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RESUMEN
Introducción. El instrumento Paediatric Palliative Screening Scale (PaPaS Scale) es una herramienta 
diseñada para ayudar a identificar niños de 1 a 18 años que se beneficiarían de recibir cuidados paliativos 
pediátricos (CPP) y facilitar una derivación temprana. No existe una herramienta similar en el idioma 
español. El objetivo fue realizar la traducción y adaptación transcultural al español de la escala PaPaS 
Scale como prueba de pesquisa para derivación temprana a equipos de CPP en pacientes pediátricos 
entre 12 meses y 18 años con enfermedades amenazantes o limitantes para la vida.
Métodos. Traducción y adaptación cultural de PaPaS Scale al español, consistente en cinco fases: 
obtención de autorización por parte de los autores de la escala, traducción directa, traducción inversa, 
evaluación por parte de un comité de expertos, pretest.
Resultados. Se obtuvo la autorización por parte de la autora de la escala, Eva Bergstraesser; se realizó 
luego la traducción directa (con la posterior reconciliación), la traducción inversa al inglés de la escala 
obtenida, la validación por un comité de expertos en investigación, ciencias de la salud y letras; y el 
pretest consistente en la evaluación de la escala por parte de cinco médicos especialistas en CPP. En 
cada fase, se realizaron los cambios pertinentes para lograr la adaptación de la escala.
Conclusión. Se construyó una escala adaptada culturalmente al español, que podría constituir una 
herramienta útil para la incorporación temprana de los CPP en la atención pediátrica, luego de la 
validación pertinente.
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INTRODUCCIÓN
A pesar de los avances tecnológicos, 

diagnósticos y terapéuticos en pediatría, 
todavía existen diversas barreras que impiden 
la derivación e incorporación temprana de los 
equipos de cuidados paliativos pediátricos (CPP) 
en el tratamiento de aquellos pacientes con 
patologías que amenazan o limitan la vida.1 
Según la Organización Mundial de la Salud, la 
definición de CPP incluye la asistencia activa 
total del cuerpo, alma y espíritu del niño, y el 
apoyo a su familia. Desde su fundamento, los 
CPP fueron desarrollados para integrarse al 
cuidado de los niños en el momento en que se 
diagnosticara una patología potencialmente 
mortal, independientemente del tratamiento 
específ ico de dicha patología (exista ta l 
tratamiento o no, y sea este curativo o no).2,3

La mirada paliativista de la medicina no 
invalida el enfoque curativo de los pacientes, 
sino que plantea integrarlos y trabajar en equipo 
para lograr el mayor confort y bienestar de los 
niños, en lo que se intenta lograr la curación o 
la máxima aproximación a dicho estado.4 Con 
esta filosofía en mente, se realizaron numerosos 
estudios que evidenciaron los beneficios del 
uso de CPP en el tratamiento de pacientes 
con diversas afecciones.5,6 A pesar de ello, 
existen todavía barreras culturales y educativas 
que se interponen en la derivación temprana 
apropiada de los pacientes a los CPP, como la 
sobreestimación de la curación o el control de la 
enfermedad, la falla de reconocimiento por parte 
del equipo de salud del estado de terminalidad de 
los pacientes, las interpretaciones erróneas del 
término “cuidados paliativos”, el encarnizamiento 
terapéutico para evitar el sentimiento familiar y 
profesional de “darse por vencido”, entre otros.4 
Lamentablemente, esta situación se ve agravada 
por el hecho de que existen pocas escalas 
validadas que evalúen la necesidad de derivación 
a un equipo de CPP, y más aún, no existen 
escalas validadas para nuestro país, las cuales 
serían una herramienta sumamente valiosa para 
un tratamiento interdisciplinario más apropiado de 
estos pacientes.

El instrumento Paediatric Palliative Screening 
Scale  (PaPaS Scale) es una herramienta 
multidimensional creada por Eva Bergstreasser 
y colaboradores, que fue publicada por primera 
vez en el BMC Palliative Care en 2013. Se trata 
de una escala, cuyo idioma original es el inglés, 
que consta de 11 dominios, con preguntas 

cerradas. Fue diseñada con el objetivo de ayudar 
a identificar niños que se beneficiarían de recibir 
CPP, para facilitar una derivación apropiada y 
temprana, y es aplicable a niños de 1 a 18 años.4,7

Tomando en cuenta estos prejuicios y 
conceptos erróneos, y la realidad diaria de que 
la derivación a un equipo de CPP difícilmente 
se rea l iza en e l  momento opor tuno,  los 
investigadores evaluaron la necesidad imperiosa 
de contar con una escala que permita detectar 
a aquellos pacientes con condiciones crónicas 
complejas que se beneficien de recibir cuidados 
paliativos para guiar la derivación temprana a los 
equipos de CPP. Con este fin, se decidió realizar 
una adaptación transcultural de la escala PaPaS 
Scale (cuya versión original puede encontrarse 
en la Figura 1).

Objetivo primario
Rea l i za r  l a  t raducc ión  y  adap tac ión 

transcultural al español de la escala PaPaS 
Scale como prueba de pesquisa para derivación 
temprana a equipos de CPP en pacientes 
pediátricos entre 12 meses y 18 años con 
enfermedades amenazantes o limitantes para 
la vida.

Objetivos secundarios
•	 Real izar  una t raducción conceptual  y 

semánticamente equivalente, y culturalmente 
adaptada a la población blanco de la escala 
PaPaS Scale.

•	 Realizar la evaluación de la escala por parte 
de un comité de especialistas en CPP para 
evaluar las equivalencias de conceptos entre 
la escala traducida y la original.

MÉTODOS
Diseño del estudio

Traducción y adaptación cultural de la escala 
PaPaS Scale al español, consistente en cinco 
fases: obtención de autorización por parte de 
los autores de la escala, traducción directa y 
reconciliación, traducción inversa, consolidación 
de la escala por parte de un comité de expertos, 
pretest.

Universo muestral
Para las reuniones planteadas en el pretest, 

se seleccionaron cinco médicos especialistas 
en CPP, con al menos dos años de experiencia 
en el campo, que evaluaron el instrumento de 
medición.
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Criterios de inclusión
Médicos pediatras, especialistas en CPP 

(que cuenten con título de especialista expedido 
por una universidad), con al menos dos años de 
experiencia, y que se desempeñen activamente 
en dicha especialidad.

Criterios de exclusión
No existen criterios de exclusión.

Consideraciones éticas
El presente trabajo de investigación fue 

aprobado por el Comité de Ética de Protocolos 
de Investigación del Hospital Italiano de Buenos 
Aires el día 23/11/2023 (número de protocolo 
#6902).

Análisis cualitativo
Muestreo

Se realizó un muestreo no probabilístico por 
conveniencia, que incluyó a médicos especialistas 
en CPP, miembros del comité de CPP de la 
Sociedad Argentina de Pediatría y/o que formaran 
parte de equipos de CPP de instituciones y/o de 
la Asociación Argentina de Medicina y Cuidados 
Paliativos en el período de tiempo estudiado 
que reunieron los criterios de selección. Dada 
la naturaleza del instrumento, se planificó la 
inclusión de entre 5 y 10 médicos especialistas 
en CPP; sin embargo, se realizaron 5 reuniones 
y se llegó a la saturación del discurso, por lo que 
no se incluyeron más individuos.

Reuniones
Se llevaron a cabo reuniones individuales 

con médicos expertos en CPP entre julio y 
agosto del 2025. Fueron conducidas por los 
investigadores principales y se consideraron 
como una estrategia para que los expertos 
expresaran sus dudas sobre el instrumento 
realizado y surgieran sugerencias para mejorar 
la escala y salvar dichas dudas. Las reuniones, 
realizadas a través de Google Meet, fueron 
coordinadas en un día y horario conveniente 
para cada especialista, y en cada una participó 
al menos uno de los investigadores principales. 

En cada reunión, un integrante del equipo 
de investigación leyó la escala traducida, sin 
mediar explicaciones conceptuales. Al finalizar 
la lectura de cada ítem, se brindó el tiempo 
necesario para que cada especialista expresara 
sus dudas o comentarios respecto a la escala, 
las cuales fueron anotadas textualmente por el 
integrante del equipo investigador. No se contaba 

con guion predefinido, ya que se pretendía 
evaluar el entendimiento (tanto semántico como 
conceptual) de la escala por parte de los médicos 
especialistas. Al final de la reunión, se aseguró 
que el experto contara con los datos de contacto 
de los investigadores en caso de que quedaran 
inquietudes o dudas. 

Todas las reuniones fueron grabadas y 
posteriormente se realizó un registro de los 
aportes realizados por cada médico, que se 
contrastó con los apuntes tomados por parte 
del miembro del equipo presente en la reunión. 
Luego, se realizó una puesta en común entre el 
equipo de investigación para realizar el proceso 
de codificación, consenso y síntesis de los 
cambios para la elaboración de la escala final.3

RESULTADOS
Se realizó la traducción y adaptación cultural 

de acuerdo a las recomendaciones de los 
consensos de expertos,8,9 realizado en 5 fases 
de forma consecutiva.

L a  e s c a l a  o r i g i n a l  y  l a  e s c a l a  f i n a l 
confeccionada pueden encontrarse en las 
Figuras 1 y 2. Los informes particulares de 
ajustes de la escala en las distintas fases pueden 
encontrarse en el Material Complementario 1 y 2.

Fase 1. Obtención de la autorización por 
parte de los autores de la escala

A través del contacto directo por correo 
electrónico, se obtuvo la autorización y el 
consentimiento por parte de la autora de la escala 
original, Dra. Eva Bergstraesser, para poder 
realizar el estudio y publicarla en este trabajo 
(Material Complementario 3).

Fase 2. Traducción directa y reconciliación
La traducción directa de la escala del inglés 

al español fue realizada por dos traductoras 
bilingües y no relacionadas, cuyo idioma materno 
es el español. Ambas cuentan con certificación 
de nivel avanzado en idioma inglés, expedida 
por una entidad competente. Una de ellas posee 
conocimientos médicos y la otra es lega en la 
materia. 

Luego de realizadas ambas traducciones, 
se evaluaron y se discutieron las discrepancias 
entre el equipo de investigación y la traductora 
lega (ya que la traductora médica, por razones 
de fuerza mayor, no puedo asistir a la reunión). 
Se efectuaron los ajustes necesarios, en caso 
de diferencias importantes, con el objetivo de 
llegar a una versión única. Posteriormente, se 
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Figura 1. Paediatric Palliative Screening Scale en su idioma original*
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*Escala publicada por Eva Bergstraesser y colaboradores en la revista BMC Palliative Care en 2013.

obtuvo la conformidad de los cambios por parte 
de la traductora médica. En caso de discrepancias 
importantes en las que no se pudo llegar a un 
acuerdo, se contactó a la Dra. Bergstraesser para 
evaluar la solución.

Fase 3. Traducción inversa
Dos traductores bilingües y no relacionados, 

cuyo idioma materno es el inglés, realizaron la 
traducción inversa (de la nueva escala en español 
al inglés). Ambos cuentan con certificación de 
nivel avanzado en español, expedida por una 
entidad competente. Ninguno tiene conocimiento 
médico previo. 

Se evaluaron algunas diferencias en la 
traducción literal de la nueva escala. A partir de 
estas diferencias, se realizó una reunión entre 
el equipo investigador y se asumieron como 
secundarias a diferencias en el uso cultural de 
ciertas expresiones entre el inglés y el español, 
por lo que no se modificó la escala traducida en 
la fase 2.

Fase 4. Consolidación por un comité de 
expertos

Se conso l idó  un  comi té  de  exper tos 
multidisciplinario, conformado por un experto 
en metodología de investigación, una profesora 
de letras y un médico intensivista pediátrico. El 
equipo investigador estuvo presente durante la 
reunión en caso de que hubiera dudas mayores, 
pero no participó activamente. Para tal fin, se 
brindó la escala al comité, se leyó en voz alta y, 
luego de cada ítem, cada participante realizaba 
un comentario sobre el contenido semántico, 
metodológico y médico de la escala, según el 
campo de experiencia de cada participante. Se 
realizaron ajustes del instrumento conformado en 
la fase 2 y se redactó una versión prefinal que fuera 
comprensible y equivalente al cuestionario original.

Fase 5. Pretest
Se realizó la evaluación de la escala prefinal 

por parte de 5 médicos especialistas en CPP. 
Se les presentó el instrumento y se les brindó 
el tiempo necesario para que lo evaluaran. El 
equipo de investigación realizó una reunión, con 
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Figura 2. Escala final

Resultado esperado del tratamiento dirigido a la enfermedad y carga del tratamiento

… es curativo.
… controla la enfermedad y prolonga la 
vida con buena calidad de vida.
… no cura la enfermedad ni la controla, 
pero tiene un efecto positivo en la 
calidad de vida.
… no controla la enfermedad ni tiene 
efecto en la calidad de vida.

Sin carga o con una carga mínima, o sin 
tratamiento previsto.

Paciente asintomático.
El o los síntomas son leves y fáciles de 
controlar.
Al menos uno de los sintomas es moderado y 
controlable.
Al menos uno de los síntomas es grave o de 
difícil control (hospitalización inesperada o 
consultas a la guardia, crisis de síntomas).
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una duración mínima de 30 minutos y máxima de 
60 minutos, para evaluar la coherencia teórica 
de la escala con una mirada paliativista. Con los 
datos extraídos de todas las reuniones, se llevó 
a cabo una reunión del equipo de investigación y 
se construyó la forma final de la escala traducida 
al español. 

A pesar de las diferencias culturales, se 
intentó mantener la escala traducida lo más 
equivalente posible a la original desde el aspecto 
semántico y conceptual. Se realizaron cambios 
en el enfoque por etapas, de acuerdo a los 
lineamientos actuales del abordaje paliativo de 
los pacientes con enfermedades amenazantes o 
limitantes para la vida.10-14

DISCUSIÓN
En Argentina, existe una clara brecha teórica 

en cuanto al alcance y los objetivos de los 
servicios de CPP. Esto lleva a que los médicos 

(tanto en formación como los que ejercen 
diariamente su profesión) tiendan a subestimar 
e incluso pasar por alto la importancia de la 
incorporación de este nivel de atención en el 
tratamiento de pacientes con enfermedades que 
amenazan o limitan la vida.1 Por dicho motivo, 
consideramos una necesidad imperiosa la 
obtención de herramientas que brinden asistencia 
al equipo de salud al momento de tomar la 
decisión de derivar a estos pacientes a los 
servicios de CPP, que se ve acrecentada por 
el advenimiento de la Ley 27678 de Cuidados 
Paliativos, que propone asegurar el acceso de 
los pacientes a los CPP.15

En pediatría, no existe actualmente una 
escala validada al español que evalúe la 
necesidad de derivación temprana de pacientes 
a médicos especialistas en CPP. La Paediatric 
Palliative Screening Scale (PaPaS Scale) es 
un instrumento cualitativo diseñado por un 

Puntaje ≥25

Puntaje ≥15

Puntaje ≥10

3. Cuidados paliativos  
por equipo 

especializado
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grupo internacional para facilitar la derivación 
oportuna de cuidados paliativos en la trayectoria 
de la enfermedad en niños gravemente enfermos. 
Dicha escala es una de las más utilizadas 
en países de habla inglesa con los recursos 
necesarios para proporcionar cuidados paliativos 
de alto nivel.4,16

Este estudio tuvo como objetivo llevar a 
cabo la adaptación cultural del instrumento al 
español. Con este propósito, los autores buscaron 
introducir una herramienta que actualmente 
no se encuentra disponible en el ámbito de la 
atención médica pediátrica. No obstante, dado 
que no se realizó la validación mediante técnicas 
cuantitativas ni la aplicación del instrumento 
en la población diana (pediatras en ejercicio y 
en formación), no se recomienda su utilización 
hasta tanto se completen dichas instancias. A su 
vez, durante el presente trabajo no se incluyeron 
pediatras (recibidos o en formación), debido a 
que el enfoque estaba puesto en la adaptación 
cultural (manteniendo al máximo posible la 
estructura semántica y conceptual de la escala 
original), pero los autores planean realizar un 
estudio de segunda fase, donde se aplicará la 
escala con los usuarios blanco, con la validación 
definitiva de la escala confeccionada.

Con el propósito de mantener la escala lo más 
fiel conceptual y semánticamente a su versión 
original, se realizaron los cambios mínimos 
indispensables para maximizar su entendimiento 
sin alterar la naturaleza de la escala. Se 
consideró que los estadios en el enfoque por 
etapas final estaba orientado a una realidad de 
los CPP que no condicen con la realidad actual, 
por lo que se realizó un cambio en ellas para 
lograr adecuar la aplicabilidad de la escala a las 
nuevas tendencias y disponibilidades en esta 
especialidad médica.10-14 A pesar de ello, no se 
realizaron cambios mayores entre la traducción 
directa de la escala y la versión final evaluada por 
el comité de expertos y los médicos especialistas, 
debido a que no existieron barreras culturales, 
semánticas ni conceptuales durante el armado 
de la escala final.

Como limitaciones del estudio, los autores 
admiten que durante la fase 2 no se pudo conciliar 
una reunión con ambas traductoras, lo cual 
intentó salvarse realizando una reunión con la 
traductora disponible y obteniendo posteriormente 
el consentimiento de los cambios realizados por 
parte de la traductora faltante. Se menciona 
también la falta de evaluación de la consistencia 
interna de la escala con métodos cuantitativos 

y de estudios de validación psicométrica de la 
escala conformada, por lo que los autores se 
proponen realizar este análisis en un estudio 
posterior.

Como ventajas del estudio, se resalta la 
relevancia de la traducción de un instrumento 
inexistente en español, así como la adherencia 
a las normas ISPRO para la realización del 
procedimiento.

CONCLUSIÓN
S e  c o n s t r u y ó  u n a  e s c a l a  a d a p t a d a  

culturalmente al español, que podría constituir 
una herramienta útil para la incorporación 
temprana de los CPP en la atención pediátrica, 
luego de la validación pertinente. n
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