
» minimal to sips — very small amounts, wsually puresd or liquid, and
will below normal intake.
= Mouth care only — no oral ntake.

5. Conscious Level

= Full — fully alert and orientated, with normal (for the patient)
cognitive abilities (thinking, memary, exc. )

» Full or confusion — level of consciousness & full or may be
reduced. If reduced, confusion denctes delirium or dementia which
may be mild, moderate or severe, with multiple possible etiologies.

» Full or drowsy +/- confusion — level of consciousness is full or may
b= markedly reduced; sometimes included in the term stupar.
Irnpdies fatigue, drug side effects, delirum or closeness to death.

» Drowsy or coma +/- confusion — no responss to verbal or physical
stimuli; some reflesss may or may not remam. The depth of coma
may fluckuate throughout a 24 hour peried. Usually indicates
irmminent death.

@ ¥ictorig Hospice Sodety. PR3V is not to be altersd or used in any way
other than & intended and described here. For copyright permission
contact oy hospicesving og

Anderson F, Dovwning GM, Hill J, et ol. Palliotive Performance Scole (PRS):
anew toel. Journal of Pollistive Care 1998:21 (1) 511
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ANNEX 2

SESSIO DE FORMACIO PER L°US DEL PPSv2

El PPS és una eina validada destinada a mesurar canvis en 1’estat fisic de pacients
pal-liatius.
El PPS esta dividit en 11 categories que mesuren de 0 a 100 amb increments del 10%,
on 0 és la mort del pacient. Aquestes 11 categories estan organitzades en 3 etapes:

1) Estable

2) Transicio

3) Fide vida

Aquest test avalua 5 dimensions:
1) Deambular
2) Nivell d’activitat i evidéncia de malaltia
3) Autonomia
4) Ingesta oral
5) Nivell de consciéncia

El PPS ens dona un marc per mesurar el deteriorament progressiu en el curs de la
malaltia. També dona una millor estimacio de la supervivéncia (suggereix si la persona
es troba a prop de la mort) i pot servir com a eina de comunicacio entre equips. També
pot servir com a eina de mesura de la carrega de treball. Per exemple, les persones que
tenen un PPS entre 0-40% normalment necessiten més atencié d’infermeria i la seva
familia habitualment requereix més suport, comparat amb les que puntuen amb PPS més

alts.

Com passar el PPS?

1. Les puntuacions del PPS venen determinades llegint horitzontalment cada nivell fins
trobar “I'opcid que encaixa millor”.
- Comenga a la columna de I’esquerra fins a trobar el nivell de deambular

adequat.
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- Mou-te horitzontalment cap a la propera columna i després cap avall fins a
trobar el nivell d’activitat i evidéncia de malaltia. Si €S necessari es pot triar un
nivell superior, tenint en compte que les columnes de I’esquerra tenen més
potencia.

- Mou-te horitzontalment cap a la columna de tenir cura de si mateix, ingesta i

nivell de consciéncia, abans d'assignar el nivell de PPS a la persona.

Exemple 1: Una persona que esta la major part del dia assegut o estirat per la fatiga
que li produeix la malaltia avangada i requereix considerable assistencia per caminar
inclUs en curtes distancies, pero per altra banda té un nivell de consciencia complet i
bona ingesta. PPS 50%.

Exemple 2: Una persona amb tetraplegia que requereix cures totals tindria un PPS
30%. Encara que pugui ser traslladat en cadira de rodes (que inicialment semblaria un
PPS de 50%), la puntuacio seria 30% ja que estaria completament enllitat per la
malaltia o una complicacio i els cuidadors necessitarien ajuda per les transferencies.

La persona ha de tenir ingesta normal i ple coneixement.

Exemple 3: Si la persona de I’anterior exemple fos paraplégic i enllitat pero encara és
capag de tenir cura d’alguna ABVD com arreglar-se o menjar per si sol, llavors el PPS
seria més alt que 40 o0 50% fins que necessiti tenir cura per totes les ABVD.

Exemple 4: Persona amb N. Mama + Mts. pulm@, ossos i cervell. Fa trencaclosques
amb la filla que la va a veure pero es frustra perqué no pot recolzar la cama per risc de
fractura. La filla li porta el menjar favorit en puré, perqueé si menja solid | sat. O2 al
70%. Tres cops per setmana disposa de T. Familiar per netejar-la i portar-la a la dutxa
perque té una zona ennegrida al coccix. Si necessita 2 persones per les transferéncies,

PPS 40%, si les pot fer facilment per si sol, el PPS seria 60%.

2. Les puntuacions del PPS tenen increments del 10% solament. Algunes vegades hi ha
columnes que es marquen facilment en un nivell concret, pero d’altres vegades sembla
millor en un nivell superior o inferior. Llavors s’ha de fer s del judici clinic per triar la

millor opcid. Posar PPS 45% 06 55% per exemple, no és correcte.
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No oblidem que els avaluadors haurien de posar qué és el que el pacient pot fer, més

que fixar-se unicament en 1’observacio.

Definicio dels termes del PPS:

Com podem veure meés avall, alguns termes tenen significats similars i les
diferencies sGn mes aparents si es llegeix horitzontalment a través de cada fila fins

trobar “I’opci6 que millor s’adapta” fent Us de les 5 columnes.

Deambular

Els termes “principalment assegut”, “principalment enllitat” o “completament
enllitat” son clarament similars. Les diferéncies subtils son relatives als items de
la columna “cura de si mateix”. Per exemple “completament enllitat” en el PPS
30% és degut a debilitat profunda o paralisi més que degut al fet que el pacient
no pot sortir del Ilit o qué és incapa¢ de tenir cura de si mateix. La diferéncia
entre “assegut/ tombat” i “estar al 1lit”, es donada per la quantitat de temps que

el pacient és capac d’estar assegut versus la necessitat d’estar tombat.

“Deambular reduit” ho trobem en un PPS 70% i en un PPS de 60%. Si utilitzem
la columna adjacent, la reducci6 en “deambular” es lliga a la impossibilitat de
dur a terme el seu treball normal a casa o fora de casa, els seus hobbies o les
feines de casa. La persona encara és autonoma per caminar i fer les

transferencies, pero en el PPS 60% necessita assisténcia ocasional.

Activitat i evidéncia de malaltia

Eb 13

“Minima evideéncia”, “malaltia significativa” 1 “malaltia severa” es refereix a la
part fisica i a I’evidéncia cientifica i mostra certs graus de progressio de malaltia.
Es mesura en termes de patologia, sense I’impacte psicologic (tristesa, ansietat...
pot deixar un pacient sense activitat). Mesurem qué és capac de fer, no el que fa

realment.
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Exemple:

“cancer de mama”:

- una recidiva implicaria “Minima evidéncia”

-1 6 2 mts al pulmd o als 0ssos implicaria “Malaltia significativa”

- multiples metastasis a pulmd, ossos, fetge, cervell, hipercalcemia o altres

complicacions majors implicaria “Malaltia severa”.

L’extensi6 de la malaltia és jutjada també en el context de les habilitats que té el
pacient per fer el treball, els hobbies o les tasques de la llar. Per exemple:
“Incapa¢ de normal activitat o treball” significaria continuar amb els passejos
matinals perd0 amb una distancia reduida, o no poder fer absolutament tota

I’activitat que es feia abans.

Exemple: Si el pacient té alguna evidéncia de malaltia, pero no pot treballar per

la quimioterapia, el PPS estaria entre 50 i 70%.

Cura de si mateix

- “Assisténcia ocasional”: La major part del temps la persona pot fer les
transferencies, passejar, rentar-se, anar al WC, menjar, pero alguna vegada
necessita ajuda (per exemple una vegada al dia o poques vegades a la
setmana).

- “Assisténcia considerable”: De manera regular, cada dia la persona necessita
ajuda (per exemple per anar al WC, pero llavors pot rentar-se les dents sol,
necessita que se li talli el menjar, perd pot menjar-se’l sol).

- “Assisténcia la major part del temps”: Es una extensié de I’assisténcia
considerable (necessita ajuda per anar al W.C. i per rentar-se).

- “Totalment dependent”: La persona és incapa¢ de menjar, d’anar al W.C. o

fer qualsevol cura de si mateix sense ajuda.

Exemple: Pacient que t¢ minima evidencia de malaltia, perd no pot treballar

perque no té bon suport familiar o té depressié. PPS seria 70 6 80%.

Exemple: Un pacient tetraplégic o paraplégic tindria un PPS 30%, ja que

necessita ajuda per fer les transferencies a una cadira de rodes. De cap manera
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podria fer-ho sol. Si només és paraplégic, i pot alimentar-se per si sol, podria
tenir un PPS 40 6 50%.

Ingesta

- “Normal”: es refereix als mateixos habits alimentaris que quan estava sa.

- “Reduida”: es refereix a una reduccio d’aquests habits alimentaris.

- “Petits glops”: molt petites quantitats, generalment en puré o liquids, que
estan molt per sota dels requeriments nutricionals.

- Si porta nutricié parenteral, si és nutricionalment suficient, es considera

aproximadament igual que si és capa¢ de menjar.

Nivell de consciéncia

“Alerta”: Conscient, orientat i amb bona capacitat cognitiva.
“Confos™: Preséncia de delirium o demeéncia i un nivell de consciéncia
reduit, que pot ser poc, moderat o sever.
“Somnolent”: pot ser degut a la fatiga, als efectes secundaris dels
medicaments, al delirium, molt a prop de la mort.
- “Comato6s”: No hi ha resposta als estimuls verbals o fisics. La profunditat

d’aquest coma pot fluctuar.

Per fer la millor presa de decisions

- Només s’ha de puntuar el PPS en increments del 10% (Ex: no pot
puntuar 45%)

- Algunes vegades, una o dos columnes semblen posar-se facilment en un
nivell, perd semblen millor en un nivell superior o inferior. En aquests
casos, usa el teu ull clinic i la norma de comencar per la columna de més

a ’esquerra, per determinar la puntuacié més acurada per cada persona.
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Exemples

- La persona es passa la major part del dia assegut al Ilit o tombat, per la fatiga o
per la malaltia avancada. Requereix considerable assistencia per caminar inclis
en curtes distancies. Esta completament conscient. Té una bona ingesta
nutricional.

Quin és el seu PPS? 50%

- La persona esta feble i s’asseu sols 2 hores al dia. La resta del temps resta al
Ilit. Té malaltia avancada i requereix quasi completa assisténcia en la cura de si
mateix i per alimentar-se. Esta disminuint la seva ingesta, i la major part de
vegades no s’acaba els plats. Té una ingesta adequada de liquids. Somnolent
pero no confos.

Quin és el seu PPS? 40%

- La persona s’aixeca 1 s’asseu de manera independent. Recurréncia de la
malaltia. Pot fer les tasques de la llar amb descansos adequats. Requereix
assistencia ocasional amb la cura de si mateix, per la qual cosa el seu cuidador
1’ha de vigilar per entrar i sortir de la dutxa. La seva ingesta és més reduida que
habitualment, pero adequada. Completament conscient i sense confusio.

Quin és el seu PPS? 70%

PREGUNTES

Es pot usar el PPS en pacients amb deméncia?

En pacients en estadi avangat d’ Alzheimer sempre els trobarem en PPS entre 50% i
0%.

En I’article de Doberman et al. esta demostrat que el test PPS és millor que altres

264

eines de supervivéncia en aquest tipus de pacient™".

Els aspectes cognitius de la “demeéncia” no estan ben contemplats en el PPSv2 com

a tal, en canvi, en la deambulacio esta molt ben contemplat. Podem trobar, en la 22

columna, als nivells de PPS 70% i PPS 80% on indica dificultat per portar a terme
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I’activitat normal de treball... que en el cas dels pacients amb Alzheimer s’atribuiria
aquest deteriorament no a la seva capacitat fisica sin0 a seu estat mental derivat de

la malaltia.
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ANNEX 3

VALIDACIO DE L’ESCALA PALLIATIVE PERFORMANCE SCALE VERSIO
2 (PPSv2) PER SER UTILITZADA EN PACIENTS PAL:-LIATIUS DE PARLA
CASTELLANA O CATALANA

N° REGISTRE: N° H.C. SAP:

Nom avaluador/a:

Data 12 valoraci6: Lloc de valoracio: ] 1. C. Externa

1 2. Hospitalitzacio
1 3. Urgencies

Sexe: [ 1.Home [ 2.Dona Edat:

Pfeiffer: errors Ramsay:

Barthel actual: /100 Karnofsky actual: /
100

Nutricional risk Screening (NRS 2002): [ 1. Si [12.NO
Diagnostic medic Principal: [ Pulmé [1 Mama [ Uro-Gine
L] Digest. Alt [ Digest. Baix [IORL

] Hemato L1 Or. Desc 1 SNC ]
Altre

Extensid loco-regional: [ 1.SIi [0 2. NO
Preséncia de metastasis: [ 1. Si J 2. NO
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Nutricional Risk Screening (NRS 2002)
CRIBRATGE INICIAL

IMC es < 20.5

El/la pacient ha perdut pes en els Gltims 3 mesos

El/la pacient ha reduit la seva ingesta en la Gltima setmana

El/la pacient esta greument malalt

IMC: pes (en Kg) / talla 2 (en metres)

- Si la resposta és NO a totes les preguntes, el pacient sera reavaluat setmanalment.
- Si la resposta és Sl a qualsevol de les preguntes, es realitzara interconsulta a Nutricid.

Escala de Barthel

ACTIVITAT VALORACIO
10 independent
Menjar 5 necessita ajuda
0 dependent
5 independent
el 0 dependent
5 independent
Arreglar-se 0 dependent
10 independent
Vestir-se 5 necessita ajuda
0 dependent
10 continent
Miccio 5 accident ocasional

0 incontinent

10 continent
Deposici6 5 accident ocasional
0 incontinent

10 independent

Anar al WC 5 necessita ajuda
0 dependent

15 independent

Traslladar-se butaca 10 minima ajuda
/it 5 gran ajuda
0 dependent

15 independent
10 necessita ajuda
Deambulacid 5 independent amb cadira
de rodes
0 dependent

Karnofsky Performance Scale
Escala de Karnofsky

100: Normal, sense queixes, sense indicis de malaltia.

90: Activitats normals, pero amb signes i simptomes
lleus de malaltia.

80: Activitat normal amb esforg, amb alguns signes i
simptomes de malaltia.

70: Capacitat de cuidar-se, pero incapac de portar a
terme activitats normals o treball actiu.

60: Requereix atencié ocasional, pero pot tenir cura de si
mateix.

50: Requereix gran atenci6, inclos de tipus medic.
Enllitat menys del 50% del dia.

40: Invalid, incapacitat, necessita cures i atencions
especials. Enllitat més del 50% del dia.

30: Invalid greu, severament incapacitat, tractament de
suport actiu.

20: Enllitat per complert, malalt molt greu, necessita
hospitalitzaci6 i tractament actiu.

10: Moribund.

0: Mort.

ESCALA DE RAMSAY

1. Agitat, angoixat.

2. Tranquil, orientat i col-laborador.

3. Resposta a estimuls verbals.

4. Resposta rapida a la pressié glabel-lar o estimuls
dolorosos.

5. Resposta lenta (mandrosa) a la pressid glabel-lar o
estimuls dolorosos.

6. No resposta.

10 independent
5 necessita ajuda
0 dependent

Pujar i baixar
escales
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ESCALA DE PFEIFFER
1. Quin dia és avui? Dia_Mes_Any_
2. Quin dia de la setmana és avui?
3. On estem ara?
4. Quin és el seu n° de teleéfon? (adreca si no en té)
5. Quants anys té?
6. Quina és la Data del seu Naixement? (dia, mes i any)
7. Qui és ara el President del govern?
8. Qui fou I’anterior president del govern?
9. Quins sdn els 2 cognoms de la seva mare?
10. Vagi restant de 3 en 3 al nimero fins arribar a 0
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NIVEL Actividad y evidencia de Cuidado de si Nivel de
PPS Dl enfermedad mismo ligjsie conciencia
Trabajo y actividad normal
100% Completo Sl EVRETHRCE Completo Normal Alerta
enfermedad
Actividad normal y de
trabajo
90% Completo Minima evidencia de Completo Normal Alerta
enfermedad
Actividad normal / trabajo
con esfuerzo Normal o
80% Completo Minima evidencia de Completo Reducida Alerta
enfermedad
Incapaz de trabajar y Normal o
70% Reducido el acthldad'r_lormaI Completo Reducida Alerta
Enfermedad significativa
Incapaz de realizar aficiones Precisa Normal o
60% Reducido / tareas de] hqgar ) asistencia Reducida Alerta o confuso
Enfermedad significativa ocasional
Principalmente Incapaz_de reall_zar P_remsq Normal o AIertg o]
cualquier trabajo asistencia A somnoliento
50% sentado/tumbado ; Reducida
Enfermedad severa considerable + confuso
- Incapaz de realizar la _— Alerta o
Principalmente iad ividad Principalmente Normal o i
40% encamado mayoria de actividades asistido Reducida somnoliento
Enfermedad severa + confuso
Incapaz de realizar Alerta o
Completamente ] - Totalmente -
30% encamado Sl sl dependiente Reducida somieleri
Enfermedad severa + confuso
Completamente s e d:(;ﬁ/?(l;;gr ninguna Totalmente Pequefios so'rbr\:ﬁgﬁe%to
20% encamado dependiente sorbos
Enfermedad severa + confuso
Completamente I 272 d:éﬁl?cl;;gr ninguna Totalmente - diglc())s de Somnoliento o
10% encamado dependiente comatoso
Enfermedad severa la boca
0% Muerto - - - -

Instrucciones: El Nivel de PPS se determina leyendo de izquierda a derecha para encontrar “la opcién que encaja mejor
con el paciente”. Empezar en la columna izquierda, hacer la lectura hacia abajo hasta encontrar el nivel de deambular del
paciente, a continuacion, leer horizontalmente hasta la siguiente columna y después hacia abajo hasta encontrar la que
corresponde. Asi, las columnas de la izquierda tienen prioridad sobre las columnas de la derecha.
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NIVELL Activitat i evidéncia de Cura de si Nivell de
Deambular : : Ingesta —
PPS malaltia mateix consciencia
100% Complet AEE _no\rmr_all 1e% treba!l Completa Normal Alerta
Sense evidéncia de malaltia
Activitat normal i de treball
90% Complet Minima evidencia de Completa Normal Alerta
malaltia
Activitat normal / treball
® amb esforg Normal o
S0k il Minima evidencia de Camgle Reduida iz
malaltia
Incapac de normal activitat i Normal o
70% Reduit treball Completa - Alerta
e Reduida
Malaltia significativa
Incapag de dur a terme Requereix
60% Reduit hobbies/ feina de casa assistencia Normgl 0 Alerte} °
SRR . Reduida confos
Malaltia significativa ocasional
50% Principalment Incapag de fer cap treball az,i?sligaecli); Normal o s?rlr‘?r:[(‘)’ﬂl:nt
assegut/tombat Malaltia severa ; Reduida .
considerable + confos
incioal Incapag de fer la major part R(_quert_elxl | Alerta o
40% Principalment dactivitats assistencia la Norm§1 0 somnolent
enllitat : major part del Reduida -
Malaltia severa + confos
temps
Completament Incapag de _fe_r qualsevol Totalment . Al
30% . activitat Reduida somnolent
enllitat ) dependent .
Malaltia severa + confos
20% Comp R neapas g;it/eitratzualsevol T Petits glops sc/)\rlr?rrltcf)ilsnt
enllitat ] dependent glop p
Malaltia severa + confos
. Completament ITEERER B 12 CIE el Totalment Només cura | Somnolent o
10% . activitat p
enllitat ) dependent de la boca comatos
Malaltia severa
0% Mort - - - -

Instruccions: El Nivell de PPS es determina llegint d’esquerra a dreta per trobar “l'opci6é que encaixa millor amb el
pacient”. Comencar a la columna esquerra, fent la lectura cap avall fins trobar el nivell de deambular del pacient, a
continuacio, llegir horitzontalment fins la seglient columna i després cap avall fins trobar la que li correspon. Per tant, les
columnes de I'esquerra tenen prioritat sobre les columnes de la dreta.
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ANNEX 4

Autoritzacio del propietari del copyright del PPSv2 (Victoria Hospice, BC, Canada), per la

validacio al catala i al castella del glestionari.

{ﬂw\%

March 4, 2010

Eva Barallat Gimeno
Email: ebarallat)gss scs.es

Dear Eva:
Wictoria Hospice has granted permission for you to use the Palliative Performance Scale v2 found
on our website at www.victoniahospice org as requested by yvou for validation of the Scale into
Spanish and Catalan.
This permission is subject to the following conditions:

#» The complete PPSv2 chart will appear with complete mstructions for its usage

+ A credit line will appear mn the immediate area of the table and will include: Copynight
Wictoria Hospice Society, BC, Canada (2001) www victoriahospice org

Dr. Dovning has previously emailed vou a Spamsh version of PPSv2 and the English version can
be found on our website. Please do not hesitate to contact me if you have any further questions or
CONCerns.

Yours sincerely

Wictoria Hospice Education Services, Richmond Pavilion, 1952 Bay 5t Victonia, VBE 118
Phone (250) 370-28952 Fax (230) 370-8172
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ANNEX 5

Autoritzacio del Comité d’ética i d’Investigacio clinica.

+

Institut Catala de la Salut
id

e
Hospital Universitari Arnau de Vilanova

De: President del CEIC
A: Sra. Eva Barallat

Assumpte: projecte CEIC-850 titulat: “Validaci6 de I'escala Palliative
performance Scale Versié 2 (PPSv2) per ser utilitzada en pacients pal-liatius
de parla castellana o catalana”

Us adjuntem l'aprovacio del vostre projecte que va estar avaluat pel CEIC a la
reunié de 27 de juliol, acta 10/2010.

Cal informar al CEIC de l'inici de I'estudi, de la marxa del projecte, dels resultats i
de 'acabament de I'estudi.

Atentament,

=

Joan Antoni Schoenenberger Arnaiz
Lleida, 13 d’agost de 2010

( " Generalitat de Catalunya
/i Departament de Salut
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+

Institut Catala de la Salut
Lleida
Hospital Universitari Arnau de Vilanova

El Comité d'Etica d’Investigacié Clinica en la reunié de 27 de juliol de 2010, acta
10/2010, va informar favorablement el projecte d’investigacié titulat: ” Validacio de
Pescala Palliative performance Scale Versié 2 (PPSv2) per ser utilitzada en
pacients pal-liatius de parla castellana o catalana” amb la Sra. Eva Barallat com
a investigadora principal a I'Hospital Universitari Arnau de Vilanova, i ha considerat
que:

e Es compleixen els requisits necessaris d’idoneitat del protocol en relacié als
objectius de I'estudi i que estan justificats els riscs i molésties previsibles pels
subjectes participants.

e La capacitat dels investigadors i els mitjans de qué disposen sén apropiats per
a portar a terme I'estudi.

¢ Es adequat ei procediment per a obtenir el consentiment informat dels subjectes
que participen a I'estudi.

Lleida, 13 d’agost de 2010

Joan Antoni Schoenenberger Arnaiz
President

Generalitat de Catalunya
Departament de Salut

201



ANNEX 6

Nivell - . . . . Cura de si Nivell de
PPS Deambulacié Activitat&evidencia de la malaltia E— Ingesta e
Normal activitat & treball
0,
100% Completa Sense evidencia de malaltia Complet Normal Complet
90% Completa ,N.o il CIADYIEN & el " Complet Normal Complet
Minima evidencia de malaltia
Activitat normal amb esforg Normal o
0,
E0e CRIEEE Minima evidencia de malaltia ! reduida !
Incapag de dur a terme treball Normal o
70% Reduida normal Complet " Complet
S reduida
Malaltia significativa
Incapag de dur a terme Precisa Normal o
60% Reduida hobbies/feina de casa assistencia . Complet o confés
S . reduida
Malaltia significativa ocasional
. Precisa
Principalment Incapa¢ de dur a terme qualsevol e Normal o z
50% = . assistencia " Complet o confés
assegut/tombat activitat/malaltia estesa considerable reduida
20% Principalment Incapag de dur a terme qualsevol Principalment Normal o Complet o
enllitat activitat/malaltia estesa assistit reduida somnolent + confés
30% Completament Incapac de dur a terme qualsevol Totalment Normal o Complet o
enllitat activitat/malaltia estesa depenent reduida somnolent + confés
20% Completament Incapa¢ de dur a terme qualsevol Totalment Petits Complet o
enllitat activitat/malaltia estesa depenent glops somnolent + confés
Només
Completament Incapag de dur a terme qualsevol Totalment " Somnolent o
10% , L - cuidatge - 2
enllitat activitat/malaltia estesa depenent comatas + confos
de la boca
0% Mort Mort Mort Mort Mort
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NI Deambulacio Activitat&evidencia de la malaltia el d? s! Ingesta vae!l de.
PPS mateix consciencia
Normal activitat & de treball
0,
100% Completa Sense evidencia de malaltia Complet Normal Complet
90% Completa N’O|_'mal ac't|V|taF & de treba!l Complet Normal Complet
Minima evidencia de malaltia
Activitat normal amb esforg Normal o
0,
ok c=gpe Minima evidencia de malaltia Cigles reduida Ciifgles
Incapa¢ de dur a terme treball
70% Reduida normal Complet Norm_gl 0 Complet
S reduida
Malaltia significativa
Incapag de dur a terme Precisa Normal o
60% Reduida hobbies/feina de casa assisténcia reduida Complet o confés
Malaltia significativa ocasional
. Precisa
50% Principalment Incapag'd'e dur a te!'me qualsevol assistencia Normgl 0 Complet o confés
assegut/tombat activitat/malaltia estesa : reduida
considerable
Principalment Incapag de dur a terme qualsevol Principalment Normal o Complet o
40% - L . P " a
enllitat activitat/malaltia estesa assistit reduida somnolent + confds
30% Completament Incapac de dur a terme qualsevol Totalment Reduida Complet o
enllitat activitat/malaltia estesa depenent somnolent + confds
Completament Incapag de dur a terme qualsevol Totalment Petits Complet o
20% h L . ,
enllitat activitat/malaltia estesa depenent glops somnolent + confds
Només
10% Completament Incapa¢ de dur a terme qualsevol Totalment cuidatge Somnolent o
p L . S 4 a
enllitat activitat/malaltia estesa depenent de la boca comatds + confés
0% Mort Mort Mort Mort Mort
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i) Deambulacié Activitat&evidencia de la malaltia Sl d? S8 Ingesta N|ve!l de.
PPS mateix consciencia
Normal activitat & treball
0,
100% Completa Sense evidencia de malaltia Completa Normal Complet
90% Completa ,N.O rmal _acthlt'at & treball . Completa Normal Complet
Minima evidencia de malaltia
Activitat normal amb esforg Normal o
0,
e S Minima evidencia de malaltia SRR reduida Sl
Incapag de dur a terme treball
70% Reduit normal Completa Norm_al 0 Complet
e reduida
Malaltia significativa
Incapac de dur a terme Precisa Normal o
60% Reduit hobbies/feina de casa assisténcia reduida Complet o confés
Malaltia significativa ocasional
. Precisa
50% Principalment Incapag'd.e dura terme qualsevol assistencia Norrq_al o] Complet o confés
assegut/tombat activitat/malaltia estesa : reduida
considerable
20% Principalment Incapag de dur a terme qualsevol Principalment Normal o Complet o
enllitat activitat/malaltia estesa assistit reduida somnolent + confds
30% Completament Incapac de dur a terme qualsevol Totalment Reduida Complet o
enllitat activitat/malaltia estesa depenent somnolent + confés
20% Completament Incapag de dur a terme qualsevol Totalment Petits Complet o
enllitat activitat/malaltia estesa depenent glops somnolent + confds
Només
Completament Incapac de dur a terme qualsevol Totalment A Somnolent o
e enllitat activitat/malaltia estesa depenent BT comatds + confés
P de la boca -
0% Mort Mort Mort Mort Mort
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Nivel Deambulacién Actividad &evidencia de de;do desi Ingesta N|ve] de.
PPS enfermedad mismo consciencia
Normal actividad & trabajo
0,
100% Completa Sin evidencia de enfermedad Completo Normal Completo
Normal actividad & trabajo
0,
90% Completa Minima evidencia de enfermedad Completo Normal Completo
Actividad normal con esfuerzo Normal o
0,
e ComaEE Minima evidencia de enfermedad Comae) reducida ComaEn
70% Reducida Incapaz de reallzar.tra}l:.)ajo. normal Completo Normgl o Completo
Enfermedad significativa reducida
Incapaz de realizar aficiones/tareas Precisa
. . . Normal o Completo o
60% Reducida del hogar asistencia reducida confuso
Enfermedad significativa ocasional
Principalmente ) . Precisa
50% sentado/tumbad Ir)cgpaz de realizar cualqu@r asistencia Normgl o] Completo o
actividad/Enfermedad extendida A reducida confuso
o considerable
20% Principalmente Incapaz de realizar cualquier Principalmente Normal o sgrﬁ?]](ﬁ:gmoo .
encamado actividad/Enfermedad extendida asistido reducida -
confuso
30% Completamente Incapaz de realizar cualquier Totalmente Normal o sgrgrr?ci)l:gg;oo +
encamado actividad/Enfermedad extendida dependiente reducida confuso -
20% Completamente Incapaz de realizar cualquier Totalmente Pequerios sc?rzr(ﬁ:gtmotoo +
encamado actividad/Enfermedad extendida dependiente sorbos confuso -
c . . Solo Somnoliento o
10% ompletamente Incgpaz de realizar cualquu—::r Totalm_ente cuidados comatoso +
encamado actividad/Enfermedad extendida dependiente de la boca confuso
0% Fallecido Fallecido Fallecido Fallecido Fallecido
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Nivel Deambulacién Actividad &evidencia de Cundgdo de si Ingesta vagl de.
PPS enfermedad mismo consciencia
Normal actividad & trabajo
0,
100% Completa Sin evidencia de enfermedad Completo Normal Completo
Normal actividad & trabajo
0,
90% Completa Minima evidencia de enfermedad Completo Normal Completo
Actividad normal con esfuerzo Normal o
0,
0 il Minima evidencia de enfermedad Ceh e reducida Ceings
70% Reducida Incapaz de reallzar.tre}pajo. normal Completo Normgl o] Completo
Enfermedad significativa reducida
Incapaz de realizar aficiones/tareas Precisa
. h 5 Normal o Completo o
60% Reducida del hogar asistencia reducida confuso
Enfermedad significativa ocasional
Principalmente 7 " Precisa
50% sentado/tumbad Ir}cgpaz de realizar cualqwgr asistencia Normgl o] Completo o
actividad/Enfermedad extendida 2 reducida confuso
o considerable
20% Principalmente Incapaz de realizar cualquier Principalmente Normal o sgn(:?]](ﬁ:gtnc;oo+
encamado actividad/Enfermedad extendida asistido reducida -
confuso
. . Completo o
Completamente Incapaz de realizar cualquier Totalmente . -
9 . . X +
Sk encamado actividad/Enfermedad extendida dependiente REEUEHES ST EIT £
confuso
20% Completamente Incapaz de realizar cualquier Totalmente Pequefios sggrﬁ:g:ﬁoo .
encamado actividad/Enfermedad extendida dependiente sorbos confuso -
c . . Solo Somnoliento o
10% ompletamente chgpaz def realizar cualqwe_r Totalm_ente cuidados comatoso +
encamado actividad/Enfermedad extendida dependiente de la boca confuso
0% Fallecido Fallecido Fallecido Fallecido Fallecido
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Nivel Deambulacién Actividad &evidencia de Autocuidado Ingesta N|ve] de.
PPS enfermedad consciencia
Normal actividad & trabajo
0,
100% Completa Sin evidencia de enfermedad Completo Normal Completo
Normal actividad & trabajo
0,
90% Completa Minima evidencia de enfermedad Completo Normal Completo
Actividad normal con esfuerzo Normal o
0,
e ComaEE Minima evidencia de enfermedad Comae) reducida ComaEn
70% Reducida Incapaz de reallza( tra}pajo' normal Completo Normgl o] Completo
Enfermedad significativa reducida
Incapaz de realizar Precisa Normal o Completo o
60% Reducida aficiones/tareas del hogar asistencia reducida conrliuso
Enfermedad significativa ocasional
. " . Precisa
50% Principalmente Ir)cgpaz de realizar cualqungr asistencia Normgl o] Completo o
sentado/tumbado actividad/Enfermedad extendida A reducida confuso
considerable
20% Principalmente Incapaz de realizar cualquier Principalmente Normal o sgrﬁr:(ﬁ:g:]c:oo .
encamado actividad/Enfermedad extendida asistido reducida -
confuso
" . Completo o
Completamente Incapaz de realizar cualquier Totalmente . -
9 . . . +
e encamado actividad/Enfermedad extendida dependiente RELUEEE SIS =D =
confuso
20% Completamente Incapaz de realizar cualquier Totalmente Pequerios sc?rzr(ﬁ:gtmotoo +
encamado actividad/Enfermedad extendida dependiente sorbos confuso -
" . Solo Somnoliento o
10% Completamente Incgpaz def realizar cuaqu|gr Totalm_ente cuidados comatoso +
encamado actividad/Enfermedad extendida dependiente de la boca confuso
0% Muerto Muerto Muerto Muerto Muerto
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ANNEX 7

Instruccions d’us en catala.

Definicio de termes per passar PPS

Alguns termes tenen significats similars. Podem apreciar les
diferéncies de manera més evident quan es llegeix a través
de les columnes per trobar “l'opcié que encaixa millor amb el

pacient”.

1. Deambular (Ajudeu-vos de Cura de si mateix per decidir
el nivell).

e Complet: Sense assistencia.

e Reduit: El pacient pot caminar i necessita ajuda per
les transferéncies.

e Principalment assegut/tombat vs Principalment
enllitat: Depén de la quantitat de temps que el
pacient és capag d’estar assegut o necessita estar
tombat.

e Completament enllitat: Incapa¢ de llevar-se del llit

o de tenir cura de si mateix.

2. Activitat i evidéncia de malaltia (Ajudeu-vos de

Deambular para decidir el nivell).

e Activitat: Es refereix a les activitats de la vida diria
(AVD), tasques domestiques i aficions.

e Treball: Es refereix a les activitats normals
remunerades i no remunerades, incloses les
activitats domestiques i de voluntariat.

e Ambdods termes inclouen els casos en els que es
continua l'activitat perd pot reduir el temps i I'esforg.

Evidencia de malaltia:

e Sense evidéncia de malaltia: Aspecte saludable,
sense cap evidéncia aparent de malaltia.

e “Minima evidéncia”, “malaltia significativa” o
“malaltia severa”: Es refereix a I'evidéncia fisica o
clinica que mostra progressi6 de malaltia, de

vegades, malgrat els tractaments actius.

Exemple 1: Cancer de mama

Minima evidéncia = Recidiva local

Malaltia significativa = 1 o 2 metastasis, al pulmé o a l'os.
Malaltia severa = Mudltiples metastasis (pulmo, os, fetge o
cervell), hipercalcémia o altra complicacio.

Exemple 2: SIDA

Minima evidéncia = El pas de ser portador a patir la
malaltia.

Malaltia significativa = Progressié en declivi fisic, aparicio
de simptomes dificils i troballes de laboratori amb
recomptes baixos.

Malaltia severa = Una o més complicacions greus.

3. Curade si mateix

e Completa: Capa¢ de realitzar les AVD, tals com
transferencies, caminar, higiene, w.c. i menjar sense
ajuda.

e Assistencia ocasional: Requereix assisténcia per
alguna activitat, una vegada al dia o diverses vegades a
la setmana.

e Assistencia considerable: Requereix assisténcia
moderada tots els dies per algunes AVD (w.c, tallar
aliments...)

e Assistencia la major part del temps: Requereix una
gran ajuda diaria per totes les activitats (llevar-se,
rentar-se la cara, afaitar-se). Pot menjar autbnom o amb
poca ajuda. Pot fluctuar si hi ha fatiga present.

e Totalment dependent: Necessita ajuda per tot. Pot
mastegar i empassar el menjar.

4. Ingesta

e Normal: Menja igual que abans d’estar malalt.

e Normal o reduida: Es molt variable. Reduida significa
consum inferior que quan estava sa.

e Petits glops: Quantitats inferiors a la normalitat i
generalment pure o liquids.

e Solament cures de la boca: Sense ingesta oral.

5. Nivell de Consciéncia

e Alerta: Totalment alerta i orientat. Habilitats cognitives
normals (pensament, memoria...)

e Alerta o confés: Nivell de consciéncia plena o reduida.
Si és reduida, significa confusié, deliri o deméncia, que
pot ser lleu, moderada o greu, amb mudltiples etiologies
possibles.

e Alerta o somnolent + confés: Nivell de consciéncia
plena o pot ser reduida, de vegades pot apareixer
estupor. Implica efectes secundaris dels medicaments,
la fatiga, el deliri o la mort propera.

e Somnolent o comatés: No hi ha resposta a estimuls
verbals o fisics. Pot tenir reflexes o no tenir-los. La
profunditat del coma pot fluctuar durant un periode de
24 hores. Generalment, implica impressi6 de mort

imminent.

Victoria Hospice Society. Anderson F, Downing GM, Hill J, et al.
Palliative Performance Scale (PPS): A NEW TOOL. Journal of
Palliative Care 1996;21 (1) 5-11.
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Instruccions d’us en castella

Definicion de términos para PPS

Algunos términos tienen significados similares. Se aprecian 3. Cuidado de Simismo

las diferencias de forma mas aparente, cuando se lee a e Completo: Capaz de realizar las AVD, tales como

través de las columnas para encontrar “la opcién que encaja trasferencias, andar, higiene, w.c. y comer sin ayuda.

mejor con el paciente”.

Asistencia ocasional: Requiere asistencia para alguna

1. Deambular (Ayidese de Cuidado de si mismo para
decidir el nivel).

e Completo: Sin asistencia.

e Reducido: El paciente puede andar y necesita
ayuda para las trasferencias.

e Principalmente sentado/tumbado vs
Principalmente encamado: Depende de la
cantidad de tiempo que el paciente es capaz de
estar sentado o necesita estar tumbado.

e Completamente encamado: Incapaz de levantarse

actividad, una vez al dia o varias veces a la semana.

Asistencia considerable: Requiere asistencia
moderada todos los dias para algunas AVD (w.c, cortar
alimentos...)

Principalmente asistido: Requiere una gran ayuda
diaria para todas las actividades (levantarse, lavarse la
cara, afeitarse). Puede comer autbnomo o con poca
ayuda. Puede fluctuar si hay presencia de fatiga.
Totalmente dependiente: Necesita ayuda para todo.

Puede masticar y tragar la comida.

de la cama o de cuidarse a si mismo. 4, Ingesta
2. _Actividad y evidencia de enfermedad (Ayudese de e Normal: Come igual que antes de estar enfermo.
Deambular para decidir el nivel). e Normal o reducida: Es muy variable. Reducida
e Actividad: Se refiere a las actividades de la vida significa consumo inferior que cuando estaba sano.
diaria (AVD), tareas domésticas y aficiones. e Pequefios sorbos: Cantidades inferiores a lo normal y
e Trabajo: Se refiere a las actividades normales por lo general en puré o liquidos.
remuneradas y no remuneradas, incluidas las e Solo cuidados de la boca: Sin ingesta oral.
actividades domésticas y de voluntariado. 5. Nivel de Conciencia

e Ambos términos incluyen los casos en los que se
continua la actividad pero puede reducir el tiempo y
el esfuerzo.

Evidencia de enfermedad:

e Sin evidencia de enfermedad: Aspecto saludable,
sin ninguna evidencia aparente de enfermedad.

o “Minima evidencia”, “enfermedad significativa”
o “enfermedad severa”: Se refiere a la evidencia
fisica o clinica que muestra progresion de
enfermedad, a veces, a pesar de los tratamientos

activos.

Ejemplo 1: Cancer de mama

Minima evidencia = Recidiva local

Enfermedad significativa = 1 o 2 metéstasis, en pulmén o
hueso

Enfermedad severa = Multiples metastasis (pulmén, hueso,
higado o cerebro), hipercalcemia u otra complicacion.
Ejemplo 2: SIDA

Minima evidencia = El paso de ser portador a padecer la
enfermedad.

Enfermedad significativa = Progresion en declive fisico,
aparicion de sintomas dificiles y hallazgos de laboratorio
con recuentos bajos.

Enfermedad severa = Una o mas complicaciones graves.

Alerta:  Totalmente alerta y orientado. Habilidades
cognitivas normales (pensamiento, memoria...)

Alerta o confuso: Nivel de conciencia plena o reducida.
Si es reducida, denota confusion, delirio o demencia,
que puede ser leve, moderado o grave, con multiples
etiologias posibles.

Alerta o somnoliento + confuso: Nivel de conciencia
pleno o puede ser reducido, a veces puede aparecer
de

medicamentos, la fatiga, el delirio o la cercania a la

estupor. Implica efectos secundarios los
muerte.

Somnoliento o comatoso: No hay respuesta a
estimulos verbales o fisicos. Puede tener reflejos o no
tenerlos. La profundidad del coma puede fluctuar a lo
largo de un periodo de 24 horas. Por lo general, implica

impresion de muerte imminente.

Victoria Hospice Society. Anderson F, Downing GM, Hill J, et al.
Palliative Performance Scale (PPS): A NEW TOOL. Journal of
Palliative Care 1996;21 (1) 5-11.
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