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Resumen

Introduccién: La mayoria de las escalas que evaluan la calidad de vida en cui-
dadores de pacientes oncoldgicos han sido elaboradas y validadas en idiomas
diferentes al espanol, lo cual disuade su uso en poblacién hispano-hablante. La
escala Caregiver Quality Of Life Index-Cancer (CQOLC), que evalla este construc-
to en este grupo poblacional, es el instrumento mas empleado para tal fin; sin
embargo, no se encuentra validada en Colombia. Considerando la relevancia
de la evaluacion de este constructo en el tratamiento integral de la poblacion
con cancer, se presenta la traduccién y adaptacion transcultural al espanol
colombiano de la escala CQOLC, para su posterior validacion. Materiales y
Métodos: Tras obtener el permiso del autor de la escala, ésta se tradujo
directa e inversamente. Luego, se ejecuto la prueba piloto con una versién
provisional en espanol, que identificé dificultades en la comprension de
los items o posibles molestias provocadas por los mismos. Resultados:
La prueba piloto se ejecutd en 21 cuidadores de pacientes con cancer que
asistieron al Instituto Nacional de Cancerologia en mayo del 2016. Durante
la prueba piloto, se presentaron dificultades en la comprensién del item
B, por lo cual se decidié cambiar la redaccion del mismo. El resto de los
items se comprendieron facilmente y se produjo una versién final del ins-
trumento. Conclusién: Se encuentra disponible la escala CQOLC en espanol
colombiano. Esta escala podra emplearse en el proceso subsiguiente de va-
lidacion, para asi estimar la calidad de vida de los cuidadores de pacientes
con cancer en el pais.

Palabras clave: Calidad de Vida, Cuidadores, Neoplasias, Traduccién, Encuestas
y Cuestionarios, EORTC, Adaptacién Cultural.

Abstract

Introduction: Most of the scales that evaluate quality of life in cancer care-
givers have been designed and validated in languages different from Spanish
which limits their utilization in Spanish-speaking population. The Caregiver
Quality of Life Index-Cancer (CQOLC), which evaluated this construct in this
specific group, is the most commonly used instrument in assessing quality
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of life among cancer caregivers. However, it is not validated in Spanish nor in
Colombia. Considering the relevance of this construct as part of the comprehensive
treatment of cancer patients, we present the translation and cross-cultural adaptation
of the scale into Colombian Spanish. Methods: We obtained the author's permission.
Then, the instrument was translated and back-translated. After that, we executed a
pilot test with a provisional Spanish version, in order to identify difficulties at under-
standing items. Results: Pilot test was executed in 21 cancer caregivers that visited
the Instituto Nacional de Cancerologia on May 2016. During the pilot test, there was
difficulty at understanding the 5" item of the scale. Therefore, we paraphrased it.
There were not additional problems at understanding the other items, and the final
Spanish version of the scale was released. Conclusion: The CQOLC in Colombian
Spanish is available. Now, it is possible to use it in the ulterior validation process, in
order to estimate quality of life in Colombian cancer caregivers.

Key words: Quality of Life, Caregivers, Neoplasms, Translating, Surveys and Ques-
tionnaires, EORTC, Cultural Adaptation.

Introduccion

Existe un claro interés en optimizar el manejo de las enfermedades neoplasicas en
el mundo. Lo anterior, debido a los cerca de 14 millones de nuevos casos de cancer
cada ano, a los 8.2 millones de muertes asociadas (World Health Organization &
International Agency for Research on Cancer, 2014), y a las mejoras en las tasas de
supervivencia de la poblacion con esta enfermedad (International Agency for Re-
search on Cancer, 2011). Este interés, entre otras cosas, apunta a involucrar a los
cuidadores, definidos como aquellos familiares o amigos cercanos que se encargan
del enfermo, quien no es capaz de manejar todos los aspectos de su vida diaria o de
su cuidado personal (The National Alliance for Caregiving, The American Association
of Retired Persons, 1997), pues se ha determinado que juegan un rol axiomatico en
la evolucién del enfermo (Northouse, Williams, Given, & McCorkle, 2012).

La calidad de vida fue definida por la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) como
la percepcion de un individuo en relacion a su posicién en la vida, el contexto cultu-
ral, el sistema de valores en el cual vive, sus metas, sus expectativas, sus estandares
y sus preocupaciones (WHOQOL Group, 1995). Este constructo multidimensional y
subjetivo (WHOQOL Group, 1995) ha cobrado importancia como resultado de las in-
tervenciones sanitarias en salud (Van Dam, 1986). Historicamente, la calidad de vida
ha sido evaluada en pacientes con afecciones que suscitan mayor deterioro fisico
o mental, y en personas con enfermedades que tienen mayores probabilidades de
desenlaces fatales, tales como la demencia, el cancer, la enfermedad de Parkinson
o el accidente cerebrovascular. Sin embargo, desde hace algunos anos, se ha incre-
mentado el interés en evaluar este constructo en los cuidadores de estos pacientes
al demostrarse su impacto en la evoluciéon médica de los mismos (Aronson, 1997;
Belle et al., 2006; Glozman, 2004; Halpern, Fiero, & Bell, 2017; Hop, Rinkel, Algra, & van

Gijn, 2001; Jonsson, Lindgren, Hallstrom, Norrving, & Lindgren, 2005; Kaub-Wittemer,

Steinblchel, Wasner, Laier-Groeneveld, & Borasio, 2003; Nabuurs-Franssen, Huijberts,

Nieuwenhuijzen Kruseman, Willems, & Schaper, 2005; Northouse et al., 2002; Richardson,

Morton, & Broadbent, 2015; Van Dam, 1986).

La estimacion de la calidad de vida en cuidadores de pacientes oncoldgicos se rea-
liza por medio de escalas como el CareGiver Oncology Quality of Life questionnai-
re (CarGOQoL) (Minaya et al,, 2012) y la Caregiver Quality Of Life Index-Cancer Scale
(CQOLC) (Weitzner, Jacobsen, Wagner, Friedland, & Cox, 1999). Esta ultima es la mas
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utilizada, y ha sido ampliamente traducida y validada a diversos idiomas (Bektas &
Ozer, 2009; Mahendran, Tan, et al., 2015; Rhee et al,, 2005; Tang, Tang, & Kao, 2009).
La escala CQOLC, ademas, presentd adecuada confiabilidad test-restest (0.95; p <
0.0001) y consistencia interna, (coeficiente de Cronbach=0.91) en el estudio inicial;
caracteristicas que se han mantenido en validaciones posteriores en las que los co-
eficientes de consistencia interna han oscilado entre 0.87 y 0.90 (Bektas & Ozer, 2009;
Mahendran, Lim, et al,, 2015; Rhee et al,, 2005; Tang et al, 2009; Weitzner & McMillan, 1999).

Teniendo en cuenta que: a) antes de determinar la validez de un instrumento psi-
cométrico en un idioma diferente al de la version original, es necesario, primero,
ejecutar la traduccién y adaptacién transcultural de los items para que asi se ajus-
ten a lenguaje de la poblacién en la que se pretende evaluar el constructo; b) que la
calidad de vida del cuidador es un factor importante en la evolucidn del paciente con
cancer; ¢c) que hasta donde se tiene conocimiento, actualmente no se cuenta con ins-
trumentos validados en espanol que evallen este constructo en esta subpoblacion
de cuidadores; y d) que la escala CQOLC es el instrumento méas usado para tal fin,
se considera fundamental ejecutar la traduccién y adaptacién transcultural de este
instrumento, siguiendo los lineamentos de la European Organisation for Research and
Treatment of Cancer (EORTC) (Dewolf et al., 2009), a fin de proceder posteriormente
con el proceso de validacion. El presente articulo documenta la traduccion y adapta-
cion transcultural de la escala CQOLC en una poblacion de cuidadores de pacientes
oncoldgicos del Instituto Nacional de Cancerologia E.S.E.

Método

La escala CQOLC consta de 35 items agrupados en seis dominios (aspectos fisicos, so-
ciales, emocionalesy financieros, estado funcional y bienestar) que evaltan la calidad de
vida de cuidadores de pacientes oncolégicos. Estos items emplean una escala tipo Likert
con cinco opciones de respuesta de 0 a 4, asi: O=para nada; 1=un poco; 2=algo; 3=mucho;
y 4=muchisimo y la calificacion final se obtiene al sumar el puntaje de cada item; sin
embargo, el puntaje de los items: 4,10, 12,16, 22,27, 28 y 34, debe invertirse previo a la
sumatoria. De esta forma, mayores puntaciones indican mejor calidad de vida.

Siguiendo los estandares de la EORTC, la traduccién y adaptacioén transcultural de la
escala CQOLC siguid los siguientes pasos (Dewolf et al., 2009):

a. Permiso del autor: se obtuvo autorizacion por parte de Michael A. Weitzner,
propietario legal e intelectual de la escala, para su respectiva traduccion y
adaptacion transcultural.

b. Traduccion directa: Se realizaron dos traducciones directas independientes
(inglés al espanol), por dos traductoras hablantes nativas del espanol y de
nacionalidad colombiana [traductora 1 (T1) y traductora 2 (T2)].

Luego, se llegd a un consenso entre las dos traducciones. En aguellos items en
los que no hubo acuerdo, se realizé un segundo consenso por los integrantes
del proyecto, quienes precisaron la opcidon mas adecuada. El proyecto estuvo
conformado por un profesional con titulo de postgrado en psiquiatria y epide-
miologia clinica, un profesional de la medicina con postgrado en epidemiologia,
dos profesionales con postgrado en psicologia y un médico rural.

c. Traduccion inversa: tras contar con una version en espanol, ésta se sometio a
dos traducciones inversas independientes (espanol a inglés), por dos hablantes
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nativos del inglés [traductor 3 (T3) y traductor (T4)]. Después, el equipo de inves-
tigacion contrastd cada traduccién inversa con la versién original de la escala.
Al encontrarse discrepancias significativas se contactd a uno de los traductores,
qguien emitié un concepto que explicaba si las diferencias constituian variacio-
nes en términos semanticos. Luego, se definié la version en espanol para ser
usada en la prueba piloto.

d. Prueba piloto: |a prueba piloto se ejecutd con 21 cuidadores de pacientes
oncoldgicos, de nacionalidad colombiana e hispano-hablantes, contactados en
los servicios de hospitalizaciéon y consulta externa del Instituto Nacional de
Cancerologia E.S.E. La prueba piloto siguié el esquema de entrevista estructu-
rada, y se llevd a cabo entre el 05 y el 17 de mayo de 2016. Antes de proceder
con la prueba piloto, se obtuvo el consentimiento informado verbal (consi-
derando la naturaleza de prueba piloto de esta fase) de los participantes, se
verificd que estos supieran leer y escribir, y que comprendieran el objeto de la
misma. No se tuvo en cuenta el tipo de cancer de los pacientes relacionados
con los cuidadores entrevistados. Luego, se ejecutd la entrevista estructurada.
Este esquema senala que en caso de que un item no se responda facilmente
se le pida al entrevistado indicar si la pregunta es dificil de responder o en-
tender, si es confusa, ofensiva, molesta o grosera y porqué y se le pide que
indique otras formas de redactar la pregunta. Ademas, se indagd por infor-
macion sociodemografica e informacién relacionada con las caracteristicas
del cuidado ofrecido. Tras la prueba piloto, se resumieron los comentarios
manifestados por los participantes. Estos fueron analizados por el equipo de
investigacion para establecer cambios en la redaccion de los items en los que
hubo dificultades.

e. Version final: se construyo una version final, traducida y adaptada transcul-
turalmente al espanol colombiano de la escala CQOLC.

Este proyecto de investigacion hace parte del protocolo de validacion de la escala CQOLC,
se considera una investigacion sin riesgo, segun la Resolucion 8430 de 1993 (Ministerio
de Salud de Colombia) y fue avalado por el Comité de Etica en Investigaciones del Instituto
Nacional de Cancerologia.

Resultados

Teniendo en cuenta el objeto del presente estudio, los resultados que se presentan
a continuacion buscan explicar el proceso de ejecucion de la prueba piloto, los ha-
lazgos de la misma y los cambios al instrumento original producto de la traduccién
y adaptacion transcultural.

Respecto a la traduccion directa, hubo discrepancias entre las traducciones de los
siguientes items: item 1 (T1: “me molesta que mi rutina diaria esté alterada”; T2: "me
molesta que mi rutina diaria sea alterada”); item 3 (T1: "mi vida diaria es impuesta”;
T2: "mivida diaria se me ha hecho dificil"); item 13 (T1: “me molesta limitar mi aten-
cion al dia a dia”; T2: “me molesta que se limite mi concentracion a las actividades
del dia a dia"); item 21 (T1: “se me dificulta lidiar con los habitos alimenticios de mi
ser querido”; T2: "tengo dificultad para manejar los cambios en los habitos alimen-
tarios de mi ser querido”); y el item 27 (T1: “estoy contento que mi atencidn se centre
en el bienestar de mi ser querido”; T2: "Estoy satisfecho por mi interés en conseguir
el bienestar de mi ser querido”).
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Las anteriores discrepancias se dirimieron tras el consenso entre los integrantes
del proyecto, quienes determinaron que la version definitiva de los items que pre-
sentaron discrepancias en este paso serian los siguientes: item 1: “me molesta que
mi rutina diaria esté alterada”, item 3: "mi vida diaria es controlada por otros”, item
13:"me molesta solo poder enfocarme en el dia a dia”, item 21: “tengo dificultad para
manejar los cambios en los habitos alimenticios de mi ser querido”, e item 27: “me
complace estar dedicado(a) a lograr el bienestar de mi ser querido”. De esa manera,
se definié la version en espanol que fue sometida posteriormente a las dos traduc-
ciones inversas.

Cada traduccién inversa fue comparada con la escala original para determinar dife-
rencias y similitudes semanticas entre las mismas. Asi, hubo discrepancias entre la
version original y la traduccion inversa del item 27 (T3: «/ like the dedication | give, so
that my loved one is okay»; Th: «l like my commitment so that my loved one is well»).
Por esto, se contactd a uno de los traductores, quién senalé que ambas traducciones
tenfan significados equivalentes, ante lo cual se determind que no existian diferen-
cias entre las traducciones. No se presentaron disconformidades entre la version
original y traducida de las instrucciones y las opciones de respuesta de la escala.

Tras traducir directamente los items 26 «the responsibility | have for my loved one’s
care at home is overwhelming» y 32 «the need to manage my loved one’s pain
is overwhelming», se encontré que las palabras “agobiante” y “abrumador” son
sinonimos de la palabra en inglés «overwhelming», y son usados indistintamente en
nuestro contexto. Por esto, se decidié indicar ambas opciones en el cuestionario de la
prueba piloto y preguntar a los participantes cual de las dos palabras le era mas fami-
liar. Lo mismo sucedid con el item 31 «It upsets me to see my loved one deteriorate»,
cuyo verbo «upset» se tradujo al espanol como “me desconcierta” y “me da rabia”.

Tras la prueba piloto, se encontré que:

- Elitem 5, "es un reto mantener mis pasatiempos’, fue considerado dificil de responder,
de entender y confuso por tres participantes, dado que no entendian el significado de
las palabras “reto” y “pasatiempos”. Dos cuidadores sugirieron cambiarlo por: “es dificil
mantener mis pasatiempos”.

- El item 8, "mi futuro econdmico es incierto”, fue considerado dificil de entender por
uno de los participantes, quien desconocia el significado de la palabra “incierto”. Sin
embargo, tras la explicacion el entrevistado logré dar respuesta al item y sugirio
cambiarlo por: “mi futuro econédmico es desconocido”.

- Respecto a los items 26 “la responsabilidad que tengo con mi ser querido en la
casa es abrumadora/agobiante” y 32 “manejar el dolor de mi ser querido es abru-
mador/agobiante”, se encontré que cerca de la mitad de los cuidadores refirieron
conocer una u otra opcion. Lo mismo sucedio con el item 31.

- Del item 26, uno de los participantes indicd que le molestaban las palabras “abru-
madora” y “agobiante” porque tienen significado negativo. Sugirié cambiarlo a: “la
responsabilidad que tengo con mi ser querido, en la casa, es de mas cuidado”.

- Respecto al item 29, “me molesta que mis prioridades hayan cambiado”, un par-
ticipante refirio que la palabra “molesta” le incomoda, porque la considera fuerte y
no relacionada con lo que siente. Sugirié modificar el item por: “me dan melancolia
mis prioridades”.
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No hubo dificultades adicionales con el resto de los items, ni con las instrucciones,
ni con las opciones de respuesta.

Atendiendo las dificultades y sugerencias manifestadas en la prueba piloto, se mo-
dificé la redaccién del item 5 asi: “me cuesta mucho trabajo mantener mi interés
en otras cosas diferentes a mis obligaciones”. Respecto a los items 26, 31 y 32 se
decidio, para la version final, escribir las dos opciones senaladas en la prueba piloto,
al ser estas casi igualmente reconocidas por los participantes. Finalmente, respecto
a los items 8 'y 29 se decidid conservar la traduccion empleada en la prueba piloto.

En relacién a las caracteristicas sociodemograficas, se encontrd que la mayoria de
los participantes: residia en Bogota, era de sexo femenino, pertenecia a estrato so-
cioecondmico uno o dos, tenia escolaridad primaria, estaba casada o en union libre,
hacia parte de una familia nucleary su principal ocupacion eran los oficios del hogar.
Enla Tabla 1 se encuentran las caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores
participantes de la prueba piloto.

Tabla 1. Caracteristicas sociodemograficas de los cuidadores
participantes en la prueba piloto CQOLC. (N=21)

Variables n (%)
Sexo femenino 14 (67%)
Sexo masculino 7 (33%)

Estrato socioeconomico

1-2 12 (52.38)
3-4 8(38.10)
5-6 2(9.52)
Escolaridad
Primaria 9 (42.85)
Secundaria 6(28.57)
Técnico/Tecndlogo/Profesional 6 (28.57)
1
Ocupacion
Empleado 6(28.57)
Independiente 6(28.57)
Cesante/Jubilado 2(9.52)
Hogar 7 (33.33)
Estado civil
Soltero 3(14.29)
Unién libre/Casado 16 (76.19)
Separado/Viudo 2(9.52)
Tipo de familia
Nuclear 15 (71.43)
Extensa 4(19.04)
Compuesta 2(9.52)

Asimismo, el promedio de edad fue de 48.57 anos (desviacion estandar 10.06 anos),
la mayoria no reportaron antecedentes de enfermedad crénica (15/21), eran la pareja
permanente del paciente (8/21), vivian con él(16/21), no eran su Unico cuidador (12/21),
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no recibian pago por los cuidados ofrecidos (15/21), reportaron una mediana de meses
siendo cuidadores de cinco, y una mediana de 12 horas diarias dedicadas al cuidado.

En la Tabla 2 se presenta la version final en espanol colombiano de la escala CQOLC.

Tabla 2. Version final en espanol de la escala CQOLC

Instrucciones: A continuacién, encontrara una lista de afirmaciones que otros cuidadores de
pacientes con cancer han sugerido como importantes. Indique por favor, encerrando con un circulo,
el numero que explica qué tan verdadera es cada afirmacion para usted durante los ultimos 7 dias.

item
. Me molesta que mi rutina diaria esté alterada
. Mi sueno es menos reparador
. Mi vida diaria es controlada por otros
. Estoy satisfecho(a) con mi vida sexual
. Me cuesta mucho trabajo mantener mi interés en otras cosas diferentes a mis obligaciones
. Estoy bajo presién econdmica

~N O~ O BN

. Me preocupa nuestra cobertura en salud

8. Mi futuro econdmico es incierto

9. Tengo miedo de que mi ser querido se muera

10. Tengo una actitud mas positiva hacia la vida desde que mi ser querido se enfermd
11. Mi nivel de estrés y preocupaciones ha aumentado
12. Mi sentido de espiritualidad ha aumentado

13. Me molesta solo poder enfocarme en el dia a dia
14. Me siento triste

15. Me siento bajo mayor estrés mental

16. Recibo apoyo de mis amigos y vecinos

17. Me siento culpable

18. Me siento frustrado(a)

19. Me siento nervioso(a)

20. Me preocupa el impacto que la enfermedad de mi ser querido ha tenido en mis hijos u otros
miembros de mi familia

21.Tengo dificultad para manejar los cambios en los hdbitos alimenticios de mi ser querido
22.He desarrollado una relacién mds cercana con mi ser querido

23. Me siento bien informado(a) sobre la enfermedad de mi ser querido

24. Me molesta tener que estar disponible para llevar a mi ser querido a citas médicas

25. Tengo miedo por los efectos adversos del tratamiento en mi ser querido

26. La responsabilidad que tengo con el cuidado de mi ser querido en la casa es abrumadora/agobiante
27.Me complace estar dedicado(a) a lograr el bienestar de mi ser querido

28. La comunicacién familiar ha aumentado

29. Me molesta que mis prioridades hayan cambiado

30. Me molesta tener que proteger a mi ser querido

31. Me desconcierta/da rabia ver que mi ser querido se deteriora

32. Manejar el dolor de mi ser querido es abrumador/agobiante

33. Me siento desmotivado(a) respecto al futuro

34. Estoy satisfecho(a) con el apoyo que recibo de mi familia

35. Me molesta que otros miembros de mi familia no se muestren interesados en cuidar a mi ser querido

Opciones de respuesta: 0=Para nada - 1=Un poco - 2=Algo — 3=Mucho - 4=Muchisimo
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Las dificultades en la
comprension de algunos
items, asi como el ajuste de
ciertas palabras al realizar
la traduccion son situaciones
comunes y propias de las
traducciones de instrumen-
tos psicométricos a otro
idioma.
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Discusion

En Colombia no existen instrumentos que evallen la calidad de vida de los cuidadores
de pacientes con cancer, y dada la trascendencia de este constructo en la evolucidn
clinica de los enfermos e incluso en los estados de salud de los mismos cuidadores,
es relevante contar con escalas validadas que permitan una evaluacion mas objetiva
de este constructo en este subgrupo poblacional, como la escala CQOLC. Sin embargo,
antes de validar las propiedades psicométricas de esta escala en Colombia, es nece-
sario ejecutar un proceso sistematico y verificable de traduccidn y adaptacion trans-
cultural que permita el uso del instrumento en cuidadores de pacientes, colombianos
y hablantes nativos del espanol, objetivo que orientd la presente investigacion.

La traduccion y adaptacién transcultural de la escala CQOLC al espanol colombiano
presento algunas dificultades, particularmente relacionadas con la traduccién directa
de los items y con el uso de ciertas palabras que en el contexto colombiano no son
comunes como “incierto” o “reto”. Sin embargo, estas dificultades, y las modificaciones
relacionadas con las mismas no alteran el significado de la versién original de la es-
cala y se adaptan al contexto cultural colombiano. Las dificultades en la comprensidn
de algunos items, asi como el ajuste de ciertas palabras al realizar la traduccién son si-
tuaciones comunes y propias de las traducciones de instrumentos psicométricos a otro
idioma. En el caso de la escala CQOLC, algunos autores reportaron que no se presenta-
ron dificultades durante el proceso de traduccion (Bektas & Ozer, 2009; Karabuga-Yakar
& Pinar 2013), mientras que otros si, especialmente luego de la traduccion inversa (Duan
et al., 2015; Rhee et al., 2005; Tang et al., 2009). No obstante, luego de los procesos de
reconciliaciéon se ha logrado un acuerdo y se han establecido versiones definitivas de
los items que inicialmente presentaron conflicto.

Lo que sigue, a fin de utilizar el instrumento en Colombia, es ejecutar la validacion
de la escala traducida al espanol colombiano, tras lo cual podran conocerse las pro-
piedades psicométricas de este instrumento para asi medir el constructo de calidad
de vida en cuidadores de pacientes oncoldgicos en el pais.

El presente estudio tiene claras fortalezas, relacionadas particularmente con la
metodologia adoptada, pues se siguié uno de los estdndares internacionales mas
empleados para la traduccion y adaptacion transcultural de instrumentos psicomé-
tricos. Sin embargo, debido a que la traduccion directa fue realizada por personas
que residen en la ciudad de Bogotd, es posible que la traduccion directa de los items
haya estado influenciada por este aspecto y que algunos de los términos empleados
en la version final no sean los mas utilizados en otras regiones de Colombia.

El presente trabajo entrega a la comunidad académica la escala CQOLC en espanol
colombiano. Esta es, hasta donde sabemos, la primera traduccién y adaptacion trans-
cultural de este instrumento al idioma espanol, y es el primer paso en el proceso de
validacién del mismo, para la medicién de este constructo en cuidadores de pacientes
oncolodgicos en nuestro pais.
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