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Durante mi paso por el CAP La Mina pude observar como la diversidad cultural condicionaba
diferentes formas de entender y vivir la enfermedad, asi como de experimentar el valor del
trabajo en equipo junto con mis compaferas “mineras”. Tuve también la suerte de tener a Kika
como técnica de salud, con su capacidad para disfrutar y transmitir conocimiento, su generosidad
y su increible habilidad para articular la ciencia, la docencia y los afectos, con la vida misma.
Durante mi estancia en el Institut Jordi Gol i Gurina (IDIAP) como postMIR, Carmen Cabezas fue la
persona que me animé a solicitar el FIS que dio apoyo a este proyecto. Mentora y referente en
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Agradezco también el apoyo de las personas del IDIAP que contribuyeron a enriquecer aquellos
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acompafiado en las alegrias y tristezas que conlleva la vida: nacimientos, casamientos, duelos,
enfermedades, de la pareja, de padres, de hijos, propias...y seguimos ahi. Ha sido una gran
suerte haber podido contar con vosotros en este camino y espero que podamos continuar
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RESUMEN BREVE /| ABSTRACT







Actualmente uno de los grandes retos de los sistemas de salud es responder a la creciente prevalencia
de enfermedades crénicas. A pesar de los importantes avances en su diagndstico y tratamiento, su
control no se corresponde con el esperado. Explorar la percepcién que las personas tienen de su
enfermedad permite identificar sus creencias y desarrollar intervenciones mas efectivas que tengan en
cuenta sus perspectivas y preferencias.

Existen diferentes modelos para explicar la percepcién de la enfermedad, entre los que destaca el de
Autorregulacion de Sentido Comun que ha generado un creciente interés dando lugar a diversos
instrumentos, como el Jllness Perception Questionnaire Revised (IPQ-R), el mas utilizado
internacionalmente, y el Brief Illlness Perception Questionnaire (BIPQ), una versidon breve del mismo.
Ambos han demostrado tener buenas propiedades psicométricas.

El objetivo de este trabajo fue adaptar culturalmente ambos cuestionarios a la poblacion espafiola para
disponer de nuevas herramientas en el abordaje de las EC, evaluar su aplicabilidad y profundizar en el
conocimiento de la representacion de la enfermedad en nuestra cultura.

Siguiendo la cronologia del proyecto, el texto se estructura en tres estudios:

Estudio I. Validacidn lingiiistica: Se siguié un método estandarizado utilizando técnicas cualitativas,
obteniéndose versiones conceptual y linglisticamente equivalentes a los cuestionarios originales.
Estudio Il. Validacién psicométrica: Se utilizaron diversas técnicas cuantitativas.

Ambos cuestionarios requirieron un alto porcentaje de hetero-administracion.

Respecto a la validez, la versién adaptada del IPQ-R mostré una estructura similar al cuestionario
original, excepto por la unificacidon de las dimensiones representaciones emocionales-consecuencias. Se
destaca relacion entre esta dimensidn, la identidad y la duracion ciclica, y también entre el control de
tratamiento, control personal y coherencia, y ademas, la dificultad de reproducir la estructura del
apartado Causas. Los resultados del BIPQ mostraron un agrupamiento de los items en dos factores que
reforzaron la evidencia de la relacién existente entre las dimensiones mencionadas.

Las dimensiones del primer grupo mostraron una mayor relacidon con el estado de salud percibido, en
menor grado, con algunas de las medidas de utilizacién de servicios estudiadas y una escasa asociacién
con la adherencia a la medicacidon. Por otra parte, las puntuaciones de ambos grupos permitieron
distinguir a las enfermedades estudiadas en dos grupos con un patrén de respuesta similar.

Respecto a la fiabilidad, la versidn adaptada del IPQ-R mostrd valores de consistencia interna y
reproducibilidad menores que el cuestionario original en algunas dimensiones, que podrian deberse a su
menor cantidad de items, el alto porcentaje de heteroadministracion y dificultades en la comprensidn
de algun item. El BIPQ también evidencié una reproducibilidad ligeramente menor en algunos items,
probablemente relacionada con los aspectos mencionados.

Estudio lll. Aportacién de un grupo focal de entrevistadores al proceso de adaptacion cultural:

Los entrevistadores proporcionaron nuevas evidencias de validez e identificaron areas de mejora en el
procedimiento de administracion y en el contenido de los cuestionarios. Asimismo se comprobd la
utilidad de dos estrategias de analisis de los datos textuales, una cualitativa y otra cuantitativa.

Los resultados de estos estudios tienen interés tanto para la practica clinica como para la investigacion.
A partir de los mismos se dispone de dos instrumentos con puntuaciones validas y una consistencia
aceptable, aplicables en nuestro contexto, para medir la percepcién de la enfermedad y tener en cuenta
su representacion en las personas con EC.

A nivel metodoldgico se han llevado a cabo diversas triangulaciones de métodos y técnicas que han
contribuido a enriquecer y garantizar la calidad del proceso. Asimismo, se aportan datos que coinciden
con los resultados de otros autores y que plantean interrogantes e hipdtesis para avanzar en el
conocimiento del modelo tedrico de la representacion de la enfermedad en nuestra cultura.
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One of the major challenges currently confronting health systems is how to cope with the growing
prevalence of chronic diseases. Despite the important advances made in their diagnosis and treatment,
the degree of control achieved has failed to meet the expectations. Exploring patients' perceptions of
their illnesses would enable to identify their beliefs and to develop interventions that take their points
of view and preferences into account

Among the different models developed to explain illness perception, the Common Sense Model of Self-
Regulation has generated growing interest and has led to a number of instruments, such as the lliness
Perception Questionnaire Revised (IPQ-R), the most internationally widely use, and the Brief lllness
Perception Questionnaire (BIPQ), an abbreviated version of it. Both instruments have proved to have
good psychometric properties.

The aim of this study was to culturally adapt both questionnaires to the Spanish population, to have
new tools for the management of chronic illnesses, to evaluate their applicability and to achieve a
deeper understanding of illness representation in our culture.

Following the chronology of the project, the text is structured in three studies:

Study I. Linguistic validation: A standardized method was followed predominantly using qualitative
techniques. Versions conceptually and lingtistically equivalent to original instruments were obtained.
Study Il. Psychometric validation: Various quantitative techniques were developed.

Both questionnaires required a high percentage of interviewer-based administration.

Regarding validity, the adapted version of IPQ-R displayed a similar structure to that of the original
questionnaire, except for the grouping of emotional representation and consequences dimensions. We
highlight the relation between this dimension and the identity and cyclical timeline, and also between
treatment control, personal control and coherence and, otherwise, the difficulty of reproducing the
structure of the Causes section. The BIPQ results provide further evidence of the relationship between
the mentioned dimensions

Scores of dimensions in first group showed a greater relation with external variables, especially with
quality of life and, to a lesser extent, with some measures of health services use, and poor relation with
treatment adherence. Otherwise, scores of dimensiones in both groups allowed to distinguish studied
illnesses in two groups with a similar response pattern.

Regarding reliability, the adapted version of the IPQ-R showed smaller scores of internal consistency
and reproducibility than the original questionnaire in some dimensions, which could be due to some
aspects of administration and comprehension. The BIPQ also showed a slightly lower reproducibility in
some of its items, probably also related with the mentioned aspects.

Study Ill. Analysis of a focus group of interviewers to the cultural adaptation process: The
interviewers provided new evidence of validity and identified potential areas for improvement in the
administration procedure and in the content of the questionnaires. Moreover, it showed the usefulness
of two strategies for textual data analysis, with qualitative and quantitative approaches respectively,
which converged substantially in their key findings.

The findings/results of this study have implications for clinical practice and research alike.

As a consequence of the presented studies, two instruments are available with valid test scores and
acceptable consistency, applicable in our context, to measure the illness perception and consider its
representation in people with chronic illnesses.

At the methodological level, a number of triangulations of methods and techniques were carried out,
that contributed to enrich and ensure the quality of the process. On the other hand, the findings of this
work are in line with other authors’ results and raise questions and hypothesis that enable further
knowledge of the theoretical model of illness representation in our culture.
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RESUMEN ESTRUCTURADO







Introduccion

Actualmente uno de los grandes retos de los sistemas de salud es dar respuesta a la creciente
prevalencia de enfermedades crdénicas. A pesar de los importantes avances en su diagndstico y
tratamiento, el control de estas enfermedades no se corresponde con el esperado.
Explorar la percepcion de las personas sobre su enfermedad permite identificar sus creencias y
desarrollar intervenciones que tengan en cuenta sus perspectivas y preferencias, para asi
disminuir las dificultades en su manejo y tratamiento.
El control de una enfermedad crénica comporta conocer, aceptar y adaptarse a dicha
enfermedad. Existen diferentes modelos para explicar la adaptacion de las personas a la
enfermedad. Dentro de éstos, el Modelo de Autorregulacion de Sentido Comun ha generado un
creciente interés y ha dado lugar a diversos instrumentos. El modelo propone un procesamiento
paralelo de las representaciones emocionales y cognitivas. Estas ultimas incluyen cinco grandes
bloques o dimensiones (identidad, causas, consecuencias, duracién y control/curacion).
El lllness Perception Questionnaire fue disefiado para explorar estas cinco dimensiones.
Posteriormente se cred una version revisada del mismo, el lliness Perception Questionnaire
Revised (IPQ-R) que, ademds de incluir las representaciones emocionales, diferencié a la
dimension duracién, en duracion aguda/crénica y duracion ciclica, y a la dimensidon
control/curacién, en control personal y control de tratamiento, e incorporé el concepto de
coherencia de la enfermedad. Mas recientemente se desarrolld un instrumento mas breve, el
Brief lliness Perception Questionnaire (BIPQ). Tanto el IPQ-R como el BIPQ han demostrado tener
adecuadas propiedades psicométricas en estudios de validacién publicados y muestran una
creciente utilizacidn a nivel internacional.
La utilizacidn de cuestionarios en entornos diferentes a aquellos en que se desarrollaron requiere
su adaptacién cultural. El objetivo de este trabajo fue adaptar culturalmente el IPQ-R y el BIPQ
para la poblacién espafiola con el fin de disponer de nuevas herramientas para el abordaje de las
EC, evaluar la aplicabilidad de las mismas y profundizar en el conocimiento de la representacion
de la enfermedad en nuestra cultura. Siguiendo la cronologia del proyecto, el texto se ha
estructurado en tres estudios:

< En primer lugar se realizo la validacion lingiiistica de ambos instrumentos en la poblacion

espanola: Estudio I.
%+ A continuacidn se llevd a cabo la validacion psicométrica de ambos instrumentos: Estudio II.
< Posteriormente se analizé la aportacion de un grupo focal de entrevistadores al proceso de

adaptacion cultural: Estudio lll.
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Estudio I: Validacion linguistica del IPQ-R y del BIPQ

Objetivos
Obtener versiones adaptadas para la poblacidon espafiola de una versién especifica del /lIness
Perception Questionnaire Revised (IPQ-R) y del Brief lllness Perception Questionnaire (BIPQ),

conceptual y linglisticamente equivalentes a los cuestionarios originales.

Material y método
Se procedio en tres fases:
1. Doble traduccién.
2. Estudio piloto.
3. Doble retrotraduccion.
Se realizaron tres reuniones de consenso y una con los autores, hasta obtener las versiones pre-

test.

Resultados

1. La mayoria de items del IPQ-R no plantearon problemas de traduccion.

2. En el estudio piloto se detectaron algunas dificultades en la autoadministracién y la
comprension de algunos items. Se decidié disponer de entrevistadores entrenados, introducir
cambios en el vocabulario y formato del cuestionario y adaptar una versién especifica, con
menor cantidad de items que aportaba soluciones a gran parte de las dificultades detectadas.

3. Las retrotraducciones fueron muy similares al cuestionario original.

El proceso de traduccién-retrotraduccion del BIPQ no presenté dificultades.

Estudio Il: Validacién psicométrica del IPQ-R y BIPQ

Objetivo
Evaluar las propiedades psicométricas de validez y fiabilidad de las versiones validadas

linguisticamente del IPQ-R (Estudio lla) y del BIPQ (Estudio IIb) en la poblacién espariola.

Material y método

Se llevd a cabo un estudio transversal en 612 personas, con edades comprendidas entre los 14 y
los 75 afios y con una de las seis enfermedades crdnicas siguientes: hipertension, diabetes
mellitus tipo 2, cardiopatia isquémica estable, asma, enfermedad pulmonar obstructiva crénica
o artrosis.

Para facilitar la comparacién de los resultados se siguid, en la medida de lo posible, la estrategia
de analisis propuesta por los autores de los cuestionarios originales.

Se valord el proceso de respuesta y la carga para el entrevistado y entrevistador de ambos

cuestionarios.
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La validez se exploré mediante el analisis de la estructura interna de los instrumentos, asi como
de la relacién entre sus dimensiones. También se estudié la relacidn de ambos instrumentos con
variables externas como el estado de salud percibido, la utilizacion de servicios, la adherencia
a la medicacion y a los estilos de vida saludables, asi como también su validez para distinguir
entre las enfermedes estudiadas.

La fiabilidad fue valorada mediante dos disefios: el analisis de la consistencia interna y la

reproducibilidad test-retest.
Resultados

Estudio lla: Propiedades psicométricas del IPQ-R

El 45,4% de la muestra requirié hetero-administracién. El tiempo medio de cumplimentacion
fue de 20 minutos (DE 9,4).

Respecto a la validez, la estructura interna del Apartado IPQ-R General (Opinién sobre la
enfermedad) reprodujo la del instrumento original, excepto por la unificacién de las
dimensiones representaciones emocionales-consecuencias. Seis factores explicaron el 59,3% de
la varianza. La estructura del Apartado IPQ-R Causas no reprodujo la original. También seis
factores, en lugar de los cuatro del original, explicaron el 58,7% de la citada varianza. El andlisis
de la validez del Apartado Identidad mostré diferencias entre los sintomas percibidos
(somatizacion) y aquellos relacionados con la enfermedad (identidad). El analisis de la
correlacién entre los tres apartados del cuestionario, Identidad, General y Causas, mostré dos
grupos de dimensiones: identidad, representaciones emocionales-consecuencias y duracion
ciclica, por un lado, y control del tratamiento, control personal y coherencia, por otro. Asimismo
el estudio de la validez de relacion con variables externas, mostré una mayor asociacion de las
dimensiones correspondientes al primer grupo con el estado de salud percibido, y en menor
medida, con algunas de las variables que valoraban la utilizacion de servicios. A su vez, el
segundo grupo tuvo una relacion mucho menor y en sentido inverso con el estado de salud
percibido, y no presentd correlaciones destacables con la utilizacion de servicios. Ambos
grupos de dimensiones mostraron una relacién inversa y muy débil con la adherencia a la
medicacién y a los estilos de vida saludables. Por otra parte, el andlisis de la validez para
distinguir entre grupos conocidos permitié diferenciar a las enfermedades estudiadas en dos
grupos. Asi, las enfermedades respiratorias y la artrosis tuvieron una puntuacion
significativamente mayor en las dimensiones correspondientes al primer grupo, mientras que
las personas con hipertension, diabetes y cardiopatia isquémica estable obtuvieron mayores
puntuaciones en las dimensiones correspondientes al segundo grupo.

Respecto a la fiabilidad, las puntuaciones de consistencia interna y la reproducibilidad test-

retest obtenidas fueron menores a las del cuestionario original en algunas dimensiones.
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Estudio Ilb: Propiedades psicométricas del BIPQ

El 42,6% de personas requirié hetero-administracién. La mayoria de personas, 96%, completd el
cuestionario en menos de 10 minutos y un 74% requirié menos de cinco minutos para hacerlo.
Respecto a su validez, la relacidn entre las dimensiones equivalentes del BIPQ y del IPQ-R, fue
en el sentido esperado. El analisis de la estructura interna del BIPQ mostré la agrupacion de los
items en dos factores: el Factor 1 incluyé los items identidad, consecuencias y respuesta
emocional, mientras que el Factor 2 incluyé el control del tratamiento, el control personal y la
coherencia. De manera consistente con los resultados del Estudio lla, la validez de relacion con
variables externas también mostré una mayor relacién de los items correspondientes al primer
factor, y en este caso de la puntuacion global del BIPQ, con el estado de salud percibido y algo
menor con algunas de las medidas analizadas de utilizacion de servicios. Los analisis también
mostraron una escasa relacién con la adherencia a la medicacion y los estilos de vida
saludables. Por otra parte, los resultados obtenidos en el estudio de la validez para distinguir
entre grupos conocidos también permitieron diferenciar a las enfermedades estudiadas en dos
grupos con un patrén de respuesta similar.

En cuanto a su fiabilidad, la consistencia interna fue adecuada y la reproducibilidad test-retest

fue similar a la reportada en el articulo original, aunque algo menor en algun item.

Estudio Ill: Aportacidn de un grupo focal de entrevistadores

Objetivos
= Analizar la contribucién de un grupo focal a partir de la experiencia de los entrevistadores al
proceso de adaptacién cultural para:
< Interpretar los resultados del estudio de validacién psicométrica (Estudio 1)
< Proporcionar nuevas evidencias de validez de los instrumentos
< ldentificar posibles areas de mejora en los cuestionarios

= Valorar dos estrategias de analisis de los datos textuales

Material y método

El estudio se desarrollé en dos etapas:
1. Recogida de informacién. Se llevé a cabo a través de un grupo focal con entrevistadores.

2. Procedimientos de analisis. Se utilizaron dos estrategias, andlisis de contenido temdtico y
andlisis textual, de forma paralela e independiente.
Esta etapa se organizd en cuatro fases que incluyeron la preparacién del corpus textual, el

descubrimiento o preanalisis, el analisis y verificacion y por ultimo, el contraste de resultados.
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Se llevaron a cabo dos reuniones, la primera para consensuar las categorias de andlisis, y la
segunda para poner en comun los resultados de las dos estrategias utilizadas y crear un marco

explicativo.

Resultados

El estudio contribuyé a la interpretacion de los hallazgos del estudio Il. También aportd nuevos
datos sobre el modelo conceptual y de medida, formatos alternativos al estdndar, carga para el
entrevistado y entrevistador y validez de proceso de respuesta, contenido y consecuencias de los
instrumentos IPQ-R y BIPQ en nuestro contexto socio-cultural. Asimismo, se identificaron areas
susceptibles de mejora en el procedimiento de administracién y en el contenido de los
cuestionarios.

Por otra parte, se comprobd la utilidad de las dos estrategias de analisis de datos textuales
utilizadas, una cualitativa y otra cuantitativa, que coincidieron sustancialmente en sus

resultados clave.

Discusion (conjunto de la tesis)

La adaptacion cultural de cuestionarios es un proceso complejo e iterativo que atraviesa por
sucesivas etapas y comporta la integracion de diversos métodos y técnicas de investigacion.
En el Estudio |, se llevd a cabo la validacion lingliistica del IPQ-R y BIPQ. Se siguié un método
estandarizado utilizando técnicas eminentemente cualitativas.

Durante el proceso se priorizd la posterior aplicabilidad de los cuestionarios a la poblacion
diana. Las versiones obtenidas se consideraron conceptual y linglisticamente equivalentes a los
cuestionarios originales.

Posteriormente, en el Estudio Il, se analizaron sus propiedades psicométricas mediante diversas
técnicas cuantitativas.

Respecto al proceso de respuesta y la carga para entrevistado y entrevistador, ambos
cuestionarios requirieron un alto porcentaje de hetero-administracién, que se considera
relacionada con las caracteristicas de edad y nivel de estudios de la muestra estudiada.

Con relacion a la validez del IPQ-R, la versién adaptada del cuestionario mostré una estructura
similar a la del original. Se destaca la unificacidn de las dimensiones representaciones
emocionales y consecuencias del apartado IPQ-R General, asi como la dificultad de reproducir la
estructura del apartado IPQ-R Causas del cuestionario original, que coinciden con los hallazgos
de otros autores. Asimismo, las correlaciones observadas entre las dimensiones identidad,
representaciones emocionales-consecuencias y duracion ciclica, por un lado y entre el control
de tratamiento, el control personal y la coherencia de la enfermedad, por otro, y la relacion
inversa entre ambos grupos de dimensiones, también ha sido descrita por diversos autores. A su

vez, los resultados del BIPQ, que muestran una agrupacidon de los items en dos factores,
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refuerzan las evidencias de esta relacién. Por otra parte y para ambos cuestionarios,
esta agrupacion de dimensiones mostré un comportamiento diferencial en su relacién con las
variables externas estudiadas, destacando la relacidn de aquellas correspondientes al primer
grupo, Factor 1 en el caso del BIPQ, con el estado de salud percibido y, en menor medida, con
algunos indicadores de utilizacidn de servicios. La relacién de ambos grupos de dimensiones con
la adherencia a la medicacién y a estilos de vida saludables fue muy débil. En general las
relaciones van en el sentido esperado y son similares a las obtenidas en otros estudios
publicados en la literatura. Con relacién a la validez para distinguir entre las enfermedades
estudiadas, las puntuaciones obtenidas en las dos agrupaciones de dimensiones mencionadas
permitieron diferenciar enfermedades con un patrén de respuesta similar.

Resulta dificil establecer las implicaciones de estos resultados para el modelo. Estos plantean
algunos interrogantes en cuanto al significado de los factores encontrados, a partir de los cuales
se sugieren hipodtesis para intentar explicarlos. Se puede interpretar que el primer grupo de
dimensiones, Factor 1 del BIPQ, con un mayor contenido de elementos ‘perceptuales-
experienciales’ y una mayor carga emocional, se corresponda con la evaluacion de la amenaza
(qué me pasa, qué es, por qué, en qué me afecta, cbmo evolucionara), mientras que el setundo
grupo, Factor 2 del BIPQ, con un mayor contenido de elementos ‘abstractos-conceptuales’,
quizas mas elaborado, tenga mas relacidn con la evaluacion del afrontamiento (entiendo qué es
y qué tengo que hacer para controlar y curar esta enfermedad), previa a la definicién del plan de
accion y la puesta en marcha de las estrategias de afrontamiento propiamente dichas.
Esta hipdtesis estaria en la linea de los desarrollos iniciales del modelo, que proponian que la
representacion cognitiva de la enfermedad estaba formada por cuatro dimensiones, que no
incluian la dimension de control/cura. Aunque Leventhal no dudaba de que ésta formara parte
de la representacién cognitiva de la enfermedad, inicialmente se planted si no debia
corresponderse con las expectativas de respuesta al afrontamiento.

Se requiere de nuevos estudios para confirmar estos hallazgos y responder estos interrogantes.
Seria de especial interés la realizacion de estudios longitudinales que permitan valorar la
evolucion de la representacion de enfermedad para asi avanzar en el conocimiento de la misma,
y en la identificacion de elementos que permitan intervenir sobre ésta.

Con relacién a la fiabilidad, el cuestionario IPQ-R mostré valores de consistencia interna y
reproducibilidad menores que el cuestionario original en algunas dimensiones, lo que podria
deberse a la menor cantidad de items de la versién validada, el alto porcentaje de hetero-
administracién y problemas en la comprensidn de algun item. El BIPQ también evidencié una
reproducibilidad ligeramente menor en alguno de los items, probablemente relacionada con los

aspectos mencionados de hetero-administracién y comprension que deberan valorarse en
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futuros estudios. Para ambos instrumentos, la consistencia es aceptable, pero su utilizacién en

momentos temporales distintos requiere nuevas investigaciones.

En el Estudio lll, a partir de la experiencia de los entrevistadores, se valoré la contribucion de
una técnica cualitativa al proceso de adaptacion. Se realizd una triangulacion con los resultados
cuantitativos del estudio de validacion psicométrica y se proporcionaron nuevas pruebas de
validez. Ademas se identificaron posibles dreas de mejora de los instrumentos. Por otra parte se
comprobd la utilidad de dos estrategias de analisis de los datos textuales, una con base
cualitativa y otra cuantitativa, observandose una convergencia de sus resultados que también

debera ser confirmada.

En los tres estudios se tuvieron en cuenta criterios metodoldgicos tanto del ambito biomédico

como de psicologia de la salud.

Conclusiones (conjunto de la tesis)

Los resultados del presente estudio tienen un potencial interés, tanto para la practica asistencial
como para la investigacion.

Desde una perspectiva asistencial, se dispone de dos instrumentos con puntuaciones validas y
aceptablemente consistentes, aplicables en nuestro contexto para medir la percepcion en
enfermedades crénicas y tener en cuenta su representacidn cognitiva y emocional.

Mientras que el BIPQ aporta una herramienta breve y de fdcil utilizacidn para la practica diaria o
situaciones en las que la disponibilidad de tiempo es escasa, el IPQ-R puede tener aplicabilidad
en aquellos en los que el manejo es dificil o en el contexto de una investigacion.

Asimismo, desde la perspectiva de la investigacion, se remarca la integraciéon, durante todo el
proceso, de metodologias, técnicas de andlisis y de la perspectiva de investigadores
provenientes de diversas disciplinas, que aportaron riqueza y calidad al mismo. Se aportan
diversas evidencias de validez y fiabilidad de ambos instrumentos que muestran resultados
similares a los del los instrumentos originales, con algunas caracteristicas diferenciales. Se
destaca especialmente la agrupacién de las dimensiones representaciones emocionales y
consecuencias. Asimismo se observa que las dimensiones de la representacion de la
enfermedad presentan una importante correlacion que permite identificar dos agrupaciones.
Estos hallazgos son consistentes con los resultados de otros autores y plantean interrogantes e
hipdtesis que deberdn explorarse en futuras investigaciones para continuar avanzando en el

conocimiento del modelo tedrico de la percepcion de la enfermedad.
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Introduction

One of the major problems currently confronting health systems is how to cope with the
growing prevalence of chronic diseases. Despite important advances made in the diagnosis and
treatment of these illnesses, the degree of control achieved has failed to meet expectations.

Exploring people’s perceptions of their illnesses would enable to identify their beliefs and
develop interventions that take their points of view and preferences into account, and would

serve to reduce the difficulties involved in managing and treating them.

The control of a chronic illness implies knowing, accepting and adapting to the disease.
Different models have been developed to explain disease perception. Among these, the
Common Sense Model of Self-Regulation has generated growing interest and has led to a
number of instruments. The model proposes a parallel processing of emotional and cognitive
representations. The latter include five main areas or dimensions (identity, causes,
consequences, timeline, and control/cure). The lllness Perception Questionnaire was developed
to explore these last five dimensions. Later, a revised version was designed, the /liness
Perception Questionnaire Revised (IPQ-R) that included emotional representations and
distinguished the timeline dimension in acute/chronic and cyclical timeline, and control/cure, in
personal control and treatment control, and in addition incorporated the concept of coherence
of illness. More recently, a short version was created, the Brief lllness Perception Questionnaire

(BIPQ). Both last instruments have demonstrated to have appropriate psychometric properties.

The use of questionnaires in different environments to those developed requires their cultural
adaptation. The aim of this study was to culturally adapt both questionnaires to the Spanish
population, to have new tools for the management of chronic diseases, to evaluate their
applicability and to achieve a deeper understanding of illness representation in our culture.
Following the chronology of the project, the text is structured in three studies:

< First, a linguistic validation of both instruments for the Spanish population was

performed: Study I.
<+ Following, the psychometric validation of both questionnaires was developed: Study II.
<+ Subsequently, the contribution of a focus group of interviewers to the cultural adaptation

process was analyzed: Study Ill.
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Study I: Linguistic validation of the IPQ-R and the BIPQ

Objectives

To obtain adapted versions for the Spanish population of a specific version of the lliness
Perception Questionnaire Revised (IPQ-R) and the Brief lllness Perception Questionnaire (BIPQ),

conceptually and linguistically equivalent to the original questionnaires.

Material and Methods
The project proceeded in 3 phases:

1. Double forward-translation
2. Pilot study
3. Double back-translation
Three consensus meetings, on in each phase, and fourth one with one of the authors, were held

in order to obtain pre-test versions.

Results

1. The majority of the IPQ-Ritems did not raise translation problems.

2. In the pilot study we detected that patients found some difficulties in connection with
the comprehension and self administration of some items. Therefore, it was decided to employ
trained interviewers, to introduce changes in the IPQ-R format and vocabulary and to adapt a
specific version with fewer items that solved most of these difficulties.

3. Back-translations were very similar to the original version.

The BIPQ forward and back-translation processes cause no difficulties.

Study II: Psychometric validation of the IPQ-R and the BIPQ

Objectives
To assess the psychometric characteristics of the adapted versions of the lllness Perception
Questionnaire Revised (IPQ-R) and the Brief lliness Perception Questionnaire (BIPQ) for a Spanish

population.

Material and methods

A cross-sectional study was conducted, covering 612 people, between 14 and 75 years of age,
presenting hypertension, type 2 diabetes mellitus, ischemic heart disease, asthma, chronic
obstructive pulmonary disease or arthrosis.

In order to facilitate the comparison of the results, analysis followed, as far as possible, the

strategy proposed by the authors of the original questionnaires.
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The response process and respondent and administrative burden of both questionnaires were
evaluated.

Validity was explored by the internal structure of the instruments, and also by the relation
between their dimensions. The relation of both questionnaires with external variables such as
life quality, use of health services and treatment and health lifestyle adherence was also
studied, as well as its validity to distinguish between known groups.

Reliability was assessed by two designs: internal consistency and test-retest reproducibility.
Results

Study lla: Psychometric properties of the IPQ-R

A total of 45.4% of the sample required interviewer-based administration. The mean time of
completion was 20 minutes (SD 9,4).

Regarding validity, internal structure of the IPQ-R General section (Opinion of the illness)
reproduced that of the original instrument, except for the pooling of the emotional
representation-consequences dimensions: six factors accounted for 59.3% of the variance. The
structure of the IPQ-R Causes section yielded six instead of the four factors of the original,
which accounted for 58.7% of the variance. The validity of the Identity showed differences
between perceived symptoms (somatization) and those related with the illness (identity). In the
study of the correlation among the dimensions of the three IPQ-R sections, Identity, General
and Causes, two grouping of dimensions was observed: on one hand, identity, emotional
representations-consequences and cyclical timeline and, on the other hand, treatment control,
personal control and illness coherence. Also, the validity of the relation with external variables,
showed association between the first group of dimensions, especially with quality of life, to a
lesser extent with some measures of health services use, and a poor association with treatment
adherence. Otherwise, the validity to distinguish between known groups allowed to
differentiate the illnesses in two groups. Thus, respiratory diseases and arthritis scored
significantly higher on the identity and emotional representations, consequences and cyclic
timeline dimensions while people with cardiovascular diseases or risk factors, scored lower on
these dimensions and had a higher perception of control and illness coherence.

With respect to reliability, internal consistency scores and test-retest reproducibility obtained

were lower than in the original questionnaire in some dimensions.

Tesis Doctoral UAB - Valeria Pacheco-Huergo — Structured summary 43



Study IIb: Psychometric properties of the BIPQ

Regarding its validity, the relationship between equivalent dimensions of the BIPQ and the IPQ-
R was in the expected direction. The analysis of the internal structure of the BIPQ showed the
grouping of items into two factors: Factor 1 included items identity, consequences and
emotional response, while Factor 2 included treatment control, personal control and
consistency. Both components showed an inverse relationship to each other. Consistent with
Study lla, results regarding the validity of external variables showed a relationship between
Factor 1 with the quality of life, to a lesser extent with health services use, and even less with
treatment and healthy lifestyles adherence. Scores to distinguish between known groups were
similar to those described for the IPQ-R questionnaire.

As for reliability, internal consistency was adequate and test-retest reproducibility was similar

to the original article, although slightly lower in any item.

Study lll: Contribution of a focus group of interviewers

Objetives

=  To analyze the contribution of a focus group based on interviewers experience, to the
cultural adaptation process:

< tointerpret the results of psychometric validation (Study )

< to provide new evidences of instruments’ validity

< to identify possible areas for improvement of the questionnaires

= To evaluate two strategies for analysis of textual data.

Material and methods
The study proceeded in two stages:

1. Information collection. A focus group with interviewers was developed.

2. Analysis Procedures. Two parallel and independent strategies were used: thematic
content, analysis and textual analysis. This stage was organized into four phases: corpus
preparation, discovery or pre-analysis, analysis and verification, and, finally, contrast of results.
Two meetings were held: the first one, to agree on the categories of analysis, and the second

one, to pool the results of the two strategies and to create an explanatory framework.
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Results

This study contributed to interpreting some of the findings of the Study Il. New data related to
the conceptual and measurement model, alternative forms to standard, respondent and
administrative burden and validity of response process, content and consequences of the BIPQ
and IPQ-R instruments in our socio-cultural context was provided. Moreover, it allowed to
identify new areas for improvement in the administration procedure and content of the
questionnaires.

On the other hand, it proved the usefulness of the two strategies of analysis, which agreed

substantially in their key findings.

Discussion (whole thesis)

The cultural adaptation of questionnaires is a complex and iterative process that goes through

successive stages and involves the integration of various research methods and techniques.

In Study I, the linguistic validation of the IPQ-R and the BIPQ was carried out. A standardized
method was followed predominantly using qualitative techniques. Applicability of the
questionnaires for the target population was prioritized. Versions conceptually and linguistically

equivalent to original instruments were obtained.

Subsequently, in Study Il, their psychometric properties were analyzed through various
guantitative techniques.

Regarding the response process and respondent and administrative burden, both
guestionnaires required a high percentage of interviewer-administration that was related with
the age and study level characteristics’ of the sample.

In relation to validity, the adapted version of the IPQ-R displayed a similar structure to that of
the original questionnaire and an acceptable consistency. The grouping of emotional
representation and consequences dimensions and the difficulty of reproducing the structure of
the Causes section, which coincide with other authors’ results, are highlighted. Also, the
observed correlations between the identity, consequences and emotional representations, cyclic
timeline dimensions, on one hand, and between the treatment control, personal control and
illness coherence, on the other, has been described by various authors. In turn, the results of the
BIPQ, which also show a grouping of items into two factors that reinforce the evidence of this
relationship. Additionally and for both questionnaires, this two groups of dimensions showed a
different behavior in relation to the included external variables, highlighting the relationship of
those of the first group, or Factor 1, with the perceived health status and, to a lesser extent,
with service utilization . The relation of the second group of dimensions with quality of life, or

factor 2, was lower and went on the opposite way. Both groups showed a weak association with
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treatment and healthy lifestyles adherence. These relations are in the expected direction and
also similar to those obtained in other studies published in the literature. In relation to the
validity to distinguish between known groups, scores on the dimensions for these two factors
allowed to differentiate the illnesses in two groups with similar response patterns.

It is difficult to establish the implications of these results for the model. These pose some
guestions about the meaning of the found factors, and suggest hypotheses trying to explain
them. It can be interpreted that Factor 1, with a higher content of 'perceptual-experiential’
elements, and more emotionally charged, matches the assessment of the threat (what's wrong
with me, what is it, why, how it affects me, how will it evolve), while Factor 2, with a higher
content of 'abstract-conceptual’, perhaps more elaborated, elements that have more to do with
coping assessment (I understand this illness and know what | have to do to control/cure it),
prior to the definition of the action plan and implementation of coping strategies. This
hypothesis would be in line with the initial developments of the model, which proposed that the
cognitive representation of the disease consisted of four dimensions, which did not include the
dimension of control/cure. Although Leventhal did no doubt that this was part of the cognitive
representation, it initially considered whether it should correspond with the expectations of
coping response. Further studies are required to confirm these findings and answer these
guestions. Longitudinal studies would be of particular interest to appraise the evolution of the
illness representation in order to thoroughly know and to identify elements that allow
intervention on it.

Concerning IPQ-R reliability, internal consistency values obtained were lower in some
dimensions than the original, which could be due to the smaller number of items of the
validated version, peculiarities related to interview-based administration, and problems in the
understanding of some items. The BIPQ results also showed a slightly lower reliability in some of
its items, probably related with the mentioned aspects of interviewer-administrations and

comprehension, to be assessed in future studies.

Study lll analysed the contribution of a qualitative technique, a focus group based on the
interviewers’ experience, to the cultural adaptation process. A triangulation with quantitative
findings of Study Il was performed and new data related to questionnaires’ validity, based on
both the biomedical and the psychology fields’ criteria, was provided. Moreover, new areas for
the instruments’ improvement were identified. On the other hand, it proved the usefulness of
two strategies for textual data analysis, with qualitative and quantitative approaches

respectively, which converged substantially in their key findings.

In all three studies both the methodological criteria of biomedical and health psychology fields

were taken into account.
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Conclusions (whole thesis)

The results of this study are of potential interest for health care practice and research alike.

From a health care perspective, two instruments with valid test scores and acceptable
consistency are available, applicable in our context, to measure the illness perception and
consider its representation in people with chronic illnesses. Their use in different moments in
time requires further investigation. While the BIPQ provides a brief and easy to use tool for
daily practice or situations with short time availability, the IPQ-R could have applicability in

people with difficulties in their illness management and also in the context of research.

From a research perspective, the integration of methodologies, analysis techniques and
perspective of researchers from various disciplines throughout the whole process is
emphasized; this helped to enrich and ensure the quality. Various types of validity and reliability
criteria for both instruments were analyzed, throwing similar results to those of the original
instruments, with some distinctive features. Special mention must be made of the pooling of
the emotional representations-consequences dimensions. Moreover, the correlation between
dimensions of the illness representation allowed to identify two main groups. These findings are
consistent with the results of other authors and enable further knowledge and new hypotheses

to be thrown open for future research of the theoretical model of iliness representation.
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INTRODUCCION

Instrumentos de medida de percepcion de enfermedad
como estrategia para el abordaje de las enfermedades crdnicas
Conceptos

El verdadero viaje de descubrimiento no consiste en
buscar nuevos paisajes sino en tener nuevos o0jos

Marcel Proust






Relevancia de las enfermedades cronicas

Si los hechos no encajan en la teoria, cambia los hechos
Si buscas resultados distintos, no hagas siempre lo mismo
Albert Einstein






Actualmente uno de los grandes problemas de los sistemas de salud es dar respuesta de forma
adecuada a la creciente prevalencia de enfermedades crénicas (EC) definidas por la
Organizaciéon Mundial para la Salud (OMS) como “los problemas de salud que requieren un
manejo continuo a lo largo de un periodo de afios y décadas”. Se estima que tres de cada
cuatro personas de todas las edades presentan problemas de salud crénicos®.

En este trabajo se adaptan dos instrumentos para medir la percepcion de enfermedad
en seis EC: hipertensién arterial (HTA), cardiopatia isquémica (Cl), diabetes mellitus tipo 2
(DM2), enfermedad pulmonar obstructiva créonica (EPOC), asma y artrosis como representante
de dolor crdénico, para su uso en la poblacién espafiola. A continuacion se valora la relevancia

de estas enfermedades en nuestro contexto.

La HTA en la poblacion adulta es el factor de riesgo cardiovascular mas prevalente y uno de los
gque motiva mayor nimero de consultas en la Atencion Primaria (AP). Su prevalencia global es
de aproximadamente el 35%, llegando al 40% en edades medias y al 68% en mayores de 60
afios. En Espafia afecta a unos 10 millones de sujetos adultos® y se prevé que su prevalencia
siga aumentando debido al envejecimiento de la poblacion y al aumento de estilos de vida no
saludables®. En Espafia se estima que el 25 % de las muertes cerebrovasculares son atribuibles
a esta EC. Aunque el grado de conocimiento de la HTA (alrededor del 65% de los pacientes que
la padecen) y el tratamiento farmacoldgico (85% en hipertensos conocidos y 55% del total) han
ido en aumento, su control es escaso (25% en hipertensos conocidos y 15% en total)>”.
Estudios publicados con posterioridad como resultado del proyecto PRESCAP, analizando una
amplia muestra de personas hipertensas en los afios 2002 y 2006, mostraron una mejoria del
grado de control (36,1% vy 41,4%, respectivamente), aunque lejos de ser &ptima,

especialmente en los pacientes de mayor riesgo®’.

La DM2 también es una enfermedad crdnica de alta prevalencia que produce una disminucién
de la esperanza y calidad de vida en las personas afectadas y que, debido a sus complicaciones,
genera un importante consumo de recursos sanitarios. Segin la OMS y la Federacion
Internacional de Diabetes su prevalencia mundial se ha incrementado en forma epidémica y se
estima que esta tendencia ira en aumento. Ello se debe en parte, al cambio de criterios
diagndsticos de los ultimos anos y al envejecimiento de la poblacidn, pero también a cambios
en el estilo de vida de los paises industrializados caracterizados por una menor actividad fisica
y modificaciones en la alimentacién que favorecen la obesidad®. En Espafia su prevalencia se
sitia en torno al 6,5%, si bien puede variar entre el 6 y 12% en funcidon de la edad, las
poblaciones y el método utilizado para el diagnéstico’. En cuanto a su control, un estudio

europeo, el CODE-2, mostré que sdlo un 28% de pacientes tratados alcanzaban valores
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adecuados de glucemia. Pero el control de la diabetes incluye ademds otros aspectos de
autocuidado como la alimentacidn, el control del peso, la realizacion de analiticas, examenes
oftalmoldgicos o el cuidado de los pies. En Estados Unidos se calcula que sélo un 2% de adultos
diabéticos se ajustan completamente a las recomendaciones de la American Diabetes
Association'®. Pese a que el control de la DM2 ha ido mejorando en los Ultimos afios en
nuestro pais, la evaluacién correspondiente al afio 2002 llevada a cabo por el Grupo de
Educacion de Diabetes en Atencién Primaria (GEDAPS), con una muestra de 5.819 personas
con diabetes, mostré los siguientes indicadores: hemoglobina glicada (HbAlc) mayor de 7%, en
43% de los participantes; colesterol total mayor de 200 mg/dl, en 54%; una presion arterial
mayor de 130/80, en 70% y mayor de 140/90 en 41%''?. Los datos de la evaluacién de
GEDAPS 2007, pendientes aun de publicacion, con 3.130 personas con diabetes, muestran una
tendencia a la mejoria de estos indicadores que aun dista de ser dptima: hemoglobina glicada
mayor de 7%, en 34%,; colesterol total mayor de 200 mg/dl, en 36%; una presion arterial mayor
de 130/80, en 65% y mayor a 140/90 en 34%. En un articulo reciente se observé que el control

de todos los factores de riesgo en nuestro medio alcanzaba sélo un 2,6%"%.

Con respecto a las enfermedades cardiovasculares, los datos del Instituto Nacional de
Estadistica (INE, notas de prensa del afio 2010) revelan que éstas permanecen como la primera
causa de muerte en Espaia, representando el 32,2% del total de defunciones. Dentro de las
mismas, las enfermedades isquémicas se mantienen como la primera causa de muerte'®. En
los ultimos afios se han publicado recomendaciones de diversas sociedades médicas vy
consensos que sitdan a las personas con cardiopatia isquémica como primera prioridad dentro
de las estrategias de alto riesgo®. A pesar de esto el control de estos enfermos también dista
de ser el deseable. Ejemplo de ello son los estudios EUROASPIRE |, Il y llI, realizados en los afios
1995-1996, 1999-2000, 2006-2007, en 9, 15 y 22 paises europeos, sobre 3.569, 5.556 y 8.966
personas con cardiopatia isquémica, respectivamente. Estos estudios muestran que a pesar de
las recomendaciones y creciente concienciacién de los profesionales sobre la importancia del
control de estos pacientes, el porcentaje de personas tratadas adecuadamente es mayor, pero
el control de los factores de riesgo, sobre todo los relacionados con estilo de vida, lejos de

mejorar, ha empeorado™® .

Con relacidn a la EPOC, la patologia respiratoria crénica mas habitual atendida en las consultas
de AP y neumologia, su prevalencia en Espafia se sitia alrededor del 9%'. Representa la
quinta causa de mortalidad en nuestro pais® y la cuarta a nivel mundial. Es importante
destacar que se trata de una enfermedad evitable producida bdsicamente por el consumo de

tabaco. Se estima que su prevalencia y mortalidad aumentaran significativamente en los
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proximos anos, debido a la persistencia del este hdbito en los varones, a su incremento en las

mujeres y a factores sociodemograficos, como el aumento de la esperanza de vida®.

En cuanto al asma, el estudié IBERPOC, llevado a cabo en nuestro pais en personas con edades
comprendidas entre 40y 69 afos, mostrd una prevalencia del 4,9%, siendo ésta mayor en las
mujeres. Por otra parte, el estudio Europeo de Salud Respiratoria mostré que mas del 50% de
las personas con asma no habian sido diagnosticadas y que mas del 25% no seguia ningun

tratamiento a pesar de padecer sintomas frecuentes®'.

Por ultimo, el dolor fisico es una de las dolencias mds comunes de la poblacién general y la
razon numero uno para acudir al médico, siendo el dolor como sintoma, la causa mas
frecuente de consulta en la AP?. La prevalencia del dolor crénico se sitta alrededor del 23,4%
de la poblacién general espafiola y aumenta de forma considerable con la edad. Tiene impacto
en la salud fisica y psicolégica de quien lo padece, con importantes repercusiones sobre las
actividades diarias, autonomia, empleo y bienestar econdmico. Por otra parte incrementa
desproporcionadamente el consumo de recursos sanitarios, sociales y econdmicos. Constituye
la primera causa de incapacidad y de gasto farmacéutico. El gasto por farmacos para aliviar el
dolor en 2004 supuso para el Sistema Nacional de Salud mas de 330 millones de euros?. Su
impacto en la calidad de vida es evidente por las limitaciones y repercusiones mencionadas.
Ademas del dolor existen diversos factores que repercuten negativamente sobre la misma.
Aunque algunos de estos factores son poco modificables, como los socioculturales, otros si
permiten estrategias de actuacién de tipo educativas, preventivas, dietéticas, etc. Para ello es
preciso conocer el entorno de los pacientes y plantear un abordaje integral donde el
tratamiento analgésico esté asociado a medidas no farmacoldgicas y de promocion de habitos
saludables destinado a una mejora global de la patologia dolorosa y de su repercusion
personal, social y econémica®. El origen mas frecuente de dolor crénico es la enfermedad
osteoarticular. Dentro de la misma, la artrosis es la patologia mas frecuente®. Se debe
distinguir entre cambios radiolégicos, presentes en casi el 70% de los mayores de 50 afios y la
artrosis sintomatica. Se estima, segun el estudio EPISER, que el 10,2% de los espaioles
presenta artrosis de rodilla, el 4,4% de cadera y el 6,2% de manos®*. Las mas afectadas son

mujeres mayores de 55 afios, con un nivel de estudios y una clase social mas bajos®.

Como se desprende de los datos anteriores, las enfermedades mencionadas constituyen un
importante problema tanto para las personas que consultan al sistema de salud, como
también para los profesionales que las atienden y los gestores, no sélo por su prevalencia, sino
también por su impacto en la esperanza y calidad de vida, asi como por el consumo de

recursos que generan.
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Como se ha dicho previamente, a pesar de los importantes avances en el diagndstico y

tratamiento de estas EC, su control estd muy lejos de corresponderse con el que cabria

esperar. Todo ello plantea el interrogante de qué factores separan la eficacia tedrica de las

diferentes intervenciones de la efectividad real y la necesidad de plantear nuevas estrategias

para disminuir esta diferencia.

Medida de percepcion de enfermedad
como estrategia para el abordaje de enfermedades cronicas

Uno de los principales determinantes de la efectividad del tratamiento es la adherencia al

mismo

1026 Se trata de un fendmeno multidimensional en el que interaccionan diferentes

factores:

Sociales/econdmicos (estado civil, nivel de educacion, etc.)

Relacionados con el sistema de salud (duracién de visitas, continuidad de la atenciodn,
estilo de comunicacion, formacion en adherencia, etc.)

Propios de la enfermedad (severidad de los sintomas, progresién, severidad de la
enfermedad, limitacion funcional, etc.)

Propios del tratamiento (polimedicacidon, complejidad, cambios, experimentacién de
efectos beneficiosos o efectos adversos, accesibilidad, etc.)

Relacionados con el paciente (edad, sexo, comorbilidad, motivacién, creencias de auto-

eficacia, depresion, consumo de alcohol o drogas, etc.)

La adherencia es menor en el caso de tratamientos crénicos”’. Se estima que en paises

desarrollados se sitta alrededor del 50%, mientras que en paises en desarrollo es aun menor™.

Las enfermedades crdnicas requieren cambios de estilo de vida a largo plazo, en los que son

fundamentales las medidas de autocuidado®.

Las creencias de las personas Con relacién a sus enfermedades y al tratamiento mediatizan sus

actitudes respecto a la implementacidon de estas medidas, condicionando la efectividad en el

control de las mismas

29-33

Por otra parte se ha descrito que la adherencia aumenta cuando las personas tienen un rol

activo en la toma de decisiones sobre su tratamiento y en su seguimiento

27,28

Se requieren herramientas que permitan explorar la percepcion de las personas sobre su

enfermedad y a las opciones terapéuticas disponibles para identificar sus creencias y

desarrollar intervenciones que tengan en cuenta su perspectiva y preferencias.
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Instrumentos de medida de resultados percibidos

Terminologia y criterios de calidad en diferentes disciplinas

“We have found the following adjectives attached to validity (...):
a priori, apparent, assumption, common-sense, conceptual,
concurrent, congruent, consensual, consequential, construct,
content, convergent, criterion related, curricular, definitional,
differential, discriminant, empirical, face, factorial, incremental,
instrumental, intrinsic, linguistic logical, nomological, postdictive,
practical, pragmatic, predictive, rational, response, sampling,
status, substantive, theoretical, and trait.”

Adcock y Collier*






La posibilidad de medir la salud es especialmente relevante en la evaluacion de las
consecuencias de las enfermedades crdnicas. A medida que se ha ido reduciendo la mortalidad
prematura, los indicadores de cantidad de vida han perdido sensibilidad para monitorizar la
salud de la poblacion. Para evaluar el impacto de las enfermedades sobre las personas,
ademds de medidas objetivas, se hace necesario incorporar otros factores considerados mas
subjetivos, tales como el dolor, la capacidad funcional o el bienestar emocional®?8,

En los ultimos 30 afos se ha consolidado la investigacidon en resultados percibidos por los

pacientes (RPP, del inglés PRO: Patient Reported Outcomes), también llamada Patient Based
Evidence y se han desarrollado un creciente nimero de instrumentos que proporcionan
informacidn complementaria a la de los indicadores clinicos mds tradicionales. Su utilizacion es
cada vez mas frecuente, tanto en el ambito de la asistencia como en el de la investigacion.
Aunque su uso en la Atenciéon Primaria es aun minoritario, cada vez mas profesionales
sanitarios consideran util la informacién que aportan. Aunque aun no se han determinado con
exactitud los potenciales beneficios derivados de la utilizacién sistematica de estos
instrumentos en la préctica clinica, se ha sugerido que describen el estado de salud global,
mejoran el conocimiento del impacto de la enfermedad en las personas y benefician la
comunicacién médico-paciente®**.

A pesar de ser una ciencia relativamente joven, los conceptos tedricos y las técnicas de
mediciéon han evolucionado sustancialmente en los ultimos afos, aunque todavia estan lejos
de ser definitivos*'. Esto se relaciona también con la falta consenso en su terminologia®*™**.
Para establecer sus criterios de calidad se han desarrollado diversas propuestas.
Tradicionalmente dichos criterios provienen de la psicometria. La AERA, APA & NCME
(American Educational Research Association, American Psychological Association y National
Council on Measurement in Education) han venido redactando sus estandares desde los afios
50. Los criterios del afio 1985 han sido especialmente relevantes y han servido de base a
muchas de las propuestas de otras disciplinas. En la actualidad, en el ambito de la psicologia y
la educacion, los estandares del afio 1999 (de aqui en adelante APA-99) constituyen un

referente basico>**

, mientras que los criterios del MOT (Scientific Advisor Committee of the
Medical Outcomes Trust) del afio 2002*® (de aqui en adelante MOT-02), basados en los
estandares de la APA del afio 1985, son uno de los referentes mas importantes en el ambito
sanitario. A partir de estos criterios, Valderas et al. han presentado un util sistema de
comprobacidn en espafiol*’ (Tabla 1). Posteriormente la red IRYSS ha desarrollado el EMPRO

(Evaluating the Measurement of Patient-Reported Outcomes), un instrumento estandarizado

de 39 items que valora los ocho atributos propuestos por MOT-02, con un formato basado en
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el sistema AGREE (Appraisal of Guidelines Research and Evaluation) al cual nos referiremos
como EMPRO-08".

Mas recientemente, la FDA (Food and Drug Association), junto con otras entidades de
referencia, ha publicado también una guia de evaluacion de RPP o PRO para la especificacion

de productos médicos®.

En este texto, los criterios de APA-99 seran identificados con el indice”a” vy

los criterios MOT-02/EMPRO-08, con el indice”mnt”.

El foco del presente trabajo es la adaptacién cultural de instrumentos para medir la percepcién
de la enfermedad. El estudio de la salud y la enfermedad se enmarca dentro de las Ciencias de
la Salud, en un area de interseccion en la que convergen diversas disciplinas como la medicina,
la psicologia, la antropologia y la sociologia de la salud. Desde hace afios existe investigacidon
relevante en estas areas adyacentes aunque la terminologia especifica de cada disciplina
dificulta su comunicacién e integracion®®. En los Gltimos afios ha habido un gran desarrollo en
el area de Psicologia de la Salud (Health Psychology), por lo que se ha considerado necesario
acceder a las bases de datos y revistas de esta disciplina y conocer su marco tedrico y

terminologia.

Por otra parte, diversos autores vienen sefialando la necesidad de una investigacién multi e
interdisciplinar para avanzar en el conocimiento de este tema®. En el desarrollo de este
trabajo se ha contado con un equipo de investigadores procedentes de diferentes disciplinas.
Para facilitar la comprension de sus resultados por personas de diversos campos, a
continuacién se estableceran una serie de correspondencias entre conceptos de diferentes
marcos tedricos vy se definirdn algunos de los términos utilizados en este texto. Con ello no se
pretende realizar una revisién exhaustiva de este tema, tarea destinada a expertos que estd
fuera del objetivo de este trabajo, sino clarificar el significado que se les dara en el mismo.
Para quienes deseen profundizar en este tema pueden consultar diversas fuentes

bibliograrﬁcas34 38,40,43,45-47, 49,50
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Tabla 1. Criterios de calidad desde la perspectiva de criterios del MOT (Medical Outcome Trust) 2002 y
EMPRO (Evaluating the Measurement of Patient-Reported Outcomes) 2008

Criterios de calidad de los instrumentos basados en MOT-02/EMPRO-08

1.

Modelo conceptual y de medida

1)  Concepto que se pretende medir

2)  Fundamentos para la obtencion de los items y su combinacién

3) Dimensionalidad del instrumento y distincién de las escalas

4)  Participacién de la poblacién diana en la obtencién del contenido

5)  Variabilidad de las escala en la poblacion

6) Justificacion de la escala de medida

7)  Fundamento para el calculo de las puntuaciones

Fiabilidad

a) Consistencia interna

8) Meétodos para la estimacion de la consistencia interna

9) Estimacion de la consistencia interna segun la teoria clasica de los tests, con estimadores centrales y error estandar de
cada puntuacién (dimensiones y/o total)

10) Estimacion de la consistencia interna segun la teoria de respuesta a los items, con error estandar de la media en el
rango de puntuaciones y fiabilidad marginal en cada dimension

11) Consistencia interna en cada poblacién de interés

b) Reproducibilidad

12) Métodos para la estimacion de la reproducibilidad

13) Fundamento y disefio de la comparacion test-retest, con intervalo que garantice la estabilidad de la poblacion

14) Estimacion sobre la reproducibilidad test-retest e interevaluador mediante coeficiente de correlacion intraclase

15) Informacién sobre la comparabilidad de los parametros del item (dificultad) y de la precisién de medida en
administraciones repetidas

Validez

16) Fundamento para la estimacion de la validez

17) Métodos para la estimacion de la validez

18) Caracteristicas de las muestras empleadas para la estimacion de la validez
19) Estimaciones de la validez en cada poblacion de interés

20) Formulacién de hipétesis a priori y su evaluacion (validez de constructo)
21) Fundamentos de la eleccién de criterio (validez de criterio)

Sensibilidad al cambio

22) Meétodos para la estimacion de la sensibilidad al cambio (poblacién, intervencion, intervalo)
23) Disefio longitudinal con comparacién de un grupo estable y un grupo que haya cambiado
24) Estimacion de diferencias en las puntuaciones

Interpretabilidad de las puntuaciones

25) Fundamentos para la eleccion de los criterios externos o poblaciones

26) Informacién sobre la forma de presentar los resultados

27) Datos comparativos o normativos de referencia

Carga de administracion para el entrevistador y el entrevistado

a) Para el entrevistado

28) Informacion sobre las necesidades de administracion (tiempo, habilidades de lectura y comprension, necesidades
especificas)

29) Demostracion de que la administracion no supone un esfuerzo fisico o emocional inadecuado

30) Informacién en que las circunstancias de la administracion no es apropiada

b) Para el entrevistado

31) Informacion sobre las necesidades de administracién (tiempo, habilidades y u otro tipo)
32) Tiempo requerido por un administrador entrenado

33) Necesidades especificas de formacion, nivel de educacion y experiencia requeridos
34) Informacion sobre los métodos de puntuacion del instrumento y su carga

7. Formatos alternativos al estandar
35) Informacion sobre fiabilidad, validez, interpretabilidad y carga para cada formato de administracion distinto
36) Informacion sobre la comparabilidad entre los distintos formatos

8. Proceso de adaptacion transcultural

37) Meétodos utilizados para alcanzar la equivalencia linguistica
38) Meétodos utilizados para alcanzar la equivalencia conceptual
39) Identificacion y resolucion de las diferencias significativas entre el original y la versién adaptada i
Listado de comprobacion del proyecto Evaluation of Patient Report Outcomes (ePRO)
a)Traduccion
. Traduccioén de los items y de las opciones de respuesta del instrumento original (O): al menos 2 versiones
independientes.
. Conciliacién y sintesis de las versiones en una versién consensuada
b)Traduccion inversa (retrotraduccion)
. Traduccion de la versién consensuada (T1c) al idioma original: retrotraduccion(R)
. Conciliacion de diferencias entre el instrumento original (O) y la retrotraduccion (R)
c) Version predefinitiva
. Sintesis de versiones previas y evaluacion de la equivalencia lingliistica (semantica, idiomatica) y conceptual
. Elaboracion de la versién adaptada predefinitiva
d) Ensayo de administracion
. Administracion de la version adaptada predefinitiva (T2) a muestra de conveniencia
. Entrevista cognitiva para evaluacién de la comprension y aplicabilidad de la version adaptada predefinitiva (T2)

Fuente: Adaptado de Valderas et.al.2005* y Valderas et.al. 2008*
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Adaptacion Cultural. Terminologia y Criterios de Calidad

En este trabajo se ha llevado a cabo la adaptacion cultural de dos instrumentos para medir la
percepcidon de enfermedad. En este texto se ha preferido utilizar el término adaptacion al de
traduccion, ya que el primero es un término mas amplio y refleja mejor el proceso que debe
realizarse para que un cuestionario originado en una cultura sea aplicable a otra*’. Con
frecuencia este proceso se denomina también adaptacidon transcultural, aunque algunos
autores no utilizan estos términos como sinénimos**.

Siempre que sea posible es preferible adaptar un cuestionario existente antes que construir
uno nuevo, ya que por una parte, la construcciéon de un instrumento es un proceso que
consume muchos recursos y por otra, el aumento de la investigacion colaborativa
internacional hace necesario disponer de instrumentos comunes que permitan su
comparacion. Este proceso es especialmente relevante para el dmbito espaiol, pues la
mayoria de instrumentos de medida de los que se dispone son adaptaciones de cuestionarios

originalmente desarrollados en otros paises”’.

Los resultados percibidos son, en muchos casos, conceptos o constructos dificiles de contrastar
y traducir a un sistema de medida. La teoria y la cultura desempefian un papel muy importante

como guia, tanto en su desarrollo como en su adaptacion®*°%*,

Teoria: Modelo conceptual y de medida

Para el correcto uso de un test es necesario entender el modelo conceptual y de medida
subyacente a su construccién y funcionamiento®. El modelo conceptual es la descripcion
razonada de los conceptos que se pretende evaluar, asi como de las relaciones entre esos

047 En la practica se traduce en un modelo de medida que incluye los

conceptos
procedimientos para la obtencion de la puntuacion global del instrumento y de sus

dimensiones o escalas.

En el préximo capitulo se sitda al lector en los diferentes modelos conceptuales que se han
desarrollado para entender la salud y la enfermedad y se profundiza en el modelo de
Sentido Comun de Autorregulacion de Leventhal, en el que se basan los instrumentos

adaptados en este trabajo.
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Cultura: Adaptacion cultural. Validacion lingiiistica y psicométrica

Los conceptos de salud y enfermedad son constructos relacionados con sistemas de valores y
creencias. Su significado puede diferir de una cultura a otra y por tanto, para garantizar la
aplicabilidad de los instrumentos que miden estos constructos, se requiere una adaptacion
cultural que tenga en cuenta su equivalencia entre la poblacidn de origen y aquella a la que se

quiere aplicar el nuevo instrumento?*®*%%3,

La adaptacion cultural de cuestionarios es un proceso que consta de dos fases: por un lado se
requiere su validaciéon linglistica, de modo que la traduccién sea conceptual vy
semanticamente equivalente a la original y por otro, su validacidon psicométrica o la
verificacion de que la nueva version mantiene las propiedades del instrumento de medida

original**’.

Validacion lingiiistica

La validacion linguistica tiene por objeto establecer la equivalencia conceptual y semantica del
cuestionario adaptado con el cuestionario original. Incluye todas las actividades, desde la
decisién sobre si un test mide el mismo constructo en diferentes lenguajes y culturas, la
seleccion de los traductores, la decision de los cambios que deben realizarse hasta la

evaluacién de la equivalencia con la versién original®

. Se han descrito hasta 19 tipos de
equivalencia®. Los criterios del MOT-02 y del EMPRO-08 remarcan la importancia de alcanzar
tanto la equivalencia conceptual como la lingiiistica o semdntica.

La equivalencia conceptual se establece cuando al aplicarse los instrumentos a las poblaciones
diana respectivas, los conceptos medidos son equivalentes en su significado y relevancia. La
equivalencia lingliistica trasciende la mera traduccién y se refiere a la formulacién de estos
conceptos, de forma que las estructuras semanticas seleccionadas cumplan la misma funcién y
posean el mismo significado, tanto para cada punto como para las opciones de respuesta y
todos los demds aspectos del instrumento*®*¢4”-

En las dltimas décadas se ha realizado un importante esfuerzo en la creacion colaborativa de
estandares en el que han participado entidades reguladoras como la FDA (Food and Drug
Administration) y EMEA (European Medicines Agency), asi como diversas sociedades cientificas
como ISOQOL (International Society of Quality of Life Research)>*, ERIQA (European Regulatory
Issues on Quality of Life Assessment)’>, ISPOR (International Society for Pharmacoeconomics
and Outcomes Research)’®. Esta ultima cuenta con un grupo especifico, el TCA Group

(Translation and Cultural Adaptation Group), que ha publicado diversos documentos Con

relacion a este tema**®. Ademas de las mencionadas, existen otras iniciativas de caracter
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privado con presencia internacional como por ejemplo la MRT (MAPI Research Trust), que
también constituye un referente importante en esta area”’.

En el campo de la psicologia, si bien los estandares de la APA-99 dedican pocos items a la
validacién lingliistica, existen también importantes iniciativas como la ITC (International Test
Commission)*®, que lleva desde 1992 integrando criterios de diversas organizaciones y paises y

preparando guias para adaptar y traducir instrumentos**>*%,

En definitiva, existen numerosas propuestas en ambos campos para establecer los criterios de
calidad de la validacion linglistica. Como sintesis de estas propuestas se puede decir que una
validacion lingliistica de calidad constituye un proceso complejo y laborioso que consta de
varias fases. Para llevarlo a cabo existen diversas metodologias. Una de las mas utilizadas es la
de traduccion-traduccidn inversa o retrotraduccién. En ésta se considera recomendable
realizar al menos dos traducciones independientes del instrumento y una, aunque
preferiblemente, mas retrotraducciones. Es muy conveniente contar con traductores
profesionales bilinglies en ambos idiomas, con lengua materna en el idioma al cual se realiza la
traduccidn y con conocimiento de ambas culturas. También es necesario llevar a cabo un
estudio piloto en la poblacién diana, que asegure la aceptabilidad y comprensién del
instrumento, y contar con un panel de expertos (Acquadro et.al. recomiendan contar con al
menos 15 personas). Asimismo, es fundamental documentar por escrito cada fase del

proceso46’47.

En el Estudio | se muestra como sé llevd a cabo la validacion lingiiistica del IPQ-R y del BIPQ en

la poblacidn espafiola teniendo en cuenta estas recomendaciones.

Validacion psicométrica

La validacidn psicométrica tiene por objeto demostrar que un instrumento es valido y fiable®.
Se trata de un proceso continuo y dindmico. Lo que se valida no es el cuestionario, sino sus
puntuaciones y el grado de confianza con el que, a partir de las mismas, se pueden hacer
inferencias de las personas o de la poblacidn, es decir, valorar si las puntuaciones obtenidas

son validas y/o fiables para esa poblacidn.

Fiabilidad

Tradicionalmente este concepto se utiliza como sindnimo de repetibilidad o ausencia de error
aleatorio. En el caso de instrumentos de medida de percepcidn se refiere a si un instrumento
esta midiendo algo de forma reproducible®. Los coeficientes de fiabilidad proporcionan un

indice de la estabilidad de la medicion.
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En este trabajo se utilizan dos pruebas de fiabilidad: la consistencia interna y la

reproducibilidad.

La consistencia interna hace referencia a la estabilidad entre los elementos de un test. Mide la
coherencia u homogeneidad entre los items que constituyen una dimensién o el instrumento.
Para su evaluacidn existen un gran variedad de coeficientes desarrollados. En este trabajo se
empleara uno de los mas habituales, el coeficiente Alfa de Cronbach. El coeficiente Alfa adopta
valores comprendidos entre 0 y 1 (cuanto mas cercano al 1, mayor la consistencia). Su valor
varia en funcidn de la correlacién media inter-elementos, la varianza de los items y el nimero
de items. Su interpretacién depende del propésito de utilizacidn de la prueba. Dependiendo de
la fuente, se considera que valores entre 0,70 y 0,80 son suficientes para garantizar la

fiabilidad de la escala.

La fiabilidad test-retest o reproducibilidad hace referencia a la estabilidad temporal si las
condiciones de medicidn o el concepto medido no ha cambiado. El coeficiente de fiabilidad
resultante se denomina coeficiente de fiabilidad test-retest o de estabilidad.

Para los estdndares APA-99° la fiabilidad es un criterio un poco mas amplio relacionado
también con el concepto modelo conceptual y de medida™ de MOT-02" y el de desarrollo y

revision de tests® dentro de los propios criterios APA-99% (Figura 1).

Figura 1. Relacién de los conceptos de APA-99° y MOT-02/EMPRO-08"
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Nota: Los criterios APA-99 se representan dentro de elipses y los criterios
MOT-02/EMPRO-08 dentro de rectangulos. Las flechas indican que todo o parte
del contenido de un concepto esta incluido otro. Un concepto con mas de una
flecha, reparte sus contenidos entre los conceptos con los que se relaciona.
Fuente: Viladrich C, Doval E. Medicién: Fiabilidad y Validez. UAB 2006,
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Validez

Tradicionalmente se ha definido como el grado en que el instrumento mide realmente aquello
que se supone que mide. En contextos en los que existe un elemento reconocido de medida o
patrén de oro se utiliza como sinénimo de exactitud o ausencia de error sistematico™. En el
caso de instrumentos de medida percibidos no se da esta circunstancia: los objetos de
medicién no son objetos fisicos que se puedan medir directamente, sino constructos que se
evaltan indirectamente mediante un sistema de indicadores®***°. En este caso la idea central
de la validez tiene que ver con la interpretacidon de las puntuaciones de una medida. No se
puede resumir en un solo indicador o indice numérico ya que existen diversas formas de
evaluarla. El fin es comprobar que no existe infrarrepresentacién del constructo ni varianza
irrelevante®*.

Desde la perspectiva de los estandares de APA-99° la validez es un criterio amplio que, como
muestra la Figura 1, engloba varios de los atributos de MOT-02/ EMPRO-08" como el modelo
conceptual y de medida™, la carga para el entrevistado y entrevistador™, la interpretabilidad de

las puntaciones™ y los formatos de administracion (Figura 1).

En la Tabla 2 se mencionan los criterios de validez desde ambas perspectivas.

Tabla 2. Criterios de validez para MOT-02/EMPRO-08 y APA-99

MOT-02/EMPRO-08" APA-99°

Validez de contenido. Validez de contenido
Validez de constructo
Validez de estructura interna
Validez convergente y divergente/discriminante
Validez para distinguir grupos conocidos/discriminativa | Validez del proceso de respuesta
Validez de criterio
Validez de relacion con variables externas

Validez concurrente

Validez predictiva Validez de consecuencias

Fuente: elaboracion propia a partir de Valderas et.al.2005"" y Valderas et.al. 2008’y Viladrich et al. 2006**

Técnicas de Investigacidn

Como se ha explicado previamente, la adaptacion cultural de cuestionarios es un proceso
complejo e iterativo que atraviesa por sucesivas etapas y comporta la integracién de diversas
técnicas de investigacion. El grupo de trabajo del proyecto IQOLA (International Quality of Life
Assessment), uno de los mas influyentes en el tema de adaptacidon de cuestionarios, afirma
que, ni los métodos cuantitativos, ni los cualitativos, por si solos, permiten asegurar una

adaptacion cultural de calidad®.
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En este trabajo se llevd a cabo la adaptacion cultural del IPQ-R y el BIPQ para su uso en la

poblacién espaiiola.

« En el Estudio | se realizé6 su validacién linglistica utilizando técnicas cualitativas

acuerdo con las recomendaciones de la literatura

« En el Estudio Il se estudié la validez y fiabilidad de ambos instrumentos mediante

diversos criterios cuantitativos

« En el Estudio Ill, a partir de un grupo focal de entrevistadores, otra técnica cualitativa,

se aportaron mas evidencias de la validez de los instrumentos adaptados

En todo el proceso se tuvieron en cuenta tanto los criterios de calidad de MOT-02/EMPRO-08 ™

como los de APA-99° (Tabla 3).

Tabla 3. Técnicas empleadas y criterios de calidad valorados por los diferentes estudios

Estudio | Cualitativo

Estudio Il Cuantitativo

Estudio Il Cualitativo

Fuente: elaboracién propia

MOT-02/EMPRO-08™

Modelo conceptual y de medida

Validez de contenido

Carga para el entrevistado y entrevistador
Proceso de adaptacion transcultural
Carga para el entrevistado y entrevistador
Formatos alternativos al estandar

Modelo conceptual y de medida

(variabilidad y dimensionalidad)
Validez de constructo,
Validez convergente y divergente
Validez para distinguir grupos conocidos
Validez de criterio
Validez concurrente
Validez predictiva
Fiabilidad
Modelo conceptual y de medida
Validez de contenido
Carga para el entrevistado y entrevistador
Formatos alternativos al estandar

Proceso de adaptacion cultural

APA-99°

Validez de contenido

Validez de proceso de respuesta

Validez de proceso de respuesta

Validez de estructura interna

Validez en relacién con variables externas

Fiabilidad

Validez de contenido
Validez del proceso de respuesta

Validez de consecuencias
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Percepcién de enfermedad

No son las cosas que nos pasan las que nos hacen
felices o desgraciados, sino lo que pensamos de ellas
Epicteto






Definicion e implicaciones practicas

Como se ha apuntado anteriormente la salud y la enfermedad son constructos cuyo significado

puede variar de una cultura a otra.

En otras culturas existen diversas palabras para referirse a la enfermedad. Por ejemplo, en
inglés disease hace referencia a la alteracion o disfuncion de érganos o sistemas, illness, alude a
la experiencia subjetiva o percepcidn personal, mientras que sickness, apunta a las
consecuencias sociales que la persona o su familia perciben cuando se estd enfermo o
incapacitado. La vision de la enfermedad puede variar dependiendo de la perspectiva, incluso
dentro de una misma cultura. Asi, la visién de los profesionales sanitarios puede ser muy
diferente a la de la persona que la padece. Mientras que por lo general la tarea del médico se
centra en llegar un diagndstico e indicar un tratamiento (disease), el hecho de valorar la
experiencia de la enfermedad de las personas, sus expectativas terapéuticas y su repercusion en
la esfera personal o interpersonal (illness y sickness) son determinantes del grado de

satisfaccion, la adherencia y los resultados del encuentro clinico®.

Esto es especialmente relevante en las enfermedades crénicas y tiene implicaciones, tanto en la
practica asistencial como para la investigacion. El control de una EC comporta conocer vy
. 31,32,64-66 . .
adaptarse a dicha enfermedad . Las percepciones o representaciones de una
enfermedad, entendidas como el conjunto de pensamientos, emociones y actitudes que las
personas desarrollan para hacer frente y convivir con ésta, se asocian a ciertos

comportamientos de afrontamiento y de adaptacion®.

En los Ultimos afios se han desarrollado numerosos modelos conceptuales y se ha generado un
cuerpo importante de investigacion para explicar la manera en que las personas dan sentido a
su enfermedad y predecir los comportamientos relacionados con la salud. Muchos de estos
modelos se han desarrollado en las disciplinas de psicologia, sociologia, antropologia y sus
diferentes ramas. Se pueden diferenciar en aquellos centrados en el nivel comunitario-social, en
el inter-personal y en el individual. Algunos estudian las conducta, mientras que otros, estan
mas enfocados al estudio de las creencias y las representaciones de la enfermedad como

determinantes de las mismas.

A continuacidon se revisan algunos de los modelos mas influyentes y representativos. Una

discusion completa de los mismos esta fuera del alcance de este trabajo, pero aquellos

interesados pueden revisar diversas fuentes para profundizar en el tema 7%
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Modelos cognitivos sociales

Originados en el area de la psicologia social, estos modelos consideran que las creencias de las
personas sobre el resultado de sus acciones son el principal determinante de su conducta y que
sus decisiones son el resultado de un procesamiento racional de la informacion.

Armitage et al. los dividen en modelos centrados en la motivacién, modelos centrados en la

accion y modelos multi-etapa®.

Modelos centrados en la motivacion

Dentro de éstos, el Modelo de Creencias en Salud y la Teoria de la Motivacion Protectora,
enfatizan las cogniciones individuales, mientras que la Teoria de la Accion Razonada o de la
Conducta Planificada incluyen ademas la representacion individual del contexto social. La Teoria
Social Cognitiva y |la Teoria Social del Aprendizaje dan importancia no sélo al nivel individual sino

también al entorno y a la red de apoyo social.

Modelo de Creencias de Salud
(Health Belief Model)

Es uno de los modelos mds antiguos y utilizados. Fue desarrollado en los afios 50 por un grupo
de psicologos sociales pertenecientes al Servicio de Salud Publica estadounidense para explicar
la adherencia a actividades preventivas.

De acuerdo con el mismo, que una persona adopte una accién relacionada con su salud
depende de varios factores (Figura 2):

« La amenaza de la enfermedad, determinada tanto por la percepcion de la
susceptibilidad o riesgo de contraer una enfermedad, como por la severidad de sus
consecuencias (a nivel fisico, social o ambos)

« La evaluacion de la accién, determinada a su vez por los beneficios potenciales de la
misma vy las barreras percibidas (fisicas, psicoldgicas, financieras, etc.)

En este modelo se plantea que las conductas pueden estar disparadas por estimulos para la
accion, tanto internos (sensaciones fisicas) como externos (campanas en los medios de
comunicacion, enfermedad de un amigo o familiar, etc.)

El cambio de conducta ocurre si la persona teme las consecuencias de la enfermedad, su cambio
le aporta beneficios a un costo aceptable, y cree que puede vencer las barreras a dicho cambio.
A su vez, las variables sociodemograficas y psicolégicas también pueden influenciar la
percepcién del individuo con relacion a su salud.

Este modelo original fue reformulado posteriormente para explicar, ademas de las acciones
preventivas, la adherencia al tratamiento en enfermedades vya diagnosticadas.
En la reformulaciéon se incorporaron conceptos como /a motivacion, la confianza en el médico y

el sistema de salud y las caracteristicas del tratamiento.
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Mas recientemente se incorpord el concepto de autoeficacia propuesto por Bandura o la
confianza de las personas en su habilidad para llevar a cabo determinada accion.

Figura 2. Modelo de Creencias en Salud

Variables sociodemograficas
Variables psicolégicas

v Estimulos para la accién

Susceptibilidad percibida

> Amenaza de la enfermedad L
Severidad percibida

Probabilidad de accion

Beneficios percibidos ., ..
> Evaluacion de la accion

Costes o barreras percibidos

Fuente: Adaptado del libro Health Psychology. Kaptein E, Weinman J, editores. BPS and Blackwell; 2004.

Teoria de la Motivacion Protectora
(Protection Motivation Theory)

Este modelo desarrollado por Rogers en 1975 constituyd inicialmente un intento de especificar
las relaciones matematicas del Modelo de Creencias en Salud e incorporar la importancia del
miedo en la comunicacidn relacionada con la salud. Segin este modelo la evaluacion de la
amenaza y del afrontamiento determinan la motivacion protectora (Figura 3). La primera es
una funcidon multiplicativa de la susceptibilidad y severidad percibidas, excepto en el caso en
que existan recompensas o ventajas en mantener la respuesta maladaptativa. La segunda
viene dada por la funcion multiplicativa de la utilidad de la respuesta y la autoeficacia o
confianza en la propia habilidad de llevarla a cabo, excepto que los costes de la respuesta se
consideren demasiados altos.

Figura 3. Teoria de la Motivacién Protectora

Probabilidad de respuesta maladaptativa

i Evaluacion
Recompenias internas | Susceptibilidad  _ o la
Recompensas externas Sievial amenaza > -
. Accion
Motivacion > o
protectora Norcaion
Probabilidad de respuesta adaptativa >
Utilidad de la respuesta Evaluacion
X _| Costesdela = del
Autoeficacia respuesta afrontamiento

Fuente: Adaptado del libro Health Psychology. Kaptein E, Weinman J, editores. BPS and Blackwell; 2004.
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Teoria de la Accion Razonada y Comportamiento Planificado
(Theory of Reasoned Action and Planned Behaviour)

Este modelo desarrollado por Ajzen y Fishbein en los afos 80 enfatiza el rol central de las
cogniciones sociales en la forma de normas subjetivas.

Asume que la conducta esta bajo el control voluntario de la persona que procesa la
informacidn de manera racional y la utiliza para formar la intencién de realizar o no una accidn
en particular.

Se considera que la intencidn es el mejor predictor de la conducta, la cual estd determinada
por un componente personal o actitudinal hacia la conducta y otro social o normativo
(Figura 4).

La Teoria del Comportamiento Planificado fue desarrollada también por Azjen vy
colaboradores como progresién de la Teoria de la Accion Razonada. Plantea que la conducta
depende de las habilidades y la oportunidad, e incorpora el concepto de control de la

conducta.

Figura 4. Teoria de la Accion Razonada y del Comportamiento Planificado

Creencias respecto a los
resultados de la conducta

X Actitud hacia la
Evaluacion de estos > accion
resultados
Creencias respecto a la <4
actitud de otros hacia la »
conducta > qumas Intencion Conducta
X subjetivas > Conductual

Motivacion para cumplir
las expectativas de otros 4 v

Probabilidad de

ocurrencia percibida »
X Percepcion de

» control de la
conducta

Habilidades percibidas
para facilitar o inhibir
una conducta

Nota: Los componentes de la Teoria del Comportamiento Planificado se encuentran sombreados en gris
Fuente: Adaptado del libro Health Psychology. Kaptein E, Weinman J, editores. BPS and Blackwell, 2004.
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Teoria Social Cognitiva y Teoria Social del Aprendizaje
(Social Cognitive Theory and Social Learning Theory)

Este modelo desarrollado por Bandura plantea que el cambio de comportamiento es un proceso
dindmico y continuo en el cual los factores ambientales, los personales y aquellos relacionados
con la conducta se influyen mutuamente (Figura 5).

Estas teorias otorgan especial relevancia a la capacidad de aprendizaje a partir de la
observacién de la conducta de otras personas y a la confianza en la propia habilidad o capacidad
de alcanzar lo que se desea, o autoeficacia percibida.

La persona puede sentirse vulnerable ante una enfermedad, entender y conocer cuales son los
comportamientos especificos que requiere el tratamiento, creer que la adopcién de una
conducta saludable disminuird la probabilidad de enfermar y tener apoyo social, pero si la
persona no estd convencida de tener la habilidad para ejecutar la conducta, es poco probable
que la lleve a cabo. Las creencias de autoeficacia determinan el inicio del cambio de conducta,
asi como la persistencia del esfuerzo en el mantenimiento de este cambio aun en presencia de
barreras o fracasos y, por otra parte, influyen en los objetivos y desafios que las personas se

plantean.

Figura 5. Teoria Social Cognitiva

Factores personales
Conocimiento

« Expectativas »
/ Actitudes
¥ <
Factores ambientales Factores de la conducta
Aprendizaje de otros Autoeficacia
Normas sociales > Habilidades
Apoyo social < Practica

Fuente: elaboracién propia
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Modelos centrados en la accion

En los ultimos afios se han desarrollado modelos que prestan especial atencién a los procesos

que se llevan a cabo a continuacién de la elaboracién de intenciones.

Teoria de Implementacion de Intenciones
(Implementation Intentions Theory)

Formulado por Gollowitzer en 1993, distingue entre las intenciones y la implementacion de
intenciones (Figura 6). Estas ultimas constituyen planes que especifican donde, cuando y cémo
la intencién se va a traducir en una accidon para alcanzar la meta propuesta. Los estudios
sugieren que aquellas personas que establecen un plan de accion tienen mas posibilidades de

iniciar y mantener una conducta en situaciones complejas.

Figura 6. Teoria de Implementacion de Intenciones

Entorno
Situacién especifica
como estimulo para la

accion
v
Intencion > In:f:elm::?g':n €S Accion > Meta

Fuente: elaboracién propia

Teoria de la Persecucion de Metas
(Bagozzi’s Goal Theory)

Bagozzi desarrollé en los afios 1992 y 1993 una teoria incluyendo las influencias motivacionales
del establecimiento de metas y el seguimiento de las mismas. Propone dos fases temporales, el
establecimiento de metas (goal setting) y el seguimiento de las metas elegidas (goal striving),
Aunque ambas fases estan estrechamente relacionadas, los problemas que se plantean en cada
una de ellas son diferentes.

El establecimiento de metas es un proceso motivacional durante el cual la persona decide si
quiere alcanzar una determinada meta. Esta fase esta determinada por las actitudes, las normas
subjetivas y la autoeficacia. El seguimiento de metas incluye los procesos de planificacion,
implementacion, inicio y mantenimiento de las acciones dirigidas a alcanzarlas; los ajustes

necesarios para superar los posibles obstaculos y la evaluacion del logro de las mismas.

Modelos Multietapas
Se diferencian de los anteriores porque consideran el cambio de conducta como un proceso
dindmico”. Estos modelos sugieren que las intervenciones deberian adecuarse a la etapa

especifica en la que se encuentra la persona.
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Modelo Transteorico
(Transtheoretical Model)

Desarrollado por Prochaska y DiClemente, es el modelo multietapas mas extendido.

Distingue cinco fases o etapas de cambio (Figura 7):

1.

2.

3.

4.

5.

Precontemplacién: No existe intencién de cambio en los préximos seis meses.
Contemplacidn: Existe intencién de cambio en los préximos seis meses.
Preparacion: Existe intencién de cambio en el préximo mes.

Accion: La persona ya esta efectuando el cambio.

Mantenimiento: Se sostiene el cambio durante mas de seis meses.

Se considera que las recaidas, en las que se vuelve a etapas anteriores son parte del proceso de

cambio.

El modelo se ha mostrado muy util en la practica clinica y es muy utilizado en nuestro medio.

A nivel tedrico ha recibido diversas criticas, como por ejemplo, la arbitrariedad de los plazos.

Por otra parte, las estrategias especificas para pasar de un estadio al siguiente no estan adn

bien identificadas’®.

Figura 7. Modelo transteodrico

v b e

Preparacén
Precemanplac dn

Etapis dal ©ambin

Rcoion

R il

Madenimionia
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Modelo de Adopcion de Precauciones
(Precaution Adoption Process Model)

Este modelo desarrollado por Weinstein, distingue entre siete etapas de cambio:

1.

2.

6.
7.
A diferencia del modelo de Prochaska (Figura 7) éste distingue a las personas sin conciencia del
problema de salud (Etapa 1) de las que son concientes pero aln no consideran la accion (Etapa 2).

También distingue en una etapa diferenciada a las personas que han tomado la decisién de no

La persona ignora el problema de salud y requiere informacién.

La persona estd informada sobre el problema de salud pero no tiene interés en plantearse el

cambio de conducta.

La persona estd informada y se plantea el cambio de conducta pero se encuentra indecisa

acerca de la accion.

La persona ha decidido no actuar.

La persona ha decidido actuar, pero aun no ha puesto en practica la conducta.

Se ha pasado de la intencidn a la accién.

Se mantiene la accidn.

cambiar (Etapa 4).

Proceso de Accion a Favor de la Salud

(Health Action Process Approach: HAPA)

Este modelo distingue entre dos fases secuenciales, la primera que tiene lugar antes de que la
persona se plantee sus objetivos, también llamada proceso motivacional preintencional y la
segunda, el proceso de accion postintencional, que lleva a concretar el cambio de conducta.

Considera a la autoeficacia percibida como un predictor importante en ambas fases del proceso

(Figura 8)™*.

Figura 8. Modelo de Proceso de Accién a Favor de la Salud

Autoeficacia
percibida

A

Expectativas de
resultados

Riesgo percibido

A

\ 4 v
» Intencion Plan Iniciativa > Mantenimiento
el v
Recuperacion | 4
Accioén

Barreras v recursos

Fuente: Adaptado de Schwarzer, R. Social-cognitive factors in changing health-related behaviors™
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Problemas con los modelos cognitivos

Estos modelos han proporcionado una base conceptual para entender las creencias de las
personas sobre su salud y han dado lugar a un importante cuerpo de conocimiento, pero se les
atribuye una serie de problemas tanto en el aspecto conceptual como en el metodoldgico,

En el plano conceptual, Norman y Conner consideran que existe un solapamiento entre los
constructos que forman parte de los mismos y que sus relaciones no estan suficientemente
especificadas75. Por otra parte, no existe un cuestionario estandar para ser utilizado sino que
los constructos propuestos deben ser explorados en el contexto de una determinada pregunta

de investigacién y de la muestra de estudio.

En el plano metodoldgico, aunque estos modelos se asumen frecuentemente como causales,
algunos autores argumentan que no hay suficiente evidencia empirica para ello, ya que la
mayor parte de los estudios publicados tienen un disefio transversal. Por otra parte, muchos
de estos modelos se basan en el supuesto de que las personas son decisores racionales que
responden a un riesgo percibido de una manera razonable. Sin embargo muchos estudios
muestran que la percepcién de riesgo en forma aislada es un pobre predictor de cambio de
conducta’. Aunque algunos de los componentes de estos modelos han resultado predictores
significativos de la misma, el tamafio del efecto encontrado ha sido pequefio”. Algunos
autores han mostrado que predicen entre 40y 50% de las intenciones y entre 27 y 31% de la
conducta o comportamiento. El alto porcentaje de varianza inexplicada no parece deberse a
errores de medicién sino que sugiere la existencia de otras variables explicativas de la

conducta, lo cual ha llevado a disefiar otros modelos mas complejos del proceso del cambio.

Modelos que incorporan la percepcion de enfermedad

En los ultimos anos se ha desarrollado un especial interés en la percepcion o representaciones
gue las personas desarrollan sobre la enfermedad, como posible mediador del comportamiento
relacionado con la salud’®. También se las denomina teorias del sentido comin, intuitivas,
profanas, populares, de la vida cotidiana, etc. Algunos autores consideran que no es apropiado
utilizar el término teoria ya que éste implica un grado de coherencia, estabilidad y racionalidad
que no tienen y proponen el término modelos explicativos. Otros recomiendan el término mapa
explicativo mds que modelo, ya que refleja la diversidad y complejidad de estos sistemas de
creencias’’.

Estos mapas o modelos consisten en una variedad de explicaciones que pueden contener
contradicciones e ideas equivocadas desde el punto de vista médico. Reflejan la forma en que

las personas piensan acerca de su mundo, de ellos mismos, de la salud y las enfermedades en su
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intento de formar explicaciones de las cosas y estan relacionadas con conceptos culturales
locales y circunstancias sociales.

Habitualmente se rigen por criterios pragmaticos que raramente son formalizados, ya que
normalmente se elaboran de forma oral. Pueden ser construidos en un momento dado como
elemento para la toma de decisiones y rapidamente dejados de lado. La transitoriedad de estas
representaciones puede dificultar distinguir un Unico conjunto de creencias que expliquen la

conducta o la adherencia al tratamiento.

Por otra parte, la evidencia empirica sugiere que las personas estan mas satisfechas cuando el
profesional sanitario que las visita comparte el mapa o modelo a partir del cual se entienden la
enfermedad vy el tratamiento.” Explorar estas ideas, permite al profesional conocer la respuesta
del paciente a la enfermedad, desarrollar una relacién mdas empatica y comunicar sus
recomendaciones terapéuticas de una manera mas efectiva. Cualquier tratamiento puede
basarse en un entendimiento comun que tenga en cuenta la mejor evidencia clinica disponible y
gue no niegue o contradiga las creencias que ayudan a la gente a adaptarse a problemas de
diversa indole”’. Esto cobra especial relevancia en las enfermedades crénicas, particularmente si
existen diferencias culturales. En todo caso, reconocer las dreas donde las ideas en las que
pacientes y profesionales difieren, permite abordar mejor estas diferencias dando lugar a
negociar un modelo compartido, o bien, en caso de que éstas sean irreconciliables, a trabajar de
una manera que evite conflictos innecesarios y maximice las posibilidades de adherencia

terapéutica®’®”°.

En los ultimos 30 afios se han llevado a cabo numerosas investigaciones con el fin de hacer
explicitas las diferentes formas en que las personas dan sentido a sus sintomas y a su
enfermedad. En el campo de la antropologia y la sociologia se han utilizado sobretodo
entrevistas y metodologias mas cualitativas. Destacan los Modelos Explicativos desarrollados a
partir de Modelo de Kleinman. En el dmbito de la medicina y de la psicologia de la salud se
utilizan metodologias mdas cuantitativas, como los cuestionarios. Entre los modelos
predominantes actualmente se encuentra el de Autorregulacion del Sentido Comun propuesto

por Leventhal®.

Ambos modelos contienen en comun constructos que se corresponden con las dimensiones de

causas, identidad, consecuencias, duracion y control (Tabla 4).
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Tabla 4. Constructos comunes del Modelo Explicativo de Kleinman y del
Modelo de Autorregulacion de Leventhal. Instrumentos desarrollados

Constructos comunes

Instrumentos desarrollados

Kleinman

Modelo Explicativo

Fisiopatologia
Etiologia

Momento y modo de inicio de los
sintomas

Curso de la enfermedad
Severidad

Rol

Duracién

(aguda, cronica)
Tratamiento

Kleinman’s 8
EMIC

SEMI

MINI
MDEMQ

Leventhal

Autorregulacion del Sentido Comun

Causa

Identidad

(sintomas y nombres)

Consecuencias

(fisicas, sociales, econémicas)

Duracién

(aguda, cronica, ciclica)
Control/ Curacion

IMIQ
ICQ
IPQ
IPQ-R
BIPQ

Fuente: Adaptado del 5° Taller Synergy “Culture, health and illness representations” dentro de la
212 Conferencia de la Sociedad Europea de Psicologia de la Salud (EHPS). Maastrich. 2007

Modelos Explicativos

Modelo Explicativo de Kleinman (Kleinman’s 8)

Desarrollado por Kleinman en 1980, éste recomienda que los modelos explicativos de las
personas deben obtenerse utilizando un abordaje etnografico que explore sus preocupaciones
(p. €j.: éPor qué a mi? ¢Por qué ahora? é{Qué es lo que esta mal? ¢Cuanto durard? ¢Qué

gravedad tiene? ¢ Quién puede tratarlo?) Propone ocho preguntas (Tabla 5)

Tabla 5. Contenido del instrumento Kleinman’s 8

Kleinman’ 8

-

What do you call your problem? What name does it have?
What do you think has caused your problem?

Why do you think it started when it did?

What does your sickness do to you? How does it work?
How severe is it? Will it have a short or a long course?
What do you fear most about your sickness?

What are the chief problems that your iliness has caused to you?

©® N o o kM w D

What kind of treatment do you think you should receive?
What are the most important results you hope to receive from your treatment?

Fuente: Kleinman A. 1980 Patients and Healers in Context of Culture, California University Press.
Tomado del 5° Taller Synergy “Culture, health and illness representations” dentro de la
212 Conferencia de la Sociedad Europea de Psicologia de la Salud (EHPS). Maastrich. 2007.
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Las preguntas desarrolladas por Kleinman han sido ampliamente utilizadas, tanto en el
contexto clinico como en el de investigacién. Sin embargo se han publicado muy pocos
estudios sobre su funcionamiento.

En los ultimos afios se han desarrollado diversos instrumentos basados en estas preguntas.
Todos ellos contienen los cinco componentes de la enfermedad mencionados previamente
(causas, identidad, consecuencias, duracion y control).

La Tabla 6 muestra el contenido y las propiedades de varios de estos instrumentos. En general
utilizan una metodologia mixta, con una seccidn estructurada cuantitativa y con componentes
cualitativos de respuesta abierta. El ejemplo mas claro de esto es el Explanatory Model

Interview Catalogue, EMIC, desarrollado por Weiss en 1992.

Explanatory Model Interview Catalogue (EMIC)

El EMIC se basa en las ocho preguntas de Kleinman. Fue disefiado por Weiss en 1997 para ser
utilizado en diferentes culturas y poder comparar la representacion de la enfermedad entre
grupos. Explora la experiencia de las personas de su enfermedad a través de sus propias

palabras.

Contiene cuatro apartados:

1. Patrones de estrés: sintomas y consecuencias sociales y econdmicas

2. Causas percibidas: por qué y como se ha producido la enfermedad

3. Consultay tratamiento: a los profesionales sanitarios, familia y entorno social.

4. Creencias generales sobre la enfermedad y relacién con experiencias previas

Cada apartado termina con una pregunta abierta en la que se solicita un resumen e

identificacion de los aspectos mas importantes®’.

El EMIC ha sido utilizado en diversas enfermedades y adaptado a diferentes culturas vy
lenguajes. En general sus resultados dependen en gran medida del entrevistadors. Aunque se
presenta como un método mixto que permite el analisis cualitativo y cuantitativo, en la
mayoria de estudios publicados se ha utilizado en forma cualitativa. Por otra parte, por la

longitud de la entrevista, es dificilmente aplicable en estudios de gran escala®.

Short Explanatory Model Interview (SEMI)

El SEMI fue desarrollado por Lloyd en 1998 como un método breve para solventar las
limitaciones relacionadas con el tiempo de administracion del EMIC. Inicialmente se disefié
para su uso en personas con enfermedad mental, aunque también se ha aplicado en el estudio
de Sintomas Fisicos Sin Explicacion Médica (SFSEM; del inglés Medically Unexplained Physical
Symptoms: MUPS). Incorpora creencias acerca de las causas de la enfermedad y los

tratamientos.
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Se compone de cinco apartados:

1.

2.

Antecedentes personales: valora indicadores socio-demograficos

Naturaleza del problema: incluye el nombre del problema, causas, consecuencias fisicas y
psicolégicas, tanto a nivel personal como familiar, social y laboral y severidad percibidas.
Patron de consulta y tratamiento: investiga la solicitud de ayuda a profesionales sanitarios
y de terapias alternativas.

Interaccion con el médico o curandero: explora el grado de satisfaccidn y expectativas.
Creencias generales sobre la enfermedad: este apartado incluye ‘vifietas’ describiendo
presentaciones tipicas de problemas de salud mental (depresion, panico y agorafobia y

somatizacién).

El SEMI es una entrevista semiestructurada basada también en métodos mixtos, cuya duracién

oscila entre los 20 y 45 minutos. Ha sido traducido a varios lenguajes y utilizado en diversas

culturas. Su formato mas estructurado lo hace menos dependiente de la habilidad del

intrevistador y permite una comparacién mas sistemdtica, pero por otra parte, limita Ila

obtencién de nueva informacién y no produce un discurso lo suficientemente espontaneo vy

profundo como para permitir un analisis cualitativo

77,79,80.

Mac Gill lliness Narrative Interview (MINI)

El MINI fue inicialmente desarrollado por Young en 1996 para explorar el sentido que las

personas daban a los SFSEM vy la utilizacién de los servicios de salud mental. Posteriormente se

utilizd en personas tras un primer infarto de miocardio para explorar la adherencia al

tratamiento y el retraso de la consulta a urgencias, y en personas con hiperemesis gravidica.

La version actual representa la cuarta modificacidn iterativa en su desarrollo.

Young sugiere que en realidad las personas utilizan multiples esquemas en sus razonamientos

y representaciones para producir una narrativa de la enfermedad compleja y a veces

inconsistente y contradictoria. EIl MINI fue desarrollado para distinguir entre tres formas

diferentes de representar los sintomas o enfermedades que pueden coexistir:

1.

2.

Modelos explicativos de los sintomas o la enfermedad basados en pensamiento causal.
Prototipos que relacionan de forma analdgica el problema de salud actual con experiencias
previas del entrevistado, de sus familiares o amigos, provenientes de los medios de
comunicacion o de otras fuentes de representaciones populares.

Cadenas complejas en las que las experiencias previas estan ligadas a los sintomas actuales

mediante una cadena de eventos, sin una clara relacién causal o analdgica.

Tesis Doctoral UAB - Valeria Pacheco-Huergo — Introduccion. Percepcién de enfermedad: Modelos tedricos. 83



Otros apartados complementarios exploran la bulsqueda de ayuda, las elecciones y

experiencias terapéuticas, la adherencia, el impacto en la identidad de la enfermedad, la

autopercepcion y las relaciones con otras personas®.

Barts Explanatory Model Inventory (BEMI)

Fue desarrollado recientemente por Ridell para explorar la representacion o modelo

explicativo de las personas sobre su malestar psicolégico en el contexto de atencidn

primaria

78,82,83

También se trata de una entrevista semi-estructurada. Se compone de una entrevista inicial

cualitativa (BEMI-I), que incluye preguntas abiertas sobre la forma en que se cree que el

malestar puede ser resuelto, a quién o quiénes se ha pedido ayuda vy si ésta ha sido util o no.

Esta seccidn es seguida de un checklist cuantitativo (BEMI-C), que recoge los cinco apartados:

1. Identidad

2. Causa

3. Duracién

4. Consecuencias

5. Control/Curacidn. Este apartado incluye también las acciones de busqueda de ayuda
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Tabla 6. Contenido y propiedades psicométricas de diferentes instrumentos basados en el Modelo Explicativo de Kleimnan

EMIC

Conocer la experiencia de los

SEMI

Conocer la experiencia de los entrevistados

MINI

Valorar personas con SFSEM vy la utilizacion

BEMI

Valorar el malestar psicoldgico en el contexto de AP

Objetivo entrevistados respecto a su enfermedad . .
. . respecto a la enfermedad mental y SFSEM de servicios de salud mental en diferentes grupos culturales
y valorar diferencias culturales
» ) ) ) BEMI-I 10-30 minutos
Duracion 150 minutos 20-45 minutos 120 minutos BEMI-C 5-20 minutos
Entrevista mixta en profundidad BEMI-I Cualitativa
4 apartados 5 apartados o ) » . o
Cualitativa: permite analisis del discurso BEMI-C Cuantitativa con 5 apartados
BEMI-I Entrevista semi-estructurada (12 items)
1. Antecedentes personales 1. Narrativa inicial (6 items) .
1. Patrones de malestar BEMI-C consta de 4 Check lists
. 2. Naturaleza del problema 2. Prototipos (8 items) . .
2. Causas percibidas 1. Identidad (41 nombres o etiquetas)
3. B( . 3. Comportamientos de busqueda de ayuda 3. Modelo explicativo . o
Temas/Escal - Busqueda de ayuda y tratamiento . . o o - 2. Causas (40 posibles causas de distrés)
emas/tscalas ) 4. Interaccién con el profesional sanitario 4. Utilizacién de servicios y respuesta al
4. Creencias generales sobre la 3. Consecuencias (26 items)
f dad 5. Representaciones de la enfermedad mental tratamiento (8 items) ) ] ’
enfermeda 4. Intervenciones preferidas (18 items)
(vifetas, creencias generales) 5. Opcional » - o
Duracion (aguda, cronica o ciclica)
- Consecuencias en la vida
Identidad Identidad Identidad
Identidad
Componentes de Causas Causas Causas
» Causas . . .
percepcion de enfermedad . Consecuencias Consecuencias Consecuencias
Consecuencias
incluidos . Duracion Duracion Duracién
Duracion
Control Control Control
Control
Validez y fiabilidad
Consistencia interna _ _ _
Fiabilidad test-retest _ _ _
Fiabilidad interobservador 0,67 - 0,79 _ _

Sensibilidad al cambio

Fuente: Elaboracién propia adaptada de Coutu®




Modelo de Autorregulacion del Sentido Comun

En las tres ultimas décadas el concepto de autorregulacion (AR) se ha ido extendiendo cada vez
mas y se ha ido incorporando a mucho modelos desarrollados en el campo de la psicologia de
la salud. Salvando sus diferencias, en general todos estos modelos consideran la AR como un
proceso consiente y sistemdtico tendiente a modular pensamientos, emociones vy
comportamientos para alcanzar objetivos dentro de un entorno cambiante. Los mecanismos de
feedback juegan en ellos papel fundamental, en que los objetivos funcionan como valores de
referencia. Asi, el principio de TOTE (Test Operate Test Exit) representa los mecanismos
involucrados en detectar y evaluar discrepancias entre las percepciones del estado presente y el
valor de referencia, generando comportamientos dirigidos a reducir estas discrepancias y a
evaluar los resultados de los mismos, dando lugar a un nuevo ciclo de AR. Otro elemento
fundamental de muchas de las teorias de AR es la consideracidén de que los procesos cognitivos
se encuentran ligados a los procesos emocionales, constituyendo un sistema de procesamiento
paralelo. Por otra parte, otro tema clave de muchos de estos modelos es la distincién de
procesos abstractos-conceptuales de procesos concretos-experienciales y la consideracion de
que la percepcion o representacion de la enfermedad incorpora ambos tipos de
informacion®®.

Dentro de estos modelos, el Modelo de Autorregulacion de Sentido Comun (Common Sense of

Self-Regulation Model) propuesto por Leventhal en los afios 80, ha generado un creciente

interés, que se traduce en un aumento progresivo de los estudios publicados que hacen

referencia al mismo>"*>%®. El modelo de Leventhal es un modelo dindmico, que considera a las
personas como “solucionadoras” activas de sus problemas de salud, lo cual lo hace
especialmente atractivo en la conceptualizacidén de la respuesta frente a las EC. A diferencia de
otros modelos de AR mas genéricos que se centran mas en el proceso, el modelo de Sentido

Comuin, enfatiza el contenido, lo cual permite la generacion de hipétesis mas especificas®™ *,

De acuerdo con este modelo, la informacién se organizaria en tres etapas (Figura 9):

1. Las personas perciben un estimulo o amenaza para la salud, como la experiencia de un
sintoma o el resultado de una prueba diagndstica, y desarrollan en paralelo una
representacion cognitiva del problema y una representacién de las emociones que lo
acompafan. Ambas representaciones se influyen mutuamente. Las fuentes de informacion
de estas amenazas pueden provenir del propio sistema de salud o, muy frecuentemente,
del contexto social propio de la persona®”

2. Estas representaciones generan intentos de regulacién a través de las estrategias de
afrontamiento o planes de accidn.

3. Las personas valoran las consecuencias de dichas acciones y en sucesivos episodios

regulan la respuesta mediante un sistema continuo de feedback.
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Basandose en el resultado de entrevistas abiertas, Leventhal propuso que la representacion
cognitiva de la enfermedad estaba compuesta por diferentes bloques de informacién o
dimensiones. Inicialmente se propusieron cuatro dimensiones:

1. Identidad: nombre o etiqueta que se da a la enfermedad y los sintomas con los que se

la relaciona

2. Causa o por qué se cree que se ha producido

3. Duracion, o cuanto se cree que durara

4. Consecuencias o impacto que se cree que tendrd
Posteriormente se incorpord una quinta dimensién.

5. Control/curacién o expectativas sobre su tratamiento y control.
El modelo plantea que estos elementos, junto con la respuesta emocional, determinan tanto
la forma de entender y dar sentido a la informacién relacionada a los problemas de salud,
como la adaptacion a los mismos®®. Se trata de elementos conceptualmente diferentes, en el
sentido de producir efectos especificos en la adaptacién y el afrontamiento de la enfermedad,
pero no necesariamente independientes. Aunque se asume que la representacién cognitiva de
las personas de sus enfermedades contendran estos cinco elementos, la estructura puede

variar dependiendo de las enfermedades®’.

Figura 9. Modelo de Autorregulaciéon de Sentido Comun del comportamiento de la salud y la enfermedad

Entorno social

A vy
Representacion cognitiva: Estrategias de afrontamiento:
Identidad, Causa, Busqueda de apoyo y de Valoracion del
Consecuencias, Duracion, > informacion, afrontamiento
Control/Curaci6n Adherencia al tratamiento,
Cambios de habitos, etc
A A
Estimulos:
Internos o externos
(resultado de
pruebas, etc)
v v
Estrategias de afrontamiento:
Representacién emocional: Atencion: evitacion o exceso Valoracién del
Ansiedad, Miedo, etc > Comportamiento proactivo afrontamiento

Cambio cognitivo
Modulacion de la respuesta

Fuente: Adaptado del libro Health Psychology, editado por Kaptein Ay Weinman J. Blackwell Publishing, 2004.

Tesis Doctoral UAB - Valeria Pacheco-Huergo — Introduccion. Percepcién de enfermedad: Modelos tedricos.




lliness Perception Questionnaire (IPQ)

A partir del modelo de Leventhal, Weinman y Petrie elaboraron un instrumento para recoger
de forma estandarizada estas cinco dimensiones que permitia una valoracién psicométrica de
las mismas y era suficientemente flexible para adaptarse a grupos especificos de pacientes y

contextos™.
Este instrumento se estructura en dos apartados:

1. Identidad, con 12 items, aunque en versiones especificas, el nimero de items puede variar.
Inicialmente esta dimension, sintomas experimentados, era valorada mediante una escala de
Likert de cuatro puntos que iba desde todo el tiempo a nunca. Posteriormente se incorporé
una segunda subescala, relacion de los sintomas con la enfermedad estudiada, y se optd por
una opcidn de respuesta tipo SI/NO para ambas. El célculo se realiza mediante la suma del

numero de items de la segunda subescala.

2. IPQ General, con 26 items y cuatro dimensiones (consecuencias, duracion, control/curacién
y causas) se valora mediante una escala tipo Likert, con cinco niveles de respuesta que van
desde “totalmente en desacuerdo” a “totalmente de acuerdo” con las afirmaciones

propuestas (Anexo 1).

lliness Perception Questionnaire Revised (IPQ-R)

Tras la utilizacion del IPQ en diversos estudios, se valord la necesidad de incluir aspectos de la
respuesta emocional de la enfermedad, asi como de adecuarse mejor a las enfermedades de
cardcter ciclico, por lo que en el aifio 2002 se propuso una version revisada. Los cambios mas
relevantes fueron la division de la dimensiéon duracién en duracién aguda/crénica (A/C) y
duracion ciclica y de la dimensidn control/curacién en control personal, que incluia creencias
de autoeficacia, y control atribuible al tratamiento. Se incluyeron ademas dos dimensiones que
contenian nuevos aspectos relevantes: representaciones emocionales y coherencia de la
enfermedad.

El IPQ-R estd estructurado en tres apartados:

1. Identidad, con 14 items y dos subapartados: sintomas experimentados y relacion con la
enfermedad. Ambas se valoran con opcion de respuesta SI/NO.

2. IPQ-R General (Opinion sobre la enfermedad), con 38 items y siete dimensiones (duracion
aguda/crénica, duracion ciclica, control personal, control del tratamiento, consecuencias,
respuesta emocional y coherencia).

3. IPQ-R Causas, con 18 items y cuatro dimensiones
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En el primer apartado, /dentidad, el nUmero de sintomas experimentados corresponde a la
somatizacion y el nimero de sintomas relacionados con la enfermedad constituye la identidad.
Los dos ultimos apartados, /IPQ-R General e IPQ-R Causas, se valoran mediante una escala tipo
Likert, con cinco puntos de anclaje que van desde “totalmente en desacuerdo” a “totalmente
de acuerdo” (Anexo 2).

El IPQ-R demostrdé buenas propiedades psicométricas en un estudio inicial de validacidon con
711 pacientes en ocho patologias diferentes.

La estructura interna se estudié mediante analisis de componentes principales (ACP) con
rotacién Varimax. En el primer ACP, que incluia los 38 items de la seccion IPQ-R General, siete
componentes explicaron una varianza del 64%. En el segundo ACP que incluia el apartado /IPQ-
R Causas, cuatro componentes explicaron 57% de la varianza de 18 items de esta dimensién. El
test demostrdé buenas caracteristicas de fiabilidad: la consistencia interna de las dimensiones,
calculada con el coeficiente alfa de Cronbach, se situaron entre 0,67 y 0,89 y su estabilidad,
calculada mediante analisis test-retest a las 3 y a las 6 semanas, entre 0,60 y 0,86. También se
analizo la validez concurrente y discriminante, con relacién al Sickness Impact Profile (SIP) y

otras variables®.

IPQ-R especifico para hipertension

Se mantiene las nueve dimensiones y los tres apartados del IPQ-R genérico con algunos
cambios (Anexo 3):
1. Identidad, 18 items y tres subapartados (sintomas experimentados, que se valora también
con opcidon de respuesta SI/NO, y sintomas relacionados con la enfermedad, y con el
tratamiento, que incorporan la opcion NO SE).
2. IPQ-R General, reducido a 26 items, mantiene las siete dimensiones del cuestionario
genérico.

3. IPQ-R Causas no presenta cambios.

Brief lliness Perception Questionnaire (BIPQ)

Desde su creacion tanto el IPQ como el IPQ-R han sido utilizados en aproximadamente 150
estudios y se han mostrado utiles para predecir diferentes aspectos de la adaptacion frente a
EC. Ambos han experimentado un creciente uso a nivel internacional®™

Sin embargo, la aplicaciéon de los mismos puede hacerse larga y en algunas circunstancias
suponer una carga para el entrevistado. En el caso de requerir heteroadministracién, también

pueden suponer una carga para el entrevistador.
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Por otra parte, en muchas situaciones clinicas y de investigacién, cuando la disponibilidad de
tiempo es escasa, los pacientes se encuentran muy enfermos o se requiere su utilizacién
repetida en estudios longitudinales, es deseable disponer de una version mas corta.

El Brief Illiness Perception Questionnaire (BIPQ) es una escala recientemente desarrollada por
Broadbent et al. con esta finalidad®®. Se compone de ocho items, que se corresponden con los
apartados IPQ-R Identidad e IPQ-R General, y tres preguntas que se corresponden con el

apartado IPQ-R Causas (Anexo 4).

En la Tabla 7 se muestran las correspondencias entre las dimensiones del IPQ, el IPQ-R y el
BIPQ. El item identidad del BIPQ, se corresponde con el apartado Identidad del IPQ-R. El
apartado IPQ-R General queda representado por siete items: dos items valoran la dimensién
representaciones emocionales (respuesta emocional y preocupacion), cuatro items valoran
dimensiones cognitivas (consecuencias, duracion, control personal y control del tratamiento), y
otro item valora la dimensién coherencia o comprension de la enfermedad. La dimensidn
duracion ciclica del IPQ-R no estd representada en el BIPQ. Estos ocho primeros items se
valoran mediante una escala continua del 0 al 10 en funcién del grado de acuerdo con los
enunciados propuestos y, segun refieren los autores, permiten una interpretacion simple de
sus puntuaciones ya que los aumentos en los valores de las mismas representan incrementos

lineales en la dimensién estudiada.

Tabla 7. Dimensiones equivalentes del IPQ, IPQ-R y BIPQ

IPQ IPQ-R BIPQ
Apartado Identidad (12 items) Apartado Identidad (14 items) Identidad
Preocupacion
ﬂ?epresentaciones emocionales
(6 items) Respuesta emocional
/Consecuencias Consecuencias (6 items) Consecuencias
(7 items)
B Apartado Duracién aguda/crénica (6 items)
Duracion IPQ-R Duracién
(3 items) General* L )
Duracion ciclica (4 items)
Apartado
IPQ .
General*< Control personal (6 items) Control personal
Control/curacién
(6 items) Control tratamiento (5 items) Control tratamiento
@oherencia (5 items) Coherencia
Causas Apartado IPQ-R Causas (18 items) Causas (3 preguntas)
mo items)
12 + 26 = 38 items 14 + 38 + 18= 70 items 8 +3 =11 items

Fuente: Elaboracidn propia. *Se ha dado el nombre ‘IPQ-R General’ al apartado ‘Su opinién sobre la enfermedad’
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En algunas circunstancias es posible calcular una puntuacion global que representa el grado en
que la enfermedad es percibida como amenazante o no. Los items control tratamiento, control
personal y coherencia tienen una puntuacion inversa y se restan a la suma de los items
identidad, preocupacion, representaciones emocionales, consecuencias y duracion. Cuanto
mayor es la puntuacién, mas amenazante es percibida la enfermedad. La consistencia interna
de esta puntuacion depende de la enfermedad estudiada y se recomienda verificarla. El dltimo
item del BIPQ, causas, se corresponde con el apartado IPQ-R Causas y se evalua citando de
forma abierta las tres causas mas importantes que se cree que causaron la enfermedad. Puede
valorarse mediante la frecuencia de la causa mas importante o bien realizar un analisis de las

tres respuestas conjuntas.

Otros cuestionarios

Implicit Models of lliness Questionnaire (IMIQ)

Este instrumento desarrollado por Turk et. al. En al afo 1986 mide los componentes de
representacion de enfermedad basandose tanto en el Modelo de Autoregulacion de Sentido
Comun de Leventhal como asi también en los Modelos Explicativos de enfermedad.

Se compone de 24 items que se valoran mediante una escala tipo Likert, con siete niveles de
respuesta que van desde “completamente de acuerdo” a “completamente en desacuerdo” a
con las afirmaciones propuestas.

Se han identificado cuatro dimensiones:

1. Severidad, incluye algunos items considerados como duracidn y causas

2. Responsabilidad personal

3. Controlabilidad

4. Variabilidad en el tiempo

El IMIQ demostrado propiedades psicométricas aceptables® pero ha sido muy poco utilizado.
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Utilizacion de cuestionarios de percepcion de enfermedad

Revision bibliogrdfica y estado actual

El interés en la percepcién de la enfermedad y en el desarrollo de instrumentos para medirla
ha crecido en los ultimos anos, lo cual se traduce en un aumento exponencial de los estudios
publicados. En el momento de plantear este trabajo, en el aio 2003, al realizar una busqueda
bibliografica en PubMed utilizando la siguiente estrategia: ("perception"[MESH] OR
"Cognition"[MESH]) AND ("disease"[MESH] OR illness OR sickness) AND "Questionnaires"
[MESH], se obtuvo un resultado de 320 articulos. En la Figura 10 se puede observar que, al
repetir esta estrategia de busqueda en afios posteriores, el nimero de estudios se ha

multiplicado entre cuatro y cinco veces en el afio 2010.

Figura 10. Estudios publicados en PubMed sobre percepcion de enfermedad*
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Nota: se utilizd la estrategia de busqueda: ("perception"[MESH] OR "Cognition"[MESH]) AND ("disease"[MESH] OR illness OR
sickness) AND "Questionnaires"[MESH])

Instrumentos basados en el modelo de autorregulacion

El IPQYy el IPQ-R son los instrumentos mas utilizados a nivel internacional. Ambos instrumentos
se han mostrado utiles para predecir diferentes aspectos de la adaptacién frente a las EC.
Desde su creacion, en 1996 y 2002 respectivamente, su utilizaciéon ha ido en aumento. Asi, en
PubMe, los estudios que hacen mencién a los mismos han aumentado de 14, a inicios del
2003, a mas de 160, al finalizar el afio 2010. Muchos de los articulos de esta area del
conocimiento son publicados en revistas de psicologia de la salud, por lo que ha considerado
necesario incluir en la estrategia de busqueda la base de datos PsychINFO. En ésta se observa
una progresion similar a PubMed, con una mayor cantidad de articulos publicados

inicialmente, 24 a inicios del 2003, que también llegan a cerca de 160, a finales de afio 2010.
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El IPQ ha sido utilizado para explicar el comportamiento de las personas frente al infarto de

94-97,99 100

miocardio y la fibrilacion auricular™, la respuesta frente al cribado y adaptacién al

tratamiento de personas con cancer'®, la discapacidad frente al sindrome de fatiga crénica'®,

la respuesta al dolor agudo y crénico y la representacion cognitiva en enfermedades

103-105

cronicas , como artritis reumatoide’®, diabetes'®, hipertension, enfermedad pulmonar

obstructiva crénica'®, asma'®?®, y psoriasis, esclerosis mt]ltiplem, colon irritable,

H2113 infeccidn con virus de inmunodeficiencia humana, etc. También ha sido adaptado

vitiligo
para personas que participan en investigaciones con pruebas invasivas o que generan gran

97,114,116

impacto en el individuo y para ser utilizado en familiares y cuidadores de pacientes con

problemas importantes de salud y para explicar la adherencia al tratamiento. El IPQ ha
demostrado una buena fiabilidad y validez para diversas patologias y sindromes como infarto
de miocardio agudo y establecido, sindrome de fatiga crdnica, artritis reumatoide, diabetes
mellitus, dolor, enfermedad renal y asma. También se ha utilizado en estudios a gran escala en

el contexto de Atencién Primaria y ha sido capaz de predecir diferentes aspectos de la

respuesta frente a la enfermedad y utilizacién de servicios®*"’.

El IPQ-R ha demostrado tener buenas propiedades psicométricas en un articulo de validacion

inicial®® que han sido confirmadas en posteriores estudios de adaptacién llevados a cabo en

118-123

diversos idiomas (Tabla 8). En los ultimos afios se ha convertido en el instrumento de

mayor utilizacion a nivel internacional y se ha empleado en personas con diversas

enfermedades crénicas’®* como el infarto de miocardio’®, la DM2'***’ y la neuropatia

129

relacionada con la misma'®®, el cédncer de cabeza y cuello™, el traumatismo craneal™, la

131,132 119,133
’

dermatitis atopica , en personas con desdrdenes alimentarios’ y sus familiares etc.

El BIPQ, de mas reciente aparicién en el afio 2006, también ha demostrado tener unas
adecuadas propiedades psicométricas en un estudio de validacién inicial®*®. Hasta finales del
2010 habia sido utilizado en algo mds de 15 estudios, pero durante este afio su uso se ha
duplicado, pudiéndose identificar actualmente (4-9-2011) mas de 30 articulos en PubMed.

Ha sido utilizado en personas con factores de riesgo cardiovascular como la DM1***, la DM2™**,

136,137

la HTA y la dislipemia y diversos problemas de salud como el reflujo gastroesofagico®®, la

enfermedad de crohn®®, la migraﬁam, el dolor lumbar*®, el sindrome de apnea obstructiva

crénica del suefio™?, la depresién143, la esquizofreniam, la fatiga crénica®, el lupus

147-149

eritematoso*® y diversos tipos de cancer . En algun estudio se ha valorado su relacién con

|150—152

la utilizacion de servicios en el area de salud menta , asi como con su rol prondstico de la

154,155

lesién aguda™?y la duracién de la incapacidad transitoria . Otros trabajos han analizado su

156,157

relacidon con la adherencia al tratamiento . Asimismo, se ha utilizado para comparar las

diferencias de la representacién de enfermedad en poblaciones de diversas culturas®®**

La mayoria de estudios publicados para los tres instrumentos han tenido un disefio transveral.
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Tabla 8. Estudios de validacion del cuestionario IPQ-R

Autor Moss Morris Beléndez Quilez-Marcos Quilez-Marcos Cabassa Chen Wittkowski Giannousi Pacheco
EEUU
Idioma NZ (Auckland), RU(Brighton)  Espafia (Murcia) =~ Espafa(Alicante) | Espafia(Alicante) ~(California) China Reino Unido Grecia Espafia (Barcelona)
Poblacion latina
Afio 2002 2005 2007 2007 2008 2008 2008 2009 2011
N 711 170 98 98 (60 familiares) 339 358 284 206 /NC 30%(88/294) 577
6 EC(Asma, DM2, AR, DC, EM, HIV)
Enfermedades HTA TCA TCA Depresion HTA DA Cancer 6 EC
validadas 2 EA (DAg<6, IM<1semana)
Duracion EC 13,4 (DE 10,1) 3.8 (DE=3.8) 10,46 (DE= 8,4),
Edad 50,1 (DE 12,6) 62,06 (DE 10,06) = P20,8 (DE 5,61) 49,73 (DE12,53) | 65,36 (DE 12,4) = 23 (range 18-66) 55 afios (DE12,53) 58,9 afios (DE 12)
H 409 (51,1%) H 65 H 16,22% H 202 (56,4%) H70
Sexo M P98 (100%) M F80,6% H 90 (44%) H 46,8%
M M 105 M 83,78% M 156 (43,6%) M 214
Duracion entrevista o7 35 min 20 min 20 min (DE 9,4).
Identidad 0,79P Identidad 0,81F
Fiabilidad IPQ-R Gral 0.89 0,86-0,96 IPQ-R Gral 0,70P | IPQ-R Gral 0,70F 0,66-0,81 0,67-0,87 0,61-0,96
(Alfa Cronbach)
IPQ-R Causas IPQ-R Causas
0.67-0.86 0,58-0,75 0.75P 0.80F 0,75-0,82 (- F Ext 0,45)
Test-retest Test-retest
N=28 IR 3 semanas 0.46-0.88 NO NO NO NO NO NO N=311semana =\ 4126 EC 1-2 meses
Resultados satisfactorios
N=75 AR 6 meses 0,35-0,82
Variables externas
Ambulatory Index (EM) PAIS BDI
Predictiva SIP (EM) HADS E/C el factor predictivo SIP
Fatigue Severity Scale (EM) mas importante
PANAS
Discriminante
Emoc y NA (r=0,54)
Sl

Grupos Conocidos

Fuente: elaboracion propia. Nota: N: nimero de participantes, NZ: Nueva Zelanda, RU: Reino Unido,EC: enfermedades crénicas, DM2: diabetes mellitus tipo 2, AR: artritis reumatoide, DC: Dolor crénico EM: esclerosis multiple,
HIV: Virus de la Inmunodeficiencia adquirida, EA: enfermedades agudas, DAg: dolor agudo, IM: infarto de miocardio, HTA: hipertensién, TCA: trastorno del comportamiento alimentario,

H: hombres, M: mujeres, P: pacientes, F: familiares, ACP: Analisis de Componentes Principales, AFC: Andlisis Factorial Confirmatorio, FR: Factores de riesgo



Tabla 8. Estudios de validacion del cuestionario IPQ-R (continuacién)

Autor Moss Morris Beléndez Quilez-Marcos Quilez-Marcos Cabassa Chen Wittkowski Giannousi Pacheco
IPQ-R General E= PCA/ 0,50 E=PCA/ 0,50 E= PCA/ 0,40 E= PCA/ 0,40 CFA/ 0,40 CFA/ 0,50 CFA E=PCA/ 0,50 E: ACP/ 0,50
N° Factores (Varianza) 7/64% 5 (76,89%) 6 6 6 7 6 6
) 27 (final 24) 32
N° Items (Alfa Cronbach) 38 31 (- 7 items) 38 (24) 24 32 26
(15r,17r,19r) | (18,8,36,17,19,34)

Emocional 6(0,87) 0,70-0,81 5/P 8,68%(0,76) 5/F 9,66%(0,78) No emocional 4(0,87)

8 16,84%(0,91) 6 8 10-1=9 (0,90) 0,74
Consecuencias 6(0,84) 0,74-0,74 3/P 6,14%(0,55) 3/F6,35%(0,53) 6 (0.76) 5(0,80)
Duracion ciclica 6(0,79) 0,72 0,35 411,21%/(0,95) 3/P 4,8%(0,64) 3/F5,4% (0,44) 4(0,72) 4(0,84) 5 3<0,60 4-1=3(0,80) 0,58
Duracion A/C 6 (0,89) 0,76 0,55 514,55% (0,96) 3/P 11%(0,85) 3/F7,37%(0,66) 6(0.81) 5(0,81) 4 7 4(0,83) 0,72
Control Personal 6 (0,81) 0,46 0,57 5/P 8,68%(0,76) 5/F14,68%(0,71) 4 (0.66) 5(0,79) 8 6 4(0,69) -0,02

11 26,54% (0,96)
Control Tratamiento 5(0,80) 0,63 0,50 5/P 5,78%(0,76) 5/F8,42%(0,74) 4 (0.76) 4(0,67) 4 3(0,50) 0,40
Coherencia 5(0,87) 0,60 0,53 37,73% (0,86) No Coherencia 4 5(0,81) 5 4 1
IPQ-R Causas EFA/ 0,50 EFA/ 0,50 EFA/ 0,40 EFA/ 0,40 No causas
N° Factores (Varianza) 4/57% 5 (67,33%) 4 factores 4 factores 2 + 2= 4 factores 3 factores 5 factores
N° items (Alfa 18=10 +8
Cronbach) 18 13 18+8() 18+8() (2.6.13) 13 (-2,5,6,13,16)

o Estrés tension 3
Atribuciones 6/33%(0,86) 0,87 13,88% (0,59) 4/P10.8(0.68) Psicologicos-estrés
e ,8(0. o o
psicolégicas 0,82 312.58% (0.58) 4/F10,94%(0.63) 7(0,82) 7 6/21,4% (0,77) 0,61
. 7/11% (0,77) 0,88 Conducta 3 FR7/F 12,9 FR7/F o
Factores de riesgo 0.72 15,02%(0,69) %(0.69) 10,98%(0.80) 3(0,78) Conducta 3 FR 3/9,4% (0,68) 0,74
Factores externos 3 Factor otros Factor otros Factores externos Infrecuentes
Inmunidad 3/7% (0,67) 0,78 0,58 17.72% (0,75) externo externos Factores Externos 3 (0,45) 519,8% (0,60) 0,51
et 4JF 9,4% 0.57 4/F 11,52% (0.57) R ’
. Factores externos frecuentes
0,
Accidente/ Mala suerte | 2/6% (0,23) 0,86 0,53 206,7% (0,39) 0.55
Dieta
Herencia Herencia 1 (8,12%) Balance 5 (0,75) Herencia 1 0,62
Factor especifico Factor especifico B hg
71 71
Otros 7/1,77-16,35%a = | 7/1,77-16,35%a = NO enf crénicas Cultural 3(0,79) Dieta 1
0.70 a = 0.57 0.70 a = 0.57
PTSD- CIDI

IPQ-R Identidad (t (15.94), p<.001), (t=9,71; p=0,000) (t=7,69; p<0,05) (t=7,69; p<0,05) No identidad (t(199) = 1,982 p<0,05)
N° items 14 .80 .57 14 +2 14 +2 (PHQ-9) 3 14 + 1 (prurito) 13 18

Fuente: elaboracién propia. Nota: N: nimero de participantes, NZ: Nueva Zelanda, RU: Reino Unido, EC: enfermedades crénicas, DM2: diabetes mellitus tipo 2, AR: artritis reumatoide, DC: Dolor crénico EM: esclerosis multiple,
HIV: Virus de la Inmunodeficiencia adquirida, EA: enfermedades agudas, DAg: dolor agudo, IM: infarto de miocardio, HTA: hipertension, TCA: trastorno del comportamiento alimentario,
H: hombres, M: mujeres, P: pacientes, F: familiares, ACP: Analisis de Componentes Principales, AFC: Analisis Factorial Confirmatorio, FR: Factores de riesgo







JUSTIFICACION, HIPOTESIS Y OBJETIVOS







Justificacion

Como se ha comentado en la introduccion, la exploracién e identificaciéon de las percepciones
que las personas tienen sobre su enfermedad permite identificar sus creencias y desarrollar
intervenciones que tengan en cuenta sus perspectivas para asi disminuir posteriores dificultades
en su manejo y tratamiento y permitir una mayor efectividad del mismo.

También se ha mencionado que en los ultimos afnos se ha observado un creciente interés en la
percepciéon de la enfermedad y en el desarrollo de instrumentos utiles para medirla, lo que se
traduce en un importante aumento de los estudios publicados. El IPQ y el IPQ-R son los
instrumentos con mayor difusién internacional para medir este constructo. El IPQ-R, ademas de
estar construido con un adecuado disefio metodolégico, ha demostrado tener adecuadas

propiedades psicométricas’® que han sido confirmadas en posteriores estudios de adaptacion

118,123 31,93

en distintos idiomas y enfermedades . Por otra parte el BIPQ, de creacion mas reciente®~>,
es, por su mayor brevedad, un instrumento mds aplicable en el contexto clinico de la Atencién
Primaria.

Se ha comentado también que los cuestionarios requieren de una adaptacion cultural para ser
utilizados fuera del contexto en el que se desarrollaron, que comprende tanto su validacién

10444847 "En el momento de iniciar este estudio no se disponia de

linglistica como psicométrica
estudios de adaptacién cultural de estos instrumentos en poblacién espafnola. En la actualidad
(04/09/2011) no se han identificado estudios publicados de validacién linglistica del IPQ-R ni
del BIPQ. En cuanto a su validacién psicométrica, en este periodo se han publicado tres estudios
de validaciéon del IPQ-R realizados en personas con hipertensiéon y trastornos de
alimentacion'®'**%° por otra parte, no se han identificado estudios publicados de validacion
psicométrica del BIPQ en nuestra poblacién.

En este contexto nos proponemos llevar a cabo la validacién lingtistica y psicométrica de ambos
instrumentos en seis enfermedades crdnicas en el contexto de Atencidn Primaria, para disponer
de nuevas herramientas para el abordaje de EC, evaluar su aplicabilidad en la practica
asistencial y profundizar en el conocimiento de la representacion de la enfermedad en nuestra
cultura. Se requiere en nuestro medio de instrumentos de medida validados que nos permitan
diagnosticar e intervenir sobre estos aspectos y generar nuevo conocimiento.

A continuacién se exponen la hipétesis y el objetivo general del trabajo, asi como sus objetivos

generales y especificos.
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Hipoétesis

Las versiones adaptadas del IPQ-R y el BIPQ son lingliistica y conceptualmente equivalentes a
los cuestionarios originales, con propiedades psicométricas similares y aplicables en la

poblacién espafiola para el estudio de la percepcidn de las enfermedades crénicas.

Objetivo general de la tesis

Adaptar culturalmente el IPQ-R y el BIPQ para su uso en la poblacion espaiola y valorar su

equivalencia con los cuestionarios originales y las de otros estudios de validacion.

Objetivos generales de cada estudio de la tesis

Estudio I: Validacion lingiiistica de los cuestionarios IPQ-R y BIPQ

= Desarrollar versiones del IPQ-R y del BIPQ adaptadas para su uso en la poblacién
espanola, conceptual y lingliisticamente equivalentes a los cuestionarios

originales.

Estudio II: Validacion psicométrica de ambos cuestionarios

®  Evaluar las propiedades psicométricas de validez y fiabilidad de las versiones
adaptadas para la poblacidn espafiola del IPQ-R y el BIPQ, en personas con EC, y
comparar sus puntuaciones con las de los cuestionarios originales y las de otros

estudios de validacion.

Estudio Ill: Aportacion de un grupo focal de entrevistadores
al proceso de adaptacion cultural

®  Analizar la contribucién de un grupo focal entrevistadores, al proceso de

adaptacion cultural.

®  Comparar dos estrategias de analisis de los datos textuales realizados en

paralelo con los programas ATLAS-TI y SPAD-T.

100 Medida de Percepcion en Enfermedades Crénicas - Adaptacion Cultural del IPQ-R y del BIPQ



Objetivos especificos de cada estudio de la tesis

Estudio I: Validacion lingiiistica de los cuestionarios IPQ-R y BIPQ

®  Realizar dos traducciones independientes de ambos cuestionarios y obtener versiones
consensuadas, equivalentes linglistica y conceptualmente a los instrumentos
originales.

®  |levar a cabo dos retrotraducciones independientes de ambos cuestionarios y obtener
versiones consensuadas, equivalentes lingliistica y conceptualmente a los
instrumentos originales.

= Efectuar un estudio piloto para detectar la aplicabilidad en la poblaciéon diana.

® Comparar las versiones obtenidas con los cuestionarios originales y valorar su

equivalencia linglistica y conceptual.

Estudio II: Validacion psicométrica de ambos cuestionarios
Se tienen en cuenta la doble perspectiva de criterios del MOT-02/EMPRO-08" y de APA-99°

Estudio lla: Propiedades psicométricas del IPQ-R
B Valorar la carga para el entrevistado y entrevistador™ y el proceso de respuesta®

®  Conrelacién a la validez:

3

- Analizar la estructura interna® de los apartados IPQ-R General y Causas.

o

3

. Explorar la validez del apartado IPQ-R Identidad analizando la diferencia entre los

o

sintomas experimentados y aquellos relacionados con la enfermedad.

X3

> Examinar las correlaciones entre las dimensiones de los tres apartados anteriores

s

Estudiar la validez de relacidon con variables externas®:

2
<

+ Estado de salud percibido/CVRS proporcionado por la medida global del SIP y
sus dimensiones psicosocial y fisica y la percepcidn de la salud general del SF-36.
<+ Utilizacion de servicios: visitas a medicina familiar y enfermeria mas de tres
veces y el nimero de consultas a urgencias e ingresos en el ultimo afio.
+ Adherencia a la medicacion: valorada mediante el Test de Morisky-Green
+ Adherencia a estilos de vida saludables: analizada mediante los cambios
implementados en la alimentacién y la frecuencia del ejercicio fisico, asi como la
disminucién en el consumo de tabaco y alcohol.

« Valorar la validez para distinguir entre grupos conocidos™ de las ocho preguntas
del BIPQ respecto a las enfermedades estudiadas.

B Con relacion a la fiabilidad:

+ Medir la consistencia interna™® de las dimensiones de los apartados IPQ-R General

e IPQ-R Causas.

+ Valorar la reproducibilidad™® test-retest.
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Estudio Ilb: Propiedades psicométricas del BIPQ

Valorar la carga para el entrevistado y entrevistador™ y el proceso de respuesta®
Con relacién a la validez:

Analizar la estructura interna® del BIPQ.

S
<

Explorar la relacion entre las dimensiones equivalentes del BIPQ y del IPQ-R.

S
<

Estudiar la validez de relacidon con variables externas®:

S
<

+ Estado de salud percibido/CVRS proporcionado por la medida global del SIP y
sus dimensiones psicosocial y fisica y la percepcidn de la salud general del SF-36.
<+ Utilizacion de servicios: visitas a medicina familiar y enfermeria mas de tres
veces y el nUmero de consultas a urgencias e ingresos en el ultimo afio.

+ Adherencia a la medicacidon: valorada mediante el Test de Morisky-Green.

+ Adherencia a estilos de vida saludables, analizada mediante los cambios
implementados en la alimentacién y la frecuencia del ejercicio fisico, asi como en

el consumo de tabaco y alcohol.

3

-~ Valorar la validez entre grupos conocidos™ mediante la habilidad de las ocho
preguntas del BIPQ para distinguir entre las diferentes enfermedades estudiadas.

Explorar la validez de la dimensidon causas.

S
<

Con relacion a la fiabilidad:
+ Medir la consistencia interna™® del BIPQ.

« Valorar la reproducibilidad test-retest™*,

Estudio Ill: Aportacion de un grupo focal de entrevistadores a la adaptacion cultural

Analizar la contribucion de un grupo focal a partir de la experiencia de los
entrevistadores al proceso de adaptacion cultural para:
« Interpretar los resultados del estudio de validacién psicométrica (Estudio I1)
« Proporcionar nuevas pruebas de validez de los instrumentos:

+ Obtener evidencias sobre formas alternativas de administracion™

+ Identificar dificultades y factores determinantes del proceso de respuesta®

e informacién sobre la carga para el entrevistado y entrevistador”™
+ Proporcionar nuevas evidencias Con relacidn a la validez de contenido™

+ Aportar evidencias con relacién a la validez de consecuencias®

« ldentificar posibles areas de mejora en los cuestionarios.
Comparar dos estrategias de andlisis de los datos textuales y determinar que

aporta cada una.
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ESTUDIO |

Adaptacion Cultural del IPQ-R y del BIPQ
para la poblacién espaiola: Validacion Lingiiistica






Objetivos

El objetivo del presente estudio fue desarrollar nuevas versiones del IPQ-R y del BIPQ
adaptadas para la poblacion espanola, conceptual y linglisticamente equivalentes a los

cuestionarios originales.

Material y método

Instrumentos

En la introduccidn se describen los instrumentos originales.

Diseio

Para llevar a cabo este trabajo se selecciond un equipo investigador (ElI) multidisciplinar
compuesto por un panel de cinco médicos clinicos expertos en las enfermedades estudiadas y
otros siete profesionales de la salud de diversas disciplinas: una enfermera, una farmacéutica,
una socidéloga y una psicéloga experta en psicometria y otros tres médicos especializados en

investigacion clinica,

Fase 1.- Traduccion y primera reunion de consenso.

En esta primera etapa de validacion lingtiistica*, se siguié un método estandarizado siguiendo
la metodologia de doble traduccién-doble retrotraduccidon®®**4¢4”

El proceso se desarrolld en tres fases (Figura 11), cada una de las cuales fue documentada®.
Dos traductores profesionales bilinglies en inglés, de lengua materna espafiola, realizaron dos
traducciones independientes (T1y T2).

Mientras este proyecto estaba en curso se publicd en la web oficial del cuestionario una
version del IPQ-R para hemofilia adaptada para la poblacién espafiola®. Tras contactar con su
autor, éste nos remitid a los realizadores de su validacién lingiliistica. Se habian realizado una
traduccidn y una retrotraduccion y no habia documentacién escrita del proceso. Se decidio
continuar la validacidn iniciada y tener en cuenta esta version (T3).

Se convocd la primera reunidon con los traductores de T1 y T2 y dos personas del El. Se
revisaron de forma sistematica las preguntas e instrucciones de ambas traducciones y de T3 y

se discutieron sus diferencias linglisticas y conceptuales hasta obtener por consenso la

primera versién (IPQ-Ry;).
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Fase 2.- Estudio piloto, segunda reunion de consenso y reunion con autores

Se realizd un estudio piloto para valorar la aplicabilidad de IPQ-Ry; (forma y tiempo de
administracion, comprensién y aceptabilidad) en una muestra de conveniencia de 30
pacientes. Las entrevistas se llevaron a cabo en un hospital de tercer nivel y cinco centros de
Atencidn Primaria (AP) y fueron administradas por seis personas expertas en las EC estudiadas.
En la segunda reunién se convocé a todo el El y se pusieron en comun las dificultades
detectadas y las posibles soluciones a las mismas.

A continuacidon se llevdo a cabo una reunidon con el Dr. Weinman, uno de los autores del
cuestionario para comentar las dificultades detectadas en el estudio piloto y algunas
soluciones sugeridas por el El, tras la cual se obtuvo una segunda version (IPQ-Ry;).

En esta reunién se conocid la reciente elaboracién de una versién corta, el BIPQ, cuya
validacidn estaba en proceso de publicacién. Se decidid incorporar su adaptacién al proyecto y
tras realizar dos traducciones independientes, se discutieron sus diferencias linglisticas y

conceptuales hasta obtener una versidon consensuada (BIPQy;).

Fase 3.- Retrotraduccion y tercera reunion de consenso

Dos traductores profesionales bilinglies, de lenglia materna inglesa, realizaron dos
retrotraducciones independientes al idioma original de ambos cuestionarios. A continuacién,
se realizé la tercera reunién, a la que, ademds del El, se convocd a los traductores y
retrotraductores. Se compararon las retrotraducciones con las versiones originales y se
discutieron sus diferencias linglisticas y conceptuales hasta obtener por consenso las

versiones pre-test (IPQ-Rysy BIPQy;).

Resultados

Fase 1.- Traduccion y primera reunion de consenso

Hubo pocos problemas en la traduccién del IPQ-R. De los 70 items, tres presentaron cierta

dificultad:

= |P16: | have the power: Se considerd que “tengo el poder” no era una traduccién adecuada
en nuestro entorno cultural. Se optd por “tengo la capacidad”.

= |P17: No se encontré una traduccidn literal para la palabra outcome, que fue traducida
como el “desarrollo” o el “resultado” de mi enfermedad. La opcién “desenlace” se
considerd inexacta porque tenia la connotacion de evento final. Finalmente se escogié el
término “evolucién”, considerando que era mas coloquial y se entendia mejor.

= |P24: No se encontrd una palabra para puzzling, que fue traducido como “dificil de

entender” y “me deja perplejo”. Se optd por la primera expresion.
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En general ambas traducciones, asi como la versidén para hemofilia, fueron muy similares

(Anexo 5: Tablas 41, 42, 43).

Figura 11. Fases de la validacion lingiiistica del IPQ-R

Fuente: elaboracion propia
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Fase 2.- Estudio piloto, segunda reunion de consenso y reunion con autores

Las personas mas jovenes o de nivel educativo mas elevado cumplimentaron el cuestionario
de forma autoadministrada sin problemas, mientras que las mayores, o de nivel educativo mas
bajo, requirieron ayuda. Asimismo, se detectaron dificultades de comprension relacionadas
con el formato y el vocabulario de algunos items (Tabla 9).
En la segunda reunién se decidid la incorporacién de entrevistadores entrenados para ofrecer
ayuda y/o heteroadministracion en las personas que lo precisaran. También se propusieron
algunos cambios de formato para facilitar la autoadministracién, como el sombreado
alternado para diferenciar las lineas horizontales y la clarificacién de las opciones de respuesta
(SI, sobre las opciones “de acuerdo” y “totalmente de acuerdo”, y NO, sobre las opciones “en
desacuerdo” y “totalmente en desacuerdo”). Ademas, se consensuaron explicaciones del
vocabulario en aquellos items que habian presentado dificultades de comprension (Anexo 5:
Tablas 41, 42, 43).
En la reuniéon con el Dr. Weinman, se consideraron estos cambios y estuvo de acuerdo con los
mismos. Asimismo, se le comentd que la versidn especifica para hipertensién desarrollada por
el Dr. Horne tenia algunas caracteristicas que aportaban soluciones a muchos de los problemas
detectados por nuestro grupo (Tabla 9).
Tras contactar con su autor, se decidid adoptar la estructura de esta versidon especifica para
todas las EC que se estaban validando y se incluyeron los cambios comentados mas arriba,
obteniéndose el IPQ-R);.
Con relacién al BIPQ, las traducciones no presentaron dificultades y no hubo diferencias entre
ambas versiones, excepto por algln matiz en un par de items:
= B4: Symptoms se tradujo como “sintomas” y como “molestias”. Se decidid conservar
ambos términos.
= B6: Can help your illness se tradujo como “puede ayudar” y “puede ayudarle a mejorar”.

Tras consensuar las traducciones se obtuvo el BIPQy; (Anexo 6, Tabla 42).

Fase 3.- Retrotraduccion y tercera reunion de consenso

Ambas retrotraducciones fueron muy similares a los cuestionarios originales.

Con relacidn al IPQ-R, las dudas mas relevantes se concentraron en los siguientes items:

= |P7. My illness has major consequences on my life: Ambas traducciones coincidieron en la
expresidon “consecuencias importantes”. Aunque las retrotraducciones major y serious no
se consideraron equivalentes, se optd por mantener “importantes” ya que culturalmente

se considerd mas apropiado.
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Tabla 9. Dificultades detectadas durante el estudio piloto

Dificultades detectadas durante el estudio piloto
Confusion entre lineas

Dificultad en la comprensién de una escala de Likert de 5 categorias Tendencia a respuestas dicotdmicas del tipo SI-NO.

Opcion de respuesta tipo SI/NO de la subescala sintomas relacionados con la enfermedad del apartado Identidad. Muchas personas

referian no saber si sus sintomas estaban relacionados con la enfermedad. Otras atribuian sus sintomas a la medicacion.

Falta de sentido de items sobre sintomas en personas asintomaticas

Falta de sentido de items sobre control del tratamiento en personas controladas sin farmacos

En la dimension control de tratamiento, el item relacionado con curacion colocado antes que el de control de la enfermedad

Dificultad en la comprension de muchos items inversos 1P4, 8, 15, 17, 23, 27, 28, 36

Dificultad en la comprension del vocabulario de algunos otros items: IP16, 28, 30, 31, 37, 38 (ver texto)

Los items de cada una de las dimensiones se presentaban de manera consecutiva haciendo su contenido muy reiterativo
Soluciones aportadas por la version especifica para hipertension desarrollada por Horne et al.

El apartado Identidad, que en el estudio original era el primero, quedaba colocado como segundo apartado

Ademas de las dimensiones: sintomas experimentados y sintomas relacionados con la enfermedad, se agregaba una tercera:
sintomas relacionados con la medicacion.

Para estas dos ultimas dimensiones se agregaba la opcién de respuesta NO SE.

Los items relacionados con los sintomas (IP24, IP29 e IP30) quedaban a continuacién del apartado Identidad, de tal manera que
tenian sentido en el caso de personas asintomaticas

El item de control de tratamiento era previo al de curacién
Se eliminaban 12 items inversos, incluyendo los 8 en los cuales se habia detactado dificultades
Los items de las diferentes dimensiones se presentaban de manera aleatoria haciendo que el contenido fuera menos reiterativo

Tenia la ventaja de ser mas corto

Fuente: elaboracion propia

= |P11. My illness causes difficulties for those who are close to me: Se discutieron diferentes

interpretaciones de close, optandose finalmente por redactar el item de la siguiente
forma: “Mi enfermedad causa dificultades a los que me rodean (familiares, amigos
cercanos)”.

IP16. | have the power to influence my illness: la decisidon de traducirlo como “tengo la
capacidad de influir en mi enfermedad” comportd que las retrotraducciones resultaran

con un matiz mas suave que el original.

Las diferencias encontradas en algunos items fueron consecuencia de los cambios realizados

tras el estudio piloto para mejorar la comprension del cuestionario (por ej. “microbio”, en vez

de “germen”; “de las defensas”, en vez de “alteracién de la inmunidad”, etc.). En muchos casos

se optod por conservar las traducciones originales y, entre paréntesis, las aclaraciones.

Con relacidn al BIPQ, hubo algun item con un matiz diferente al original:
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=  B6. Las traducciones coincidieron en “Qué comprension tiene de su...” pero se consensud
una frase mas coloquial: “Entiende en qué consiste su..”, que dio lugar a una
retrotraduccidn similar al original: How well do you understand what is your illness- con el
agregado — and how it works.

Tras consensuar las diferencias encontradas se elaboraron las versiones finales pre-test IPQ-Ry;

y BIPQy;

Discusion

El objetivo de este estudio fue obtener versiones adaptadas para la poblacién espafiola del
IPQ-R y del BIPQ, conceptual y lingliisticamente equivalentes a los cuestionarios originales.
Para ello se siguid un método estandarizado, se contd con un equipo multidisciplinar de 16
personas, por encima del minimo recomendado de 15*, compuesto por expertos en
metodologia, clinica y linguistica.

En la Fase 1, de acuerdo con las recomendaciones de la literatura, se realizaron dos

40444847 Durante el proyecto se conocié la existencia de

traducciones independientes del IPQ-R
otra versién del cuestionario adaptada para la poblacién espafiola, en cuya validacién no se
habian seguido algunas de estas recomendaciones. Se decididé continuar el proceso previsto,
incorporando la armonizacién con dicha version, lo que aporta, segin algunos autores, una
mayor calidad al proceso®’>.

Durante la Fase 2, el estudio piloto permitié detectar dificultades en el proceso de respuesta
en las personas de mayor edad, con una alta prevalencia de EC y las de menor nivel
socioecondmico, con alta frecuentacidon del sistema de salud, es decir, en quienes la
exploracién de la percepcidn de EC es de especial interés. Aunque muchas guias de adaptacién
cultural de cuestionarios describen esta fase después de la retrotraduccidn, estudios
publicados recientemente han procedido también en este orden, que aumenta las garantias de
que la versidn retrotraducida sea aplicable a la poblacion diana’®’. En este sentido, para
facilitar la aplicabilidad del IPQ-R en este grupo de personas se introdujeron cambios en su
formato y vocabulario y se incorporaron entrevistadores entrenados. Por otra parte, se decidio
utilizar una versién especifica para hipertensiéon que solucionaba muchas de las dificultades
detectadas y aportaba diversas ventajas, tales como una estructura mas adecuada para
explorar enfermedades asintomaticas, la posibilidad de diferenciar los sintomas
experimentados por la enfermedad de aquellos relacionados con el tratamiento, eliminando

dificultades en la interpretacion de este constructo referidas por algunos autores'?’, y

permitiendo analizar su influencia en la adherencia al tratamiento®. Asimismo, esta version
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excluia gran parte de los items inversos, restando dificultades al proceso de repuesta,
especialmente en personas mayores. Muchos de estos items han dado problemas y han sido
eliminados de las validaciones realizadas por otros autores’®*?. Ademas, el Apartado IPQ-R
General era mas corto, lo cual disminuia la carga para el entrevistado y entrevistador y

162

facilitaba aun mas su aplicabilidad en nuestro contexto Por ultimo, los items de las

diferentes dimensiones no se agruparon de manera consecutiva, para eliminar fuentes de

120163 nara hacer el cuestionario menos reiterativo.

problemas comentados por otros autores
Por estos motivos se decidié utilizar esta version en todas las enfermedades estudiadas, a
pesar de que no se disponia de un estudio de validacion publicado de la misma.

En la Fase 3, siguiendo también las recomendaciones de la literatura, se llevd a cabo mas de
una retrotraduccion*®**4¢4.

No se dispone de suficiente informacién del proceso de validacion linglistica del IPQ-R en
otras poblaciones con idiomas diferentes al cuestionario original para poder comparar estos
resultados. En los estudios identificados no se comentan el nimero de traducciones o

26,118-120,122,163

retrotraducciones realizadadas y solo en dos de ellos se menciona la realizacién

de un estudio piloto*****%,

La validacidn linglistica del BIPQ no presentd dificultades. Sin embargo, cabe sefialar como
limitacién que, en el momento de su incorporacion al proyecto, el estudio piloto ya habia sido
realizado. Dada la facilidad en su traduccion y retrotraduccion, tras considerar que los items
eran muy similares a los del IPQ-R, se obvio su realizacién.

Tampoco se ha encontrado informacidn especifica del proceso de validacion linglistica del

BIPQ en estudios llevados a cabo en idiomas diferentes al original**® >>*%4,

Conclusiones

Se ha llevado a cabo la validacidn linglistica del IPQ-R y del BIPQ en poblaciéon espafiola
teniendo en cuenta su equivalencia con los instrumentos originales y posterior aplicabilidad
para la atencion de personas con EC. Las versiones obtenidas parecen linglistica vy
conceptualmente equivalente a los cuestionarios originales. Sus propiedades psicométricas

seran analizadas en Estudio Il.
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ESTUDIO I

Adaptacion cultural del IPQ-R y del BIPQ
para la poblacion espafiola: validacion psicométrica






En esta seccion se comenta la validacion psicométrica del IPQ-R y del BIPQ.

= En primer lugar se describen los objetivos y parte del material y método, comunes a la

validacion de ambos instrumentos.

= A continuacién, se describen las secciones material y método, resultados y discusion

especificas del IPQ-R (Estudio lla).

Los subapartados seleccion de la muestra, de resultados, y seleccion de enfermedades

crénicas y ambito de estudio, de la discusién, son comunes al BIPQ (Estudios lla y 1Ib).

= Seguidamente se describen las secciones material y método, resultados y discusién

especificas del BIPQ (Estudio IIb).

= Por ultimo, las limitaciones y conclusiones son también comunes a la validacién de ambos

instrumentos (Estudios Illa y IIb).

Objetivos

Evaluar las propiedades psicométricas de las versiones adaptadas para la poblacién espafiola del
IPQ-R y el BIPQ, en personas con enfermedades crdnicas prevalentes o relevantes para la AP y

compararlas con las de las versiones originales y las de otros estudios de validacion.

Material y método

Diseno
Se realizd un estudio transversal en personas con seis EC: cardiopatia isquémica estable
(C 1SQ), hipertensién arterial (HTA), diabetes mellitus tipo 2 (DM2), enfermedad pulmonar

obstructiva crénica (EPOC), asma y artrosis, esta ultima como representante de dolor crénico.

Ambito
Las entrevistas se llevaron a cabos en seis centros de AP de Catalufia, tanto urbanos como

rurales, de diferente nivel socioeconémico.

Participantes

Criterios de inclusion y exclusion. Seleccion de la muestra

Se incluyeron personas con diagndstico de alguna de las seis EC estudiadas en su historia clinica.
A partir de los registros informatizados de cada centro, se realiz6 un muestreo aleatorio
estratificado por enfermedad, incluyendo personas entre 14 y 75 afios. Se seleccionaron las

primeras 17 personas del listado de cada enfermedad.
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Se excluyeron aquellas con enfermedades terminales, enfermedades psiquiatricas graves, que
no entendieran el idioma, no fueran localizables telefénicamente o no aceptaran participar en
el estudio.

En el caso de que la persona ya hubiera sido seleccionada por otra enfermedad o tuviera
criterios de exclusién, se selecciond a la siguiente persona del listado hasta completar el
numero previsto, aunque en algunas enfermedades menos frecuentes, como C 1SQ, EPOC o

asma, no fue posible.

Justificacion del tamaio de la muestra

Se escogio la estrategia que diera un mayor tamafio de acuerdo con los siguientes criterios:
1. Se calculé que las pruebas estadisticas tuvieran potencia suficiente para los diversos
analisis previstos (andlisis en componentes principales, alfa de Cronbach, test-retest,
relacion con variables externas). El tamano de muestra necesario oscilé en este caso entre
112 y 380 personas.
2. Se considerd que hubiese un minimo de 100 personas por enfermedad estudiada. De
acuerdo con este criterio el tamafio calculado fue de 600 personas.

La entrevista se realizé en seis centros, incluyéndose 17 personas por centro para obtener 102

por enfermedad, estableciéndose asi el tamafio de muestra final en 612 personas.

Procedimiento

Seleccion y entrenamiento de entrevistadores

Los entrevistadores fueron seleccionados teniendo en cuenta sus habilidades comunicativas y
disponibilidad horaria. A continuacién fueron entrenados en la realizacion de la entrevista y en
la solucidn de posibles problemas que pudieran encontrar. Ademas, se les proporciond
instrucciones de forma escrita que pueden consultarse en el Anexo 10. Cada centro dispuso de

una persona del El de referencia para resolver dudas o temas logisticos.

Entrevista telefonica

Las personas seleccionadas fueron llamadas telefénicamente por el entrevistador. Se les
informd que su médico participaba en un estudio y los objetivos del mismo y se les invitd a
participar. Si la persona aceptaba, se fijaba una fecha y se la llamaba el dia anterior
recordandole la entrevista. Si no acudia, se la llamaba para conocer la causa vy, si deseaba
continuar participando, se fijaba un nuevo dia de visita. El manual de la recogida de datos se

puede consultar en la seccién correspondiente del Anexo 11.
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Entrevista en el centro de salud

Antes de la entrevista se extrajeron datos del diagnéstico y tratamiento farmacolégico de la
historia clinica de los participantes. Esta tarea fue realizada por los referentes de cada centro.
Los datos de filiacion fueron anonimizados.

Una vez en el centro de salud, tras informar sobre el estudio en forma verbal y escrita y dar la
oportunidad de preguntar sobre los detalles del mismo, el entrevistador solicité el
consentimiento informado y a continuacidn se realizd una entrevista semi-estructurada, cuyos
contenidos pueden consultarse en las secciones correspondientes del Anexo 11. Durante la
cumplimentacién de los cuestionarios el entrevistador estuvo disponible para ofrecer ayuda o
hetero-administracion a quienes los precisaran. El tiempo estimado de la misma fue de 30

minutos a 1 hora.

Segunda entrevista

Las primeras cuatro personas de cada patologia seleccionadas en cada centro, un total de 108,
fueron citadas a una segunda entrevista al mes, en la que se volvieron a pasar los cuestionarios
y se registraron los posibles eventos sucedidos en dicho intervalo. El manual de recogida de

datos de esta segunda visita se puede consultar en la seccion correspondiente del Anexo 11.

Instrumentos y variables

Ademds de los instrumentos originales, para analizar la validez de relacion con variables
externas, se incluyeron los siguientes instrumentos:

= Sickness Impact Profile (SIP): Mide la percepcién subjetiva del impacto de enfermedad y
proporciona un perfil descriptivo de los cambios en el comportamiento personal debido a la
misma. Consta de 136 items que exploran 12 areas referidas a aspectos fisicos, psicosociales,
actividades laborales, alimentacion, suefio y descanso, manejo del hogar, recreacion y
pasatiempos. La persona debe marcar los items con los que esté de acuerdo y que considera
debidos a su enfermedad. A partir de éstos se calculan las puntuaciones. El instrumento permite
obtener una puntuacién global, una puntuacién en dos dimensiones, fisica y psicosocial y una
puntuacién para cada una de las 12 dreas. Mayores puntajes indican una peor situacion.

®  Dimension de percepcion de la Salud General del Short Form 36 Health Survey (SG_SF-36).
El SF-36 proporciona un perfil del estado de salud. Consta de 36 items, que conforman 8
dimensiones: funcion fisica, funcion social, rol fisico, rol emocional, salud mental, vitalidad, dolor
corporal - intensidad del dolor y su efecto en el trabajo habitual - y salud general. Permite una
puntuacion para cada una de las ocho dimensiones. Aunque no ha sido disefiado para generar
una puntuacion global, permite calcular dos puntuaciones resumen, fisica y mental. En este
estudio se utiliza la dimensién de percepcion de la salud general (SG_SF-36), valorada mediante

una escala de Likert de 0 a 5. Aqui también mayores puntajes indican peor situacion.
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La percepciodn de la salud general refleja tanto la salud fisica como la psiquica y es una medida
ampliamente utilizada y aceptada que ha demostrado ademas altas correlaciones con la
morbilidad y la mortalidad®®*.

= Test de Morisky-Green (MG): Valora las actitudes de las personas respecto al tratamiento.
Se compone de cuatro preguntas. Se considera a una persona cumplidora cuando responde

correctamente a todas las preguntas.

Los tres instrumentos se encuentra validados en poblacién espafiola™®®®,

Asimismo se registraron las siguientes variables (Anexo 11):
+ Centro de salud
+ Edady sexo
« Nivel de estudios, situacion laboral y familiar y clase social medida segun la Clasificacién
del Registro General Britanico'®
+ Comorbilidad percibida basada en cuestionario de Charlson modificado”
« Enfermedad por la que la persona habia sido incluida y tiempo de evolucion de la misma
« Formay tiempo de administracion de los cuestionarios
« Adherencia a estilos de vida saludables: cambios implementados en la alimentacién y la
frecuencia del ejercicio fisico, asi como disminucién en el consumo de tabaco y alcohol y
quién motivd dichos cambios.

< Utilizacién de servicios: visitas a medicina de familia y enfermeria en mas de tres

ocasiones y numero de consultas en urgencias e ingresos en el tltimo ano

Estrategia de analisis de los datos

En primer lugar se realizd un anadlisis descriptivo de todas las variables: las variables
cuantitativas se estudiaron determinando la media, mediana, desviacién estandar y percentiles,
y las variables categodricas se expresaron como frecuencias.

A continuacién se analizaron los datos sociodemograficos.

Para valorar la carga para el entrevistado y entrevistador™ y el proceso de respuesta® de ambos
cuestionarios se analizaron el tiempo y la forma de administracion, la frecuencia de valores
perdidos por item y por persona y la distribucién de los items: desviacién hacia valores
superiores o inferiores de la escala estudiada (efectos suelo y techo) y patrones andmalos de
respuesta.

Para evaluar la validez y fiabilidad del IPQ-R y del BIPQ se siguio, en la medida de lo posible, la
estrategia de andlisis propuesta por los autores de las validaciones de los cuestionarios

originales, con el fin de facilitar la comparabilidad de los resultados’**®

. Dicha estrategia se
menciona a continuacion, en los apartados correspondientes a cada instrumento.

Para el anadlisis de los datos se utilizd el paquete estadistico SPSS version 12.0.
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Aspectos éticos

El estudio no implicaba ningin tipo de intervencion mas alld de la cumplimentacién de los
cuestionarios y se llevé a cabo con arreglo a las normas de buena practica en investigacion'’!. Tal
como se comentd previamente se solicitd el consentimiento informado a los participantes.
El impreso de consentimiento informado siguid las normas contenidas en la Declaracion de Helsinki,
asi como lo estipulado en el Titulo I, Articulo 12 del Real Decreto 561/1993 de 16 de abril, vigente en
el momento del estudio. El protocolo fue aprobado por el CEIC de la Fundacié Jordi Gol i Gurina
(Anexo 9)

Con relacién a la confidencialidad de los datos*’?, los entrevistadores y personas que tuvieron acceso

a la historia clinica o a la base de datos, firmaron un compromiso de confidencialidad.

Estudio lla: Validacidon psicométrica del IPQ-R

Material y método

Validez y fiabilidad (Estudio lla)

La validez del IPQ-R se analizé de diferentes formas.

= |3 estructura interna® de los Apartados IPQ-R General e IPQ-R Causas se valord a través de dos
analisis en componentes principales (ACP). Siguiendo el criterio de la validacién original, se
considerd que los items formaban parte de un componente, cuando su carga factorial era superior a
0,5. El numero de componentes se determind atendiendo a los siguientes criterios: el valor propio
mayor de uno, los componentes destacados en el diagrama de sedimentacidon y el analisis paralelo,
la interpretabilidad, la varianza explicada, las comunalidades de los items y los valores residuales de
los coeficientes de correlacién. Se valoraron los resultados obtenidos con rotacidon ortogonal
Varimax y también con rotacién oblicua Promax.

= Con relacidn a la validez del Apartado identidad, se llevd a cabo una prueba t de comparacion de
medias con medidas repetidas, para valorar la diferencia entre la subescala de sintomas
experimentados (somatizacion) y la de aquellos relacionados con la enfermedad (identidad).

= Las correlaciones entre las dimensiones de los diferentes apartados del IPQ-R se analizaron
mediante correlacion de Pearson. Debido a que muchas de las dimensiones del IPQ-R obtenidas
presentaron una distribucidn no normal, también se llevaron a cabo andlisis no paramétricos que no
mostraron diferencias importantes con los paramétricos. Para mayor comparabilidad con los
resultados de la validacion original y los de otras validaciones realizadas, se presentan los datos
obtenidos con los analisis paramétricos. Las pequeiias diferencias resultantes de los andlisis no

paramétricos se comentaran en los diferentes apartados cuando sea el caso.
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= La validez en relacion con variables externas® se obtuvo analizando las correlaciones
paramétricas y no paramétricas de de las diferentes dimensiones del IPQ-R con:
+ Estado de salud percibido/CVRS, proporcionado por la medida global del SIP de sus
dimensiones psicosocial y fisica , asi como la dimensién salud general del SF-36 (SG_SF-36)
« Utilizacion de servicios, proporcionada por las visitas a medicina de familia y enfermeria
en mas de tres ocasiones y el nimero de consultas en urgencias e ingresos en el Gltimo afio.
« Adherencia a la medicacion proporcionada por la puntuacién global y las cuatro
preguntas del Test de Morisky-Green (MG)
« Adherencia a estilos de vida saludable, valorada mediante el consumo de tabaco y
alcohol, la alimentacion, el ejercicio fisico, los cambios realizados en dichos habitos y quién

los habia motivado (la propia persona, su familia, los profesionales sanitarios, otros)

Por otra parte, para comparar los resultados con los de la validacién del cuestionario original,
también se analizaron los coeficientes de regresién de las dimensiones del IPQ-R y del BIPQ con
la medida global proporcionada por el SIP, incluyendo y excluyendo el item fatiga de la

dimension identidad.

= Para analizar la validez para distinguir entre grupos conocidos™ de las dimensiones del IPQ-R, se
comparararon sus puntuaciones medias divididas por el numero de items en las seis
enfermedades estudiadas. Para ello se utilizé la prueba de ANOVA con contrastes de Scheffé

post-hoc.

La fiabilidad se valoré mediante dos disefios, consistencia interna™® y test-retest™®. También en este
caso se utilizaron los mismos indices estadisticos que en el estudio original, alfa de Cronbach y
coeficiente de correlacion de Pearson, respectivamente. Nuevamente, debido a la falta de
normalidad, se calculé también el coeficiente de correlacion de Spearman, que presenté diferencias
inapreciables respecto al de Pearson. La consistencia interna™” se documentd ademds con el calculo
del promedio de la correlacidn de Pearson entre items (CEl) dentro de cada una de las dimensiones.
En los andlisis test-retest™® se diferenciaron los test autoadministrados de aquellos que habian

requerido heteroadministracion o ayuda.
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Resultados

Descripcion de la muestra (Estudios lla y 1lb)

Se obtuvo una muestra de 577 personas, entre 14 y 75 afios, con una edad media de 58,9 afios (DE
12,1), 46,8% de los cuales eran hombres.

El nimero de casos, el tiempo de evolucién de la enfermedad y las caracteristicas socio-
demograficas de la muestra se recogen en la Tabla 10.

Ademads de las enfermedades estudiadas, los participantes informaron tener otras patologias.
Globalmente, el 27,7% de la muestra referia tener EPOC; 25,5%, asma; 55,9%, hipertension;
30,6%, hipercolesterolemia; 31,9%, DM2; 14,9%, IAM; 8,8%, angina; 6,6%, insuficiencia cardiaca;
16,8%, problemas de circulacién; 3,5%, embolia; 48,6% ,artrosis; 11,5% ,artritis; 10,2% ,ulcera de
estbmago o duodeno; 9%, enfermedad hepatica; 1,4, cirrosis; 12%, enfermedad renal,

3,6%,cancer.

Tabla 10. Caracteristicas socio-demograficas de la muestra

ARTRO-
clsQ HTA DM2 ASMA EPOC SIS TOTAL
(n=80) (n=105)  (n=108) (n=97) (n=81) (n=106) N=577
<5 afios 47,5 40,8 39,3 21,6 24,1 35,3 34,9
Tiempo de evolucion de 5 44 50 26,3 223 26,2 12,4 22,8 255 22,5
la enfermedad
> 10 afios 26,3 36,9 34,6 66 53,2 39,2 42,6
No sabe leer 6.3 2,9 6.6 52 3,7 57 5,1
ni escribir
No ha cursado, Sabe g 13,5 15,1 83 29,6 15,1 16,3
leer y escribir
Primario incompleto 22,8 21,2 26,4 8,3 30,9 29,2 23,1
Nivel educativo Primario completo 25,3 38,5 30,2 39,6 23,5 36,8 32,9
Secundario 15,2 10,6 7,5 24,0 7.4 6,6 11,7
Universitario
) 3,8 6,7 47 5,2 0 1,9 3,8
grado medio
Universitario
. 6,3 6,7 9,4 9,4 4,9 4,7 7,0
grado superior
Trabajador 354 248 27,8 43,3 23,5 31,1 30,9
Pensionista 46,3 47,6 47,2 17,5 56,8 38,7 41,9
Situacion
Ama de casa 7,5 19 13,9 22,7 9,9 27,4 17,3
laboral
Invalidez 8,8 5,7 7.4 3,1 11,1 6,6 6,9
En paro 0 7,5 4,7 8,3 2,5 1,8 4,3
Casado/a 90,0 80,0 80,6 57,3 80,2 80,2 77,8
Estado Soltero/a 3,8 48 9,3 32,3 4.9 5,7 10,2
Civil
Viudo/a 5,0 9,5 7,4 4,2 12,3 10,4 8,2
Separado/a 1,3 5,7 2,8 6,3 2,5 3,8 3,8
Tiene hijos Con hijos 92,5 91,4 87,0 58,3 90,1 92,5 85,2

Nota: C ISQ: cardiopatia isquémica estable; HTA: hipertension arterial; DM2: diabetes mellitus tipo 2; EPOC: enfermedad pulmonar
obstructiva crénica. Los datos de la tabla expresan porcentajes
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Teniendo en cuenta sélo las EC mencionadas, un 17,7% de los entrevistados tenia una
enfermedad. El 25,1% tenia dos EC; el 20,4% tenia tres; el 17,7% tenia cuatro; casi un 10% tenia
cinco. En las personas con dos EC la asociacion mas frecuente fue la de artrosis y HTA (20%). En los
pacientes con tres EC la asociacidn mas frecuente fue artrosis, DM2 y HTA en un 11% de la
muestra, seguida de la asociacién de DM2, HTA y colesterol en un 7%, y artrosis colesterol y HTA
en un 5%. En los pacientes con cuatro enfermedades la asociacion mas frecuente fue artrosis, HTA,
DM2 y colesterol en 7% de la poblacidn.

La Tabla 11 muestra la concordancia entre los diagndsticos registrados en las historias clinicas y
los referidos por los participantes y la importancia otorgada por ellos a las enfermedades por las
que eran entrevistados.

La primera fila muestra que a pesar de tener el diagndstico de una enfermedad registrado en su
historia clinica, un porcentaje de personas referia no tenerla. De las 80 personas con diagndstico
registrado de C ISQ (IAM o angina), 98,7% lo confirmd y un 20% refirié tener ambos diagndsticos.
De las 97 personas con diagnodstico registrado de asma, un 98,1% lo confirmd, pero un 36%
también refirié tener EPOC. A su vez, de las 81 personas con diagndstico registrado EPOC, 96,2% lo
confirmd, pero un 25,9% refirid tener también asma. Noventa y ocho por ciento de las 106
personas que en su historia clinica tenian diagnéstico de artrosis, lo confirmaron, pero un 15%

refirio también tener artritis.

Tabla 11. Importancia otorgada por los participantes a las diferentes enfermedades

clisaQ
(n=80) HTA DM2 ASMA EPOC ARTROSIS
(n=105) (n=108) (n=97) (n=81) (n=106)
1AM ANGINA

No enfermedad 1,3 1,3 1,0 0,9 1,1 3,8 2,0
Ninguna importancia 6,7 1,3 8,8 8,4 10,9 1,5 3,9
Poca importancia 6,7 3,8 14,7 6,5 13,0 51 6,9
Moderada importancia 9,3 2,6 28,4 17,8 15,2 19,2 21,6
Bastante importancia 13,3 7.7 21,6 19,6 23,9 12,8 14,7
Muchisima importancia 427 21,8 25,5 46,7 35,9 47,4 51,0

Nota: C ISQ: cardiopatia isquémica estable; IAM: infarto de miocardio HTA: hipertension arterial; DM2: diabetes mellitus tipo 2;
EPOC: enfermedad pulmonar obstructiva crénica.
Los datos de la tabla expresan porcentajes.

Carga para el entrevistado y entrevistadory proceso de respuesta (Estudio lla)
Forma y tiempo de administracion

El 31% de personas completd el cuestionario IPQ-R de forma auto-administrada, el 23,6% requirid
ayuda y el 45,4% requirié hetero-administracion. En las Tablas 12, 13 y 14 se analizan la relaciéon
entre la forma de administracion y el nivel educativo, la edad y la pertenencia a centros de salud
de diferente dmbito geografico y nivel socio-econdmico.

La media de tiempo de cumplimentacidon del cuestionario fue de aproximadamente 20 minutos
(DE 9,4). La mayoria completd el cuestionario en menos de 30 minutos (88%), siendo ese tiempo

menor de 20 minutos en el 63 % de la muestra.
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Tabla 12. Forma de administracion del IPQ-R y relacion con estudios

Estudios
NO Sl
(n=112) (n= 438)
Auto-administrado 0,9 38,6
8,9 27,4

Auto-administrado con ayuda
Hetero-administrado 90,2 34,0

Nota: SI= ha respondido afirmativamente a la pregunta ‘Ha cursado estudios’
Los datos de la tabla expresan porcentajes.

Tabla 13. Forma de administraciéon del IPQ-R y relacién con la edad

Grupos de edad

<31 31-40 41-50 51-60 >60 Total

(n=29) (n=20) (n=46) (n=118) (n=322) (n=535)
Auto-administrado 82,8 75,0 52,2 33,1 19,9 31,0
Auto-administrado con ayuda 6.9 5,0 304 24,6 24,8 23,6
10,3 20,0 17,4 42,4 55,3 45,4

Hetero-administrado
Nota: Los datos de la tabla expresan porcentajes.
Tabla 14. Forma de administracion del IPQ-R y relaciéon con ambito geografico y clase social

CS: Ambito geografico / Clase social

CS urbanos CS Rural
Clase baja Clase Clase Clase Clase Total
(LM) media media (CH) media alta B (n=550)
(n=97) ) (n=100) (Ba) (MA) (Be)
(n=101) (n=101) (n=87) (n=64)

Auto-administrado 17,5 26,7 27,0 32,7 63,2 18,8 31,1
Auto-administrado con ayuda 10,3 396 8,0 26,7 218 40,6 23,6

72,2 33,7 65,0 40,6 14,9 40,6 453

Hetero-administrado

Nota: CS: Centros de Salud; LM: La Mina; V: Vilapicina; CH: Chafarinas; Ba: Badia; MA: Marc Aureli; Be: Bescané
Los datos de la tabla expresan porcentajes.

Frecuencia de valores perdidos

Quinientas once personas contestaron todas las respuestas del apartado IPQ-R General. De
aquellas que tenian items con valores perdidos, en 26 casos se trataba de tres items relacionados
con sintomas que no fueron contestados por personas asintomaticas, y en dos casos se trataba de
tres items relacionados con el tratamiento que no fueron contestados por personas sin
tratamiento. Doce personas dejaron un item aislado sin contestar y dos dejaron 11,
correspondientes a una hoja completa del cuestionario. Quinientas sesenta personas contestaron
todas las respuestas del apartado IPQ-R Causas. La distribucién de valores perdidos siguid en este

caso un patron aleatorio.

Efectos suelo y techo. Patrones anomalos de respuesta.

Las Figuras 12 y 13 muestran una desviacidén hacia los valores superiores (efecto techo) en los
items del IPQ-R General relacionados con la duracion (creencia de que la enfermedad durara
mucho tiempo), de forma similar a los items relacionados con el control del tratamiento (creer que
el tratamiento va a ser (util). Los items relacionados con la representacion emocional se
encontraron en general entre dos (en desacuerdo con afectacidn emocional) y tres (ni de acuerdo
ni en desacuerdo con que la enfermedad afectaba emocionalmente). La artrosis fue la enfermedad
que generé mayores puntuaciones en las dimensiones representaciones emocionales vy

consecuencias. Fuera de esto no se encontraron patrones anémalos de respuesta.
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Figura 12. Efecto suelo y techo del IPQ-R General: diagrama de caja

Nota: Los valores 1-5 corresponden a la puntuacién obtenida en la escala de Likert: que va desde 1, totalmente en desacuerdo (efecto suelo), hasta 5, totalmente de acuerdo (efecto techo)



Figura 13. Descripcion de medias del apartado IPQ-R General: muestra global y por enfermedad
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Nota: C ISQ: cardiopatia isquémica estable; HTA: hipertension arterial; DM2: diabetes mellitus tipo 2; EPOC: enfermedad pulmonar obstructiva crénica




Las Figuras 14 y 15 analizan el comportamiento de los items del apartado IPQ-R Causas.

La Figura 14 muestra una desviacidn hacia los valores inferiores (efecto suelo) de gran parte de los items, excepto hereditario y causalidad o mala suerte.

Figura 14. Efecto suelo y techo del apartado IPQ-R Causas: diagrama de caja

C1 Estrés o preocupaciones |

C2 Hereditario, me viene de familia t

C3 Un microbio o virus |

C4 Dieta o habitos alimenticios |

C5 Casualidad o mala suerte t

C6 Atencion médica deficiente en el pasado

C7 Contaminacion ambiental

C8 Mi propia conducta

C9 Mi actitud mental

C10 Problemas familiares

C11 Exceso de trabajo

C13. Edad/envejecimiento

C14 Alcohol

C15 Tabaco

C16 Accidenteo lesion

C17 Mi personalidad

|
|
|
|
|
|
C12 Mi estado emocional |
|
|
|
|
|
|

C18 Alteracion de la inmunidad

Nota: Los valores 1-5 corresponden a la puntuacién obtenida en la escala de Likert: que va desde 1, totalmente en desacuerdo (efecto suelo), hasta 5, totalmente de acuerdo (efecto techo)



La Figura 15 muestra una importante variabilidad entre las diferentes enfermedades en el patrdn de respuesta de este apartado

Figura 15. Descripcion de medias del apartado IPQ-R Causas: muestra global y por enfermedad
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Nota: C ISQ: cardiopatia isquémica estable; HTA: hipertension arterial; DM2: diabetes mellitus tipo 2; EPOC: enfermedad pulmonar obstructiva crénica



Pruebas de validez (Estudio lla)

Validez estructural

Estructura interna del apartado IPQ-R General

Tras comprobar las condiciones de aplicacidon proporcionadas por el indice de Kaiser-Meyer-
Olkin (KMOQ) y la prueba de esfericidad de Bartlett (KM0=0,87; Bartlett, p < 0,001), se realizé el
primer ACP con rotacion Varimax incluyendo los 26 items del apartado /IPQ-R General en la
versiéon adaptada.

En la Figura 16 se puede observar el diagrama de sedimentacién.

Figura 16. Diagrama de sedimentacion del ACP del apartado IPQ-R General
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Siguiendo los criterios mencionados en el apartado Material y Método, el modelo con valor
propio mayor a uno fue de cinco componentes, mientras que el andlisis paralelo dio como
resultado cuatro. El modelo de la validacién original, con siete componentes, se descartd por
no ser interpretable. De acuerdo con este ultimo criterio, finalmente se decidié conservar el
modelo de seis componentes que explicaba el 59,3% de la varianza del conjunto de los datos
originales. Los componentes fueron similares a los de la validacién original, excepto por la
unificacién de los dos primeros en uno solo:

1. Representaciones emocionales-consecuencias

2. Duracién A/C

3. Duracion ciclica

4. Control personal

5. Control de tratamiento

6. Coherencia
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Por otra parte, al realizar la rotacion Promax, se observé que algunos factores guardaban
correlaciones entre si. Como se puede apreciar en la Tabla 15, el componente
representaciones emocionales-consecuencias se relacionaba con el de duracion ciclica (0,34) y
el de control del tratamiento, con el de control personal (0,30). En consecuencia, se decidié

conservar el modelo con rotacidon Promax, ya que brindaba mayor informacion.

Tabla 15. Correlaciones entre componentes del apartado IPQ-R General
Representaciones

5 e Duracién Control Control del
emocionales- Duracion A/C T .
A ciclica personal tratamiento
consecuencias
Representaciones
emocionales-
consecuencias
Duracion A/C 022
S 0,34 0,05
Duracion ciclica
Control personal -0.06 -0.03 -0.01
Control del tratamiento -0,09 -0.12 0,04 0,30
0,04 0,11 -0,02 0,09 0,03

Coherencia

Nota: Método de extraccion: Analisis de Componentes Principales. Método de rotacion: Promax con Normalizacion Kaiser.
En negrita se marcan las correlaciones mayores a 0,30

Sélo dos items presentaron cargas factoriales entre 0,40 y 0,50 en su factor (Tabla 16). Estos
valores son menores que el punto de corte sugerido por los autores del cuestionario original
(0,50) pero mayores al 0,40, establecido por otros autores (Tabla 8).

“Mi enfermedad es una enfermedad grave”, tenia una carga similar (0,46), en las
dimensiones representaciones emocionales-consecuencias y duracion A/C.

“Mi enfermedad es impredecible”, con una carga de 0,44, se agrupaba claramente junto
con los items de su factor correspondiente, aunque con una comunalidad baja (0,28).
Por otra parte, el item “Mi tratamiento serd eficaz para curar mi enfermedad”, se agrupaba en

el componente control del tratamiento (0,54) repartia su carga con el de duracion (0,48).

Las comunalidades de los items (h?) se situaron en un rango entre 0,40y 0,78.
Un 76,4% de los residuales de los coeficientes de correlacion fueron menores de 0,05 y un

93,9%, menores de 0,10.
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Tabla 16. Cargas factoriales del apartado IPQ-R General

items IPQ-R General h? ) n mn v v vi

I- Representaciones emocionales-consecuencias (a = 0,90 y con
Grave=0,89)

IP33. Me deprimo cuando pienso en mi enfermedad 0,70 0,822 0,191 0,272 -0,028 -0,097 -0,116
IP34. Me altero cuando pienso en mi enfermedad 0,72 0,810 0,148 0,164 0,025 -0,096 -0,166
IP38. Mi enfermedad hace que me sienta temeroso (asustado) 0,66 0,807 0,185 0,310 -0,042 -0,004 -0,013
IP35. Mi enfermedad hace que me sienta enfadado 0,65 0,782 0,166 0,218 -0,008 -0,086 -0,159
IP37. Tener enfermedad me produce ansiedad (me pone nervioso) 0,58 0,748 0,160 0,344 -0,092 -0,024 -0,040
IaFr’T‘:i;.Ol;/IicZ?é;rg:;iad causa dificultades a los que me rodean (familiares, 0,56 0,736 0,096 0.282 0113 0137 0,052
IP7. Mi enfermedad tiene consecuencias importantes sobre mi vida 0,58 0,693 0,232 0,354 -0,089 -0,136 0,282
IP9. Mi enfermedad afecta mucho la manera en que me ven los demas 0,48 0,637 0,054 0,238 -0,038 -0,078 0,263
IP10. Mi enfermedad tiene serias consecuencias econémicas (por E;j. 0,40

) . ) 0,573 0,106 0,191 -0,137  -0,006 0,237
gastos de dinero o repercusiones en el trabajo, etc.)

IP6. Mi enfermedad es una enfermedad grave 0,42 0,445 0,456 0,062 0,172 -0,029 0,251

II- Duracion A/C (a = 0,83)
IP3. Mi enfermedad durara mucho tiempo 0,78 0,161 0,876 0,069 0,004 0,007 0,095

IP2. Es més probable que mi enfermedad sea permanente (para siempre) 0,76 0211 0,865 0,069 0,011 0,070 0,021
que pasajera
IP5. Pienso que tendré esta enfermedad el resto de mi vida 0,76 0,180 0,857 0,125 -0,044 0,008 0,043

IP18. Mi enfermedad mejorara con el tiempo 0,51 -0,052 -0,615 0,112 0,189 0,361 -0,153

lll- Duracion ciclica (a = 0,80 y con Impredecible =0,73)

IP30. Mis sintomas van y vienen por temporadas 0,76 0,235 -0,007 0,864 0,037 0,014 -0,095
IP32. Mi enfermedad mejora y empeora por temporadas 0,62 0,293 0,095 0,808 0,011 -0,042 0,068
IP29. Los sintomas de mi enfermedad cambian mucho de un dia para otro 0,64 0,349 0,007 0,780 -0,030 0,000 -0,165
IP31. Mi enfermedad es muy impredecible (no sé como ird) 0,28 0,230 0,270 0,439 -0,065 0,095 0,064

IV- Control personal (a = 0,69)

IP14. La evolucion de mi enfermedad depende de mi 0,58 -0,070 -0,037 -0,002 0,750 0,272 -0,057
IP13. Lo que yo haga puede hacer que mi enfermedad mejore o empeore 0,55 0,012 -0,025 -0,002 0,704 0,199 0,291
IP12. Hay muchas cosas que puedo hacer para controlar mis sintomas 0,53 -0,133  -0,160 0,067 0,684 0,378 0,097
IP16. Tengo la capacidad de influir en mi enfermedad 0,49 -0,033 0,056 -0,023 0,683 0,095 0,139

V- Control tratamiento (a = 0,50 y excluyendo Curar=0,55)

IP21. Los efectos negativos de mi enfermedad se pueden prevenir (evitar) 0,61

: : -0,117  -0,099  -0,034 0,262 0,779 0,005
con mi tratamiento

IP22. Mi tratamiento puede controlar mi enfermedad 0,59 -0,054 0,092 -0,011 0,247 0,742 0,121
IP20. Mi tratamiento sera eficaz para curar mi enfermedad 0,48 -0,061 -0,482 0,057 0,082 0,541 0,024

VI- Coherencia

IP28. Tengo una comprension clara de mi enfermedad (entiendo en qué 0,69

: A -0,064 0,033  -0,100 0,209 0,114 0,812
consiste mi enfermedad)

Nota: Método de extraccion: Analisis de Componentes Principales. Método de rotacion: Promax con Normalizacion Kaiser.

h? comunalidades de los items. Los valores | a IV son los componentes del apartado IPQ-R General.

En negrita se marcan las cargas de los items que superan el punto de corte de 0,50 de los autores originales y en cursiva las que superan el valor
de 0,40 establecido por otros autores (ver Tabla 8).
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Estructura interna del apartado IPQ-R Causas
A continuacién, tras comprobar sus condiciones de aplicacién (KMO= 0,79; Bartlett,
p < 0,001), se realizd el segundo ACP con rotacién Varimax incluyendo con los 18 items del

apartado /PQ-R Causas. En la Figura 17 se puede observar el diagrama de sedimentacion.

Figura 17. Diagrama de sedimentacion del ACP del apartado IPQ-R Causas

Valor propio
T

0]

T T T T 17T T T T T°T
8 9 10 11 12 13 14 15 16 17 18

T T
6 7
Numero de componentes

Se analizaron los modelos con cuatro, cinco y seis componentes. El modelo basado en el
criterio valores propios mayores de uno fue el de cinco componentes, mientras que el andlisis
paralelo mostré cuatro componentes interpretables con valores propios superiores a los
esperados por azar. El item hereditario no quedaba explicado en este modelo y a partir del
modelo de cinco componentes constituia un componente de un solo item. El item referido a la
dieta quedaba mal explicado hasta el modelo de seis componentes, en el que también
formaba un componente aislado.
En base a los criterios mencionados en el apartado Material y Método se decidié conservar el
modelo con seis componentes, que explicaba el 58,7% de la varianza:
1. Atribuciones psicoldgicas-estrés explicaba el 21,4% de la varianza
Factores de riesgo evitables, un 9,4%
Factores externos infrecuentes, un 9,8%

2
3
4. Factores externos frecuentes, un 6,7%
5. Elitem dieta, un 6%

6

El item hereditario, un 5,3%

Las comunalidades de los items (h?) se situaron en un rango entre 0,47 y 0,78 (Tabla 17). Un
56% de los residuales de los coeficientes de correlacion fueron menores de 0,05 y un 85,3%,
menores de 0,10.

Los analisis con rotacion ortogonal Varimax y oblicua Promax fueron semejantes, por lo que se

presentan los resultados con Varimax.
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Tabla 17. Cargas factoriales del apartado IPQ-Causas

items de IPQ-R Causas

I- Atribuciones psicolégicas-estrés (a = 0,77)

C12. Mi estado emocional (desanimo, soledad, ansiedad, vacio)

C10. Problemas familiares

C1. Estrés o preocupaciones

C9. Mi actitud mental, por ej. pensar en la vida en forma negativa

C17. Mi personalidad

C11. Exceso de trabajo

II- Factores externos infrecuentes (a = 0,60)

C3. Un microbio o virus

C18. Alteracion de la inmunidad (de las defensas del cuerpo)

C7. Contaminacion ambiental
C6. Atencion médica deficiente en el pasado

C5. Casualidad o mala suerte

lll- Factores de riesgo evitables (a = 0,68)
C15. Tabaco
C14. Alcohol

C8. Mi propia conducta (lo que yo hago o he hecho)

IV- Factores externos frecuentes (a = 0,39)
C13. Edad /Envejecimiento (el paso de los afios)

C16. Accidente o lesion

VI- Dieta o alimentacién

C4. Dieta o habitos alimenticios

V- Hereditario

C2. Hereditario, me viene de mi familia

Nota: Método de extraccion: Andlisis de Componentes Principales. Método de rotacion: Varimax con Normalizacion Kaiser.
h2: comunalidades. Los valores | a VI son los componentes del apartado IPQ-R Causas.

Validez del apartado Identidad

hZ

0,64
0,59
0,55
0,52
0,49
0,52

0,60
0,47
0,53
0,47
0,49

0,70
0,66
0,63

0,71
0,71

0,78

0,51

0,790
0,724
0,680
0,660
0,625
0,530

0,013
0,166
0,101
0,176
0,045

0,052
0,056
0,212

0,008
0,205

0,221

0,09

n

0,108
0,084
0,015
0,179
0,087
0,051

0,768
0,623
0,610
0,584
0,483

0,046
0,060
0,142

0,056
0,078

0,011

-0,005

m

0,041
0,023
-0,061
0,152
0,129
0,053

0,008
0,017
0,249
0,116
-0,317

0,820
0,750
0,598

-0,054
0,279

0,127

-0,166

0,029
-0,051
-0,09
0,131
0,181
0,17

0,046
0,071
-0,189
0,091
0,219

-0,041
0,284
-0,031

0,745
0,726

0,076

-0,009

0,059
-0,109
0,135
0,112
0,176
0,048

0,082
0,226
-0,127
-0,134
-0,116

-0,028
0,065
0,402

0,304
-0,193

0,834

0,067

vi

-0,052
-0,208
0,247
-0,007
-0,087
0,449

0,012
-0,009
0,192
-0,244
0,296

0,148
-0,041
0,214

0,148
-0,041

-0,103

-0,683

= Todos los sintomas existentes en el listado fueron experimentados por los pacientes. La

Tabla 18 muestra el porcentaje de sintomas experimentados por las personas en cada

una de las seis EC (S), asi como el porcentaje de sintomas relacionados con la

enfermedad (R) y el relacionado con el tratamiento (T).

=  Dolor, falta de aire y cansancio fueron referidos por mas del 50% de los pacientes. La

fatiga fue el sintoma mas frecuente atribuido a la enfermedad con un 38%, el cansancio

un 35,6%, la falta de aire, un 31% y el dolor un 26,2%. Sélo un 2,8% de la muestra refirié

no tener ninguin sintoma o no relacionar ningln sintoma con su enfermedad.

= Por otra parte, el nimero de sintomas experimentados, somatizacion, se diferencié de

manera significativa del nimero de sintomas relacionados con la enfermedad, identidad

(media 7,69 y 3,12 respectivamente; ts;- p <0,001).
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Tabla 18. Porcentaje de sintomas experimentados y relacionados con la enfermedad y con el tratamiento en las distintas enfermedades estudiadas

% C(lsS)Q cisQ (R) C(!?)Q H;')A I:;)A I':I)A D(g)z :::\:)2 [;1M_)2 A(SSII)IA A(SRM)A A?#A E:’;;C E:’RO)C EF;%C AR}I;())SIS AR'ERR()JSIS ART(I_RI_!))SIS TO(;;\L %ET;II %T?:L
Dolor 51,3 15,0 0,0 34,3 5,8 1,0 53,7 6,5 1,9 52,6 15,5 4,4 51,9 18,5 2,5 96,2 90,6 12,8 57,2 26,2 3,6
Dolor de garganta 13,8 1,3 1,3 21,9 1,0 1,9 34,3 4,6 0,9 42,3 20,8 8,8 45,7 22,2 3,9 19,8 12,3 0,0 29,5 7.8 2,7
Nausea (ganas de vomitar) 22,5 8,9 3,8 13,3 4,8 1,0 21,3 4,6 1,9 25,8 10,5 2,1 21,0 12,3 1.2 17,9 1,9 2,9 20,1 6,8 21
Sensacion de falta de aire 50,0 35,0 2,5 37,1 9,6 21 32,4 4,6 2,9 90,7 87,5 9,9 753 69,1 7,9 31,1 0,9 2,0 51,3 32,0 4,3
Pérdida de peso 16,3 7,5 0,0 6,7 3.8 0,0 29,6 15,7 2,9 14,4 4.1 0,0 1,1 4,9 0,0 10,4 0,9 1,0 14,9 6,2 0,7
Fatiga (cansancio) 65,0 45,0 6,7 51,4 12,7 1.1 55,6 23,1 1.1 80,4 62,5 9,9 80,2 58,0 6,5 61,3 34,9 5,5 14,9 38,0 4,9
Articulaciones rigidas 30,0 34,9 0,0 26,7 3.8 0,0 43,5 11,2 2,0 30,9 5,2 2,2 44,4 1,1 0,0 67,0 57,5 9,7 40,9 16,0 2,4
Irritacién en los ojos 25,3 25 1,3 30,5 2,9 0,0 43,5 22,2 1,0 40,2 15,5 3,4 49,4 8,6 2,6 32,4 1,0 0,0 36,8 9,0 1,3
Pitos en el pecho 22,5 2,5 0,0 15,2 1,0 1,0 18,7 0,9 0,0 86,6 82,1 6,3 79,0 76,5 9,2 21,7 0,9 0,0 39,1 25,2 2,4
Sensacion de cansancio 62,5 40,0 5,5 53,8 10,8 53 64,8 22,2 1.1 78,4 56,3 6,0 75,3 56,8 7,8 58,5 34,9 3,3 65,1 35,6 4,7
Dolores de cabeza 20,0 25 1,3 39,4 21,2 6,1 31,5 8,3 2,0 53,6 12,5 2,3 29,6 74 0,0 42,5 12,4 1.1 36,8 11,2 2,2
Molestias en el estbmago 31,3 25 7,6 25,0 1,0 3.9 231 0,9 4,8 34,0 6,3 8,7 30,9 6,3 4,9 30,2 1,0 7.8 28,8 2,8 6,2
Dificultades para dormir 41,3 10,0 2,7 38,5 58 3,0 45,4 6,5 0,0 61,9 35,4 1,2 53,1 16,0 3,8 53,8 24,5 53 49,0 16,4 2,6
Mareos 21,3 7,5 3,8 23,1 13,5 2,0 25,0 1.1 2,9 36,1 9,3 0,0 22,2 4,9 0,0 21,7 9,5 0,0 25,0 9,6 1,4
Pérdida de fuerza 40,0 17,5 1,3 27,2 5,9 3,0 40,7 11,1 2,0 35,1 21,1 1.1 55,6 16,0 2,6 60,4 43,4 4,5 43,0 19,4 2,4
Pérdida de apetito sexual 42,5 17,5 12,7 41,3 5,9 6,1 50,0 24,8 6,3 25,8 6,3 1.1 49,4 8,8 0,0 47,2 5,9 44 42,7 11,5 51
Impotencia 27,6 12,5 8,8 17,8 5,0 3,0 30,8 14,2 3,9 4,3 21 0,0 35,4 7,5 1,3 14,6 4,0 1,0 21,3 11,5 2,9
(...) enrojecimiento de la cara 18,8 3,8 1,3 23,1 6,8 1,9 28,0 6,5 0,0 34,4 13,5 11 27,2 6,3 51 21,7 0,9 2,0 25,6 6,3 1,8
Palpitaciones 22,5 18,8 2,5 30,8 16,5 21 23,4 6,6 1,0 52,6 24,7 13,5 28,4 11,1 5,1 22,6 2,9 1,0 30,1 13,0 4,0
Pinchazos 48,8 8,8 1,3 40,4 10,8 3.1 42,1 16,8 2,0 45,4 8,2 1.1 51,9 3,7 0,0 65,1 29,2 4,4 48,9 13,6 21
ASINTOMATICOS 25 25 27 6,7 6,7 77 5,6 5,6 6,7 1,0 1,0 1,2 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 0,0 2,8 2,8 3.2
MEDIA N° SINTOMAS 6,7 2,6 0,61 5,9 1,5 0,97 7,4 2,2 0,93 9,2 4,9 1,3 9,2 4,2 1,3 9,0 3,5 1,2 7,7 3,1 0,54

Nota: C ISQ: cardiopatia isquémica estable; HTA: hipertension arterial; DM2: diabetes mellitus tipo 2; EPOC: enfermedad pulmonar obstructiva crénica;
(S):% sintomas referidos; (R):% sintomas relacionados con la enfermedad; (T):% de sintomas relacionados con el tratamiento.
La diferencia entre medias de sintomas referidos y media de sintomas relacionados con la enfermedad es significativa (p= 0,0001) para todas las enfermedad



Correlaciones entre los apartados IPQ-R Identidad, General y Causas
La Tabla 19 muestra las correlaciones de los tres apartados del IPQ-R.

Los sintomas atribuidos a la enfermedad o identidad se relacionaron de forma significativa con

aquellos experimentados (0,57**) y con aquellos atribuidos al tratamiento (0,34**).

Las personas con mayor nimero de sintomas relacionados con la enfermedad o identidad, tenian
mayores puntuaciones en la dimensidn representaciones emocionales-consecuencias (0,50*%*) y
mayor percepcion de duracion ciclica (0,32**). Estas dos dimensiones también se correlacionaron
positivamente entre si (0,38**), Asimismo cuanto mayor percepcién de duracion de la
enfermedad mayor puntuacién en las representaciones emocionales-consecuencias (0,21**) vy

menor en el control del tratamiento (-0,24**)

Por otra parte | el control del tratamiento se correlaciond con el control personal (0,31**) y, en

forma mds débil, con la coherencia de la enfermedad (0,22**).

En cuanto a las correlaciones del apartado Causas, la dimensidn representaciones emocionales-
consecuencias se correlacioné con la correspondiente a causas psicoldgicas-estrés (0,28**) que a
su vez lo hizo con factores de riesgo, (0,29*%*), y con factores externos frecuentes (0,23**) e
infrecuentes (0,27**). Esta ultima dimensidon también se asocié en forma moderada con el curso

ciclico de la enfermedad (0,27**)
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Tabla 19. Correlaciones de las dimensiones de los apartados IPQ-R Identidad, General y Causas

1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12 13 14
1. Sintomas experimentados
2. Identidad 0,57**
3. Sintomas relacionados con la 0,21** 0,34**
medicacién
4. Representacion emocional- 0,45 0,51 095+
Consecuencias ’
5. Curso Ciclico 0,39** 0,32** 0,21 0,38**
6. Duracion A/C 0,22** 0,01 0,03 -0,04 0,11
7. Coherencia -0,15* | -0,12* -0,08* -0,12** 0,03 -0,24**
8. Control del tratamiento -0,13** -0,08* 0,07 0,07 0,00 -0,08* 0,12**
9. Control Personal -0,13** | -0,08* 0,07 -0,07 0,00 -0,08 0,22** 0,31*
10. Factores externos infrecuentes 0,37** 0,24** 0,10* 0,23** 0,27** -0,03 -0,13** 0,02 0,02
11. Atribuciones psicoldgicas-Estrés 0,29** 0,14** 0,16** 0,30** 0,11* -0,06 0,03 0,06 0,15** 0,29**
12. Factores de riesgo evitables 00,05 0,13** 0,12** 0,10* 0,02 0,03 0,01 0,03 0,12** 0,15** 0,26**
13. Alimentacion 00,00 -0,08 -0,01 0,04 -0,08 0,01 0,02 0,04 0,12** 0,04 0,29* 0,25*
14. Factores externos frecuentes 00,02 -0,01 0,06 0,09* 0,09* 0,02 -0,12** -0,08 -0,08 0,17* 0,21* 0,20** 00,17**
15. Hereditario 00,04 -0,02 0,02 0,00 -0,02 0,06 0,05 0,04 -0,01 -0,04 0,03 -0,12* 0,02 -0,05

Nota: ® Rango tedrico de las puntuaciones medias: 1=totalmente en desacuerdo; 5= totalmente de acuerdo; para la subescala de identidad: n° de sintomas (0-19). En negrita, las correlaciones 2 0,30.
Coeficiente de correlacion de Pearson: ** La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).* La correlacion es significativa al nivel 0,05 (bilateral).




Validez en relacion con variables externas

En primer lugar, en la Tabla 20 se muestran algunos datos descriptivos referidos a las variables

externas que se analizaran a continuacion.

La mayoria de las personas percibieron su estado de salud como bueno o regular. Las personas
con EPOC y DM2 refirieron mayores porcentajes de percepcién de mal estado de salud.

En cuanto a la utilizacion de servicios, mas del 50% y alrededor del 35% de personas refirieron
haber realizado mdas de 3 visitas al médico de familia y a enfermeria respectivamente.
El porcentaje de visitas era menor para ambos profesionales, en el caso de las personas
asmaticas, y para enfermeria, en el caso de personas con EPOC y artrosis.

Con relacién a la adherencia a la medicacion se destaca que una proporcién importante de la
muestra no requeria medicacion o bien la requeria a demanda durante las crisis. Esto sucedia
principalmente en enfermedades en las artrosis, en mas del 50% de las personas
entrevistadas, y en el asma, en casi un 40% de ellas. Por tanto, la proporcién de pacientes en
los que procedia valorar la adherencia a la medicacién era variable.

La adherencia a la medicacion se situé en general en torno al 60%, siendo mayor en las
personas con enfermedades cardiovasculares, en las que llegaba el 70%. Aproximadamente el
25% en la muestra general referia olvidarse de tomar la medicacidn, siendo este porcentaje
menor en las personas con Cl. La mayoria de las personas, en torno al 90%, refirié tomar su
medicacion a la hora indicada.

Alrededor del 25% de las personas con asma vy artrosis refirieron dejar la medicacion si se
encontraban mejory cerca de 30 y 45%, en caso de sentarles mal.

En general mds del 25% de la muestra relacioné alguno de los sintomas que experimentaba
con la medicacion. Esto era mas frecuente en las personas asmaticas, seguidas de aquellas con
artrosis, EPOC o Cl y algo menos en personas con HTA y DM2, aunque en ningln caso era
menor al 20%. Cerca de un 15% de la muestra refirié haber tenido alglin problema con la
medicacion. Esto nuevamente era referido con mas frecuencia por las personas que tomaban
medicacidn para el asma (taquicardia y temblor ocasionados por beta 2 agonistas de accidn
corta, y afonia, ronquera, y hongos, relacionados con los corticoides inhalados); seguidas de
aquellas que tomaban medicacion para la artrosis (dolor de estdmago por antiinflamatorios) y
para la cardiopatia isquémica estable (cefalea y eritema, por parches de nitratos, e impotencia
y mareos por betabloqueantes). Cabe destacar que casi un 20% del total de las personas que
referian haber tenido algun problema con la medicacion no recordaba el nombre del
medicamento que lo habia producido. Por otra parte 43 personas (7% de la muestra) refirieron
haber tenido problemas econémicos para comprar la medicacion y 8 refirieron haber dejado la

medicacion por este motivo (mayormente inhaladores de larga duracién y clopidogrel).
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Tabla 20: Descriptivo de otras variables: estado de salud percibido, utilizacion de servicios y adherencia a la medicacién y a estilos de vida

Hace menos 62

Hace menos 10

Hace menos 3

Hace menos 2

hace menos 15

Hace menos 8

Nota: C ISQ: cardiopatia isquémica estable; HTA: hipertension arterial; DM2: diabetes mellitus tipo 2; EPOC: enfermedad pulmonar obstructiva crénica;
MG- 1-4: Preguntas 1 a 4 de la Escala de Morisky-Green, MF: Médico de familia. Los valores de la tabla expresan porcentajes; entre paréntesis nimero de personas.

TOTAL cisaQ HTA DM2 ASMA EPOC ARTROSIS

N =577 n=80 n=105 n=108 n=97 n=81 n=106
SF_36
Excelente 2,1 0 3,8 0,9 6,2 1,2 2,8
Muy buena 54 6,5 3,8 4,6 13,4 1,2 37,7
Buena 39,5 455 51,9 38,9 35,1 28,4 48,1
Regular 38,5 37,7 32,7 36,1 32,0 46,9 11,3
Mala 14,0 10,4 7,7 19,4 13,4 22,2 2,8
Utilizacion de servicios
Visitas a MF > 3 veces en el ultimo afo 53,2 (n=302) 53,8 (n=43) 59 (n=62) 54,6 (n=59) 37,1 (n=36) 54,3 (n= 44) 54,7 (n=58)
Visitas a enfermeria > 3 veces ultimo afo 37,1 (n=214) 40,0 (n=32) 50,5 (n=53) 56,5 (n=61) 15,5 (n=15) 28,3 (n=23) 28,3 (n=30)
Visitas a urgencias en el altimo afio 16,9 (n=97) 23,8(n=19) 9,5 (n=10) 11,2(n=12) 24,7(n=25) 21,3 (n=17) 12,2 (n=13)
1vez 57 (n=55) 68 (n=13) 50(n=15) 75.(n=9) 50,0(n=12) 62,5(n=10) 46.(n=6)
2 veces 12 (n=12) 11 (n=2) 0- 8.(n=1) 16,6.(n=4) 18,8(n=3) 15.(n=2)
3 veces 0 mas 23 (n=22) 5 (n=1) 30 (n=3) 17.(n=2) 33,4.(n=8) 18,8(n=3) 48.(n=5)
Ingresos en el ultimo afio 7,8 (n=45) 17,7 (n=14) 3,8 (n=4) 4,7 (n=5) 5,2 (n=5) 13,8(n=11) 5,8 (n=6)
1vez 82,3 (n=37) 92,9 (n=13) 25,0 (n=1) 80 (n=4) 60 (n=3) 90,9 (n=10) 100 (n=6)
2 veces 11,1 (n=5) 7,1 (n=1) 50,0 (n=2) 20 (n=1) 9,1 (n=1)
3 veces 0 mas 6,6 (n=3) 25,0 (n=1) 20 (n=1) 20(n=1)
Adherencia a la medicacion
No procede (sin medicacion o a demanda) 23 (n=133) 0 10,5 (n=11) 8,3 (n=9) 37,1 (n=36) 17 (n=21) 56,6 (n=60)
Morinky Green Puntuacién global 60 (n=265) 70,9 (n=56) 67,7 (n=63) 59,6 (n=59) 54,1 (n=33) 51,6 (n=33) 45,7 (n=21)
MG-1.0lvida tomar la medicacion 23,5 16,5 21,3 28,3 27,4 22,5 24
MG-2. Toma la medicacion a su hora 91,8 92,4 90,4 91,9 92,8 91,3 92
MG-3. Deja la medicacion si se encuentra bien 10,7 1,3 4.3 3 27,9 17,5 23,9
MG-4. Deja la medicacion si le sienta mal 23,8 13,9 18,3 16,2 29,8 21,4 46,5
Reacciones adversas con la medicacién 14 (n=79) 19 (n=15) 8 (n=8) 7 (n=8) 20 (n=19) 11 (n=9) 18 (n=19)
Adherencia a estilos de vida saludables
Fuma 14,9 (n=86) 13,8 (n=11) 10,5 (n=11) 12,1 (n=13) 16,5 (n=16) 23,5 (n=19) 15,1 (n=16)
Cambio en consumo de tabaco 13,7 (n=78) 40,3 (n=31) 6,7 (n=7) 4,7(n=5) 11,3 (n=11) 27,8 (n=22) 1,9 (n=2)
Cambio en consumo de alcohol 9,1 (n=52) 35,1 (n=26) 0 18,7 (n=20) 0 7,5 (n=6) 0
Dieta 54 (n=311) 67,5 (n=54) 65,7 (n=69) 79,6 (n=86) 33,3 (n=32) 37 (n=30) 37,7 (n=40)
Cambio en la alimentacion 35,2 (n=203) 60 (n=48) 52,4 (n=55) 73,1 (n=79) 6,2 (n=6) 11,1 (n=9) 5,7 (n=6)
Ejercicio Fisico 64,5 (n=371) 72,5 (n=58) 62,5 (n=65) 69,4 (n=75) 52,1 (n=50) 66,7 (n=54) 65,1 (n=69)

28,1 (n=162) 47,5 (n=38) 26,7 (n=28) 31,5 (n=34) 18,8 (n=18) 14,8 (n=12) 30,2 (n=32)

Cambio en ejercicio fisico Hace mas 100 Hace mas 28 Hace mas 25 Hace mas 32 Hace mas 3 Hace mas 4 Hace mas 10

Hace menos 22



Por otra parte, la Tabla 21 muestra las correlaciones de las dimensiones del IPQ-R con las

variables externas analizadas.

Respecto al estado de salud percibido o CVRS, la puntuacion global del SIP y especialmente su
dimension psicosocial, se correlacionaron positivamente con los sintomas experimentados
(0,44**) y en menor medida, con los sintomas relacionados con la enfermedad o identidad
(0,31** y 0,32**, respectivamente) y también con la dimensidn representaciones emocionales-
consecuencias (0,30**).

Asimismo, la dimension de salud general del SF-36 (SG_SF-36), se relacioné con los sintomas
experimentados, la identidad y las representaciones emocionales-consecuencias y ademas con

la duracién aguda/crénica (0,46**, 0, 20**, 0,33** y 0,30**, respectivamente)

Respecto a la utilizaciéon de servicios, todas las dimensiones del apartado identidad y las
representaciones emocionales-consecuencias y la duracion ciclica presentaron una asociacion
significativa aunque débil con la consulta a urgencias. Los sintomas experimentados se
asociaron en forma moderada con el numero de ingresos (0,33**) y mas débil, con las visitas al
MF mas de tres veces al ano (0,11**), que mostré una asociacion algo mayor con

representaciones emocionales (0,18**)

En cuanto a la adherencia a la medicacion, la correlacion del IPQ-R con la puntuacién global
del Test de Morisky-Green fue menor a 0,20 para todas las dimensiones. No obstante, el hecho
de haber experimentado algln sintoma atribuido a la medicacion tuvo una relaciéon
significativa con la respuesta a las dos ultimas preguntas del test de Morisky-Green, “éDeja la
medicacion si se encuentra mejor?“ (p= 0,01) y “éDeja la medicacion si le sienta mal? “
(p=0,02). Asimismo las personas con mayor adherencia a la medicacidn, experimentaban mas

frecuentemente sintomatologia que atribuian a la misma (p= 0,03).

Las dimensiones del IPQ-R no presentaron correlaciones destacables con la adherencia a
estilos de vida saludable, excepto una relacion significativa de la dimensidn control personal
con el cambio de dieta (0,23**), especialmente si éste habia sido indicado por el médico o la

enfermera (0,22**) y con el aumento de ejercicio fisico (0,26**).
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Tabla 21. Correlaciones de las puntuaciones del IPQ-R con el SIP, la percepcion de salud general del SF-36, la adherencia a la medicacion y la utilizaciéon de servicios

Sintomas experimentados 0,44** 0,44** 0,35** 0,46** 0,02 0,33* 0,18** 0,24* 0,11** 0,06 -0,13**
Identidad (sintomas relacionados con g 34 0,32+ 0,25 0,20** 0,07 0,08 0,24%* 0,18 0,02 0,06 0,17
la enfermedad)

Sl'ntc.)ma.s' relacionados con la 0.10* 0,10* 0,06 0,10* 0,03 0,04 0,12* 0,03 0,07 0,01 -0,08

medicacion

Representaciones Emocionales- 0,30 0,30 0,25" 0,33 0,13 0,28 0,23" 0,23" 0,18" 0,02 -0,04

Consecuencias

Duracién Ciclica 017" 0,17 0,10* 0,20 0,06 0,20 0,16 021 0,07 -0,05 -0,11*
Duracién A/C 0,17* 0,13 0,18 0,30 0,03 0,12 -0,01 -0,12 0,01 0,01 0,05

Coherencia -0,06 -0,05 -0,07 -0,13* 0,08 0,00 0,03 -0,10 -0,04 -0,03 0,13
Control del Tratamiento 0,15 0,13+ -0,18* -0,12* 0,01 -0,12 -0,03 0,03 -0,04 0,09 0,04

Control Personal 0,13+ -0,10 -0,15* -0,08* 0,06 0,11 0,01 -0,02 -0,06 -0,01 0,04

Factores Externos Infrecuentes 0,16* 017" 0,13+ 0,15 0,01 0,04 0,15 0,15 -0,06 -0,07 0,17+
( contaminacion, virus, etc)

Atribuciones Psicolégicas - Estrés 0,13 0,17 0,07 0,11 0,04 0,26 0,11% 0,25* 0,10* 0,12 -0,06

Dieta o alimentacién 0,01 0,01 -0,01 0,02 -0,08* 0,11 -0,08 -0,01 0,00 0,07 0,02

Factores de Riesgo Evitables 0,06 0,02 0,11* 0,02 0,00 -0,21 -0,02 -0,11 0,02 0,00 -0,08

(tabaco, alcohol y condutta.)

Factores Externos Frecuentes -0,07 -0,07 -0,06 0,03 0,09* -0,29 0,05 -0,16 0,01 -0,02 -0,07

(edad y accidente)

Hereditario 0,02 0,01 0,02 0,02 -0,06 0,03 -0,09 0,00 0,03 0,04 0,08

Nota: Coeficiente de correlacion de Pearson: ** La correlacion es significativa al nivel 0,01 bilateral). * La correlacion es significante al nivel 0,05 bilateral).



En la Tabla 22 se analiza la capacidad de las dimensiones del IPQ-R para predecir la puntuacion
global del SIP. Los resultados mostraron que predecian el 17% de la varianza, siendo la
dimension identidad el predictor mds importante, seguido por las representaciones
emocionales-consecuencias. Los analisis incluyendo y también excluyendo el item fatiga de la
dimensidén identidad, siguiendo a los autores de la validacidn original, no mostraron diferencias.

Tabla 22. Dimensiones del IPQ-R-General como predictoras del SIP

Glillfala SIP Global

Identidad: Sintomas relacionasdos con la enfermedad 0,84**** 0,61***
Representaciones emocionales-consecuencias 0,16*** 0,17***
Duracioén Ciclica 0,06 0,07
Duracion A/C 0,20 0,19
Coherencia -0,26 -0,25
Control del tratamiento -0,29 -0,29
Control Personal -0,20 -0,20

R2 =0,17 R2 =0,16

F=15,562*** F=14,43***

Nota: “La dimensién Identidad excluye los items relacionados con fatiga, siguiendo validacién original.
Los valores expresan B: Coeficiente no estandarizado. *** p < 0,001

Validez para distinguir entre grupos conocidos

La Tabla 23 muestra que hay diferencias de medias significativas entre las enfermedades
estudiadas. Para los sintomas experimentados y aquellos relacionados con la enfermedad
(identidad), las enfermedades respiratorias (asma y EPOC), seguidas de la artrosis, mostraron
puntuaciones mayores que las enfermedades cardiovasculares (DM2, C ISQ y HTA). La duracion
ciclica mostré un patrdén similar. En cuanto a las representaciones emocionales consecuencias,
las puntuaciones de EPOC y la artrosis fueron significativamente mayores que las de HTA.

Por otra parte las puntuaciones de artrosis fueron significativamente menores que las de HTA y
C I1SQ para el control del tratamiento, y que las de HTA, C ISQ y DM2 para control personal. Las
puntuaciones de coherencia de la enfermedad de las personas con C ISQ a su vez fueron
significativamente mayores que en la artrosis o EPOC. En cuanto a las causas, se observo una
mayor atribucién de causas psicoldgicas y estrés en las personas con C ISQ y HTA que en
aquellas con enfermedades respiratorias. Por otra parte, los factores externos infrecuentes
diferenciaron al asma y a la EPOC, de las enfermedades cardiovasculares (HTA, C 1ISQ y DM). Los
factores de riesgo evitables obtuvieron puntuaciones mayores en las personas con EPOCy C I1SQ
diferencidndolas de la artrosis y la HTA, mientras que la dieta puntué mas en las personas con
DM2 y HTA que en aquellas con enfermedades respiratorias. Las puntuaciones de factores
externos frecuentes fueron mayores en la artrosis que en el resto de enfermedades. Por ultimo,
las puntuaciones en la dimensién correspondiente a coherencia no mostraron diferencias

significativas entre las distintas enfermedades.
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Tabla 23. Validez de las dimensiones del IPQ-R para distinguir entre grupos conocidos

TOTAL C[IaS]Q F::Z]A D[I\CI;Z A?Q:A EI;SC ART;]OSIS 7 Sig Diferencia de medias significativa
Sintomas experimentados 7,69 (4,41)  6,71(4,16) 593 (4,32) | 7,35(4,80) @ 9,25(4,18) 9,16 (4,35) 7,95(3,65) = 9,16 | 0,000 3,31*[d-b]; 3,23*[e-b]; 2,53*[d-a];
2,45*[e-a]; 2,02*[f-b]
Identidad (sintomas relacionados con la enfermedad) 3,12(3,16) 2,60 (2,86) 1,46 (2,23) | 2,21(2,93) 4,93(3,55) 4,26 (3,65) 3,57 (2,30) 19,62 0,000 = 3,47*[d-b]; 2,80*[e-b]; 2,71*[d-c]; 2,33"[d-a];
2,11*[f-b]; 2,05*[e-c]; 1,35%[f-c]
Sintomas relacionados con la medicacion 0,54 (1,18) 0,61(1,31) 0,39(0,97) 0,36(0,93) 0,72(1,34) 0,62(1,29) 0,58 (1,25) 1,46 0,202 NO
Representaciones Emocionales-Consecuencias 2,53 (0,95) 2,57 (0,95) 2,17 (0,85) @ 2,44 (0,86) @ 2,55(0,97) 2,64 (1,02) 2,85 (0,96) 6,11 0,000 6,8" [b-f]; 4,7* [b-€]

R, 3,91*[f-a]; 3,17*[e-a]; 2,79*[f-b]; 2,69*[f-c];
Duracién Ciclica 3,14 (0,99) 2,57 (0,78) 2,86(0,95) 2,88(0,99) | 3,50(0,88) 3,37 (1,01) @ 3,14(0,99) 17,13 | 0,000 2/57d-b]: 2.47°[d-c]. 2.05"[e-b]-1.95"[e-c]
Duracién A/C 3,98 (0,86) 4,17 (0,80) 3,70 (1,01) | 4,09(0,76) 3,73(0,95) 4,11(0,73) 4,14(0,76) 6,16 | 0,000 1,86*[a-b];1,76*[a-d];1,73*[f-b];1,63*[f-d]
Coherencia 3,50 (1,32) | 3,95(1,15) 3,74 (1,17) | 3,42(1,43) 3,55(1,20) 3,21 (1,41) 3,18(1,36) 4,88 | 0,000 0,77*[a-f]; 0,74*[a-€]

Control del Tratamiento 3,43(0,78) @ 3,57(0,72) | 3,71(0,70) 3,39(0,71) | 3,46 (0,76) 3,38(0,75) 3,12(0,91) 6,91 0,000 1,76*[b-f];1,33*[a-f]
Control Personal 3.46(0,88) 3,69(0,79) 3,63(0,86) 3,74 (0,79) 3,40 (0,84) 3,25(0,94) 3,05(0,88) 10,43 | 0,000 = 2 76*[c-f]; 2,58*[a-f]; 2,34*[b-];1,95*[c-€];
E E Inf o 1077 0.000 3,22*[d-b]; 3,06*[d-a]; 2,39*[d-¢€];

actores Externos Infrecuentes (contaminacion, virus, etc) 2,41 (0,78) @ 2,20(0,69) 2,17 (0,80) | 2,34 (0,71) | 2,81(0,75) 2,63 (0,86) 2,34 (0,70) , ) 2,34%[d-c]; 2,31%[e-b];2.15[e-a]
Atribuciones Psicoldgicas - Estrés 2,19(0,84) 2,55(0,96) | 2,40(0,85) 2,08(0,76) 1,95(0,86) 2,01(0,80) 2,17 (0,70) 7,33 0,000 = 3,61*[a-d]; 3,23*[a-€];2,82*[a-c]; 2,72*[b-d];

) : . 1,81. 1,20*[c-€]; 1,15*[c-d]; 1,01*[b-e]; 0,96*[b-d];
Dieta o alimentacion 2,45(1,33)  2,69(1,40) 2,83(1,43) 3,02(1,38) 1,86 (0,96) (0,98) 2,33 (1,21) 15,52 0,000 0,87"[a-¢]; 0,82*[a-d]:0,69*[c-f]

. ; 2,52*[e-f]; 2,35%[e-b]; 2,32*[e-d]; 2,05 *[e-c];

F Ri E | Icohol 11,73 0,000

actores de Riesgo Evitables (tabaco, alcohol, conducta) 2,19(1,02) 2,58(1,18) 1,99 (1,00) 2,09(0,97) 2,00(0,88) 2,77 (1,13) 1,93 (0,69) , , 1.96"[a-f]; 1.79°[a-b]: 1.76"a-d]: 1,49*[a-c]
Factores Externos Frecuentes (edad y accidente) 2,16(0,95) | 1,89(0,82) 220(0,91)  215(0,87) 1,70(0,68) 2,06 (0,87) 2,84 (1,07) 1944 0,000 2'28*gf'ggj[fcg]fgf'%j[fglf-e]?
Hereditario 2,96 (1,50) 2,64 (1,61) 3,22(1,45) | 3,23(1,56) 2,96 (1,41) 2,64 (1,48) 290(142) 2,89 | 0,014 NO

Nota: Medias de IPQ-R en las diferentes enfermedades estudiadas.

C I1SQ: cardiopatia isquémica estable; IAM: infarto de miocardio HTA: hipertension arterial; DM2: diabetes mellitus tipo 2; EPOC: enfermedad pulmonar obstructiva crénica

indices [a, b, etc.] indican los pares de enfermedades en que la diferencia de medias es significativa al nivel 0,05 en el test de Scheffé:** p<0001. *p<001




Pruebas de fiabilidad (Estudio lla)

Consistencia interna

Las dimensiones del IPQ-R General mostraron una consistencia interna adecuada exceptuando
control del tratamiento (Tabla 24). Las dimensiones representaciones emocionales-
consecuencias, duracion A/C e incluso duracion ciclica, si se extraia el item impredecible, tenian
valores alfa de consistencia mayores a 0,80 y control personal alcanzaba un valor de 0,69.
Control del tratamiento tenia una consistencia mucho mas modesta, de 0,50. Extrayendo el
item “Mi tratamiento serd eficaz para curar mi enfermedad”, que también pesaba en duracion
A/C, aumentaba hasta 0,55.
Las correlaciones medias entre items se situaron entre 0,57 para la dimension duracion A/Cy
duracion ciclica, y 0,26 para la dimensién control del tratamiento

Tabla 24. Consistencia interna del apartado IPQ-R General

Correlaciones medias entre items de IPQ-R General

Representaciones emocionales-consecuencias: CEl = 0,45 (0,22-,070); sin grave 0,49 (0, 0,33-,07)

Duracién A/C: CEl = 0,57 (0,39-0,75)

Duracion ciclica: CEl = 0,41 (0,24-0,63); sin impredecible 0,57 (0,47-0,63)

Control personal: CEI = 0,36 (0,30-0,41)

Control tratamiento: CEI = 0,26 (0,14-0,38)

Nota: CEI= Correlaciones entre items = media (minima-maxima)

De las diferentes dimensiones del IPQ-R Causas, atribuciones psicoldgicas-estrés alcanzaba una
consistencia interna adecuada, del 0,76 y factores de riesgo evitables muy cerca de los valores
aceptables (0,68). Factores externos infrecuentes y frecuentes tenian una consistencia

moderada y baja, del 0,60 y 0,39, respectivamente.

Las correlaciones medias entre items se situaron entre 0,43 factores de riesgo evitables y 0,24

para factores externos raros (Tabla 25).

Tabla 25. Consistencia interna del apartado IPQ-R Causas
Correlaciones medias entre items de IPQ-R Causas
Factores de riesgo evitables CEIl = 0,43 (0,35-0,51)
Atribuciones psicologicas-estrés CEl = 0,35 (0,18-0,51)
Factores externos frecuentes CEl = 0,27 (0,27-0,27)
Factores externos infrecuentes CEI = 0,24 (0,14-0,33)

Nota: CEI= Correlaciones entre items = media (minima-maxima)
Con relacién al apartado IPQ-R Identidad, las dimensiones de somatizacién e identidad,
demostraron coeficientes relativamente altos de consistencia interna con un alfa de Cronbach

de 0,81 y 0,80 respectivamente.
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Reproducibilidad test-retest

El test-retest se llevd a cabo en 112 personas. El lapso mediano de tiempo transcurrido entre
la primera y la segunda entrevista fue de 43 dias (percentil 25-75=33-56 dias). Las dimensiones
representaciones emocionales-consecuencias, duracion A/C vy factores de riesgo evitables
presentaron correlaciones mayores a 0,70. Del resto, la mayoria de las dimensiones
presentaron correlaciones mayores a 0,50, exceptuando las dimensiones de control del
tratamiento, control personal y coherencia. La mayoria de las dimensiones pero estas tres en
particular, mejoraban en el caso de que el test fuera auto-administrado: la dimensién
coherencia alcanzé una correlacion de 0,53, y control del tratamiento, de 0,49. Control
personal tuvo correlaciones muy bajas en ambos casos (Tabla 26)

Los andlisis no paramétricos utilizando el coeficiente de Spearman mostraron resultados
similares a los paramétricos, exceptuando con una mayor puntuacidon para la dimension

control personal, que alcanzé una correlacién de 0,36 y fue significativa.

Tabla 26. Fiabilidad test-retest y relacion con la forma de administracion

Administracion de tests

Global
N=112 Auto (n=41) Con Ayuda o
Hetero (n=64)

Sintomas experimentados 0,77** 0,70** 0,81**
Identidad (sintomas relacionados con la enfermedad) 0,68** 0,72** 0,61**
Sintomas relacionados con la medicacién 0.21* 0,24 0,18
Representaciones Emocionales-Consecuencias 0,74** 0,78** 0,74*
Duracion Ciclica 0,58** 0,65 0,54
Duracién A/C 0,72** 0,69** 0,78**
Coherencia 0,30** 0,53** 0,25*
Control del Tratamiento 0,40** 0,49** 0,33**
Control Personal -0,02 0,11 -0,04
Factores Externos Infrecuentes (médicos, raros) 0,51** 0,65** 0,43**
Atribuciones Psicoldgicas - Estrés 0,60** 0,71* 0,57**
Dieta o alimentacion 0,66** 0,65** 0,64**
Factores de Riesgo Evitables (tabaco, alcohol, conducta) 0,74** 0,79** 0,70**
Factores Externos Frecuentes (edad y accidente) 0,55** 0,39** 0,62**
Hereditario 0,62** 0,75 0,51**

Nota. ** p< 0,01 (bilateral); * p < 0,05 (bilateral).
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Discusion

Seleccion de enfermedades cronicas y ambito de estudio
(Estudios lla y IIb)

La validacion psicométrica del IPQ-R y del BIPQ se realizé en una muestra representativa de
personas que presentaban EC en las que se queria aplicar el cuestionario, seleccionando
aquellas con un comportamiento diferente en dimensiones como identidad, duracion ciclica,
causas, etc. Se consideraron las EC en las que el cuestionario original habia sido validado,
escogiendo aquellas mas prevalentes o relevantes para la AP. Aunque la artrosis no cumple
exactamente este criterio, los cuestionarios fueron originalmente validados para dolor crénico
y artritis reumatoide, por lo que se decidié incluir la artrosis, que es una de las causas de dolor
crénico mas prevalentes en nuestro contexto.

Por otra parte, se seleccionaron centros de diferente dmbito geografico y nivel socio-
econdmico, para garantizar la posterior aplicabilidad de los resultados.

Los resultados muestran una muy alta multimorbilidad, en linea con otros estudios realizados
en AP, pero se ha de tener en cuenta que estos resultados no son comparables con resultados
poblacionales por la forma de seleccién de la muestra. Por otra parte se tiene en cuenta un
numero cerrado de enfermedades correspondientes al cuestionario adaptado de
Charlson'*'"* Sin embargo, se quiere remarcar que se esta estudiando la percepcion de una
enfermedad en personas que por lo general tienen varias patologias, por lo que se ha
intentado valorar la importancia otorgada por los participantes a la enfermedad estudiada
dentro del marco del resto de sus enfermedades. Se destaca que la mdxima importancia fue
otorgada a la artrosis, por encima de enfermedades que podrian ser consideradas mas
relevantes desde el punto de vista de los profesionales sanitarios como la C ISQ y la EPOC.
Asimismo, se ha observado una discordancia entre los diagndsticos registrados en la historia
clinica y aquellos referidos por los participantes, también descrita en otros estudios'’®, asi
como también en los nombres utilizados por las personas para referirse a sus enfermedades.
Estas observaciones trascienden los objetivos iniciales de este estudio y plantean lineas de

interés para futuras investigaciones.

Participantes
(Estudio lla)

La muestra estudiada presentd caracteristicas similares a las del estudio de validacion del

instrumento originalgl.
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Carga para el entrevistado y entrevistador™ y proceso de respuesta”
(Estudio Ila)

Aunque inicialmente se dio la oportunidad de auto-administracidon, un porcentaje alto de
personas requirié ayuda o hetero-administracion. Esto podria explicarse por el alto porcentaje
en la muestra de personas mayores de 60 afios que debido a la guerra civil espafiola ocurrida
entre 1936 y 1939, no tuvo posibilidad de cursar o completar sus estudios.

Los porcentajes de valores perdidos fueron relativamente bajos y con un patrén coherente en
las personas que no tenian sintomas o tratamiento. La tendencia a la desviacién hacia los
valores superiores encontrado en los items relacionados con la duracién y control del
tratamiento también se explican por el hecho de estudiar EC y realizar las entrevistas dentro
de un centro de salud. Por otra parte, los valores relacionados con la afectacién emocional son
moderadamente bajos, lo que podria ser explicado por la cronicidad y el tipo de enfermedades

estudiadas.

Pruebas de validez

Validez estructural
(Estudio lla)

Estructura interna® del apartado IPQ-R General

Diversos estudios han valorado la dimensionalidad de este apartado tanto de forma

118,119,122 26,120,131

exploratoria , como confirmatoria . Tras el proceso de validacion linguistica,
nuestro grupo obtuvo una version especifica compuesta por 26 items por lo que el analisis sélo
pudo realizarse de manera exploratoria.

En general los diferentes estudios revisados han reproducido las dimensiones esperadas del
IPQ-R General de acuerdo al modelo tedrico aunque sélo hemos encontrado uno que haya
obtenido los siete componentes descritos en la validacién del instrumento original®.

En este trabajo inicialmente se dudd entre el modelo de cinco o el de seis componentes,
debido a que en este ultimo modelo, la dimensidn coherencia de la enfermedad estaba
representada sélo por un item. Finalmente, se decidid6 conservar el modelo con seis
componentes, manteniendo coherencia como dimensién diferenciada, como en la versién
original. Los resultados obtenidos con este modelo mostraron una estructura muy similar a la
original excepto por la unificacion de las dimensiones representaciones emocionales y
consecuencias. Otro estudio realizado en nuestro pais en personas hipertensas también

reprodujo este hallazgo''®

. Aunque inicialmente se pensd que podia haber una explicacidn de
indole cultural para ello, otro estudio realizado en nuestro pais no mostré esta unificacion®®,
mientras que estudios realizados en otros paises como Grecia'®’> y Reino Unido™*!, también

coincidieron con este resultado.
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Por otra parte un par de items pesaron simultdneamente en dos dimensiones: por un lado, el
item gravedad tenia una carga similar en la dimensidon representaciones emocionales-
consecuencias y en duracion A/C. Hampson et al, en 1994 encontraron que los items de estas
dos dimensiones se correlacionaban e incluso habia decidido combinarlas en una Unica
denominada gravedad'®. Por otro lado, el item “Mi tratamiento es util para curar mi
enfermedad”, del componente control de tratamiento, pesaba también en duracién A/C, lo cual
tiene sentido y lo mismo sucede en el estudio de validacién original.

El modelo plantea que las dimensiones no son completamente independientes y aunque se
intenta explorar un modelo general para explicar la representacidon de las enfermedades, se
observa que, dependiendo de la enfermedad estudiada, algunas dimensiones pueden ser mas o

L% |a Tabla 19 de correlaciones

menos relevantes, pudiendo llegar incluso a unificarse
evidencido una asociacidon relevante entre los componentes representaciones emocionales-
consecuencias, duracion A/Cy duracidn ciclica, por un lado, y entre los componentes control del
tratamiento y control personal, por otro. Por este motivo se considerd razonable conservar la
rotacion Promax ya que la interpretacion de la rotacién oblicua brindaba una mayor
informacidn. Las relaciones encontradas entre dimensiones estdn de acuerdo con el modelo
tedrico, con los resultados de la validacion original y con otros estudios, y seran analizadas en
profundidad al comentar las correlaciones entre los apartados IPQ-R Identidad, General y
Causas.

En definitiva, en este estudio exploratorio se han verificado una estructura y unas correlaciones

muy similares a las del instrumento original, excepto por la unificacion de los componentes

representaciones emocionales-consecuencias.

Estructura interna® del apartado IPQ-R Causas

En el estudio de validacidn del instrumento original, a partir de 18 items se obtuvieron cuatro
componentes: 1) Atribuciones psicoldgicas; 2) Factores de riesgo, que agrupaba conducta,
tabaco, alcohol, dieta, mal control médico, edad y herencia; 3) Accidente o mala suerte e
4) Inmunidad, que agrupaba los items germen o virus, polucidn y alteracion de la inmunidad.

Como se ha comentado previamente, aunque se intenta explorar un modelo general, existen
variaciones en funcién de las enfermedades estudiadas. Esto es particularmente relevante con
relacion a este apartado. Los autores del instrumento original han priorizado la adecuacion de
los items a las diferentes enfermedades estudiadas, alentando la construcciéon de items
especificosgl. De acuerdo con ello, en muchos de los estudios de validacién publicados, se
observa la eliminacién o el agregado de items en este apartado y una gran variabilidad en la

dimensionalidad del mismo®*’® (ver Tabla 8, pg.94).
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En este trabajo se intenta obtener un cuestionario aplicable a diversas enfermedades vy
comparar sus propiedades psicométricas con el instrumento original, por lo que se han
conservado la totalidad de los items originales. La estructura de este apartado presentd
similitudes con el original, obteniéndose también cuatro componentes claramente
interpretables, aunque dos items no acabaron de explicarse por los mismos. El primero de los
cuatro componentes reprodujo la agrupacion original de atribuciones psicoldgicas y estrés. El
segundo, factores de riesgo, coincidié con el original en la agrupacién de los items conducta,
tabaco y alcohol, pero en cambio, no incluyd la dieta, el mal control médico, la herencia ni la
edad. El concepto subyacente en el componente obtenido en nuestro estudio seria mas
limitado, incluyendo Unicamente aquellos factores de riesgo calificables como “vicios”
controlables o evitables por el propio paciente. En nuestro analisis, el tercer componente,
factores externos frecuentes, agrupo la edad con el item accidente o lesién, mientras que en el
estudio de validacidén original este Ultimo se agrupaba con casualidad o mala suerte, aunque con
una correlacion muy baja, sugiriendo los autores considerarlos como factores separados.
Nuestro cuarto componente, factores externos infrecuentes, incluyé los items del factor
inmunidad del cuestionario original, pero también otros no controlables por el propio paciente,
como el mal control médico y la mala suerte. Aunque con la solucién de seis componentes se
obtienen dos de un solo item, nos decantamos por ésta por los siguientes motivos: por un lado,
el item hereditario también constituye un componente aislado en la solucién de otros autores

de nuestro entorno cultural*®

. Por otra parte, la dieta puede constituir una causa relevante en
varias de las enfermedades analizadas y no se ha considerado conveniente excluirla del
cuestionario.

Otros autores han coincidido en la dificultad de reproducir una estructura estable de este
apartado®"'’®. Los autores de los cuestionarios originales remarcan la necesidad de crear items
especificos para las diferentes enfermedades estudiadas. Por otra parte, otros autores también
apuntan a que pueden haber diferencias culturales en la interpretacidn de este constructo'?. Se
considera necesario realizar mds estudios para profundizar en el conocimiento de la estructura
del mismo.

Validez del apartado identidad

Las diferencias encontradas entre los sintomas experimentados (somatizacién) y aquellos
relacionados con la enfermedad (identidad) concuerdan los resultados de la validaciéon original y

con los de otros investigadores'!®**!??

. Llama la atencién el bajo porcentaje de pacientes
asintomaticos, teniendo en cuenta que, desde una perspectiva médica, varias de las
enfermedades estudiadas se consideran poco sintomdticas. Esto sucede también con los datos
obtenidos por otros autores'’’. Las puntuaciones encontradas podrian explicarse por la edad y

la comorbilidad de la muestra estudiada.

Tesis Doctoral UAB - Valeria Pacheco-Huergo - Estudio lla: Discusion 147



Correlaciones entre las dimensiones de IPQ-R Identidad, General y Causas

Como se comentd al analizar la estructura interna del Apartado IPQ-R General, se destacaba la
correlacion entre dos grupos de dimensiones: el primero incluia las representaciones
emocionales-consecuencias, la duracién ciclica y la duracion A/C y el segundo, el control de
tratamiento y el control personal.

Al analizar las correlaciones de los tres apartados del IPQ-R se observd que este patron de
asociacién se mantenia y que el primer grupo mostraba una importante asociaciéon con las
dimensiones del Apartado Identidad y algo menor con las atribuciones psicoldgicas-estrés del
Apartado Causas, mientras que el segundo agrupaba las dimensiones correspondientes al
control del tratamiento, control personal y coherencia.

Estos resultados son muy similares a los obtenidos por los autores del articulo original y a los de
otros estudios publicados y van en el sentido esperado. Hagger et al, en una revisidn sobre el
tema, plantea que existe un patron sistematico y légico de relacién entre las diferentes
dimensiones®*’®.

Respecto al primer grupo, como se ha mencionado al analizar la estructura interna del Apartado
IPQ-R General, en nuestro caso las representaciones-emocionales y las consecuencias formaron
un Unico factor, al igual que en estudios como el de Beléndez'*® y Giannoussi'®’, mientras que
otros estudios como el de Chen®®, Frosthlom®, Covic'’® y Ohm'”® han descrito también una
importante correlacidn. Otros autores también han descrito también una alta correlacién de
estas dimensione con la identidad vy la duracion ciclica® 761

En cuanto al segundo grupo, el control del tratamiento y el control personal constituyeron un
solo factor en los estudios de Beléndez'™® y de Wittkowski**! y presentaron una alta asociacion
en otros estudios de Hagger®”, Fowler’® y Frostholm. Aunque los autores del instrumento
original sugieren que puede haber solapamiento entre estas dos dimensiones, dado que en su
analisis ninguno de los items de control del tratamiento pesaba en control personal, como
también sucede en nuestro caso, consideraron vdlido mantenerlos como dos componentes
separados®’. Otros autores han descrito también la relacién de estas dimensiones con la
coherencia de la enfermedad®’®. En nuestro estudio asi como en diversos estudios publicados,
estas dos dimensiones junto con coherencia muestran una importante asociacion.

En la linea de estos hallazgos, Chen et al. en un analisis confirmatorio del IPQ-R, describe la
existencia de dos factores latentes. El primero, que denomind ‘negativo’, agrupaba las
dimensiones representaciones emocionales, consecuencias y duracion ciclica y se correlacionaba
con jdentidad. El segundo, que denomind ’positivo’ incluia control del tratamiento, control
personal y coherencia®. En esta linea, algunos autores han encontrado que la combinacién de

estas dimensiones explicarian mejor la conducta y los resultados de salud?**2.
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Validez de relacion con variables externas®

(Estudio lla)

Con respecto a la relacién de las dimensiones del IPQ-R con el estado de salud percibido o CV,
los resultados fueron también en el sentido esperado. Se observd una relacion positiva del
primer grupo de dimensiones mencionado en el apartado de estructura interna (sintomas
experimentado y relacionados con la enfermedad, representaciones emocionales-consecuencias y
duracion ciclica y A/C), asi como una relacidn negativa y mas débil con el segundo grupo (control
del tratamiento, control personal y coherencia). Estos resultados coinciden con los descritos por

otros autores?®31176:182

. Se remarca, ademas, la mayor correlacion del estado de salud percibido
con los sintomas experimentados (somatizacion), que con aquellos relacionados con la
enfermedad (identidad), lo cual tiene sentido, ya que a las personas les afectan la globalidad de
los sintomas que experimentan y no sdlo los que relacionan con una determinada enfermedad.
Por otra parte, en este estudio se intentd reproducir el proceso de validacién del cuestionario
original. Por ello, se incluyd el SIP, como medida de este constructo, por tratarse de un
cuestionario adaptado culturalmente en nuestro medio. No fue posible la utilizacidn del resto de
escalas utilizadas en la validacién original ya que no estaban validadas en nuestro medio. Esta se
habia llevado a cabo en pacientes con esclerosis multiple y para evitar confusién, el item fatiga
habia sido excluido. Los resultados obtenidos fueron globalmente similares a los originales,
excepto por la mayor capacidad de la dimensién representaciones emocionales-consecuencias
para predecir el SIP en nuestro andlisis, lo cual se explica porque agrupa dos dimensiones
relacionadas con este constructo.

En cuanto a la utilizacién de servicios, nuevamente se observa una asociacidn positiva con varias
de las dimensiones correspondientes al primer grupo de dimensiones. En este caso no se observa
correlacidn con las dimensiones del segundo grupo. Los resultados también estan en la linea de
los descriptos por otros autores®**"%%

En cuanto a la adherencia a la medicacion, las relaciones encontradas fuerno menores a las
esperadas. Esta se relaciond de forma inversa con las dimensiones correspondientes al primer
grupo. Ello podria deberse a que buena parte de las enfermedades mas sintomaticas incluidas en
el estudio requerian solamente un tratamiento a demanda, durante las crisis, mientras que las
enfermedades cardiovasculares, menos sintomaticas, tuvieron una puntuacion de adherencia mas
altas. Tampoco se encontré relacién con la nueva dimension de identidad incluida en esta version
especifica del IPQ-R que relacionaba los sintomas con el tratamiento y que se habia pensado que
podia influir en una disminucién de la adherencia. Cabe matizar que las personas que refirieron
mas sintomatologia con la medicacién fueron las personas con asma vy artrosis, en las cuales en

muchos casos, no correspondia evaluar la adherencia. En este caso fue el Factor 2 el que alcanzé
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un relacion significativa, aunque la fuerza de la asociacidn para todas las dimensiones en general
fue pequefia, coincidiendo con los datos publicados por otros autores®*”

Con relacién a la adherencia a los estilos de vida saludable, se destaca la relacién de la
dimension control personal con el cambio de dieta, especialmente si éste habia sido indicado
por el médico o la enfermera y con el aumento de ejercicio fisico. Como se ha visto
previamente, las personas con mayores puntuaciones en el cambio de dieta habian sido
aquellas con enfermedades o factores de riesgo cardiovascular (diabetes mellitus tipo 2, seguida
de cardiopatia isquémica e hipertensién), que también son quienes acuden con mayor
frecuencia a visitas del médico de familia y especialmente de enfermeria. Por otra parte, las

personas con estas patologias también refieren con mas frecuencia aumento del ejercicio fisico

(cardiopatia isquémicas, seguida de diabetes mellitus tipo 2 e hipertension)**.

Validez para distinguir entre grupos conocidos”®
(Estudio lla)

Con relacion a las dimensiones del IPQ-R se observa un comportamiento similar entre las
enfermedades cardiovasculares (cardiopatia isquémica, hipertensién y diabetes mellitus tipo 2)
por un lado, y entre las respiratorias vy la artrosis, por otro.

Las enfermedades respiratorias (asma y EPOC), seguidas de la artrosis tuvieron puntuaciones
significativamente mds altas en identidad y duracion ciclica. Asimismo la artrosis, y en este caso
la EPOC, tuvieron mayores puntuaciones en representaciones emocionales-consecuencias. Por
otra parte, las personas con enfermedades cardiovasculares tenian percepcién de un mayor
control del tratamiento (hipertensién y cardiopatia isquémica) y control personal (hipertension,
cardiopatia isquémica y diabetes mellitus tipo 2), asi como de coherencia de la enfermedad
(cardiopatia isquémica).

En definitiva, las enfermedades respiratorias y la artrosis tendrian mayores puntuaciones en las
dimensiones del 19 grupo (identidad, duracion ciclica, representaciones emocionales-
consecuencias), mientras que las enfermedades cardiovasculares tendrian una mayor
puntuacién en las dimensiones del 22 grupo (control del tratamiento, control personal y
coherencia)

El apartado Causas muestra un patron diferente. Por un lado, las causas psicoldgicas y estrés
fueron mayores en las personas con cardiopatia isquémica e hipertension, mientras los factores
de riesgo evitables puntuaron mas en las personas con cardiopatia isquémica y EPOC y la dieta,
en personas con diabetes mellitus tipo 2 e hipertension. El asma, y en menor medida la EPOC,
puntuaron mas en la dimensidn factores externos infrecuentes, mientras que las personas con
artrosis lo hicieron en la dimensidon factores externos frecuentes. Se considera que estas
puntuaciones tienen un comportamiento comprensible y, en el caso de las enfermedades

estudiadas, apoyarian la estructura de seis dimensiones seleccionada para el apartado Causas.
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Pruebas de fiabilidad

Consistencia interna
(Estudio lla)

La consistencia interna de alguna de las dimensiones de los apartados IPQ-R General,
especialmente control personal y control del tratamiento, fueron moderadas y menores a las de
la validacion original. En la interpretacion de estos resultados se ha de tener en cuenta la
validacidon de una version especifica que, en el apartado IPQ-R General, cuenta con 26 items en
lugar de los 38 de la versién original. Otros autores también han obtenido puntuaciones
menores en alguna de estas dimensiones?®'?° (ver Tabla 8. Pg. 94).

Con relacién a las puntuaciones del apartado IPQ-R Causas es necesario tener en cuenta que las
dimensiones originales no tienen una equivalencia exacta con las que hemos obtenido vy, por
tanto, los datos de fiabilidad no son directamente comparables. Los resultados de la validacién
original también muestran resultados moderados, especialmente en la dimensién accidente o

mala suerte.

Reproducibilidad test-retest
(Estudio lla)

En relacién con la reproducibilidad, en el estudio original se analizan las puntuaciones a las tres
semanas de 25 personas con insuficiencia renal, con resultados entre 0,46-0,88, y a los seis
meses, de 75 personas con artritis reumatoide, con resultados entre 0,35-0,82. No se han
encontrado otros estudios que valoren este atributo excepto el de Giannousi que repite la
entrevista a la semana en 31 personas con cancer. Aunque refiere que los resultados son
satisfactorios, comenta que en un par de dimensiones los valores de fiabilidad son menores a
0,6 y concluye que se requiere de nuevos estudios. En este estudio se ha realizado un test-
retest en un subgrupo de personas de cada una de las seis EC estudiadas con un lapso temporal
gue ha oscilado entre uno y dos meses. En general nuestros resultados son algo mas bajos que
los obtenidos en la validacion original. Ello podria ser atribuido, en buena parte, a que algunas
dimensiones estén formadas por una menor cantidad de items. Por otra parte, en los
cuestionarios que requirieron hetero-administracién o ayuda, la mayoria de las dimensiones
obtuvieron una menor correlacién. Ademads, dos entrevistadores tuvieron que ser sustituidos,
afectando dicha sustitucién a 26 de los 112 entrevistados (23% de la muestra). Aunque los
entrevistadores fueron entrenados para administrar el cuestionario de una manera
estandarizada, es posible que el hecho de hetero-administrarlo, sumado al cambio de
entrevistador, pueda haber modificado la segunda entrevista. La dimensién control personal
tuvo, al igual que en el estudio de validacién original, la reproducibilidad mas baja. Una posible
hipdtesis es que existan problemas en la comprensidn de algin item de esta dimensién, que

sera comentado en el estudio lll.

Tesis Doctoral UAB - Valeria Pacheco-Huergo - Estudio lla: Discusion 151



A continuacion se describen los apartados material y método, resultados y discusion,

especificos de la validacion del BIPQ (Estudio IIb)

Estudio Ilb: Validacion psicométrica del BIPQ
Material y método (Estudio lib)

La carga para el entrevistado y el entrevistador”™ y proceso de respuesta® se analizaron de la

misma forma que para el IPQ-R

La validez de los ocho primeros items del BIPQ se analizé de diversas formas:
B |3 estructura interna® se valoré mediante correlacién de Pearson y un ACP, siguiendo
también los mismos criterios que para el IPQ-R.
® |3 relaciéon con variables externas® se obtuvo analizando las correlaciones de la
puntuacion global del BIPQ y sus ocho primeros items del BIPQ con:
<+ las dimensiones equivalentes del IPQ-R
% las mismas variables de estado de salud, adherencia a la medicacion y a estilos de
vida saludables y utilizacion de servicios comentadass en el apartado de Material
y método del Estudio lla
® |3 validez para distinguir entre grupos conocidos”™ se estudié comparando los valores de
las puntuaciones del BIPQ en los seis grupos diferentes de enfermedades a través de la

prueba de ANOVA con contrastes de Scheffé post-hoc.

Por otra parte, la validez del formato de respuesta de la dimensién causas (tres preguntas
abiertas en el BIPQ) se establecié a través de dos analisis comparativos con el del IPQ-R
(18 items con escala tipo Likert). En primer lugar, se calcularon las frecuencias de la primera de
las respuestas del BIPQ y se compararon con aquellas respuestas del IPQ-R con las que los
participantes estaban completamente de acuerdo. Ademas, mediante un analisis multi-
respuesta, se analizo el orden de las tres respuestas conjuntas del BIPQ y se las compard con

las 18 causas conjuntas del IPQ-R.

La fiabilidad de los ocho primeros items del BIPQ se valoré mediante dos disefios:
®  Consistencia interna, documentada mediante el indice alfa de Cronbach.

®  Reproducibilidad, mediante test-retest en un grupo de pacientes.

Aqui también, debido a que las dimensiones presentaban una distribucion no normal, se
realizaron andlisis no paramétricos que no mostraron diferencias importantes con los
paramétricos. Para mayor comparabilidad con los resultados de la validacién original, se
presentan los datos obtenidos con los analisis paramétricos. Las pequefias diferencias

resultantes se comentan en los apartados correspondientes.
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Resultados

Descripcion de la muestra

Ver apartado correspondiente en resultados del Estudio lla IPQ-R.

Carga para el entrevistado y el entrevistador y proceso de respuesta”
(Estudio IIb)

Forma y tiempo de administracion

En el 42,6% de las personas, el cuestionario BIPQ requirié ser hetero-administrado, un 19%
requirié ayuda y un 38,4% lo realizé de forma auto-administrada. En las Tablas 27, 28 y 29 se
analiza la relacion entre la forma de administracién y el nivel educativo, la edad vy Ia
pertenencia a centros de salud de diferente ambito geogréafico y nivel socio-econémico,
respectivamente.

La mayoria de las personas cumplimentaron el cuestionario en menos de 10 minutos (96%),

siendo ese tiempo menor a 5 minutos en 74% de la muestra.

Tabla 27. Forma de administracion del BIPQ y relacion con estudios

Estudios
NO Si
(n=117) (n=445)
Auto-administrado 7,7 46,3
Auto-administrado con ayuda 12,0 20,9
Hetero-administrado 80,3 32,8

Nota: Sl: Ha respondido afirmativamente a la pregunta ‘Ha cursado estudios’
Los datos de la tabla expresan porcentajes.

Tabla 28. Forma de administraciéon del BIPQ y relacién con la edad
Grupos de edad

<31 31-40 41-50 51-60 >60 Total

(n=29) (n=20) (n=45) (n=121) (n=331) (n=546)
Auto-administrado 86,2 70,0 64,4 44,6 26,7 38,6
Auto-administrado con ayuda 3,5 10,0 17,8 16,5 21,9 18,9
Hetero-administrado 10,3 20,0 17,8 38,9 51,4 42,5

Nota: Los datos de la tabla expresan porcentajes.

Tabla 29. Forma de administracion del BIPQ y relacion con el ambito geografico y clase social

CS: Ambito geografico / Clase social

CS urbanos CS Rural
Clase baja Clas'e Clase Clas'e Clase alta Rural Ll
(LM) '“(e\;’)'a media (CH) "(‘gg;a (MA) (Be) (n=562)
(n=97) (n=105) (n=102) (n=103) (n=87) (n=68)
Auto-administrado 23,7 28,6 32,3 43,7 67,8 38,2 38,7
Auto-administrado con ayuda 6,2 38,1 5,9 18,4 18,4 29,4 19,1
Hetero-administrado 70,1 33,3 61,8 37,9 13,8 32,4 42,2

Nota: CS: Centros de Salud; LM: La Mina; V: Vilapicina; CH: Chafarinas; Ba: Badia; LM: La Mina; MA: Marc Aureli; Be:Bescané. Los
datos de la tabla expresan porcentajes.
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Frecuencia de valores perdidos

Los porcentajes de valores perdidos fueron relativamente bajos. Del total de la muestra, 550
personas (96,5%) contestaron todos los items; diez personas no respondieron el item
relacionado con la utilidad de tratamiento, de las cuales ocho no recibian tratamiento y dos

recibian tratamiento ocasional.

Efectos suelo y techo. Patrones anémalos de respuesta

La Figura 18 muestra el diagrama de cajas de la muestra global y la Figura 19, las medias del
BIPQ en la muestra global y en cada una de las enfermedades estudiadas. No se encontraron
patrones andmalos de respuesta excepto una desviacidn hacia los valores superiores (efecto
techo) en el item relacionado con duracion A/C (creencia de que la enfermedad durard mucho
tiempo), de forma similar al item relacionado con el control del tratamiento (creer que el
tratamiento va a ser util).

El comportamiento de las medias de las diferentes enfermedades siguidé un patrén similar con
excepcion de la artrosis. El item con mayores diferencias fue el de control de tratamiento,
seguido por control personal e identidad. Este Gltimo mostré un comportamiento muy variable

entre las diferentes enfermedades incluidas (Figura 19)

Figura 18. Efecto suelo y techo del BIPQ

Nota: Valores 1-10 corresponden a la puntuacién obtenida en la escala de Likert: que va
desde 1, totalmente en desacuerdo (efecto suelo), hasta 10, totalmente de acuerdo (efecto techo).
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Figura 19. Descripcion de medias del BIPQ en la muestra global y por enfermedad
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Pruebas de validez

Validez estructural de los ocho primeros items del BIPQ (Estudio Iib)

Se observé una alta correlacién entre el item identidad (sintomas) y los items correspondientes a las consecuencias y

a la representacion emocional de la enfermedad (respuesta emocional y preocupacion). El control personal y el control del

tratamiento presentaron correlaciones moderadas y ambos tuvieron correlaciones menores con coherencia (Tabla 30).

Tabla 30. Correlacion entre los items del BIPQ

Identidad Respuesta
emocional

Identidad
Respuesta emocional 0,56**
Consecuencias 0,62** 0,57**
Preocupacion 0,54** 0,62**
Duracion A/C 0,21** 0,20**
Coherencia -0,04 0,01
Control del tratamiento -0,08 -0,03
Control personal -0,10* -0,02

Consecuencias

0,63*
0,26**
0,03
-0,06

-0,09*

Preocupacion Duracion A/C Coherencia :::::;::L:z
0,21**
0,02 0,11**
0,06 0,13** 0,19**
0,04 0,08 0,25* 0,51**

Nota: Coeficiente de correlacion de Pearson: ** La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).* La correlacion es significativa al nivel 0,05 (bilateral).

En negrita correlaciones superiores a 0,30



Tras comprobar las condiciones de aplicacién (KMO=0,87; Bartlett, p < 0,001), se realizaron
dos ACP con rotacién ortogonal Varimax y oblicua Promax incluyendo los ocho items del BIPQ.
En la Figura 16 se puede observar el diagrama de sedimentacién.

Figura 20. Diagrama de sedimentacion del ACP del BIPQ
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Los analisis de los ACP con rotacién ortogonal Varimax y oblicua Promax fueron semejantes,
por lo que se presentan los resultados con Varimax. Los datos se estructuraron en dos
componentes con valores propios mayores a uno, que marcaron el punto de inflexion mas
importante del diagrama de sedimentacidon y explicaron el 57,3 % de la variabilidad total
(Figura 20):

Figura 21. Andlisis de estructura interna del BIPQ
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Nota: Método de extraccién: Andlisis de Componentes Principales.
Método de rotacion: Varimax con Normalizacion Kaiser.

El Componente 1 incluye los items Sintomas, Respuesta Emocional,
Preocupacion y Consecuencias. El Componente 2: incluye los items
Control Personal, Control del Tratamiento y Coherencia.
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El primer componente agrupd los items identidad, consecuencias, respuesta emocional
preocupacion y explicé el 35,8% de la varianza. El segundo componente agrupé los items
referidos al control del tratamiento, control personal y coherencia y explicé el 21,4%. El item
duracion de la enfermedad repartia su peso entre ambos componentes, sin alcanzar el 0,50. La
realizacién del analisis por separado para cada una de las enfermedades mostré que esta

estructura se mantenia de forma general.

Validez de relacion con variables externas”®
(Estudio Iib)

Relacion con las dimensiones equivalentes del IPQ-R

En la Tabla 31 se pueden apreciar correlaciones destacadas entre las dimensiones equivalentes
correspondientes a identidad (0,53), representaciones emocionales y consecuencias (0,71, 0,62
y 0,59), duracién A/C (0,68) y coherencia (0,61). Las correlaciones entre las dimensiones
correspondientes a control del tratamiento (0,43) y control personal (0,38) fueron menores.

La duracion ciclica se correlaciond con la identidad (0,42) y la respuesta emocional (0,36), mas
que con la duracion A/C (0,11). También destaca la existencia de correlaciones apreciables
entre el item de identidad del BIPQ y la dimensidon representaciones emocionales-
consecuencias del IPQ-R (0,54). Asimismo los items respuesta emocional, consecuencias y
preocupacion del BIPQ se correlacionan con la dimensidn identidad del IPQ-R (0,45; 0,44 y

0,39, respectivamente).

Tabla 31. Correlacién entre los items del BIPQ y las dimensiones del IPQ-R

items del BIPQ
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Identidad 0,53** | 0,45** 0,44** 0,39* 0,14 0,04 -0,04 | -0,03

Representaciones
g emocionales-consecuencias 0,54* 0,54* 0,62* 0,59** 0,18** 0,01 -0,09*  -0,09%
% Duracion ciclica 0,42** 0,42 0,26 | 028*  0,11* -0,08 | -0,14* -0,06
g Duracion A/C 0,19** 0,19 0,25 | 0,21** | 0,68 0,00 0,01 -0,01
§ Coherencia -0,05 -0,05 -0,01 -0,04 0,04 0,61** 0,09*  0,15*
° Control Tratamiento -0,17** = -0,17  -0,14*  -0,03 @ -0,13* | 0,17**  0,43** | 0,20**
Control Personal -0,19* = -0,19 | -0,17**  -0,03 -0,01 0,18* | 0,26** | 0,38**

Nota: Coeficiente de correlacion de Pearson
*La correlacion es significativa al nivel 0,05 (bilateral). ** La correlacion es significativa al nivel 0,01
En negrita se destacan las correlaciones superiores a 0.30 y en cursiva, las correlaciones entre diferentes dimensiones.
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Relacion con otras variables externas®

La Tabla 32 muestra la correlacién de los ocho primeros items del BIPQ y de su puntacion global
con variables externas que valoran el estado de salud percibido o CVRS, Ia utilizacion de

servicios y la adherencia a la medicacién.

Con relacidn al estado de salud percibido o CVRS, la puntuacién global del BIPQ, asi como sus
items sintomas, respuesta emocional, consecuencias y en menor medida preocupacion,
correspondientes al primer componente mencionado previamente, se correlacionaron de forma
significativa y moderada con la medida global de SIP y sus dos dimensiones, asi como con la
dimension salud general del SF-36. La correlacidon con los items correspondientes a control de

tratamiento, control personal y coherencia fueron mucho menores y en sentido inverso.

En cuanto a la utilizacion de servicios, nuevamente la puntuacién global del BIPQ y también los
items sintomas, respuesta emocional, consecuencias y preocupacion se correlacionaron con
haber ido a urgencias y, en forma mas débil, con las visitas al médico de familia mds de tres

veces al afo.

En cuanto a la adherencia a la medicacion, el item control personal y, en menor medida, el
control de tratamiento se correlacionaron en forma débil y positiva con la puntuacion del test
de Morisky Green. Por otra parte, la asociacién con la puntuacion global del BIPQ fue en
sentido inverso, aunque mostré una asociacidon débil. También los items correspondientes al

primer componente fueron en sentido inverso pero no tuvieron una asociacion significativa.

Respecto a la adherencia a estilos de vida saludable, en el caso del BIPQ tampoco hubo
relaciones a destacar, excepto que los items correspondientes a control del tratamiento,
coherencia y control personal presentaron correlaciones significativas pero de escasa magnitud

con los cambios de dieta y ejercicio (® 0,15**).
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Tabla 32. Correlaciones entre los items/las puntuaciones del BIPQ y del SIP, estado de salud actual del SF-36, utilizacion de servicios y adherencia a la medicacién

Sintomas 0,29** 0,28** 0,27** 0,28** 0,10 0,24 0,22** 0,22* 0,11** -0,07 -0,10
Respuesta emocional 0,26** 0,24** 0,22** 0,27** 0,10 0,31* 0,23** 0,20* 0,18** 0,08 -0,06
Consecuencias 0,27** 0,22** 0,26** 0,29** 0,15** 0,30* 0,25** 0,09 0,15** 0,04 -0,03
Preocupacion 0,18** 0,16** 0,17** 0,25** 0,15** 0,20 0,20** 0,06 0,12** 0,07 -0,09
Duracion 0,13** 0,10* 0,15** 0,21** 0,00 0,14 0,00 -0,12 0,03 0,02 0,00
Coherencia -0,08 -0,09 -0,07 -0,12** 0,04 -0,04 0,03 -0,01 0,00 -0,07 0,07
Control del tratamiento -0,13** -0,13** -0,11** -0,02 0,06 0,11 0,05 -0,07 -0,02 0,07 0,10*
Control personal -0,04 -0,06 -0,02 -0,08 0,11* 0,19 0,08 -0,04 0,00 0,01 0,16**
BIPQScore 0,31** 0,29** 0,29** 0,35 0,08 0,21 0,18** 0,15 0,15** 0,03 -0,14**

Nota: Coeficiente de correlacion de Pearson. ** La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral). * La correlacion es significativa al nivel 0,05 (bilateral).



Validez del BIPQ para distinguir entre grupos conocidos®

Las personas con mayores puntuaciones en identidad fueron las que tenian artrosis, seguidas por las que tenian EPOC y asma.

Las personas de menores puntuaciones fueron las que tenian hipertension. Asimismo, las personas con artrosis fueron las que obtuvieron mayores

puntaciones en los items consecuencias, respuesta emocional y preocupacion y aquellas con hipertensién las de menores puntuaciones en los

mismos.

Por otra parte, las personas con artrosis tenian la menor puntuacién de control de tratamiento y control personal, seguidas por las personas con

asma (Tabla 33).

Tabla 33. Validez de los items del BIPQ para distinguir entre grupos conocidos

cisQ HTA DM2 ASMA EPOC ARTROSIS . . . L
TOTAL fal [b] icl [d] le] [fl F Sig Diferencia de medias significativa
i 3,36 (3,28 2,97 (3,31 3,62 (3,48 5,88 (2,76 5,56 (3,16 7,11 (2,54 2883 000 | 414'[f-al; 3,75"f-b]; 3,49*[f-c]; 2,90"[d-b]; 2,59"[e-b];

dentidad 4,76 (3,46) (3.28) @331 (3:48) (2.76) (3.16) (2:54) 2,51%[d-a]; 2,25*[d-c]; 2,20*[e-a]; 1,94*[e-c]; 1,55"[f-€]
Respuesta Emocional 430 (3.77) 4,11 (3,78) 3,45 (3,76) 4,31(3,62) 4,37 (3,90) 4,35 (3,67) 5,66 (3,61) 3,86 ,002 2,21*[f-b]
Consecuencias 475 (3.29) 4,88 (3,54) 3,11(2,98) 4,38 (3,23) 4,90 (3,07) 5,01 (3,26) 6,31(2,88) 11,27 ,000 | 3,21*[f-b]; 1,93*[f-c]; 1,91*[e-b]; 1,79*[d-b]; 1,77*[a-b]
Preocupacion 6,39 (3.52) 5,85 (3,80) 5,19 (3,76) 6,64 (3,45) 6,31 (3,51) 6,84 (3,35) 7,42 (2,86) 5,11 ,000 2,22*[f-b]
Duracion 752 (261 8,54 (2,92) 7,90 (3,14) 9,22 (1,85) 7,97 (3,14) 9,01 (2,10) 9,09 (1,93) 5,15 ,000 1,32*[c-b]; 1,25[c-d];
Coherencia 7,49 (3,01) 6,93 (3,32) 6,10 (3,72) 6,39 (3,48) 5,70 (3,35) 5,75 (3,68) 3,65 ,003 1,74*(f-a]

39,03 (3,50)
Control Tratamiento 8,54 (2,09) 8,24 (2,61) 8,03 (2,50) 7,47 (2,87) 7,83 (2,47) 5,24 (3,21) 19,58 000 3,31*[a-f]; 3,00*[b-f]; 2,79*[c-f]; 2,59*[e-f]; 2,24*[d-f]

6,01 (2,88)
Control Personal 6,57 (3.23) 6,58 (2,92) 6,33 (3,33) 6,44 (2,86) 5,95 (3,33) 6,63 (3,16) 4,40 (3,24) 7,33 000 | 2,23*e-f]; 2,18*[a-f]; 2,04*[c-f]; 1,94*[b-f]; 1,55*[d-f]
Score BIPQ Global 39,03 (14,59) | 34,02 (14,20) | 31,08 (12,05) @ 37,60 (12,95) = 39,59 (13,12) = 40,64 (13,97) & 50,33 (13,42) = 2578 | 000 19,25°[f-b]; 16,31"[f-a];12,73"[f-c]; 10,74*[f-d];

Nota: Medias y desviacién estandar (DE) de BIPQ en las diferentes enfermedades estudiadas:

C ISQ: cardiopatia isquémica estable; IAM: infarto de miocardio HTA: hipertension arterial; DM2: diabetes mellitus tipo 2; EPOC: enfermedad pulmonar obstructiva
Superindices (a, b, etc.) indican pares de grupos en que la diferencia de medias es significativa al nivel 0,05 en el test de Scheffé. ** p<0001. *p<001

9,69*[f-e]; 9,56*[e-b]; 8,51*[d-b]; 6,52*[c-b]



Validez de la dimension causas

Con respecto a las causas mencionadas como mas importantes, cuatro de las cinco primeras citadas en el BIPQ fueron coincidentes con las calificadas en el IPQ-R con la
respuesta “completamente de acuerdo” en todas las enfermedades menos en artrosis (Tabla 34). Esta relacion se redujo a tres cuando todas las causas fueron analizadas
conjuntamente mediante analisis multirespuesta (Tabla 35).

En general se destaca la importancia atribuida al componente hereditario como causa de la mayoria de las enfermedades estudiadas. También se sefala la importancia del
estrés o preocupaciones en las enfermedades cardiovasculares como IAM, HTA y algo menor en la DM2. Al tabaco se le atribuyé un papel muy relevante en la EPOC, pero
bastante menor en el caso del IAM y el asma. La dieta tuvo un papel destacado en la DM2 y algo menor en la HTA y los microbios o virus y la contaminacion, en las
enfermedades respiratorias como EPOC y asma. La artrosis se atribuyo principalmente al exceso de trabajo y la edad.

Tabla 34. Causas ordenadas considerando el porcentaje de primeras respuestas del BIPQ y de las respuestas ‘totalmente de acuerdo’ al IPQ-R

GLOBAL % INFARTO % HIPERTENSION % DIABETES % ASMA % EPOC % ARTROSIS %
Hereditario 22,9 Estrés/preocupaciones 25,0 Estrés/preocupaciones 26,7 Hereditario 38,4 Hereditario 35,2 | Tabaco 46,1 | Exceso de trabajo 30,2
g g % Tabaco 12,9 Tabaco 18,8 Hereditario 20,9 Dieta 23,2 Tabaco 11,0 | Microbio/virus 15,8 | Edad/envejecimiento 18,9
: o ; Estrés/preocupaciones 11,5 Hereditario 11,3 Dieta 10,5 Estrés/preocupaciones 9,1 Microbio/virus 9,9 | Exceso de trabajo 9,2 | Hereditario 13,2
§ Exceso de trabajo 10,6 Exceso de trabajo 75 Estado emocional 8,1 Casualidad 6,1 Contaminacioén 9,9 | Hereditario 7,9 | Accidente/lesion 57
5 Dieta 7.4 Problemas familiares 3,8 Exceso de trabajo 7,0 | Sobrepeso u obesidad 6,1 Alteracion inmunidad 9,9 | Casualidad 3,9 | Dieta 3,8
% g Hereditario 21,6 Estrés/preocupaciones 27,5 Hereditario 24,0 | Hereditario 31,5 | Contaminacion 22,7 | Tabaco 46,3 | Exceso de trabajo 30,1
g o ;E .§ Casualidad 17,4 Tabaco 26,3 Estrés/preocupaciones 229 Casualidad 18,7 Hereditario 15,5 | Conducta 21,0 | Edad/envejecimiento 250
g g E % Exceso de trabajo 15,9 Hereditario 21,3 | Casualidad 15,4 | Dieta 13,9 | Casualidad 14,4 | Hereditario 18,5 | Casualidad 20,0
§ § ® Estrés 15,1 Exceso de trabajo 21,5 Exceso de trabajo 15,2 Estrés preocupaciones 12,0 Tabaco 11,3 | Casualidad 17,3 | Hereditario 17,1
Tabaco 13,6 Casualidad 18,8 Dieta 13,3 | Exceso de trabajo 8,4 | Alteracion inmunidad 9,3 | Exceso de trabajo 14,8 | Conducta 95
Tabla 35. Causas ordenadas considerando todas las respuestas del BIPQ y del IPQ-R
GLOBAL INFARTO HIPERTENSION DIABETES ASMA EPOC ARTROSIS
Hereditario Estrés/preocupaciones Estrés/preocupaciones Hereditario Hereditario Tabaco Exceso de trabajo
§ o § Estrés/preocupaciones Tabaco Hereditario Dieta Alteracion inmunidad Contaminacion Edad envejecimiento
§ % § Tabaco Hereditario Dieta Alcohol Contaminacién Microbio virus Hereditario
% ° Edad/envejecimiento Dieta Edad Casualidad Tabaco Hereditario Casualidad
§ Exceso de trabajo Exceso de trabajo Exceso de trabajo Estrés preocupaciones Microbio o virus Casualidad Accidente o lesion
g Casualidad Estrés/preocupaciones Estrés/preocupaciones Hereditario Contaminacién Tabaco Edad/envejecimiento
% o § Hereditario Exceso de trabajo Hereditario Dieta Hereditario Casualidad Exceso de trabajo
8 g § Estrés/preocupaciones Casualidad Dieta Casualidad Alteracion de la inmunidad Conducta Casualidad
- Exceso de trabajo Tabaco Casualidad Edad/envejecimiento Casualidad Contaminacion Hereditario
Edad/envejecimiento Conducta Edad/envejecimiento Estrés preocupaciones Microbio/virus Hereditario Conducta




Pruebas de fiabilidad (Estudio IIb)

Consistencia interna

Los items del B/IPQ mostraron una consistencia interna del 0,67. El primer componente, que
incluia los items de identidad, consecuencias, respuesta emocional y preocupacion, alcanzd una
consistencia interna de 0,85. El segundo componente, que incluia los items control del

tratamiento, control personal y coherencia alcanzé un valor de 0,57.

Reproducibilidad test-retest

Se realizé un test-retest en 112 personas con una mediana de tiempo de 43 dias entre la
primera y segunda entrevista (los percentiles 25 y 75 fueron de 33 y 56 dias, respectivamente).
Tal como se muestra en la Tabla 36, los items duracion y control del tratamiento presentaron
correlaciones mayores a 0,70. Los items identidad, consecuencias, respuesta emocional y
preocupacion presentaron correlaciones entre 0,54 y 0,68. Los items control personal y
coherencia de la enfermedad presentaron correlaciones menores al 0,50. En algunos items,
sobretodo en respuesta emocional y control personal, se observaron mayores correlaciones en
aquellas personas en las que el cuestionario fue auto-administrado. Los andlisis con correlacion

de Spearman tuvieron resultados algo menores en el item duracién (0,65).

Tabla 36. Fiabilidad test-retest y forma de administracion

Administracion test

GLOBAL
(N=112) Auto Con Ayuda o
(n=48) Hetero
(n=61)
Identidad 0,66™* 0,59** 0,68**
Respuesta Emocional 0,61 0,70** 0,54**
Consecuencias 0,54** 0,52** 0,57**
Preocupacion 0,68 0,70** 0,67**
Duracién 0,72** 0,73** 72%
Coherencia 0,44 0,45 0,45**
Control Tratamiento 0,71 0,71* 0,66**
Control Personal 0,40™* 0,52** 0,34**

Nota: Coeficiente de correlacion de Pearson

** La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
*La correlacion es significativa al nivel 0,05 (bilateral).
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Discusion (Estudio llb)

Con relacién a la muestra, las personas con enfermedades incluidas en el estudio de validacion
del intrumento original (asma y diabetes), presentaron caracteristicas similares en cuanto al
sexo y edad media. En el resto de enfermedades, la edad y la duracién de la enfermedad de los

participantes fueron mayores en nuestra poblaciéon®.

Proceso de respuesta®. Carga para el entrevistado y el entrevistador™.

Al igual que en el andlisis del IPQ-R, un allto porcentaje de personas requirié ayuda o hetero-
administracién. Como se ha explicado anteriormente, esto podria explicarse por el alto
porcentaje de mayores de 60 afios en la muestra y por su nivel de estudios. De todas maneras,
para esta version breve del cuestionario, la carga de tiempo para el entrevistado o
entrevistador fue relativamente baja. El porcentaje de valores perdidos también fue bajo y con
un patrén coherente, en el caso de del item sobre utilidad del tratamiento. Coincidiendo con
los resultados de las dimensiones del IPQ-R se observd una tendencia a la desviacidn hacia los

valores superiores en los items duracion y control del tratamiento.

Pruebas de validez

Validez estructural ocho primeros items del BIPQ

Aunque el BIPQ estd pensado para realizar una exploraciéon item a item, debido a las
correlaciones encontradas entre ellos, nos planteamos realizar un ACP. Los datos se
estructuraron en dos componentes. El primero agrupaba los items identidad, consecuencias,
respuesta emocional y preocupacion, relacionados con la representacién emocional puesta en
marcha con la amenaza de la enfermedad. El segundo componente agrupd items referidos al
control del tratamiento, control personal y coherencia de la enfermedad, relacionados con Ia
representacién cognitiva y el afrontamiento. El item duracidn repartia su carga entre ambos
componentes y esta estructura se repetia a lo largo de las diferentes enfermedades. Es
interesante remarcar que estos componentes son muy similares a los dos factores reportados
por Chen y previamente mencionados en la discusion de validez estructural del apartado IPQ-R
General, excepto porque el primero no incluye la duracidn ciclica, ya que este item no forma

parte del BIPQ*®.

Relacion con las dimensiones del IPQ-R

Los resultados mostraron correlaciones apropiadas entre las dimensiones equivalentes del
BIPQy el IPQ-R, similares e incluso mayores a las del articulo de validacidn original.

Las relaciones encontradas entre las dimensiones no equivalentes del BIPQ y el IPQ-R, también

refuerzan este hallazgo, sobre todo en lo que respecta al primer componente.
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Validez de relacién con variables externas”®

Los resultados fueron en el mismo sentido a los reportados para el IPQ-R. En relacién el estado
de salud percibido, no fue posible la comparacidn con el estudio original, puesto que en dicho
estudio no se habia utilizado el SIP. Aqui se observa una relacion de la puntuacion global del
BIPQ y de los componentes del primer factor (sintomas, respuesta emocional, consecuencias y
preocupacion) con el SIP y el SG_SF36 y con algunas medidas de utilizacién de servicios, como
la visita a urgencias hospitalarias y en menor medida, al médico de familia mas de 3 veces en el
ultimo afo. La relacién con la adherencia fue mucho menor y en este caso el item con mayor
relacion fue el control personal. Tal como se comentara en el Estudio Ill, es posible que el
enunciado de este item (“¢Cuanto control cree que tiene sobre su enfermedad?”) diera lugar a
confusién entre control personal y otros constructos como el control por parte del médico, o el

control del tratamiento, lo que explicarian su correlacidn con la adherencia a la medicacion.

Validez para distinguir entre grupos conocidos

Los resultados observados estuvieron en consonancia con las expectativas. Las personas con
enfermedades mds sintomdticas (artrosis, asma y EPOC), es decir, con mayores puntuaciones
en el item identidad presentaron a su vez mayores puntuaciones en los items correspondientes
a consecuencias y respuesta emocional de la enfermedad y, por otra parte, una menor

percepcidn de control de tratamiento.

Validez de la dimension causas

Como refieren los autores originales el método de analisis de la dimensién causas del BIPQ
varia en funcion del objetivo del estudio. En algunos casos es mejor incluir sélo la primera
causa y en otros casos puede ser conveniente incluir las tres causas generadas por los
pacientes. Se han realizado ambos analisis para la muestra global y para cada enfermedad.
Hemos observado una gran coincidencia entre las cinco primeras causas independientemente
de que la pregunta sea cerrada (IPQ-R), o abierta (BIPQ), un resultado que también refieren los
autores del cuestionario original.

En general, llama la atencidn la gran importancia atribuida al componente hereditario, que
también coincide con la constitucién de un componente separado del resto en el andlisis de la
estructura de este apartado del IPQ-R. Por otra parte se destaca la importancia atribuida al
estrés y las preocupaciones en las enfermedades cardiovasculares, incluso por encima del
tabaco en el caso del IAM. Esto también sucede en el estudio realizado por Beléndez et al. **®
en personas hipertensas, que sefialan como causas mas importantes el estrés y las
preocupaciones familiares, seguidas por la hereditaria. Las causas sefialadas por las personas

con asma, también fueron muy similares a las analizadas en el estudio de validacién original®.

Tesis Doctoral UAB - Valeria Pacheco-Huergo — Estudio Ill: Métodos 165



Pruebas de fiabilidad (Estudio IIb)
Reproducibilidad test- retest’™"

En el estudio original se analiza la reproducibilidad en un subgrupo de personas con
insuficiencia renal a las tres y a las seis semanas. No se han encontrado otros estudios que
valoren la reproducibilidad con los que comparar los resultados. En este estudio se ha realizado
un test-retest al mes en un subgrupo de pacientes de las seis enfermedades estudiadas. Los
resultados son significativos para todas las dimensiones y los valores bastante similares a los
reportados por los autores del cuestionario original para las dimensiones de duracidon, control
del tratamiento, identidad, preocupacion y respuesta emocional, y algo menores en
consecuencias, coherencia y control personal. Al igual que sucedia con el IPQ-R, es posible que
el hecho de hetero-administrar el cuestionario, sumado al cambio de entrevistador, haya
podido modificar la segunda entrevista, afectando la reproducibilidad del estudio. Sin embargo,
llama la atencién que esto afecta sobretodo a algunas dimensiones como coherencia y control
personal, cuyas menores puntuaciones coinciden también con los resultados de la validacion
original y con las dimensiones equivalentes del IPQ-R. Estos hallazgos apuntan a que pueda
haber problemas de comprensiéon en estos items que seran valorados en el estudio Il y que

también han sido sefialados recientemente por otros autores'®.

A continuacidon se describen los apartados limitaciones y conclusiones, comunes a

ambos estudios.

Limitaciones (Estudios lla y llb)

En relacién con el procedimiento y el ambito de estudio, es probable que el hecho de citar a los
pacientes de parte de su médico sumado al hecho de realizar la entrevista en el mismo centro
de salud condicionara, en algunos casos, un cierto sesgo de deseabilidad social. Por otra parte,
este mismo hecho dio lugar una muy alta participacion.

Con relacidn al IPQ-R General, tal y como se ha explicado en el estudio I, se optd por adaptar
una version especifica del cuestionario original con una menor cantidad de items, lo cual
condiciond que la estructura interna del instrumento sélo se pudiera estudiar de manera
exploratoria y que las puntuaciones de consistencia interna y reproducibilidad obtenidas no
fueran directamente comparables con la versién original del cuestionario.

Por otra parte, las versiones originales del IPQ-R y el BIPQ habian sido disefiadas para ser auto-
administradas. En el presente estudio, ademds de requerirse un alto porcentaje de hetero-
administracién, se sumaron dificultades en la logistica de la implementaciéon de la segunda
entrevista, que pudieron haber influido en que las puntuaciones de reproducibilidad fueran

menores que las de los cuestionarios originales. Mas alla de estos problemas, el hecho de
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disponer de entrevistadores permitid identificar las dificultades experimentadas por el grupo
de participantes que requirieron ayuda, que fueron recogidas posteriormente en un grupo

focal, cuyos resultados se comentan en el Estudio lIl.

Conclusiones (Estudios lla y IIb)

Nuestros analisis han mostrado resultados similares a los de las validaciones originales con
algunas caracteristicas diferenciales.

Se aportan datos sobre proceso de respuesta® y la carga del entrevistado y entrevistador™ de
ambos cuestionarios. Se observa un alto porcentaje de heteroadministracion que se explica
mayormente por la edad y nivel de estudios de la muestra estudiada. Mientras que el BIPQ es
un instrumento breve de facil utilizacién en el contexto de la préctica asistencial de Atencidn
Primaria, el IPQ-R requiere un mayor tiempo de administracién por lo que su aplicabilidad se
limita a personas en las que el manejo sea dificil o en el contexto de investigacion.

Con relacidn a la validez del IPQ-R, se destaca, por un lado, la unificaciéon de las dimensiones
representaciones emocionales-consecuencias del Apartado IPQ-R General y por otro, la
dificultad de reproducir la estructura del Apartado IPQ-R Causas. Asimismo se encuentran
correlaciones relevantes entre las dimensiones identidad, representaciones emocionales-
consecuencias, duracion ciclica y entre control personal y control de tratamiento y algo
menores con la coherencia de la enfermedad. Por otra parte se proporcionan evidencias de
validez de relacién con variables externas® como el estado de salud percibido y la utilizacién de
servicios, evidencidandose una relacion significativa y relevante con las dimensiones del primer
grupo (identidad, representaciones emocionales-consecuencias y duracion ciclica). Respecto a
la adherencia a la medicacion y a los estilos de vida saludables, la relaciéon encontrada es
menor a la esperada. Asimismo se aportan datos de validez entre grupos conocidos™en los que
los grupos de dimensiones mencionadas permiten interpretar las diferencias entre las
enfermedades estudiadas.

Coincidiendo con los resultados del IPQ-R, el analisis de validez de estructura interna del BIPQ,
aporta mas evidencias que refuerzan la relacién entre las dimensiones identidad,
representaciones emocionales y consecuencias, por un lado, y entre control personal, control
del tratamiento y coherencia, por otro. También se aportan datos sobre su validez de relacion
con variables externas® y su capacidad para distinguir entre grupos conocidos™, que van en la
linea de los resultados del IPQ.

Por otra parte, estos hallazgos plantean una serie de interrogantes respecto al modelo tedrico
de la percepcion de la enfermedad en nuestra cultura y permiten generar nuevas hipdtesis para

futuras investigaciones, aspectos que seran abordados en la discusidn final de este trabajo.
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En cuanto a su fiabilidad, los valores de consistencia interna™® y reproducibilidad™® obtenidos
por ambos cuestionarios fueron menores a los de los estudios originales en algunas
dimensiones, lo cual puede deberse a la menor cantidad de items de la versién validada, en el
caso del BIPQ vy a dificultades en el procedimiento de hetero-administracién y a problemas en
la comprensién de algun item que seran analizados en el estudio lll.

En definitiva, los resultados de este estudio, permiten disponer de instrumentos validos y
aceptablemente consistentes, para valorar la percepcion en EC y tener en cuenta en su
abordaje, su representacion emocional y cognitiva. La aplicacién del IPQ-R en momentos

temporales distintos requiere de mas estudios.
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ESTUDIO Il

Aportacion de un grupo focal de entrevistadores a la
adaptacion cultural del IPQ-R y del BIPQ para la poblacion espaiola







Objetivos

1. Analizar la contribucion de un grupo focal a partir de la experiencia de los entrevistadores al
proceso de adaptacién cultural del IPQ-R y del BIPQ para:
= |nterpretar los resultados del estudio de validacion psicométrica (Estudio Il)
=  Proporcionar nuevas pruebas de validez de los cuestionarios
= |dentificar posibles areas de mejora de los instrumentos

2. Valorar las aportaciones de dos estrategias de andlisis de datos textuales

Material y método

Diseio

Se realiz6 una investigacion cualitativa de tipo explicativo y orientacién fenomenoldgica para
profundizar en las experiencias individuales y el intercambio de ideas de los entrevistadores que
habian participado en el estudio de validacién psicométrica®*®>.

Dentro del primer objetivo se llevd a cabo una triangulacidn entre métodos con disefio secuencial
para interpretar los hallazgos del estudio de validacién psicométrica’®® y también se
proporcionaron nuevas pruebas de validez y se identificaron dreas de mejora de los instrumentos
a partir de la experiencia de los entrevistadores.

Para el segundo objetivo se realizd una segunda triangulacién entre dos estrategias de andlisis

con disefio concurrente para determinar qué aportaba cada una y en qué medida convergian sus

hallazgos™®.

Participantes

La muestra fue intencionada y razonada. Todos los entrevistadores (n=12) fueron invitados a
participar en el grupo focal por la investigadora principal, mediante correo electrénico y contacto
telefénico. De las siete personas que aceptaron, por problemas de agenda finalmente pudieron
asistir cuatro, dos hombres y dos mujeres, con formacién en diferentes disciplinas (sociologia,
psicologia, medicina e historia). Una quinta entrevistadora, también psicéloga, envié sus
aportaciones por escrito, las cuales fueron expuestas en la entrevista grupal y formaron parte del
analisis de los datos obtenidos. Los participantes habian entrevistado a mas del 60% de la
muestra total del estudio de validacidon psicométrica (n=577), y, teniendo en cuenta a la quinta

entrevistadora, al 67%.
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Técnicas de recogida de informacion

1*88192 ' Un moderador

Para alcanzar los objetivos del estudio se considerd idéneo el grupo foca
con experiencia en técnicas cualitativas condujo la entrevista, en la que se exploré la experiencia
general de los entrevistadores en la administracion de los cuestionarios, su opinién y propuestas
concretas sobre el contenido y formato de los mismos y sobre las diferentes dimensiones de la
percepcién de enfermedad. El encuentro se llevé a cabo en una Unica sesion de
aproximadamente 120 minutos y fue grabado con autorizacién de los participantes y garantias de

confidencialidad. Se realizé en las instalaciones del Instituto Catalan de la Salud, por considerarse

un espacio neutro y facilmente accesible el 3 de junio del afio 2005.

Procedimientos de andlisis
Esta etapa se organizé en cuatro fases, siguiendo las fases del andlisis de contenido teméatico'®

(Figura 19).
1. Fase de preparacion del corpus textual

En primer lugar se realizé la transcipcién sistematica vy literal del grupo focal****%’.
A partir de la misma y de la informacién procedente de las anotaciones remitidas previamente

por los entrevistadores se obtuvo el corpus textual, que constituyé el documento de andlisis.
2. Fase de descubrimiento o preandlisis

En esta fase cuatro investigadores (dos por cada tipo de andlisis) realizaron una lectura de las
transcripciones e identificaron los temas relevantes para definir las categorias de anlisis.

Seguidamente se realizé la primera reunion con los cuatro investigadores para consensuarlas.

3. Fase de andlisis

Se utilizaron dos estrategias, el analisis de contenido tematico y el analisis textual, con base

cualitativa y cuantitativa, respectivamente.

3.1. El andlisis de contenido tematico fue asistido por el programa ATLAS-TI, (versién 5.0),
considerado uno de los mas accesibles y utiles dentro de los CAQDAS (Computer Assisted

198,199

Qualitative Data Analysis) . Se realizaron los siguientes procedimientos:

3.1.1. Codificacion: Se llevo a cabo la lectura detenida del corpus textual y se segmentd
el texto en citas (unidades de texto con sentido), a las que se asigné un cédigo.
3.1.2. Creacion de categorias: Las unidades de texto codificadas se agruparon en las

categorias de andlisis definidas en la primera reunién y en otras categorias

emergentes de los discursos?*®2%*
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3.1.3. Segmentacion del texto por categorias: A continuacién se fragmentd el texto en
categorias, se realizé la revisién minuciosa de cada una de ellas y se analizaron sus
caracteristicas, propiedades y tendencias.

3.1.4. Creacion de marco explicativo o mapa de significados: A partir de las
segmentacidn en categorias se establecieron relaciones entre las misma. Estos
procedimientos se llevaron a cabo mediante triangulacion de dos investigadores.

3.2. Para realizar el analisis textual, dado que la entrevista no se habia realizado siguiendo el

orden de las categorias consensuadas, los datos se agruparon en forma manual en

funcién de las mismas. A continuacién para su analisis se utilizé el programa Systéme

Portable pour I'Analyse des Données (SPAD-T, version 5.6), de acuerdo con la

metodologia propuesta por Lebart y Benzecri’®**®.

3.2.1. Construccion de la tabla Iéxica: Inicialmente se realizé una descripcion de todas
las palabras utilizadas por los entrevistadores (vocabulario completo) y de su
frecuencia. A continuacidn se excluyeron los articulos, los adjetivos determinativos,
los pronombres y las preposiciones y el singular y se unificaron los términos con el
mismo significado (singular, plural, masculino, femenino, y las formas verbales).
Seguidamente se definié un umbral de entrada de palabras en base a su frecuencia
de utilizacién. Este umbral se establecié en un valor > 5. Con las palabras resultantes
de los pasos anteriores se definié el vocabulario especifico con el que se construyd
la tabla Iéxica: en las filas se introdujeron estas palabras y el las columnas las
categorias definidas en la Tabla 35.

3.2.1. Andlisis factorial de correspondencia. Representacion grdfica: Para estudiar la
relacion entre el vocabulario especifico y las categorias definidas se realizd un
analisis factorial de correspondencias. Este analisis proporciona una representacion
grafica que permite observar las relaciones entre un amplio nimero de variables
simultdneamente, al reducirlo a unas pocas dimensiones representativas
denominadas ejes factoriales.

3.2.3. Seleccion de las respuestas caracteristicas: Para insertar las palabras en su
contexto se introdujo el concepto de "respuestas modales o caracteristicas”. Para
ello se calculé la distancia entre cada respuesta y la media de la categoria a la que
pertenecia (distancia x%). Hay que enfatizar que estas respuestas caracteristicas no
estan construidas artificialmente, sino que son las respuestas literales que mas
claramente representan a una categoria especifica.

Otros dos investigadores llevaron a cabo este andlisis. Para mas detalles sobre este tipo

de analisis pueden consultarse otros estudios publicados por dichos investigadores?*®2%,
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Figura 22.-Fases del estudio lll
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Fase de descubrimiento o preanalisis

Fase de analisis

el

Fase de verificacion y
contraste de resultados
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4. Fase de verificacion y contraste de resultados

Tras realizar ambos analisis, los cuatro investigadores realizaron una segunda reunidn para poner
en comun los resultados de ambas estrategias. A partir de las categorias definidas se
interpretaron sus significados, se establecieron relaciones entre las mismas y se creéd un marco
explicativo. Por otra parte se triangularon los datos textuales obtenidos con algunos cuantitativos
provenientes del estudio de validaciéon psicométrica. También se valoraron nuevas pruebas de
validez de los cuestionarios, basandose tanto en criterios del ambito sanitario (MOT-02/EMPRO-
08: modelo conceptual y de medida”™, validez de contenido”™, formatos alternativos al estandar” y
carga para el entrevistado y entrevistado”) como de psicologia y educacion (APA-99: validez de
contenido®, de proceso de respuesta® y de consecuencias®). Asimismo se identificaron posibles
areas de mejora de los mismos. Por ultimo, se compararon los resultados de las dos estrategias

de andlisis para cada categoria y se valord qué aportaba cada una.

Resultados

En la Fase 1 se obtuvo el corpus textual.
En la Fase 2 se definieron las categorias de analisis (Tabla 37).

Tabla 37. Categorias de analisis definidas en la primera reuniéon de consenso

Categorias de analisis

Experiencia general de los entrevistadores en la administracion de los cuestionarios
- Captacién de participantes

- Expectativas de los participantes

- Influencia del centro o lugar de administracion de la entrevista
- Forma de administracion

Contenido y formato de los cuestionarios

- Enunciado de las preguntas

- Comprension del vocabulario

- Formato de respuesta

Percepcion de enfermedad

- Identidad, nombre de la enfermedad

- Representacion emocional

- Consecuencias de la enfermedad

- Duracion de la enfermedad

- Control del tratamiento

- Control Personal

- Coherencia de la enfermedad

- Causas

Fuente: elaboracién propia.
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En la Fase 3 se llevaron a cabo los procedimientos de andlisis. En el anexo 12 se muestran los
principales resultados de ambas estrategias para las diferentes categorias.
Con relacion al analisis textual con SPAD-T, para construir la tabla Iéxica, se conservaron 226
palabras de las 3161 formas iniciales.
El analisis factorial de correspondencias mostré que el 71% de la variabilidad correspondia a los 6
primeros ejes factoriales. De éstos, los dos primeros acumulaban el 30% de la misma.
La Figura 23 muestra la representacion gréfica de estos dos ejes. La distancia de las palabras a las
diferentes categorias se representa en funcidn de su frecuencia de utilizacion.
Tal como puede observarse el contenido del grafico se agrupé mayormente en tres areas, una a la
izquierda y dos a la derecha del gréfico.
El primer eje (horizontal en el grafico), contrapuso las subcategorias correspondientes a la
experiencia general de los entrevistadores (captacion y expectativas de los participantes y
influencia del centro y forma de administracion) y aspectos relacionados con el conocimiento de
la enfermedad, ubicadas a la izquierda, con las correspondientes al contenido y formato de los
cuestionarios y la percepcidn de la enfermedad, ubicadas a la derecha.
El segundo eje (vertical en el gréfico) diferencid aspectos de estas Ultimas categorias:
= |os aspectos relacionados con el formato de respuesta del contenido y formato de los
cuestionarios y con la dimensién causas de la percepcion de la enfermedad se situaron en el
cuadrante superior derecho.
= aquellos relacionados con el enunciado de las preguntas y comprensién del vocabulario de
la categoria contenido y formato de los cuestionarios y con la identidad, la representacion
emocional, las consecuencias y el tratamiento, correspondientes a la percepcion de la
enfermedad, se situaron en el cuadrante superior derecho
Asi en la figura se observan del lado izquierdo palabras como venir, visita, centro, espacio,
encuesta, cuestionario, heteroadministrado, entrevistador, doctor, enfermera, sanitario, pedir,
solucion relacionadas con la experiencia general de los entrevistadores. Por otra parte, en el
cuadrante superior derecho se situan palabras como respuesta, marcar, opcion, acuerdo,
negacion, relacionadas con el formato de respuesta de la categoria contenido y formato de los
cuestionarios y conducta, fumar y alcohol, relacionadas con la dimension causas de la
percepcion de la enfermedad. A su vez, en el cuadrante inferior izquierdo, se observan palabras
como matizar, aclaracion, repetir y entender, inadecuado, relacionadas con el enunciado de las
preguntas y palabras en las que se identificaron problemas de comprensién del vocabulario
como influir, impredecible, alterado, deprimido, asi como también sintomas, afecta, grave
preocupar, tratamiento, relacionadas con las dimensiones mencionadas de la percepcion de la

enfermedad.
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Figura 23. Representacion grafica del analisis factorial de correspondencias realizado con SPAD-T
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En la Figura 24, se esquematizan los procedimientos llevados a cabo en de la Fase 4, en la que
se establecieron relaciones entre las diferentes categorias y con los hallazgos del estudio de
validacién psicométrica. También se aportaron pruebas de validez de los cuestionarios
siguiendo criterios tanto del ambito sanitario (MOT-02/EMPRO-08) como de psicologia y
educacion (APA-99) y se identificaron posibles dreas de mejora de los mismos. En las Tablas 38,

39 y 40 se explican las relaciones encontradas y se ilustran con los verbatims mas

representativos del texto.

Figura 24. Esquema de resultados de la Fase 4

Experiencia general de los entrevistadores
- Captacion de participantes
- Expectativas de los participantes
- Lugar de administracion de la entrevista
- Forma de administracion

Contenido y formato de los cuestionarios

- Enunciado de las preguntas

- Comprension del vocabulario

- Formato de respuesta
Percepcion de enfermedad

- Identidad, nombre

- Representacién emocional

- Consecuencias

- Duracion

- Coherencia de la enfermedad

- Control Personal
- Control del tratamiento

- Causas

Resultados del Estudio ll,

de validacion psicométrica

Nuevas pruebas de validez
Criterios MOT-02/EMPRO-08

- Formatos alternativos al estandar™
- Carga para el entrevistado y entrevistador™
- Modelo conceptual y de medida™
- Validez de contenido™
Criterios APA-99
- Validez de contenido®
- Validez del proceso de respuesta®

- Validez de consecuencias®

Identificacion de areas de mejora

de los cuestionarios
- Proceso de administracion

- Contenido de los cuestionarios

Nota: MOT-02/EMPRO-08™: Medical Outcome Trust 2002/ Evaluating the Measurement of Patient-Reported Outcomes 2008;

APA-99% American Psychology Association 1999.
Fuente: elaboracién propia.




Tabla 38 . Resultados de la Fase 4 para la categoria ‘Experiencia general de los entrevistadores en la administracion de cuestionarios’

Con relacion a la captacion de participantes, ambos andlisis coincidieron en que citarlos por parte de su
médico de cabecera facilité una muy alta participacion y que la actitud general hacia la entrevista estuviese
condicionada por la relacién previa con el propio médico. Esta pudo haber influido en el proceso de
respuesta® imprimiendo un cierto sesgo de deseabilidad que también habia sido mencionado a partir de los
resultados del estudio de validaciéon psicométrica.

Por otra parte, aunque el andlisis textual con SPAD-T sefialé que los entrevistadores habian percibido una
relacion asimétrica entre los médicos y los entrevistados, el analisis tematico con ATLAS-TI proporcion6 mas
matices en este sentido, como la actitud de respeto y la distancia de los entrevistados hacia la institucién y los
médicos y el temor por el posible contenido de la entrevista, aspectos que también pudieron condicionar el
proceso de respuesta®.

Ambos andlisis coincidieron en que los entrevistados no acudian al centro con expectativas concretas, pero
que en el momento en que se generaban dudas, esperaban resolverlas. El andlisis con ATLAS-TI identificd
que habia pacientes que esperaban que su propio médico estuviera en la entrevista o que inicialmente creian
que los entrevistadores eran médicos que podrian dar una solucion a sus problemas.

Asimismo, en esta categoria se identificaron dos posibles mejoras en el proceso de respuesta® para
sucesivas entrevistas. Por una parte, los entrevistadores manifestaron su necesidad de dar respuesta a
algunas de las demandas de informaciéon que se plantaban y consideraron util disponer de algin dossier
informativo sobre las diferentes enfermedades tratadas. Por otra parte, un par de entrevistadores iban en bata
blanca, lo cual pudo influenciar a los entrevistados.

En relacion con esta categoria se aportaron diversas pruebas sobre la validez de consecuencias®. Dos
entrevistadores consideraron que la realizacion de las entrevistas podia tener influencia en los entrevistados y
modificar su relacion con el sistema de salud, llevandoles a asumir un rol mas activo y a demandar mas
informacion sobre sus enfermedades y sefialaron que el hecho de disponer de este espacio para hablar de
sus enfermedades parecia tener un efecto positivo en los entrevistados.

Verbatims seleccionados

“Ah hem de anar, hem de anar perque ho demana la Dra... i si ho demana la Dra... si si ho hem de
fer. O sigui que un percentatge elevadissim era... pel seu metge de capgalera:...’Si aixd ho demana
la Dra... ho hem de fer.”

“Jo també he notat diferéncia...depenent del metge del que venien els pacients, hi havia més
colaboracié o menys, segons la relacié que hi tenien amb aquest metge.”

“O sigui, una diferencia entre ells son els pacients i els altres son els metges i amb tota la institucio,

es com tot que genera molt de respecte i crea un no sé, en certa manera, tampoc no sabien ben bé

perqué els demanaves no? i venien amb aquesta temor de qué em pot pasar ¢no?... si el metge em
demana...”

“Aix0 em va xocar molt: aquest respete 0 aquesta, no sé, aguesta separacio entre ells i els metges
¢no?. Era com que venien molt, bueno, molt cohibits.”

“Yo creo gque venian sin expectativas. Es decir les informabas todo lo que podias pero la informacién
yo creo que nunca acababa, llegaban al centro yo creo que sin acabar de saber. ... y una vez que
estaban alli se daban cuenta que si, que tenian dudas y que les gustaria saber unas cosas que no
sabfan.”

“També m’he trobat jo, que buscaben consell medic, el que passa és que com que no els hi podia
donar aix6, també dificultaba més la cosa porqué no, perqué deien bueno, es como si tinguéssin un
interes de treure del cuestionari, de la entrevista aquesta, perd que ells no obtenien
res...Comencaven a demanar-te per dir-ho aixi solucions ¢no? i tu no els hi podies donar i deies no,
no, es que jo no soy metge i clar, no li puc donar solucions al seu problema o a la seva malaltia, ni li
puc donar cap explicacié o sigui que explique’m com la viu vosté i com la sent”...

“Jo anava en bata blanca, i havien alguns que més o menys et veien per alla.”

“Crec que va faltar la part de informacion...El feia el esfor¢ de venir fins alla, donant a entendre que
estaba interessat en aquesta malaltia i estava preocupat per aquesta malaltia i que volia informacié i
tu no els podies donar, el deias que preguntés després al seu metge de capcgalera que et donaba la
tu has vingut i has fet el esforg, don¢ jo també et resolc aquests dubtes ¢no ?...no sé, donar-li un
dossieret que li expliqués, no sé algunes, algunes preguntes que tinguéssin, o que la persona que hi
havia alla li pogués resoldre aquests dubtes realment.”

“Jo crec que algu si, no tots, perd jo crec que a algu si, potser, ha remogut algo per dins i es
pregunta, ostres! potser si que tinc el dret d’ estar informat i d’exigir-ho, per dir d'alguna manera.”

Em sorprenien perqué donava la sensacié de que aquel espai que li oferies, no sé, era com un espai
molt especial, no sé, que ningl els hi proposava normalment i aprofitaven per parlar de la seva
malaltia i com quedar-se tranquils.”




Nota: R: Relacion con hallazgos del estudio de validacion psicométrica; V: Pruebas de validez segun criterios de APA-99% y MOT-02/EMPRO-08™; M: Identificacion de areas de mejora de los cuestionarios.
Tabla 38. Resultados de la Fase 4 para la categoria ‘Experiencia general de los entrevistadores en la administraciéon de cuestionarios’ (continuacion)

Marco explicativo y valoracion de la aportacion de ambas estrategias de analisis

Esta subcategoria se relacion6 con el centro o lugar de administracion. En general todos los
entrevistadores consideraron que realizar la entrevista en un lugar accesible como es el centro de salud tenia
ventajas para la captacion, pero, mientras algunos consideraban que condicionaba una mayor comodidad y
familiaridad en la entrevista, otros pensaban que en algunas personas podia determinar una actitud mas
cohibida o pasiva.

El andlisis tematico con ATLAS-TI identific6 ademas otros aspectos mas relacionados con la influencia del
lugar en la actitud de los entrevistados. En este sentido se sefialé también que el lugar condicionaba a los
entrevistados a utilizar una terminologia mas técnica. Asimismo resultaba dificil cambiar el rol habitual de salir
del centro de salud con una explicacién, a ser ellos mismos quienes la proporcionaran.

Ambos andlisis coincidieron en sefialar aspectos estructurales y organizativos de los centros que influian en
el trabajo de los entrevistadores

En cuanto a la forma de administraciéon, ambos analisis relacionaron la hetero-administracion con un menor
nivel sociocultural del centro de salud. Por otra parte, el analisis textual con SPAD-T también la relacion6 con
mayor edad. Ambos aspectos coincidieron con los hallazgos del estudio de validacién psicométrica (Tabla 14
pg. 123, para el IPQ-R y Tabla 29, pg 153 para el BIPQ.

Ademas, respecto al proceso de respuesta® de los cuestionarios hetero-administrados, se identifico la
necesidad de algunas personas de establecer una relacién con el entrevistador y la importancia de la
entonaciéon para la comprension de determinadas preguntas. Ambos analisis coincidieron en que a las
personas que respondian en forma auto-administrada parecia molestarles la supervision del entrevistador.

Con relacion a la carga para los entrevistados y entrevistadores™, en general estos Ultimos consideraron la
entrevista muy larga y que el contenido de los items era redundante.

No obstante, matizaron que muchos de los participantes valoraban el espacio proporcionado por la entrevista
y estaban dispuestos a pasar mas tiempo hablando de cosas que a ellos les interesaban.

Verbatims seleccionados

Es que jo ho he viscut com, com molt proper, com, al revés, que la gent explicava la seva vida i
llavors .per mi era molt proper i no tenia la sensacion que ells es perdessin i que, al revés, que aixo
es la seva casa

Els s6n uns ignorants en aquest espai no no crec que es sentin comodes per poder expresar-se de la
mateixa manera que s’expressarien al mig del carrer o a casa amb la familia...en principi busquen
aquests termes que se utilitzen dins d’aquell centre jno? que son termes medics, molt especifics

Jo crec que el mateix espai ja condiciona amb aix6. Els sempre van al cap o al centre médic a que lis
donguin solucions...o sigui, la seva tendéncia es a surtir del cap amb alguna recepta o alguna minima
explicacié de que els hi pasa ¢no? i llavors arriven al CAP també en certa manera, a veure, canviar
el papel de que els se expliquin en lloc de que el metge els hi expliqui.

“Molta gent veies, ja quan escrivia ...que no escrivia bé, que a lo millor no sabia posar bé les coses i
llavors, ...deia, “Qué te sabe mal llenarmelo tU?” " perque clar, no volien una mica reconeixer que, o
gue no sabien escribir..., perd els hi costava... i llavors, els preferien que li omplissis td, i llavors et
deien “Qué me lo puedes?” i llavors deies: “Clar”

“No volien tenir la sensacio que els hi donaves un paper i ells comengaven a escriure, sind que
tenien o volien una relaci6 amb t4. | una relaci6 amb tG era que tu els expliquessis o li
donessis...Potser a partir, potser de 60 anys...Els altres potser se’ls feien ells o potser algu et deia
“Me he dejado las gafas”...pero de vegades veies que podia haver-hi un altre problema a sota, que
era que no estava acostumat a escriure...”

“.. a veces, si por ejemplo era autoadministrado y no lo entendian, sé6lo leyéndolo ti y con otra
entonacion diferente y las mismas palabras, ya se entendia.”

“Yo a veces me encontraba que a los auto-administrados no les gustaba que tu estuvieses.”
“Era muy repetitivo... se'ls hi feia molt pesat, molt repetitiu i molt pesat”

“I aquesta com que tenia la doble cara, com que després els hi havia costat contestar aixd, quan
giraven i veien la altra amb més preguntes (riures)... a este nivel costaba... Una cara, si se puede
concentrar en una cara....”

“Jo normalment tenia que dir-los que era la hora, o sigui, els continuaven parlant, pero és aixo, el que
volien ¢no? Es paraven en tres items que son els que els interessaven i alla, pfff, s’haguessin
passat... Estaven disposats a passar la estona que fes falta parlant del que els volien.”

Nota: R: Relacion con hallazgos del estudio de validacién psicométrica; V: Pruebas de validez segun criterios de APA-99° y MOT-02-EMPRO-08"; M: Identificacion de areas de mejora de los cuestionarios.




Tabla 39. Resultados de la Fase 4 para la categoria ‘Contenido y formato de los cuestionarios’

Marco explicativo y valoracién de la aportacion de ambas estrategias de analisis

Con relacion al enunciado de las preguntas ambos andlisis coincidieron en la dificultad para comprender algunos
de los items, tanto del IPQ-R como del BIPQ, y en la necesidad de resolverlos mediante aclaraciones o ejemplos. El
analisis tematico con ATLAS-TI afiadia la recomendacion de los entrevistadores de simplificarlos.

Como posible mejora se considero la utilizacion de un lenguaje mas directo y coloquial evitando expresiones como
“hasta qué punto” o “en qué medida”, evitar los condicionales o negaciones y las frases que incluyeran opciones con
la preposicion “o” (p.ej. microbio o virus/ estrés o preocupaciones). También se plante6 clarificar algunos items

mediante ejemplos.

En cuanto a la comprensién del vocabulario, ambos andlisis coincidieron en la dificultad de los entrevistados para
entender palabras como influir y para identificarse con algunos de los estados de animo mencionados, tales como
enfadado, alterado, asustado, etc. También identificaron diversas palabras que habian causado dificultades como
por ejemplo impredecible, evolucién, incidir, control, afecta, etc.

La triangulacion con los datos cuantitativos mostré que en el analisis de los items que plantearon dificultades de
comprension habia diferencias entre los resultados de auto-administracion y hetero-administracion.

En cuanto al formato de respuesta del IPQ-R, el andlisis tematico con ATLAS-TI focalizé en el numero de
categorias de respuesta considerando que en muchos casos la escala con 5 opciones hacia el proceso de
respuesta complicado y que con una escala de 3 opciones hubiera sido suficiente. Esta observacién es concordante
con el hecho de las respuestas de los cuestionarios auto-administrados se colocan mas en los extremos que los
hetero-administrados.

Por otra parte, los resultados del andlisis tematico con SPAD-T se centraron mas en las dificultades para
comprender el enunciado de estas categorias y su necesidad de aclaracion y se sugiri6 como alternativa una escala
graduada en puntos.

Verbatims seleccionados

“I després, aquests termes, ¢no? en qué medida la enfermedad afecta su vida. Jo crec que
aquest “en qué medida” no fa falta”

“Es que jo penso que a aquestes les tenies que explicar... en un nivell molt alt les tenies que
explicar que volia dir...perqué, si no et preguntava ja veies que no.”

“... després la Gltima, lo de alterado, deprimido, asustado, enfadado, costava molt...perqué
deien: no deprimit no, no, no veien com a sinonims.”

“En muchos casos el hecho de existir cinco categorias lo complicaba y acababas perdiendo
informacioén. Creo que con 3: No, Sl y la del medio, habria sido suficiente.”

Nota: R: Relacidon con hallazgos del estudio de validacién psicométrica; V: Pruebas de validez segun criterios de APA-99a y MOT-02/EMPRO-08rt; M: Identificacion de areas de mejora de los cuestionarios.
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Tabla 40 . Resultados de la Fase 4 para la categoria ‘Percepcion de enfermedad’

Marco Explicativo y valoracion de ambas estrategias de analisis

Con relacion a la identidad y nombre de la enfermedad, ambas estrategias de andlisis identificaron diferencias
en los nombres que las personas utilizaban para referirse a sus enfermedades. El analisis con ATLAS-TI
subray¢ la dificultad de relacionar los sintomas con la enfermedad y de cumplimentar este apartado del IPQ-R.
Los entrevistadores propusieron que en un futuro éste se cumplimentara de forma hetero-administrada.

Coincidiendo con los hallazgos del estudio de validacién psicométrica (Tabla 8, pg 94), se puso de relieve la
discordancia entre los diagnésticos registrados en la historia clinica electrénica y los referidos espontaneamente
por los participantes.

Con relacion a las consecuencias de la enfermedad, se puso nuevamente de manifiesto que la importancia
que las personas atribuyen a sus enfermedades puede no coincidir con la otorgada por los profesionales
sanitarios (Tabla 11, pg. 119)

En cuanto a la coherencia de la enfermedad los resultados de ambas estrategias también evidenciaron una
cierta falta de conocimiento de las personas sobre sus enfermedades, que podia variar en funcién del centro y
de la enfermedad. No obstante, ambos analisis coincidieron en la observacién de que algunas personas tenian
poco interés por obtener mas informacion. El analisis tematico con ATLAS-TI remarcaba que en muchos casos
las personas tenian una explicacion util a nivel individual, que podia no coincidir con la médica.

Un hallazgo muy relevante fue que los enunciados referidos a control personal generaban confusion, entre el
propio control y el control ejercido por el médico o el sistema de salud.

Con respecto al control del tratamiento, el hecho de realizar la entrevista en el CAP, podia condicionar la
respuesta. Esto puede evidenciarse, por ejemplo en la tendencia a la desviacion hacia los valores superiores
encontrado en el estudio de validacién psicométrica en los items del IPQ-R y del BIPQ relacionados con control
del tratamiento.

Aunque en algunos casos los pacientes tenian pautado tratamiento farmacolégico, algunos referian que no
tomar nada para la artrosis y tomaban paracetamol, o en el caso de la diabetes en declaraban que no tomaban
tratamiento porqué no se pinchaban insulina, aunque si recibian antidiabéticos orales.

Verbatims seleccionados

“Després molts dubtes classics de part dels pacients ¢no?: no sé si tinc artrosi o tinc artritis. No
sé si tinc EPOC o tinc asma, no sé.”

“Jo angina de pit i insuficiéncia cardiaca també em vaig trobar problemes d’aquests tipus, que
em deien que estaven malalts del cor perd que no sabien, que no sabien que era.”

“Alguns...sabien el que tenien perd no sabien el nom. No diabetis, no... Tengo azlcar en la
sangre.”

“Hipertension? No, hipertensién no. Y la presién alta? No, yo nunca la he tenido alta. Y quines
pastilles pren, a veure? Y no te la presion alta y esta tomando todo esto? Ah, bueno pero ja no,
jalatengo bien.”

“Hi havian coses molt importants per nosaltres que ho coneixem, que sén molt greus i que li
donaven una importancia bastant petita.”

“Un metge si que hagués tingut una valoracié objectiva de quina és la importancia ... i en canvi
ells ho feien molt a, molts ho feien amb el dia a dia...un infarto, bueno, eso no,me preocupa
poco perod no poder comer pasteles (risas) eso s.”i

“Hasta qué punto comprende en qué consiste su artrosis. Deien, alguns deien: jUy!, yo la
entiendo muy bien, la entiendo toda...perd no la entenia res, només sabia que li feia mal i
prou...0o em preguntaven: qué vol dir amb hasta qué punto la comprendo? Llavors els hi havies
d’explicar.!

“Jo crec que depenia molt de les persones y del seu, diguéssim, convenciment de que ho
entenien o no ho entenien...O sigui, era indiferent que entenguessin el que era cientificament
aquella, aquella malaltia, si no el convenciment que ells tenien de que la entenien.”

“Es molt facil d’entendre que estaves parlant del control del metge cap a la teva malaltia“

“Si me lo dan, es que sera Uutil ,no?”

“la medicina del corazén no se la dejaban pero la tension si, porque decian bueno, bueno, no es
tan importante”

. molt sovint, ostres! et sorprenia que, no, no entenien realment la diferencia entre control i
cura.”

“En cuanto a control del tratamiento ambos andlisis coincidieron en que las personas referian no
estar tratados aunque recibieran analgésicos como paracetamol.”

Nota: R: Relacidn con hallazgos del estudio de validacién psicométrica; V: Pruebas de validez segln criterios de APA-99° y MOT-02/EMPRO-08"; M: Identificacién de areas de mejora de los cuestionarios.



Discusion

La utilizacion de métodos mixtos puede ayudar a valorar la pertinencia y utilidad de un
instrumento, permitiendo monitorizar su funcionamiento y profundizar en el significado de los
hallazgos en determinada cultura®®.

Para el primer objetivo, valorar la contribucidon de la experiencia de los entrevistadores al
proceso de adaptacidon del IPQ-R y del BIPQ, se realizd una triangulacién secuencial entre
métodos que aportd datos para interpretar los resultados del Estudio Il, pero ademads
proporcioné nuevas pruebas relacionadas con la validez de los instrumentos adaptados. Desde
la perspectiva de MOT-02/EMPRO-08", se aportaron pruebas relacionadas con el
funcionamiento de una version especifica del IPQ-R y con la hetero-administracion de ambos
instrumentos, es decir, relacionadas con formatos alternativos al estdndar™. En las personas que
requirieron heteroadministracién o ayuda, el tiempo de cumplimentacién se hacia largo y, por
tanto, la carga para el entrevistado y entrevistador”, resultaba elevada. Asimismo, muchas
preguntas de los cuestionarios resultaban redundantes y se obtuvo informaciéon sobre aquellas
gue agradaban u ocasionaban incomodidad a los entrevistados. En cuanto al modelo conceptual
y de medida”, se obtuvieron datos sobre la comprensién de los conceptos que conforman la
percepcién de enfermedad y la relacién entre los mismos. Con relacién a la validez de
contenido™”, comun a ambas perspectivas, se proporcionaron nuevas evidencias sobre la
adecuacion de la formulacidn de los cuestionarios, tanto en lo que respecta a la relevancia y/o
redundancia de los items, su claridad de expresidon y comprensién, asi como al formato del
cuestionario. Desde la perspectiva de los estandares APA-99%. Con relacién al proceso de
respuesta®, los resultados sugieren que citar a las personas por parte de su médico facilitd una
alta participacion pero, por otra parte, pudo ocasionar un cierto sesgo de deseabilidad.
Asimismo, realizar las entrevistas en un centro de salud facilité la accesibilidad y familiaridad de
los participantes, pero a su vez condiciond la utilizacion de un vocabulario mas técnico, una
actitud mas pasiva y ciertas dificultades en cuanto a modificar el rol de “experto”. Con relacién
a la validez de consecuencias®, se considerd que realizar la entrevista pudo haber modificado en
algunos casos la relacion de los entrevistados con el sistema de salud, haciéndoles reflexionar
sobre su necesidad de informacién y animandoles a tener un rol mas activo.

Como posibles dreas susceptibles de mejora al proceso de administracién de los cuestionarios,
se propone evitar la utilizacion de bata blanca por parte de los entrevistadores, identificar las
preguntas cuya entonacidon pueda influir en la comprensién y disponer de un dossier
informativo sobre las enfermedades tratadas. También se propone utilizar algin tipo de

numeracion a las categorias (por ej. desde -2 hasta +2). Con relacion al contenido de los
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cuestionarios se sugiere la reformulacion de los items de ambos cuestionarios con un lenguaje
mas directo, evitando frases como hasta que punto o en qué medida y la utilizacion de un
vocabulario mas coloquial, prescindiendo de palabras como impredecible y utilizando mas
ejemplos para facilitar la comprensién. El Apartado Causas del IPQ-R resultdé en general
bastante ameno y algunos entrevistadores sugieren comenzar la entrevista con el mismo. El
formato del Apartado Identidad del IPQ-R planted dificultades en su ejecucién y se sugiere
hetero-administracion o ayuda, en caso de no reformularse. Por otra parte, los items
relacionados con el control, tanto del BIPQ como del IPQ-R requirieron, en muchos casos,
explicaciones. La confusidén entre el propio control y el control del médico o del tratamiento
coincide con el hallazgo de otros autores y merece en un futuro especial atencion'®.

El segundo objetivo implicaba una segunda triangulacién mediante un disefio concurrente
entre dos estrategias de andlisis, una con base cualitativa y otra cuantitativa. Mientras el
programa SPAD-T no puede ser utilizado sin una categorizacidon previa del texto, ATLAS-TI es
mas flexible en este sentido, pero tiene la desventaja de requerir mucho mas tiempo para la
realizacion del analisis y ser mas dependiente de las habilidades individuales del analista. En
este caso se corrobord la utilidad de ambas estrategias para el analisis textual. El andlisis
tematico con ATLAS-TI, aportdé mas matices y profundidad en la interpretacion de algunas
categorias. No obstante, se destaca la importante concordancia observada en los resultados de
ambas estrategias. Es posible que estos hallazgos estuvieran condicionados por el hecho de
analizar una experiencia muy concreta y estructurada, comun a todos los participantes del
grupo focal. Sin embargo se han encontrado otros estudios en la literatura que han utilizado

esta doble estrategia de analisis y que también han obtenido resultados similares*®*,

Limitaciones

De los doce entrevistadores invitados, sélo cuatro pudieron asistir al grupo focal. Sin embargo,
estos habian realizado la mayoria de las entrevistas. Si bien se habia planificado un grupo focal,
el nimero final de participantes determind un discurso mds abierto, con mas matices y una
dindmica mas interactiva, parecida a la de los grupos triangulares®. Por otra parte estos
entrevistadores provenian de diferentes disciplinas, lo que contribuyé a aportar diferentes
perspectivas y posiciones discursivas y a la riqueza y profundidad de los datos narrativos.
Debido a la facilidad de identificar a los informantes los verbatims no han sido identificados

para no vulnerar aspectos éticos de anonimato y confidencialidad de los mismos.
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Conclusiones

La realizacién de un grupo focal de entrevistadores proporciond una comprension mas profunda
del proceso de adaptacion cultural y permitid interpretar los resultados del Estudio Il, asi como
aportar nuevas pruebas de validez del IPQ-R y BIPQ en nuestro contexto, basadas tanto en
criterios del dmbito sanitario como de la psicologia de la salud. Ademds se identificaron
aspectos susceptibles de mejora de los cuestionarios que podran ser incorporados en futuras
investigaciones.

En segundo lugar, se corrobord la utilidad de dos estrategias para el andlisis textual, con
enfoques cualitativo y cuantitativo, respectivamente, que coincidieron sustancialmente en sus

resultados.
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DISCUSION FINAL Y CONCLUSIONES
(CONJUNTO DE LA TESIS)

The present is always a new starting point






Aportaciones de este trabajo

Como se ha comentado previamente, la adaptacion cultural de cuestionarios es un proceso
complejo e iterativo que atraviesa por sucesivas etapas y comporta la integraciéon de diversos
métodos y técnicas de investigacion.

En este trabajo se llevd a cabo la adaptacion cultural del IPQ-R y el BIPQ para la poblacién
espafiola con el fin de disponer de instrumentos para medir la percepcidon de la enfermedad
como estrategia para el abordaje de las enfermedades crénicas. Para ello se utilizd una
metodologia estandarizada y se siguieron las recomendaciones de la literatura teniendo en
cuenta el marco conceptual predominante en el modelo biomédico (MOT-02/EMPRO-08") y los
criterios provenientes del drea de psicologia de la salud (APA-99%), donde existen una gran
cantidad de publicaciones relacionadas con este tema. El rigor de la investigacidon se mantuvo a
lo largo del proceso, mediante la triangulacién de metodologias, de técnicas de analisis y de
investigadores procedentes de diversas disciplinas que aportaron diferentes perspectivas y
criterios de calidad al mismo.

En el Estudio | se llevd a cabo la validacién linglistica de ambos instrumentos en la poblacién
espafiola teniendo en cuenta su equivalencia con los instrumentos originales y su posterior
aplicabilidad en la atencién de personas con enfermedades crénicas, para lo que se emplearon
técnicas cualitativas. Las versiones obtenidas fueron linglistica y conceptualmente
equivalentes a los cuestionarios originales, con algunas diferencias en cuanto a la forma de
administracién de ambos instrumentos y al formato y numero de items del IPQ-R

En el Estudio Il se analizaron las propiedades psicométricas de las versiones adaptadas en
personas con diferentes enfermedades crdnicas, prevalentes y relevantes para la Atencién
Primaria, utilizando metodologia cuantitativa. Se obtuvieron resultados similares a los de las
validaciones originales con algunas caracteristicas diferenciales.

En primer lugar se aportan datos relevantes sobre el proceso de respuesta® y la carga para el
entrevistado y el entrevistador”". Se destaca que ambos cuestionarios requirieron un alto
porcentaje de hetero-administracion, lo cual se atribuye a las caracteristicas de edad y nivel de
estudios de la muestra estudiada. Casi dos tercios de los participantes eran mayores de 60 afios
y muchos de ellos no habian completado los estudios primarios. Se destaca la importancia del
estudio de la representacién de enfermedad justamente en esta poblacion diana, ya que es la
gue tiene una mayor prevalencia de enfermedades crénicas y la que mas frecuenta el sistema
de salud.

Respecto a las evidencias de validez estudiadas, la versidn adaptada del IPQ-R reprodujo la
estructura interna® del instrumento original, excepto por la unificacién de las dimensiones

representaciones emocionales-consecuencias del apartado IPQ-R General y la dificultad de
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reproducir la estructura del apartado IPQ-R Causas. Asimismo se encontraron correlaciones
relevantes entre las dimensiones identidad, representaciones emocionales-consecuencias y
duracidn ciclica por un lado y entre el control personal, el control de tratamiento y la
coherencia de la enfermedad, por otro. Estos hallazgos coinciden con los resultados de otros
estudios publicados.

La version adaptada del BIPQ también mostré una validez similar a la del cuestionario original.
Al igual que en los resultados del IPQ-R, sus items se agruparon en dos factores reforzando la
evidencia de la relacién existente entre las dimensiones mencionadas. Asi, el Factor 1, incluyé
los items correspondientes a identidad, repercusion emocional, consecuencias y preocupacion,
mientras que el Factor 2 agrupo el control del tratamiento, el control personal y la coherencia.
Para ambos cuestionarios, la relacién con variables externas® como el estado de salud
percibido, la utilizacién de servicios y la adherencia a la medicaciéon y a los estilos de vida
saludables fueron en general en el sentido esperado. Las dimensiones identidad,
representaciones emocionales-consecuencias, correspondientes al mencionado Factor 1, asi
como la duracidn ciclica, en el caso del IPQ-R, se asociaron especialmente con el estado de
salud percibido y, en menor medida, con la utilizacién de servicios. Ambos grupos de
dimensiones tuvieron una asociacién débil con la adherencia a la medicacion y a los estilos de
vida saludables. Cabe aqui mencionar que los sintomas relacionados con la medicacion, una
nueva dimensién incorporada en el Apartado Identidad de la versién validada del IPQ-R, tuvo
una menor relacién a la esperada con la adherencia a la medicacion. Ello podria deberse a la
dificultad de medir este constructo y, especialmente, a la naturaleza de algunas de las
enfermedades incluidas en este estudio que, en muchos casos, sélo requerian medicacion a
demanda para tratamiento sintomatico.

La validez para distinguir entre grupos conocidos™ fue también en el sentido esperado,
permitiendo diferenciar los problemas de salud estudiados en dos grupos. Asi, las
enfermedades respiratorias y la artrosis tuvieron puntuaciones significativamente mas altas en
las dimensiones identidad, representaciones emocionales-consecuencias y duracion ciclica del
IPQ-R y en los items correspondientes al Factor 1 del BIPQ, mientras que las enfermedades
cardiovasculares puntuaron mas en las dimensiones control personal, control de tratamiento y
coherencia del IPQ-R y en los items correspondientes al Factor 2 del BIPQ.

Con relacion a los criterios de fiabilidad proporcionados, el cuestionario IPQ-R mostré valores
de consistencia interna™® y reproducibilidad™® menores a los del cuestionario original,
especialmente en las dimensiones relacionadas con el control, lo cual se atribuyé a la menor
cantidad de items de la versién validada, a particularidades del proceso de hetero-
administracién y a problemas en la comprension de alglin item que fueron analizadas en el

Estudio Ill. El BIPQ también mostré una reproducibilidad™® ligeramente menor, sobre todo en
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los items control personal y coherencia. Ademds de los aspectos hetero-administraciéon
mencionados, estos hallazgos coinciden con los de la validacién original y, por otra parte,
también podrian apuntar a problemas de comprensién reportados por otros autores.

En el Estudio lll se recogid la experiencia de los entrevistadores del Estudio Il, para lo cual se
empled nuevamente una técnica cualitativa. Sus resultados proporcionaron una comprensién
mas profunda del proceso de adaptacion cultural.

Por una parte permitieron interpretar los resultados del Estudio Il e identificar nuevas pruebas
de validez del IPQ-R y BIPQ en nuestro contexto, basadas tanto en criterios del ambito sanitario,
como de psicologia de la salud, asi como aspectos susceptibles de mejora de los cuestionarios.
Se considera que el tipo de poblacién estudiado condiciond el importante nivel de dificultades
identificadas, al tiempo que se destaca el interés de que los instrumentos validados sean
aplicables a esta poblacion.

Por otra parte, se corrobord la utilidad de dos estrategias de andlisis textual, con enfoques
cualitativo y cuantitativo, respectivamente, que convergieron sustancialmente en sus

resultados.

Limitaciones

El Estudio | evidencid dificultades en el proceso de respuesta, especialmente en las personas de
mayor edad y con menor nivel de estudios. Aunque los cuestionarios habian sido inicialmente
disefiados para ser autoadministrados, se decidié disponer de entrevistadores entrenados para
completar el proceso de adaptacién. Asimismo, considerando que la aplicabilidad de los
instrumentos en esta poblacidn era especialmente relevante, se introdujeron cambios en el
formato y vocabulario del IPQ-R y se decidid utilizar una versidon especifica que solucionaba
gran parte de las dificultades detectadas en su administracién, aun asumiendo que ello podia
limitar parcialmente su posterior comparabilidad con la versidn original y otras adaptaciones.

Respecto al BIPQ cabe sefialar como limitacidon que, en el momento de su incorporacién al
proyecto, el estudio piloto ya habia sido realizado. Dada la facilidad en su traduccién vy
retrotraduccion y tras considerar que los items eran muy similares a los del IPQ-R, se obvié su
realizaciéon. Posteriormente, en el Estudio Ill se identificaron dificultades en la comprensién de

alguno de sus items, asi como propuestas para solventarlas.

En cuanto al Estudio I, respecto al procedimiento y ambito de estudio, es probable que citar a
los pacientes de parte de su médico, sumado al hecho de realizar la entrevista en el mismo
centro de salud, condicionara en algunos casos un cierto sesgo de deseabilidad social, aunque

por otra parte, este hecho dio lugar una muy alta participacién.
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En relacién la validez, el hecho de haber adaptado una versién especifica con una menor
cantidad de items del IPQ-R, condiciond que su estructura interna® sélo se pudiera estudiar de
manera exploratoria y como se ha comentado previamente, que los resultados obtenidos no
fueran directamente comparables con los de version original. Se matiza que este menor
numero de items también se observa en la mayoria de validaciones identificadas.

Asimismo esta menor cantidad de items del IPQ-R pudo condicionar los resultados de
fiabilidad. A esto se suman aspectos relacionados con el alto porcentaje de
heteroadministracion requerido para ambos cuestionarios. Aunque se intentd limitar la
variabilidad de la administracion mediante el entrenamiento de los entrevistadores, es dificil
garantizar la completa eliminacién de este sesgo. Asimismo, se han mencionado previamente
algunas dificultades en la logistica de implementacion de la segunda entrevista, aspectos que
también pudieron condicionar que las puntuaciones de reproducibilidad fueran menores que
las de los cuestionarios originales.

Mas alla de estos problemas, el hecho de haber requerido entrevistadores colocd a estas
personas en una posicién O6ptima para detectar dificultades en la comprensiéon y
cumplimentacién de los cuestionarios. Las caracteristicas de la muestra condicionaron sin duda
el importante nivel de dificultades detectadas. No obstante, se destaca nuevamente, que ésta
es una poblacién en la que estudio de la representacién de enfermedad tiene especial interés.
Por otra parte, se matiza que no se dispone de la experiencia de las personas que

cumplimentaron los cuestionarios sin necesidad de ayuda o heteroadministracion.

Implicaciones para futuras investigaciones

Aunque resulta complejo interpretar las implicaciones de los resultados de este estudio para el
modelo tedrico de la representacion de enfermedad, éstos nos llevan a plantear algunos
interrogantes. Como se ha visto en la introduccién, el modelo de CSM propone un
procesamiento paralelo de las representaciones emocionales y cognitivas. Estas ultimas
incluian inicialmente cinco dimensiones diferentes aunque no necesariamente independientes
(identidad, causas, consecuencias, duracién y control/curacion) con informaciéon tanto
perceptual, como abstracta. Posteriormente la dimension curacion se diferencié a su vez en
duracién aguda/crdnica y duracion ciclica y el control/curacidn, en control personal y control de
tratamiento. También se incorpord el concepto de coherencia de la enfermedad.

En este estudio se observa una mayor asociacién de las representaciones emocionales con
algunas de las dimensiones de la representacion cognitiva. Ademas, los resultados muestran
para ambos cuestionarios dos grupos de dimensiones que se asocian de manera inversa: el
primer grupo, Factor 1 del BIPQ, incluye las representaciones emocionales junto con las

representaciones cognitivas de identidad, consecuencias y duracion ciclica, en el caso del IPQ-R,
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mientras que el segundo grupo, Factor 2 del BIPQ, incluye las representaciones cognitivas
correspondientes a control/ curacion y coherencia de la enfermedad. A su vez se observa un
comportamiento consistente de estos dos grupos de dimensiones con variables externas,
destacando la relacién de las dimensiones correpondientes al Factor 1 con el estado de salud
percibido y la utilizacion de servicios. Ademas, las puntuaciones de las dimensiones de estos
dos grupos permiten distinguir e interpretar las diferencias obtenidas entre las enfermedades
estudiadas.

Llama la atencién la consistencia acumulada de ambas agrupaciones de dimensiones a lo largo
de diferentes estudios llevados a cabo en la literatura.

En la interpretaciéon de estos hallazgos se plantea el interrogante de que las dimensiones
relacionadas con el Factor 1 no contengan una mayor proporcién de elementos ‘perceptuales-
experienciales’ mientras que las correspondientes al Factor 2, un mayor contenido de
elementos ‘abstractos-conceptuales’. Como posible hipdtesis, el Factor 1, con mayor
componente perceptual y carga emocional, podria corresponderse con la interpretacién o
evaluacion de la amenaza (qQué me pasa, qué es, en qué me afecta, cdmo va a evolucionar). A su
vez el Factor 2 podria corresponderse con una interpretacion, quizds mads elaborada,
relacionada con la evaluacién del afrontamiento (entiendo qué es y qué tengo que hacer para
controlar y curar esta enfermedad), previa a la definicion del plan de accién y la puesta en
marcha de las estrategias de afrontamiento propiamente dichas. Esta hipdtesis estaria en la
linea de los desarrollos iniciales del modelo, que proponian que la representacion cognitiva de
la enfermedad estaba formada por cuatro dimensiones que no incluian la dimensién de
control/cura. Aunque Leventhal no dudaba de que ésta formara parte de la representacion
cognitiva de la enfermedad, inicialmente se planted si no debia corresponderse con las
expectativas de respuesta al afrontamiento.

Se requiere de nuevos estudios para confirmar estos hallazgos y responder estos interrogantes.
Seria de especial interés la realizacion de estudios longitudinales que valoraran el
comportamiento de estos factores en el tiempo para asi avanzar en el conocimiento de la
evolucion de la representacion de la enfermedad, asi como también en la identificacién de los

elementos que permitan una intervencién sobre la misma.

En relacion a la fiabilidad, la consistencia interna™® de ambos cuestionarios fue aceptable pero
tal como se ha comentado, su reproducibilidad™® fue menor, por lo que su aplicacién en

momentos temporales distintos requiere también de nuevos estudios.

En el Estudio Il se recoge la experiencia de los entrevistadores con las personas que no
pudieron completar en forma auto administrada el cuestionario o que requirieron ayuda. Los

entrevistadores proporcionaron soluciones alternativas para facilitar la comprensién y
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cumplimentacién de los instrumentos que podran ser integradas en futuros estudios para
mejorar su aplicabilidad en esta poblacidon diana. En sucesivas investigaciones se recomienda
incluir la experiencia de los entrevistadores, en el proceso de adaptaciéon cultural de
instrumentos que hayan requerido de hetero-administracion. Asimismo, seria de interés
recoger la experiencia de las personas que completaron el cuestionario de forma

autoadministrada.

Por otra parte, aunque las dos técnicas de andlisis utilizadas en el Estudio lll coincidieron
sustancialmente en sus resultados clave, tal como se ha comentado, se trata de una
experiencia muy concreta y comudn a todos los participantes. Hacen falta mas estudios para
confirmar si la concordancia observada en el presente estudio se mantiene en el analisis de

temas mas abstractos y con una mayor variabilidad en la experiencia de los informantes.

Por ultimo, los resultados de los Estudios Il y lll apuntan a que existen diferencias entre las
representaciones de las personas que padecen enfermedades crénicas y las de los

profesionales sanitarios, lo que abre otra interesante linea de investigacion.

Conclusiones

Los resultados del presente estudio tienen un potencial interés, tanto para la practica

asistencial como para la investigacion.

Desde una perspectiva asistencial, se dispone de dos instrumentos con puntuaciones validas y
aceptablemente consistentes, aplicables en nuestro contexto para medir la percepcion en
enfermedades crdnicas y tener en cuenta su representacion cognitiva y emocional.

Mientras que el BIPQ aporta una herramienta breve y de facil utilizacién para la practica diaria
o en situaciones en las que la disponibilidad de tiempo sea escasa, el IPQ-R puede tener
aplicabilidad en aquellas personas en las que el manejo clinico sea dificil o en el contexto de

investigacion.

Desde la perspectiva de la investigacidn se remarca la integracidon durante todo el proceso de
metodologias, técnicas de analisis y de la perspectiva de investigadores provenientes de
diversas disciplinas, que aportaron riqueza y calidad al mismo.

Por otra parte, se destaca la observacion de que las dimensiones de la representacion de la
enfermedad presentan una importante correlacion que permite identificar dos agrupaciones.
Estos hallazgos son consistentes con los de otros autores. Se plantean interrogantes respecto a
su implicacién y se generan nuevas hipotesis para intentar explicar su significado que abren
camino a futuras investigaciones para continuar avanzando en el conocimiento del modelo

tedrico de la percepcion de la enfermedad.
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We are interested in your own personal views of how you now see your current illness.
Please indicate how much you agree or disagree with the following statements about your
illness by ticking the appropriate box.

NEITHER

STRONGLY AGREE NOR STRONLGY
VIEWS ABOUT YOUR ILLNESS | pisacree DISAGREE DISAGREE AGREE AGREE

IP1 | My illness will last a short time

P2 | My illness is likely to be
permanent rather than
temporary

IP3 | My illness will last for a long time

IP4* 1 This illness will pass quickly

IP5 | | expect to have this illness for
the rest of my life

IP6 | My illness is a serious condition

P71 My illness has major
consequences on my life

P8 | My illness is easy to live with

IP1I0 | My illness strongly affects the
way others see me

IP11 1 My illness has serious financial
consequences

IP13* 1 My illness causes difficulties for
those who are close to me

IP17 | There is a lot which | can do to
control my symptoms

IP18 | What I do can determine whether
my illness gets better or worse

IP20* | The course of my illness depends
on me

IP21* 1 Nothing I do will affect my illness

IP22* 1 1 have the power to influence my
illness

IP23* | My actions will have no affect on
the outcome of my illness

P26 | My illness will improve in time

IP27 | There is very little that can be
done to improve my illness

1P28* | My treatment will be effective in
curing my illness

IP29* | Negative effects of my illness can
be prevented (avoided) by my
treatment

IP30* | My treatment can control my
illness

IP31* | There is nothing which can help
my condition

IP32 | The symptoms of my condition
are puzzling to me
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CAUSES OF MY ILLNESS

We are interested in what you consider may have been the cause of your illness. As people are very
different, there is no correct answer for this question. We are most interested in your own views
about the factors that caused your illness rather than what others including doctors or family may
have suggested to you. Below is a list of possible causes for your illness. Please indicate how much
you agree or disagree that they were causes for you by ticking the appropriate box.

POSSIBLE CAUSES

STRONGLY
DISAGREE

DISAGREE

NEITHER
AGREE NOR
DISAGREE

AGREE

STRONLGY
AGREE

C1

Stress or worry

Cc2

Hereditary - it runs in my family

C3

A Germ or virus

C4

Diet or eating habits

C5

Chance or bad luck

C6

Poor medical care in my past

Cc7

Pollution in the environment

C8

My own behaviour

C9

My mental attitude e.g. thinking
about life negatively

C10

Family problems or worries

C11*

Overwork

c12*

My emotional state e.g. feeling
down, lonely, anxious, empty

C13*

Ageing

C16*

Accident or injury

C17*

My personality

C18*

Altered immunity

In the table below, please list in rank-order the three most important factors that you now believe
caused YOUR ILLNESS. You may use any of the items from the box above, or you may have
additional ideas of your own.

The most important causes for me:

1

2
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ILLNESS PERCEPTION QUESTIONNAIRE (IPQ-R)

YOUR VIEWS ABOUT YOUR ILLNESS

Listed below are a number of symptoms that you may or may not have experienced since your illness. Please
indicate by circling Yes or No, whether you have experienced any of these symptoms since your iliness, and
whether you believe that these symptoms are related to your iliness.

| have experienced this This symptom is
symptom since my illness related to my illness
Pain Yes No Yes No
Sore Throat Yes No Yes No
Nausea Yes No Yes No
Breathlessness Yes No Yes No
Weight Loss Yes No Yes No
Fatigue Yes No Yes No
Stiff Joints Yes No Yes No
Sore Eyes Yes No Yes No
Wheeziness Yes No Yes No
Headaches Yes No Yes No
Upset Stomach Yes No Yes No
Sleep Difficulties Yes No Yes No
Dizziness Yes No Yes No
Loss of Strength Yes No Yes No

We are interested in your own personal views of how you now see your current iliness.
Please indicate how much you agree or disagree with the following statements about your illness by ticking the
appropriate box.

STRONGLY NEITHER AGREE STRONGLY
VIEWS ABOUT YOUR ILLNESS DISAGREE DISAGREE NOR DISAGREE AGREE AGREE

IP1 | My illness will last a short time

My iliness is likely to be permanent

P2 rather than temporary

IP3 | My illness will last for a long time

IP4 | This illness will pass quickly

| expect to have this illness for the

IPS rest of my life

IP6 = My illness is a serious condition
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NEITHER
VIEWS ABOUT YOUR ILLNESS DIGONSLY | DisagReE | ACREE acree | STRONGYY

DISAGREE

IP7 My illness has major consequences on my life

IP8 My iliness does not have much effect on my life

IP9 My illness strongly affects the way others see me

IP10 | My iliness has serious financial consequences

My illness causes difficulties for those who are

IP11
close to me

P12 There is a lot which | can do to control my
symptoms

P13 What | do can determine whether my illness gets

better or worse

IP14  The course of my illness depends on me

IP15  Nothing | do will affect my illness

IP16 | have the power to influence my illness

My actions will have no affect on the outcome of

P17 .
my illness

IP18 My illness will improve in time

There is very little that can be done to improve

IP19 .
my illness

IP20 My treatment will be effective in curing my illness

The negative effects of my illness can be

P21 prevented (avoided) by my treatment

IP22 | My treatment can control my illness

IP23 | There is nothing which can help my condition

The symptoms of my condition are puzzling to
me

P24

IP25 | My iliness is a mystery to me

IP26 | don’t understand my illness

IP27 My illness doesn’t make any sense to me

| have a clear picture or understanding of my

P28 condition

The symptoms of my illness change a great deal

P29 from day to day

IP30 My symptoms come and go in cycles

IP31 My illness is very unpredictable

I go through cycles in which my illness gets better

P32
and worse.

IP33 | | get depressed when | think about my iliness

IP34 | When | think about my illness | get upset

IP35 | My illness makes me feel angry

IP36 = My illness does not worry me

IP37  Having this illness makes me feel anxious

IP38 My illness makes me feel afraid
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CAUSES OF MY ILLNESS

We are interested in what you consider may have been the cause of your illness. As people are very different,
there is no correct answer for this question. We are most interested in your own views about the factors that
caused your iliness rather than what others including doctors or family may have suggested to you. Below is a
list of possible causes for your iliness. Please indicate how much you agree or disagree that they were causes
for you by ticking the appropriate box.

STRONGLY NEITHER AGREE STRONGLY
POSSIBLE CAUSES DISAGREE DISAGREE NOR DISAGREE AGREE AGREE

C1 Stress or worry

Hereditary - it runs in my

o2 family

C3 A Germ or virus

C4 Diet or eating habits

€5 Chance or bad luck

C6 | Poor medical care in my past

C7 Pollution in the environment

C8 | My own behaviour

My mental attitude e.g.

= thinking about life negatively

Family problems or worries

C10 .
caused my illness

C11 | Overwork

My emotional state e.g. feeling

C12 .
down, lonely, anxious, empty
C13 | Ageing
C14 | Alcohol
C15 | Smoking

C16 | Accident or injury

C17 | My personality

C18 | Altered immunity

In the table below, please list in rank-order the three most important factors that you now believe caused
YOUR iliness.You may use any of the items from the box above, or you may have additional ideas of your own.
The most important causes for me:
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Anexo 3. IPQ-R especifico para hipertension
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Anexo 4. BIPQ original
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Anexo 5. Validacion lingtiistica del IPQ-R







Tabla 41: Validacién lingiiistica del apartado IPQ.R Identidad

Apartado IPQ-R Identidad

ID1

O, R1, R2: Pain
T1, T2, T3, V1,Vv2,V3: Dolor

ID2

O, R1, R2: Sore Throat
T1,V1,V2:Dolor de garganta
T2: Garganta irritada

V3: Dolor de garganta

B1

ID3

0,T2: Nausea

T1,V1: Nauseas

V2*: Ganas de vomitar

R1,R2: Feel like vomiting

V3: Nauseas (Ganas de vomitar)

ID4

O: Breathlessness

T1: Ahogo

T2: Jadeo

V1,V2: Falta de aire

R1:Short of breath

R2: Lack of breath

V3: Sensacion de ahogo o falta de aire

B1

ID5

O, R1, R2: Weight Loss
T1, T2, V1,V2,V3: Pérdida de peso

ID6

O: Fatigue

T1,T2,V1: Fatiga

R1,R2: Fatigue (tiredness)
V2* V3: Fatiga (cansancio)

ID7

O: Stiff Joints

T1,T2,T3,V1:Articulaciones rigidas

R1: Stiff joints (hard to move them)

R2: Stiff joints (difficulty in moving them)

V2*,V3: Articulaciones rigidas (cuesta moverlas)

ID8

O, R1: Sore Eyes

T1: Dolor de ojos

T2: Ojos irritados

V1,V2: Irritacion en los ojos
R2: Eye irritation

V3: Irritacion en los ojos

B1

D9

O: Wheeziness

T1: Respiracion sibilante
T2: Respiracion asmatica
V1: Pitidos

R1: Wheezing

R2: Wheezing Chest
V2*,V3: Pitos en el pecho

ID10

O, R1, R2: Headaches
T1,T2,V1,V2: Dolores de cabeza
V3: Dolores de cabeza

ID11

O, R1: Upset Stomach

T1: Estémago alterado

T2: Trastorno estomacal

R2: Stomach upsets

V1,V2,V3: Molestias en el estomago

ID12

O,R2: Sleep Difficulties

T3: Dificultades para conciliar el suefio

R1: Difficulty sleeping

T1,T2,V1,V2,V3: Dificultades para dormir

ID13

O, R1, R2: Dizziness
T1: Vértigo

T2: Mareo

V1,V2, V3: Mareos

ID14

O, R1, R2: Loss of Strength
T2: Pérdida de energia
T1,T3,V1,V2,V3: Pérdida de fuerza

B1

A

O: Original; T1: Traduccion 1; T2: Traduccién 2; T3: Version para hemofilia disponible en la web (en items que procede);

V1: Version 1 (IPQ-Ry4); V2 (* items que requirieron cambios tras piloto): Version 2 (IPQ-Ry,);
R1: Retrotraducccién 1; R2: Retrotraduccion 2; V3: Version 3 (IPQ-Rys);

T: Traduccion; R: Retrotraduccion; Sin dificultad; B1: Dificultad o diferencia menor: P: problema en estudio piloto
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Tabla 42: Validacion lingiiistica del apartado IPQ-R General*

Apartado IPQ-R General T R P

O: My illness will last a short time

IP1r R1: My illness will not last long

X R2: My iliness will only last a short time
T1,T2,V1,V2,V3: Mi enfermedad durara poco tiempo

O: My illness is likely to be permanent rather than temporary
T1,T2: Es probable que mi enfermedad sea mas bien permanente que temporal
V1: Es probable que mi enfermedad sea mas permanente que temporal

1P2 V2*: Es probable que mi enfermedad sea mas permanente que pasajera A A P
R1: My iliness is likely to be more permanent than temporary
R2: My illness is likely to be more long-term than short-term
V3: Es mas probable que mi enfermedad sea permanente (para siempre) que pasajera
O: My illness will last for a long time

IP3 R1,R2: My illness will last a long time A A
T1,T2,V1,V2,V3: Mi enfermedad durara mucho tiempo

O: This illness will pass quickly
T1,T2,V1: Esta enfermedad pasara rapidamente
R1: My illness will go away quickly A A P
R2: My iliness will soon be over
V2,V3: Mi enfermedad pasara rapidamente
O: I expect to have this illness for the rest of my life
T2: Espero padecer esta enfermedad el resto de mi vida
IPS R1: I think | will have my illness the rest of my life A A
R2: | believe | shall be ill for the rest of my life
T1,V1,V2,V3: Pienso que tendré esta enfermedad el resto de mi vida
O: My illness is a serious condition
T1,T2: Mi enfermedad es una afeccion grave/ es grave
IP6 T3: Mi enfermedad es seria A A
R1,R2: My illness is a serious one
V1,V2,V3: Mi “enfermedad” es una enfermedad grave
O: My illness has major consequences on my life
T3: Mi hemofilia tiene grandes consecuencias en mi vida
IP7 R1: My iliness has serious effects on my life A B1
R2: My iliness has important consequences for my life
T1,T2,V1,V2,V3: Mi enfermedad tiene consecuencias importantes sobre mi vida
O: My illness does not have much effect on my life
T3: Mi hemofilia no afecta mucho a mi vida
R1: My iliness does not affect my life too much A A B
R2: My iliness does not greatly affect my life
T1,T2,V1,V2,V3: Mi enfermedad no afecta demasiado mi vida
O: My illness strongly affects the way others see me
T1: Mi enfermedad afecta enormemente la forma coémo me ven los demas
T2: Mi enfermedad afecta enormemente la manera como me ven los demas
P9 T3: Mi hemofilia afecta fuertemente la manera en que otros me ven A A
R1: My iliness very much affects the way others see me
R2: My illness greatly affects the way others see me
V1,V2,V3: Mi enfermedad afecta mucho la manera en que me ven los demas
O: My illness has serious financial consequences
T1: Mi enfermedad tiene repercusiones econémicas graves
T2: Mi enfermedad tiene graves repercusiones econémicas
T3: Mi hemofilia tiene serias consecuencias econdémicas
IP10 V1: Mi enfermedad tiene repercusiones econémicas graves/Mi enfermedad tiene serias consecuencias econdémicas A A P
R1: My iliness has serious financial consequences (e.g. expenses or repercussions at work)
R2: My iliness has serious economic consequences (e.g. expenses, job repercussions, etc.,)
V2*V3: Mi enfermedad tiene serias consecuencias econémicas (por ej. gastos de dinero o repercusiones en el
trabajo, etc)
O: My illness causes difficulties for those who are close to me
T1: Mi enfermedad ocasiona dificultades a todos aquellos que me rodean
T2: Mi enfermedad ocasiona problemas a todos aquellos que me rodean
T3: Mi hemofilia causa dificultades a aquellos que estan cerca de mi
P11 V1,V2: Mi enfermedad ocasiona dificultades a los que me rodean
R1: My iliness causes problems to those around me
R2: My illness creates problems for those around me
V3: Mi enfermedad causa dificultades a los que me rodean (familiares, amigos cercanos)
O: There is a lot which | can do to control my symptoms
T3: Hay mucho que yo puedo hacer para controlar mis sintomas
1P12 R1: There is a lot | can do to control my symptoms A A
R2: There is a lot of things | can do to control my symptoms
T1,T2,V1,V2,V3: Hay muchas cosas que puedo hacer para controlar mis sintomas
O: What I do can determine whether my illness gets better or worse
T1,T3,V1,V2: Lo que yo haga puede determinar que mi enfermedad mejore o empeore
T2: Lo que haga puede determinar que mi enfermedad mejore o empeore
R1: What | do can determine whether my iliness gets better or worse
R2: What | do can make my illness get better or worse
V3: Lo que yo haga puede hacer que mi enfermedad mejore o empeore

IP4r

IP8r

P13

Nota: Items ‘X’ (sombreados en gris): items eliminados en la versién especifica para hipertension

O: Original; T1: Traduccién 1; T2: Traduccién 2; T3: Version para hemofilia disponible en la web (en items que procede);

V1: Version 1 (IPQ-Ry4); V2 (* items que requirieron cambios tras piloto): Version 2 (IPQ-Ry,);

R1: Retrotraducccion 1; R2: Retrotraduccion 2; V3: Version 3 (IPQ-Rys);

T: Traduccién; R: Retrotraduccion; A: Sin dificultad; B1: Dificultad o diferencia menor; B2: Dificultad mayor; P: problema en estudio piloto
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Tabla 42: Validacion lingiiistica del apartado IPQ-R General (continuacion 1)

IP14

IP15r

Apartado IPQ-R General (continuacién)

O: The course of my illness depends on me

T1,T2: El curso de mi enfermedad depende de mi

T3: La evolucion de mi hemofilia depende de mi

R1,R2: The progress of my illness depends on me

V1,V2,V3: La evolucion de mi enfermedad depende de mi

O: Nothing I do will affect my illness

R1: Nothing | do will affect my illness

R2: Nothing | can do will affect my illness

T1,T2,T3; V1,V2,V3: Nada de lo que yo haga afectara mi enfermedad

IP16

O: I have the power to influence my illness

T1: Tengo la facultad de influir en mi enfermedad

T3: Tengo el poder de influir en mi hemofilia

R1: 1 am able to have an influence on my illness

R2: | am capable of influencing my illness

T2,V1,V2,V3:Tengo la capacidad de influir en mi enfermedad

B2

B2

IP17r

IP18

O: My actions will have no affect on the outcome of my illness
T1: Mis acciones no afectaran el resultado de mi enfermedad

T2: Mis acciones no afectaran el desarrollo de mi enfermedad

T3: Mis comportamientos no afectaran el curso de mi hemofilia
R1: What | do will not affect the progress of my illness

R2: What | do will not affect the course of my illness

V1,V2,V3: Mis acciones no afectaran la evolucion de mi enfermedad
O: My illness will improve in time

R1: My illness will get better over time

R2: My illness will get better in time

T1,T2,V1,V2,V3: Mi enfermedad mejorara con el tiempo

B1

B1

IP19

IP20

P21

1P22

IP23r

IP24r

IP25r

IP26r

O: There is very little that can be done to improve my illness

T1: Poco puedo hacer para mejorar mi enfermedad

T2: Se puede hacer muy poco para mejorar mi enfermedad

T3: Hay muy pocas cosas que se pueden hacer para mejorar mi hemofilia

V1,V2: Hay muy pocas cosas que se puedan hacer para mejorar mi enfermedad
R1: There is very little that can be done to improve the state of my illness

R2: There is very little | can do to get better from my illness

V3: Hay muy pocas cosas que se puedan hacer para mejorar mi enfermedad
O: My treatment will be effective in curing my illness

T1,T3,V1,V2: Mi tratamiento sera eficaz para curar mi enfermedad

T2: El tratamiento sera eficaz para curar mi enfermedad

R1: My treatment will work to cure my illness

R2: My treatment will be effective in curing my illness

V3: Mi tratamiento sera eficaz para curar mi enfermedad

O,R2: The negative effects of my illness can be prevented (avoided) by my treatment
T1,V1,V2: Los efectos negativos de mi enfermedad se pueden prevenir (evitar) con mi tratamiento
T3: Los efectos negativos de mi hemofilia se pueden prevenir con el tratamiento

T2: El tratamiento puede evitar los efectos negativos de mi enfermedad

R1: The negative effects of my illness can be prevented (avoided) with my treatment
V3: Los efectos negativos de mi enfermedad se pueden prevenir (evitar) con mi tratamiento
O,R1,R2: My treatment can control my illness

T1,T3, V1,V2: Mi tratamiento puede controlar mi enfermedad

T2: El tratamiento puede controlar mi enfermedad

V3: Mi tratamiento puede controlar mi enfermedad

O: There is nothing which can help my condition

T1: No hay nada que pueda aliviar mi situacion

T2: Nada puede mejorar mi estado

T3: No hay nada que me pueda ayudar en mi situacion

R1: There is nothing that can improve my illness

R2: There is nothing that will make my illness better

V1,V2,V3: No hay nada que pueda mejorar mi enfermedad

O: The symptoms of my condition are puzzling to me

T1: Los sintomas de mi condicién son para mi dificiles de entender

T2: Los sintomas de mi enfermedad me dejan perplejo

R1: For me, the symptoms of my illness are difficult to understand

R2: | find the symptoms of my illness difficult to understand

T3,V1,V2,V3: Para mi, los sintomas de mi hemofilia/enfermedad son dificiles de entender
O,R1,R2: My illness is a mystery to me

T1: Mi enfermedad es para mi un misterio

T2: Mi enfermedad es un misterio para mi

T3: Para mi, la hemofilia es un misterio

V1,V2,V3: Mi enfermedad es un misterio para mi

O: | don’t understand my illness

T1,T2,T3,V1,V2: No entiendo mi enfermedad

R1: | do not understand my illness

V3: No entiendo mi enfermedad

B1

B1

IP27r

O: My illness doesn’t make any sense to me

T1,T2,T3,V1:Mi enfermedad no tiene ningun sentido para mi
R1: My illness has no explanation for me

R2: | find my illness inexplicable

V2,V3: Mi enfermedad no tiene ninguna explicacién para mi

Nota: Items ‘X’ (sombreados en gris): items eliminados en la version especifica para hipertension

O: Original; T1: Traduccién 1; T2: Traduccion 2; T3: Version para hemofilia disponible en la web (en items que procede);

V1: Version 1 (IPQ-Ryy); V2 (* items que requirieron cambios tras piloto): Version 2 (IPQ-Ry.); R1: Retrotraducccion 1; R2: Retrotraduccion 2;
V3: Version 3 (IPQ-Rys); T: Traduccion; R: Retrotraduccion; A: Sin dificultad; B1: Dificultad o diferencia menor; B2: Dificultad mayor; P: problema en estudio piloto
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Tabla 42: Validacion lingiiistica del apartado IPQ-R General* (continuacion 2)

Apartado IPQ-R General (continuacién) T R P

O: I have a clear picture or understanding of my condition

T1: Tengo una imagen clara o comprensién de mi condicion

T2,V1,V2: Tengo una imagen o comprension claras de mi enfermedad

R1,R2: | have a clear picture or understanding of my illness

V3: Tengo una comprension clara de mi enfermedad (entiendo en qué consiste mi
enfermedad)

O: The symptoms of my illness change a great deal from day to day

T1: Los sintomas de mi enfermedad varian enormemente de un dia para otro

T3: ... cambian de forma significativa ...

R1: The symptoms of my illness change a lot from day to day

R2:The symptoms of my illness vary greatly from one day to another

T1,V1,V2,V3 Los sintomas de mi enfermedad cambian mucho de un dia para otro
O,R1,R2: My symptoms come and go in cycles

T1 Mis sintomas aparecen y desaparecen de forma ciclica

T2:...de manera ciclica. T3 ..vienen y se van por ciclos. A A P
V1: Mis sintomas van y vienen de forma ciclica

V2*,V3: Mis sintomas van y vienen por temporadas

O: My illness is very unpredictable

T1,72,T3,V1: Mi enfermedad es muy impredecible

IP31 | R1:My illness is highly unpredictable (I don't know how it'll go) A A P
R2:My illness is highly unpredictable (I don't know how it' will go)
*V2,V3: Mi enfermedad es muy impredecible (no se como ira)

O: | go through cycles in which my illness gets better and worse
T1,T3: Mi enfermedad/ hemofilia va mejor o peor seguin/por temporadas
T2,V1,V2: Mi enfermedad mejora o empeora por temporadas

P28

IP29

IP30

P32 R1: My iliness gets better or worse in good or bad spells A A
R2: My illness periodically gets better or worse
V3: Mi enfermedad mejora y empeora por temporadas

P33 O,R1,R2: | get depressed when I think about my illness A A

T1,T2,T3,V1,V2,V3: Me deprimo cuando pienso en mi enfermedad
O: When I think about my illness | get upset
T2: Me pongo mal cuando pienso en mi enfermedad
IP34 | T3: Me disgusto cuando pienso en mi hemofilia A A
R1,R2: | get upset when | think about my illness
T1,V1,V2,V3-: Me altero cuando pienso en mi enfermedad
O,R2: My illness makes me feel angry
T1,V1: Mi enfermedad hace que me sienta enojado
IP35 T2: Mi enfermedad me hace sentir rabia A A P
R1: My illness makes me angry
T3,V2*,V3: Mi enfermedad hace que me sienta enfadado
O,R2: My illness does not worry me
R1: My iliness does not bother me A A
T1,T2,T3,V1,V2, V3: Mi enfermedad no me preocupa
O: Having this illness makes me feel anxious
T1: Tener esta enfermedad me hace sentir ansiedad
T2: Padecer esta enfermedad me provoca ansiedad
IP37  T3,V1: Tener hemofilia /esta enfermedad hace que me sienta ansioso A A P
*V2: Tener esta enfermedad hace que me sienta nervioso
R1,R2: Having this illness makes me nervous
V3: Tener esta enfermedad me produce ansiedad (me pone nervioso)
O: My illness makes me feel afraid
T1: Mi enfermedad hace que sienta temor
T2: Mi enfermedad me causa miedo
IP38  T3,V1: Mi hemofilia/enfermedad hace que me sienta temeroso A A P
*V2: Mi enfermedad hace que me sienta con miedo
R1,R2: My illness makes me afraid
V3: Mi enfermedad hace que me sienta temeroso (asustado)

IP36r

Nota: Items ‘X’ (sombreados en gris): items eliminados en la versién especifica para hipertension

O: Original; T1: Traduccién 1; T2: Traduccion 2; T3: Version para hemofilia disponible en la web (en items que procede);

V1: Version 1 (IPQ-Ry4); V2 (* items que requirieron cambios tras piloto): Version 2 (IPQ-Ry,);

R1: Retrotraducccion 1; R2: Retrotraduccion 2; V3: Version 3 (IPQ-Rys);

T: Traduccién; R: Retrotraduccion; A: Sin dificultad; B1: Dificultad o diferencia menor; B2: Dificultad mayor; P: problema en estudio piloto
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Tabla 43: Validacion lingiiistica del apartado IPQ-R Causas

Apartado IPQ-R Causas* T R P

O, R1, R2: Stress or worry
Cc1 T3: Estrés A A
T1, T2, V1, V2, V3: Estrés o preocupaciones
O, R1: Hereditary - it runs in my family
T1, T2, V1, V2: Hereditaria- viene de familia
Cc2 T3: Hereditario A B1
R2: Hereditary factors — it runs in the family
V3: Hereditario, me viene de mi familia.
O: A Germ or virus
T1, T2, V1: Un germen o virus.
R1, R2: A microbe or virus
V2*, V3: Un microbio o virus.
O, R1, R2: Diet or eating habits
Cca T1,V1,V2: Dieta o habitos alimentarios A A
T2, V3: Dieta o habitos alimenticios
O, R2: Chance or bad luck
C5 R1: Sheer chance or bad luck A B1
T1, T2, T3, V1, V2, V3: Casualidad o mala suerte
O: Poor medical care in my past
T1, T2: Escasa atencion médica en el pasado
T3: Pocos cuidados médicos en el pasado
R1: Deficient medical attention in the past
R2: Poor medical attention in the past
V1, V2, V3: Atencién médica deficiente en mi pasado
O: Pollution in the environment
T1: Contaminacion en el medio ambiente
c7 T2: Contaminacién del medio ambiente A A
R1: Polluted environment
R2: Environmental pollution
V1, V2, V3: Contaminaciéon ambiental
O: My own behaviour
T1,T2,V1: Mi propia conducta.
T3: Mi propio comportamiento
C8 V2*: Mi propia conducta (lo que yo haga o haya hecho) A A P
R1: My own behaviour (what | do or have done)
R2: Personal conduct (what | do or may have done)
V3: Mi propia conducta (lo que yo hago o he hecho)
O: My mental attitude e.g. thinking about life negatively
T1: Mi estado de animo, por ej. pensar en la vida de forma negativa
C9 R1: My mental attitude, e.g. negative attitude toward life. B1 A
R2: My mental attitude, for example negative thoughts about life
T2, V1, V2, V3: Mi actitud mental, por ej. pensar en la vida de forma negativa
O: Family problems or worries caused my illness
T1: Problemas familiares o preocupaciones causaron mi enfermedad
T2: Problemas familiares o preocupaciones causadas por mi enfermedad
V1, V2: Problemas familiares o preocupaciones
R1, R2: Family problems or worries
V3: Problemas familiares
O, R2: Overwork
C11  R1: Overworked A A
T1, T2, V1, V2, V3: Exceso de trabajo
O: My emotional state e.g. feeling down, lonely, anxious, empty
T1, T2: Mi estado emocional, por ejemplo depresion , soledad, ansiedad, vacio
V1, V2: Mi estado emocional, por ej. desanimo, soledad, ansiedad, vacio

C3

Ccé

c10 B1 A

12 R1: My emotional balance, e.g. feeling gloomy , lonely, anxiety, empty A A
R2: My emotional state, for example depression, loneliness, anxiety, feelings of emptiness
V3: Mi estado emocional (desanimo, soledad, ansiedad, vacio)
O: Ageing

c13 R1, R2: Age A A

T1, T2, V1, V2: Edad
V3: Edad /Envejecimiento (el paso de los afios)
O, R1: Alcohol
C14  R2: Drinking A A
T1, T2, V1, V2, V3: Alcohol
O, R2: Smoking
T2: Tabaquismo

c15 R1: Tobacco A A
T1, V1, V2, V3: Tabaco
O, R1, R2: Accident or injury
c16 T1, T2, V1, V2, V3: Accidente o lesion A A
c17 O, R1, R2: My personality A A

T1, T2, V1, V2, V3: Mi personalidad
O: Altered immunity
T1, T2, V1: Alteracion del sistema inmunolégico
C18 V2*: Alteracién de las defensas A B1 P
R1, R2: Alteration of my defences
V3: Alteracion de la inmunidad (de las defensas del cuerpo)

O: Original; T1: Traduccién 1; T2: Traduccion 2; T3: Version para hemofilia disponible en la web (en los items que procede);

V1: Version 1 (IPQ-Ry; V2 (* items que requirieron cambios tras piloto): Version 2 (IPQ-Ry,);

R1: Retrotraducccion 1; R2: Retrotraduccion 2; V3: Version 3 (IPQ-Ry;); T: Traduccion; R: Retrotraduccion; A:Sin dificultad; B1: Dificultad o diferencia menor; B2: Dificultad
mayor; P: problema en piloto
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Anexo 6. Validacion linguistica del BIPQ







Tabla 44. Validacion lingiiistica del Cuestionario Breve de Percepcion de Enfermedad (BIPQ)

Cuestionario BIPQ

O, R2: How much does your illness affect your life?
T1: ¢ Cuanto afecta su enfermedad a su vida?
T2: ¢ En qué medida afecta a su vida su enfermedad?
R1: To what extent does your iliness affect your life?
V1, V2: 4 En qué medida la enfermedad afecta su vida?
O: How long do you think your illness will continue?
B2 R1, R2: How long do you think your illness will last?
T1, T2, V1, V2: { Cuanto tiempo cree que durara su enfermedad?
O: How much control do you feel you have over your asthma?
T1: ¢ Cuanto control piensa que tiene sobre su enfermedad?
B3 T2: ;Cuanto control cree que ejerce sobre su enfermedad?
R1, R2: How much control do you think you have over your illness?
V1, V2: ; Cuanto control cree que tiene sobre su enfermedad?
O: How much do you think your treatment (pills, etc) can help your illness?
T1: ¢ Cree que su tratamiento (pastillas, etc.) puede ayudar a su enfermedad?
T2: En qué medida puede el tratamiento (pastillas, etc.) ayudarle a mejorar su enfermedad?
B4 V1: ¢ En qué medida cree que su tratamiento (pastillas, etc) puede ser util para su enfermedad?
R1: To what extent do you think the treatment you receive for your iliness can be useful?
R2: How helpful do you think the treatment you receive for your illness can be?
V1, V2: ¢ En qué medida cree que su tratamiento puede ser util para su enfermedad?
O: How much do you experience symptoms from your illness?
T1: ¢ Cuantos sintomas experimenta debido a su enfermedad?
T2: ; Cuantas molestias experimenta a causa de su enfermedad?
R1: To what extent do you notice symptoms or discomfort because of your illness?
R2: How much do you notice symptoms or discomfort because of your illness?
V1, V2: 4 En qué medida nota sintomas o molestias por su enfermedad?
O: How concerned are you about your illness?
B6 R1,R2: How much does your illness worry you?
T1, T2, V1, V2: ; Cuanto le preocupa su enfermedad?
O: How well do you understand your illness?
T1,T2: { Qué comprension tiene de su enfermedad?
B7 R1: To what extent do you understand what is your illness and how it works?
R2: How well do you understand what is your iliness is and how it works?
V1,V2: ;Hasta qué punto comprende en que consiste su enfermedad?
O: How much does your illness affect you emotionally? (eg. Does it make you angry, scared, upset
or depressed?)
T1: ¢ Cuanto le afecta emocionalmente su enfermedad?
(Ej. ¢Le hace sentir enfadado, asustado, alterado o deprimido?)
T2: ; Cuanto le afecta su enfermedad a nivel emocional?
(por ejemplo, le provoca enfado, miedo, preocupacién o depresiéon?
R1, R2: How much does your iliness affect you emotionally?
(for example, does it make you feel angry, afraid, upset, or depressed?)
V1, V2: ; Cuanto le afecta su enfermedad a nivel emocional?
(por ejemplo, ¢le hace sentir enfadado, asustado, alterado o deprimido?)
O, R1: Please, write down, in order of importance, the three main factors that you believe caused
your illness.
The three most important causes for me are:
B9 R2: Please list in rank-order the three most important factors that you believe caused your illness. The
three most important causes for me are
T1,T2, V1, V2: Por favor, indique por orden de importancia los tres factores principales que usted
considera que causaron su enfermedad. Las tres causas mads importantes para mi son:

B1

B5

B8

O: Original; T1: Traduccién 1; T2: Traduccién 2; V1: Versiéon 1 (BIPQy,);R1: Retrotraduccion 1; R2: Retrotraduccion 2;

V2: Version 2 (BIPQ,,);T: Traduccion; R: Retrotraduccion; A: Sin dificultad; B1: Dificultad o diferencia menor.

T

B1

B1
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Anexo 7. IPQ-R especifico validado







Su opinién sobre Su Enfermedad (IPQ-R)

Nos interesa conocer su punto de vista acerca de su enfermedad
A continuacién se exponen una serie de afirmaciones que otras personas han hecho acerca de la enfermedad.
Por favor indique su grado de acuerdo o desacuerdo con cada una de las siguientes afirmaciones marcando con una X la casilla correspondiente.

P37

PUNTOS DE VISTA SOBRE SU ENFERMEDAD

Tener enfermedad me produce ansiedad (me pone nervioso)

NONii)LOY NO ESTOY
D AeDE o DEACUERDO

NI DE ACUERDO
NI EN
DESAC UERDO

ESTOY ESTOY
BASTANTE COMPLETAMENTE
DE ACUERDO DE ACUERDO

IP5

Pienso que tendré enfermedad el resto de mi vida

P33

Me deprimo cuando pienso en mi enfermedad

1P32

P11

Mi enfermedad mejora y empeora por temporadas

Mi enfermedad causa dificultades a los que me rodean (familiares,
amigos cercanos)

IP10

IP16

Mi enfermedad tiene serias consecuencias econémicas (por €j.
gastos de dinero o repercusiones en el trabajo, etc)

Tengo la capacidad de influir en mi enfermedad

IP6

Mi enfermedad es una enfermedad grave

P14

La evolucién de mi enfermedad depende de mi

1P2

Es mas probable que mi enfermedad sea permanente (para
siempre) que pasajera

P31

1P38

Mi enfermedad es muy impredecible (no sé como ira)

Mi enfermedad hace que me sienta temeroso (asustado)




IP35 | Mi enfermedad hace que me sienta enfadado
IP9 Mi enfermedad afecta mucho la manera en que me ven los demas
IP18 | Mi enfermedad mejorara con el tiempo
= Mi enfermedad tiene consecuencias importantes sobre mi vida
IP13 | Lo que yo haga puede hacer que mi enfermedad mejore o empeore
IP3 Mi enfermedad durara mucho tiempo
IP22 | Mi tratamiento puede controlar mi enfermedad
P20 Mi tratamiento sera eficaz para curar mi enfermedad
IP34 . .
Me altero cuando pienso en mi enfermedad
- Tengo una comprension clara de mi enfermedad (entiendo en qué

consiste mi enfermedad)

P21

Los efectos negativos de mi enfermedad se pueden prevenir (evitar)
con mi tratamiento




SU OPINION ACERCA DE SU ENFERMEDAD- SINTOMAS QUE USTED PUEDE HABER EXPERIMENTADO
Nos gustaria preguntarle acerca de los sintomas o molestias que puede haber experimentado desde que supo que tenia su .
Algunas personas experimentan sintomas RELACIONADOS CON LA ENFERMEDAD, y otras no. Asimismo, algunas personas experimentan sintomas
RELACIONADOS CON SU MEDICACION vy otras no.
Este cuestionario esta dividido en 3 partes:
En la PARTE A hay una lista de sintomas comunes. Marque con un circulo si ha experimentado o no estas molestias
SI CONTESTA QUE Si pase a las partes By C:
e enla PARTE B marque con un circulo si cree que esta molestia esta relacionada o no con su enfermedad
e enla PARTE C, si cree que esta molestia esta relacionada o no con la medicacién que toma para su enfermedad
TRATE DE CONTESTAR TODAS LAS PREGUNTAS DE FORMA ESPONTANEA CON LA PRIMERA IMPRESION QUE TENGA.

PARTE C
He zxA Iear-ilr-nEerﬁado EstzglrilnfaBesta' Eslt_:eL:\igtI%rr&i\eDséé
SINTOMA O MOLESTIA S RELACIONADO CON MI CON LA MEDICACION
mi enfermedad Si la respuesta ENFERMEDAD QUE TOMO PARA MI
es Sl ENFERMEDAD

Dolor NO Sl SI | NO NO SE SI | NO NO SE
Dolor de garganta NO SI — SI NO NO SE Sl NO NO SE
Nausea (ganas de vomitar) NO Sl Sl NO NO SE Sl NO NO SE
Sensacion de falta de aire o ahogo NO Sl — Sl | NO NO SE SI  NO NO SE
Pérdida de peso NO Sl Sl NO NO SE Sl NO NO SE
Fatiga (cansancio) NO Sl - Sl NO NO SE Sl NO NO SE
Articulaciones rigidas (cuesta moverlas) NO Sl SI | NO NO SE SI | NO NO SE
Irritacion en los ojos NO Sl — Sl | NO NO SE SI  NO NO SE
Pitos en el pecho NO Sl Sl NO NO SE Sl NO NO SE
Sensacion de cansancio NO SI - Sl NO NO SE Sl NO NO SE
Dolores de cabeza NO Sl SI | NO NO SE SI | NO NO SE
Molestias en el estémago NO Si . SI NO NO SE SI NO NO SE
Dificultades para dormir NO Sl SI | NO NO SE SI | NO NO SE
Mareos NO Sl — Sl NO NO SE Sl NO NO SE
Pérdida de fuerza NO Sl SI | NO NO SE SI | NO NO SE
Pérdida de apetito sexual NO SI — SI NO NO SE Sl NO NO SE
Impotencia NO Sl SI | NO NO SE SI | NO NO SE
Sensacion de enrojecimiento de la cara NO Sl — Sl | NO NO SE SI  NO NO SE
Palpitaciones NO Sl Sl | NO NO SE SI | NO NO SE
Pinchazos NO Sl — SI | NO NO SE SI | NO NO SE




Si usted ha experimentado algun otro sintoma o molestia recientemente que crea que pueda estar relacionado con su enfermedad

o con la medicacién que toma para su enfermedad, por favor escribalo en la tabla siguiente
Marque con una cruz (X) si cree que este sintoma tiene relacion con la enfermedad o con la medicacion que toma para su enfermedad

NO SE NO SE
SI NO NO SE SI NO NO SE
SI  NO | NOSE SI | NO  NOSE
SI  NO NOSE S NO NOSE

SI HA EXPERIMENTADO MOLESTIAS Y PIENSA QUE ESTAN RELACIONADAS CON SU ENFERMEDAD,
RESPONDA LAS SIGUIENTES PREGUNTAS. SI NO, PASE DIRECTAMENTE A LA PAGINA SIGUIENTE

Nos interesa conocer su punto de vista acerca de los sintomas relacionados con su enfermedad
A continuacién se exponen afirmaciones que otras personas han he iente.cho acerca de sus sintomas.
Por favor indique su grado de acuerdo o desacuerdo marcando con una cruz (X) la casilla correspondiente

Hay muchas cosas que puedo hacer para controlar mis sintomas

Mis sintomas van y vienen por temporadas
Los sintomas de mi enfermedad cambian mucho de un dia para otro




Su opinion sobre Causas de su enfermedad

Nos interesa conocer su opinion sobre qué causé su enfermedad. A continuacion hay una lista de posibles causas.
Indique su grado de acuerdo o desacuerdo con que éstas fueron las causas de SU ENFERMEDAD marcando con una cruz (X) la casilla correspondiente.

Estrés o preocupaciones

Hereditario, me viene de mi familia

Un microbio o virus

Dieta o habitos alimenticios

Casualidad o mala suerte

Atencion médica deficiente en el pasado

Contaminaciéon ambiental

Mi propia conducta (lo que yo hago o he hecho)

Mi actitud mental, por e]. pensar en la vida en forma negativa

Problemas familiares
Exceso de trabajo
Mi estado emocional (desanimo, soledad, ansiedad, vacio)

Edad /Envejecimiento (el paso de los afios)

Alcohol

Tabaco

Accidente o lesion

Mi personalidad

Alteracion de la inmunidad (de las defensas del cuerpo)

A continuacién indique por orden de importancia los tres factores principales que usted considera que causaron SU enfermedad.
Puede utilizar cualquiera de los causas de la tabla anterior o si no puede aportar sus propias ideas.
Si no se le ocurren tres causas de su enfermedad, puede escribir sélo una o dos.

IM1
IM2
IM3







Anexo 8. BIPQ validado







BIPQ: Cuestionario breve sobre su opinion de su artrosis

Para las siguientes preguntas, por favor marque con un circulo el nimero que corresponda a
su opinioén:

¢En qué medida la artrosis afecta su vida?

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
no la afecta afecta
en absoluto gravemente mi vida
¢ Cuanto tiempo cree que durara su artrosis?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
muy poco toda la vida
tiempo
¢Cuanto control cree que tiene sobre su artrosis?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
ningun control absoluto
control
¢En qué medida cree que su tratamiento puede ser util para su artrosis?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
nada extremadamente
util
¢En qué medida nota sintomas o molestias por su artrosis?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
ningun muchos sintomas
sintoma graves
¢ Cuanto le preocupa su artrosis?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
no me preocupa me preocupa
nada muchisimo
¢Hasta qué punto comprende en qué consiste la artrosis?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
no la comprendo la comprendo
para nada claramente

¢ Cuanto le afecta su artrosis a nivel emocional? (por ejemplo ¢ le hace sentir enfadado, asustado,
alterado o deprimido?)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
no me afecta me afecta
para nada muchisimo
emocionalmente emocionalmente
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Anexo 9. Informe del Comité Etico de Investigacion







INFORME DEL COMITE ETICO DE INVESTIGACION CLINICA

Ester Amado Guirado, secretaria del Comité Etico de Investigacidn
Clinica de la Fundacion Jordi Gol i Gurina.

CERTIFICA:

Que este Comité en su reuniéon del dia 30 de abril de 2003, ha
evaluado el proyecto de investigacion (P03/26) titulado: "Adaptacion
transcultural de uncuestionario de medida de percepcién de la
enfermedad (IPQ-R illness perception questionnaire revised)."
presentado por Valeria Pacheco como investigadora principal.

Ha acordado otorgar una aprobacién provisional, condicionada a que
se presente el consentimiento informado para obtener la aprobaciéon
definitiva del mismo.

Lo que firmo en Barcelona a 12 de mayo de 2003
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Anexo 10. Instrucciones para los encuestadores







Instrucciones para los encuestadores
Preparacion:

Antes de realizar las llamadas, hablar con el médico del paciente para ver si detecta
en los listados alguna persona con criterios de exclusion.

Datos de la historia clinica (HC): se deberan coger de la historia clinica: las
enfermedades que tiene el paciente y los medicamentos indicados para la
enfermedad estudiada. La mayoria de HC informatizadas tiene una pantalla para
cada uno de estos apartados. Segun que se pacte en cada ambulatorio hay dos
posibilidades:

1) Que el médico imprima estas hojas y que se adjunten al cuestionario del
paciente.

2) Que el entrevistador tenga acceso a la historia clinica y los imprima directamente
(EN TODOS LOS CASOS EL ENTREVISTADOR DEBERA FIRMAR UN ACUERDO DE
CONFIDENCIALIDAD DE LOS DATOS A LOS QUE ACCEDA)

EN AMBOS CASOS ES MUY IMPORTANTE QUE LOS DATOS DE FILIACION DEL
PACIENTE SE TAPEN CON TIPEX PARA GARANTIZAR LA CONFIDENCIALIDAD

Cuando acabe la entrevista confirmaremos que estos datos coinciden con lo que el
paciente nos ha dicho:

o Enla pg 3 hay una tabla de enfermedades. En la columna gris de la derecha
deberéis marcar con una cruz las enfermedades constan en la HC (las haya
mencionado el paciente o no)

o En la pg 13 hay una tabla de medicamentos. En la columna gris de la
derecha deberéis confirmar con una cruz y aclarar, cuando proceda, los
medicamentos que tiene indicados para su enfermedad.

EN EL CASO DE TENER DUDAS DE ENFERMEDADES O MEDICAMENTOS PARA UNA
ENFERMEDAD CONCRETA, DEBEREIS CONSULTAR CON EL MEDICO QUE LLEVA AL
PACIENTE O BIEN CON EL DE REFERENCIA QUE HAYA EN ESE HORARIO

Antes de llamar a un paciente en concreto: rellenar la parte superior del formulario,
datos personales, etc. y tener anotado el nombre de su médico.

Seguir el protocolo de llamadas LLAMAR AL MENOS 5 VECES EN HORARIOS

DISTINTOS EN AL MENOS 3 DIAS DISTINTOS, ANTES DE CONSIDERAR QUE ES UNA
PERDIDA DE SEGUIMIENTO. Poner en la tabla de llamadas, todos los intentos que se
hacen y las incidencias que pasan. La primera linea de esta tabla es para el horario
preferible que haya especificado el participante en el estudio

Si el teléfono no se corresponde con el paciente, se excluye del estudio.

Si un paciente queda excluido se ha de coger el siguiente del mismo sexo y grupo
de edad (entre 18-39 / 40-64 / 65 0 mayores)

Si un paciente es seleccionado por una enfermedad y no es conciente de que la
tiene y ya lo tenemos en el centro,

Generales

Se puede utilizar el nombre de Pila de la persona que estamos entrevistando junto con Sr. o
Sra, en medio (o varias veces) de la entrevista para intentar hacerlo mas personalizado



Las frases en mayusculas son aclaraciones para el encuestador/a , no hay que leerlas al
entrevistado.

Leer todo lo escrito en minusculas, tanto las explicaciones como las preguntas y las opciones
de respuestas. Si no se entiende alguna expresion primero repetirla exactamente igual y solo
en segundo término explicarla con vuestras palabras, hacerlo constar en comentarios y
comentarlo con algun investigador del proyecto.

Si nos hablan en catalan explicar que le entendemos y que puede hablar el idioma que elija
para comunicarse con nosotros, pero que el estudio es para validar el cuestionario en
castellano y las preguntas las hemos de hacer tal cual estan escritas

Si preguntan dudas sobre temas sanitarios =» decir que vosotros no sois expertos, que, por
favor, consulten con su médico o enfermera en su centro de atencién primaria

Si tienen alguna pregunta sobre el proyecto pueden preguntar a su médico o enfermera o
llamar al 93 4074100 (Dra. Valeria Pacheco).

Hay que contestar cada pregunta tal como se indica. Si el encuestado no estd seguro/a de
cémo responder a una pregunta, se le pide, por favor, que conteste lo que le parezca mas
cierto.

La forma de administracién del cuestionario se ira explicando a medida que lo hagais:

Las tablas de enfermedades (pg 3), acciones para mejorar la enfermedad (pg 10) y el
Sickness Impact Profile pueden ser autoadministrados o heteroadministrados segun el
entrevistador perciba que ira mas rapido.

El Sickness Impact Profile es el ultimo cuestionario y es bastante largo. Si es
heteroadministrado se ha de intentar pasar de una manera muy agil.

ElI BIPQ (pg 4) y el IPQ-R (pg 5-9) se intentaran hacer autoadministrados
El resto de la entrevista sera heteroadministrada.

El cédigo se rellenara en el momento que viene a realizar la entrevista, luego de que rellene
el cuestionario correspondiente a enfermedades. Se construye de la siguiente manera:

Codigo Paciente: [1 [1 [ OOOO
ABS Dx N°Lista Iniciales

ABS vendra preimpreso del 1 al 6 segun centro

Dx vendra preimpreso del 1 al 6 segun patologia por la que haya sido seleccionado (1
Infarto, 2 Hipertensién, 3 Diabetes, 4 Asma, 5 Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica; 6
Artrosis)

N° de lista corresponde al numero que tiene en el listado de esa patologia *

Iniciales: Las primeras dos letras de cada apellido.(si solo tiene un apellido se colocara 99 en
el 3°y 4° espacios)

PUEDE SUCEDER QUE EL PACIENTE NO SEA CONCIENTE DE TENER LA
ENFERMEDAD POR LA QUE HA SIDO SELECCIONADO. COMO ESTO LO SABREMOS
UNA VEZ QUE EL ESTE EN EL CENTRO, EN ESTE CASO LE ENTREVISTAREMOS PARA
OTRA DE LAS ENFERMEDADES QUE REFIERA TENER (TENER DISPONIBLES EN EL
MOMENTO DE LA ENTREVISTA CUESTIONARIOS DE OTRAS ENFERMEDADES QUE
TENGA EL PACIENTE y COGER DESDE LA PAGINA 4)

EN ESTOS CASOS EL CpDIGO DE DX CQRRESPONDERA A LA ENFERMEDAD QUE
VALIDEMOS DESDE LA PAGINA 3 Y DEBERA TACHARSE EN LAS ANTERIORES
EN ELCODIGO DE LISTA COMENZAR DESDE EL NUMERO 71.

ESTOS CASOS SE HAN DE INFORMAR COMO INCIDENCIAS A LA DRA PACHECO por
e-mail vpacheco@menta.net o teléfono (678 49 6077)




Para rellenar el formulario de la encuesta:
Utilizar un boligrafo de color negro. Rellenar los campos con letra clara, mejor en mayusculas.

Las casillas cuadradas ([_]) son para sefalar con una cruz, o escribir un namero,
dependiendo de la pregunta. Por ejemplo:

v NO[ Si[] (pg 3)
v Tiempo de ejecucion en minutos: (pg 2)

En las preguntas, cuya respuesta sea un numero y rodear con un circulo lo que proceda, se
redondea la opcion elegida, siguiendo el ejemplo correspondiente.

Ej: [1][6 cigarrillos /semana / mes (pg 12)

En las preguntas en las que ha de marcar con un circulo el numero que mas lo representa, se
redondea la opcion elegida (pg 3- 4 - 7-10)

/123@5

En estos casos, si es heteroadministrado y la persona dice un intervalo (ejem: 4 o 5).
Preguntarle ¢ Mas 4 que 5 o mas 5 que 47?, y poner la puntuacion por la que se decante

Los cuadros para rellenar hay que completarlos con las palabras lo mas exactas posibles que
nos diga el encuestado.

En la realizacién de los cuestionario, si se pierde espacialmente con las lineas se puede
ayudar de una hoja de papel en blanco

Si la realizacion del cuestionario IPQ-R, se realiza de manera heteroadministrada es util leer
la frase y a continuacion decir “diria que esta de acuerdo, complemente de acuerdo, en
desacuerdo, nada de acuerdo o ni de acuerdo ni en desacuerdo” e ir mostrando
espacialmente estas opciones: que le quede claro que para la derecha esta el de acuerdo
o Sl y para la izquierda esta el desacuerdo o NO. Si lo estamos haciendo junto con él y
vemos que se inclina hacia un lado pero no se decide, preguntarle, dependiendo de la opcién:
¢ Diria que de acuerdo o completamente de acuerdo? O bien ¢ Diria que no esta de acuerdo o
gue no estd nada de acuerdo?

Es muy importante que si observais problemas en la ejecucién de los cuestinarios BIPQ e
IPQ-R , los apuntéis en el apartado de observaciones de la pg 8, especificando el numero de
item

Verificar cada pagina de la entrevista después de rellenarla y que el cédigo sea correcto

LOS PACIENTES 5° A 8° DE CADA PATOLOGIA DEBERAN SER CITADOS AL MES PARA
COMPLETAR SOLO EL BIPQ Y EL IPQ-R. PARA ESTOS PACIENTES TENEMOS UN IMAN
DE NEVERA- RECORDATORIO QUE SE LES DARA EN EL MOMENTO DE LA PRIMERA
ENTREVISTA.

ANTES DE COMENZAR LA ENTREVISTA CHEQUEAR:

RELOJ

ENTREVISTAS ALTERNATIVAS PARA OTRAS ENFERMEDADES
BOLIGRAFO NEGRO

TIPEX

O O O O







Anexo 11. Cuaderno para la recogida de datos







Entrevista telefonica

[ ] Entrevistador/a
[ ] Médico/a

HCAP: 11111

Paciente: Nombre:
1° Apellido: [ ][]
2°Apellido: L]
Fecha de Nacimiento : [ V1L VL]

Sexo: (] Hombre [ ] Mujer

EL PACIENTE QUEDA EXCLUIDO SI PRESENTA ALGUNO LOS SIGUIENTES

CRITERIOS. SI | NO
1. Enfermedades terminales (en general) 110
2. Enfermedades psiquiatricas graves (incluye depresion activa) 1 | [
3. Atencion domiciliaria (ATDOM) RN
4. Falta de teléfono para citar 1
5. No habla espanol [T
6. Ha participado en el piloto EEEN

7. Otros. (especificar)

L R O

REALIZAR AL MENOS 5 LLAMADAS HORARIOS DIFERENTES EN AL MENOS TRES DIAS
DISTINTOS INCLUYENDO UN DIA FESTIVO (FIN DE SEMANA)

Hora Dia Comentarios

18-20

20-22

14-16

9-12
12-18

Otras

Buen@s dias/tardes/noches.
SOy Le llamo desde su ambulatorio porque estamos realizando un estudio

(Estdel Sr/Sra.....oooiiii ?

e SINO ESTA ;Cuando le podria encontrar? ESCRIBIRLO EN LA TABLA DE ARRIBA
e SIESTA, Y HABLO CON OTRA PERSONA ; Podria hablar con él/ ella?
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e SIHABLO DIRECTAMENTE CON LA PERSONA: Mire, r/Sra.......c.ccoiiiiiiiiiiiiiiaeeeenn,
Le llamo de parte de su médico, el/la Dr/Dra....................... Hacemos un estudio para saber
qué piensan los pacientes sobre sus enfermedades para poder ayudarles mejor.

Se trata de hacer una entrevista en su centro a la hora y el dia que a usted le vaya bien.

¢ Quiere colaborar?

[ INo ——> Muchas gracias y buen@s tardes/dias/noches
[]1Si =—>:;Qué dias le van bien? RODEAR LO QUE PROCEDA

Lunes Martes Miércoles Jueves Viernes Sabado

Muy bien. ¢Y a qué hora le va mejor? MIRAR AGENDA

El primer................ que tengo libre aesahoraes ..................... ¢Le va bien?
¢ Tiene papel y lapiz para apuntarlo?
Quedamos entonces el dia ................ (DIA DE LA SEMANA) [ ][]/ de ............ (MES)
E.J. jueves 14 de noviembre a las 14 y 30 horas.
Estaré en la consulta 1 del 1° piso
SI SURGE EL TEMA TIEMPO: CUENTE CON QUE (EN PROMEDIO) NECESITAREMOS
CERCA DE 1 H. DEPENDE DE LA RAPIDEZ DE CADA PERSONA

Es importante que traiga las gafas, si las necesita para leer. También necesitamos la medicacion que
toma apuntada, o las cajas de medicamentos de todas las pastillas que toma.

De todas maneras, le llamaré antes para recordarselo. ;A qué hora le va bien que le llame?
Si le surge algun problema, mi teléfono es................. yminombrees ............cooiiiiinnn.

Muy bien, Sr/Sra...........cooiiii Muchas gracias y buen@s dias/tardes/noches.

RECORDATORIO EL DiA ANTERIOR

Buen@s dias/tardes/noches. Soy.........................
EstaelSr/Sra..........coooiiiiiiiiil,

e S| HABLO CON OTRA PERSONA ;Me podria hacer el favor de dejarle un recado?

e S| HABLO CON EL/ELLA O CON UN CONTESTADOR DIRECTAMENTE LO DE ABAJO
Llamaba pare recordarle que mafiana/el................ (DIA DE LA SEMANA) [][] esta citada en
su ambulatorioalas ........... horas en la puerta.....del ....piso.

Para algunas de las cosas que hablaremos es importante que traiga las gafas, si las necesita para

leer. También necesitamos la medicacion que toma apuntada, o las cajas de medicamentos de todas

las pastillas que toma.

Buen@s dias/ tardes/noches y hasta (manana/el............... DIA DE LA SEMANA)
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SINO ACUDE A LA VISITA DE RECAPTACION

Buen@s dias/tardes/noches. Soy......................... GEstaelr/Sra ... ?
e SINOESTA I:|'> Ya le volveré a llamar. Muchas gracias y buen@s dias/tardes/noches
o Y SI NOS PREGUNTAN POR QUE LLAMAMOS ——>¢€ llamo porque habiamos

quedado para una entrevista en su ambulatorio.
e SIESTA, Y HABLO CON OTRA PERSONA  —=T9dria hablar con él/ ella?
e SIHABLO DIRECTAMENTE CON EL/LA —
Habiamos quedado el (DIA DE LA SEMANA) [ ][]
¢ Ha tenido algin problema? ADAPTAR EN FUNCION DE LA RESPUESTA.
SI LE HA PASADO ALGO Y PARECE ABIERT@ A LA ENTREVISTA , CONTINUAR

¢ Le parece que quedemos otro dia?
[ 1No ——> Muchas gracias y buen@s tardes/dias/noches
(1si —> ¢ Qué dias le van bien? RODEAR LO QUE PROCEDA

Lunes Martes Miércoles Jueves Viernes Sabado

Muy bien. ¢Y a qué hora le va mejor? MIRAR AGENDA

El primer................ que tengo libre aesahoraes ..................... ¢ Le va bien?

¢ Tiene papel y lapiz para apuntarlo?

Quedamos entonces el dia ................ (DIA DE LA SEMANA) [ ][]/de ............ (MES)
E. J. jueves 14 de noviembre

alas 14 y 30 horas

Estaré en la consulta 1 del 1° piso

Si le surge algun problema, mi teléfono es................. yminombrees .............oceeviennn.
De todas maneras, le llamaré antes para recordarselo.

Buen@s tardes/dias/noches y muchas gracias.
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Informacion sobre el estudio

Vamos a explicarle en qué consiste el estudio.

El equipo investigador de este proyecto, financiado por el Ministerio de Sanidad, esta interesado en
conocer su forma de ver su enfermedad. Con esta finalidad pretende adaptar a nuestro medio el
IPQ-R, un cuestionario sobre la percepcion de la enfermedad.

Las personas que acepten participar en este estudio (600, aproximadamente, pertenecientes a
6 ambulatorios distribuidos por Catalufia) seran citadas en el centro para responder a un
cuestionario que recoge como usted vive y siente su enfermedad y otras preguntas que son
importantes para el objetivo de este estudio. El estudio se completara con datos de la historia
clinica.

La informacion que se recoja sobre todos los participantes sera introducida en un ordenador para ser
analizada y sera tratada confidencialmente. Los pacientes seran anénimos en la comunicacion y
publicacion de los resultados.

Todas las personas participantes que lo deseen seran informadas por su médico o enfermera
sobre los resultados del estudio, Icuando este haye finalizado

PARA CUALQUIER DUDA QUE TENGA RELACIONADA CON EL ESTUDIO PUEDE LLAMAR AL
SIGUIENTE TELEFONO DE CONTACTO.......c.coviieieierererernene,

D/DAA: e , he informado de todo lo anterior al firmante,
aclarando sus dudas y apreciando su comprension de todos lo expuesto.

Fdo:

CONSENTIMIENTO INFORMADO

HE SIDO SUFICIENTEMENTE INFORMADO Y ENTIENDO QUE:

Mi participacion es voluntaria
Puedo retirarme del estudio:
- cuando quiera
- sin tener que dar explicaciones
- sin que repercuta en mis cuidados

Asi doy y firmo mi consentimiento para participar en dicho estudio,
D/DRA oo ettt ettt ettt ne e e e
en fecha: ....................(LA HA DE PONER EL PARTICIPANTE)

Fdo: (participante)

DESEO INFORMACION SOBRE LOS RESULTADOS DEL ESTUDIO SI NO
(tendremos resultados al cabo de 1 afo)
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12 Entrevista en el centro

Fecha: [ ]/ L]/ L]

Buen@s dias/tardes/noches Sr/ra
Como le expliqué por teléfono, este es un estudio para conocer la opinién que la gente

tienedel....cooouvveeeeii .

Comenzaremos informandole sobre el estudio .
LEER HOJA DEINFORMACION Y FIRMAR CONSENTIMIENTO

Ahora continuaremos hablando de su salud, repasando qué enfermedades tiene y qué importancia

tienen para usted. Después miraremos qué opina usted sobre su

preguntas sobre el tratamiento, su estilo de vida. Terminaremos con unas preguntas generales.

y le haré unas

Piense que no hay respuestas correctas e incorrectas. Como le decia, nos interesa su propio punto de

vista.

En general, usted diria que su
salud es:

(1) Excelente
(2) Muy buena
(3) Buena

(4) Regular
(5)

5) Mala

¢, Coémo diria que es su salud
actual, comparada con la de
hace un afo?

(1) Mucho mejor ahora que hace un afio
(2) Algo mejor ahora que hace un afo
(3) Mas o menos igual que hace un ano
(4) Algo peor ahora que hace un ano
(5) Mucho peor ahora que hace un ano

Comenzaremos repasando sus enfermedades.
DARLE EL CUESTIONARIO DE LA PAGINA 9
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Ahora, si le parece, hablaremos dela ...........

¢ Recuerda cuando le diagnosticaron su enfermedad?

¢ Diria que hace menos de 5 afios, hace 5 o 10 afios o hace mas de 10 afios?

Hace < de 5 afios ] ESPECIFICAR Hace [ ] afios
Entre 5-10 afios ]
Hace > de 10 afios ]

SI NO SABE, BUSCAR UNA REFERENCIA TEMPORAL. POR EJ
¢ Recuerda si antes de las Olimpiadas ya se la/lo habian diagnosticado?

Ahora, pasaremos a contestar un cuestionario sus enfenrmedades y qué importancia tienene para usted (HOJA
DE COMORBILIDAD, PG 9: PUEDE SER HETERO O AUTOADMINISTRADA SEGUN EL ENTREVISTADOR
PERCIBA QUE EL ENTREVISTADO IRA MAS RAPIDO.

Ahora le daré un cuestionario corto y otro mas largo sobre lo que usted opina de su enfermedad. Como le expliqué
antes, aqui no hay respuestas correctas o incorrectas y se trata de ver, entre otras cosas, si el cuestionario esta
suficientemente bien hecho como para que usted lo entienda sin problemas.

SI EL ENTREVISTADOR VE MUY CLARO QUE NO PODRA HACERLO SOLO (POR EJ. NO SABE LEER NI
ESCRIBIR), PASAR DIRECTAMENTE A HACERLO HETEROADMINISTRADO. EN LOS DEMAS CASOS
CONTINUAR. AQUI SI ES IMPORTANTE VER SI LO PUEDE HACER EL/ELLA SOL@

En principio intentaremos que lo conteste usted mismo. Yo estaré aqui por si tiene alguna duda o comentario que
hacerme.

SI DURANTE LA REALIZACION DE LOS CUESTIONARIOS SE VE MUCHA DIFICULTAD, OFRECER AYUDA:
Si ve que alguna pregunta le resulta muy dificil le puedo ayudar.
DAR BIPQ (PG 10) Y ANOTAR LA HORA DE INICIO [ ][ 1,[ ][]

Autoadministrado
Autoadministrado con ayuda
Hetero administrado

O OO0

[

Tiempo de ejecucién en minutos

DAR IPQ-R (PG 11) Y ANOTAR LA HORA DE INICIO [][_],[1[]. )
CONTINUAR DANDO HOJAS DE DE 1 EN 1. IR COMPROBANDO QUE ESTA COMPLETO

Autoadministrado ]

Autoadministrado con ayuda ]

Hetero administrado ]
Tiempo de ejecucién en minutos L]
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Marque si tiene alguna de las siguientes enfermedades.
En aquellas enfermedades en las que haya contestado que si, valore la importancia que tienen para usted,

rodeando con un circulo, del 1 al 5, siendo 1 nada importante y 5 extremadamente importante.

ENFERMEDAD IMPORTANCIA PARA USTED

S w

2 s

Z o = m 2

A. Enfermedad pulmonar crénica ( bronquitis crénica) NO [] Sil] - 1 2 3 4 5
B. Asma NO [] Sil] —- 1 2 3 4 5 o
C. Presion alta o tratamiento para hipertension NO [] Sil] - 1 2 3 4 5 -
D. Colesterol alto o tratamiento para bajarlo NO [] sil] - 1 2 3 4 5 o
. Diabetes o azucar alta en la sangre NO [] Sil] - 1 2 3 4 5 -
G. Infarto NO [] Sil] —» 1 2 3 4 5 o
H. Angina de pecho (no infarto) NO [] Sifl] - 1 2 3 4 5 -
I. Insuficiencia o fallo cardiaco (corazon grande) NO [] sil] - 1 2 3 4 5

J. Enfermedad de circulacion de las piernas (no varices) NO [] Si[] — 1 2 3 4 5

K. Embolia cerebral NO [] Si[] - 1 2 3 4 5
L. Artrosis (desgaste de articulaciones) NO [] sil] - 1 2 3 4 5
M. Artritis o reuma (no artrosis) NO [] Si[] - 1 2 3 4 5
N. Ulcera de estomago o duodeno NO [] Si[] - 1 2 3 4 5
O. Enfermedad del higado leve NO [] Sifl] - 1 2 3 4 5
P. Enfermedad del higado moderada o grave (cirrosis) NO [] Sil] — 1 2 3 4 5
Q. Enfermedad del rifion NO [] Sil] - 1 2 3 4 5
R. CANCEI AB...uvveiiiiiiiee e NO [] Sil] - 1 2 3 4 5
S. Virus del SIDA (“anticuerpos”) ..........cccceuveevunnennn. NO [] Sil] - 1 2 3 4 5

Si tiene otras enfermedades que no estén nombradas en la tabla de arriba, escribalas y marque su importancia
.................................................................................................................. 1 2 3 4 5
.................................................................................................................. 1 2 3 4 5
.................................................................................................................. 1 2 3 4 5
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HORA DE INICIO: (I : OO

BIPQ: Cuestionario breve sobre percepcion de la enfermedad
Para las siguientes preguntas, por favor marque con un circulo el nUmero que corresponda a su opinion:

¢En qué medida el asma afecta su vida?

0 1 2 & 4 5 6 7 8 9 10
no la afecta afecta
en absoluto gravemente mi vida
¢ Cuanto tiempo cree que durara su asma?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
muy poco toda la vida
tiempo
¢ Cuanto control cree que tiene sobre su asma?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
ningun control absoluto
control
¢En qué medida cree que su tratamiento puede ser util para su asma?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
nada extremadamente
atil
¢En qué medida nota sintomas o molestias por su asma?
0 1 2 & 4 5 6 7 8 9 10
ningun muchos sintomas
sintoma graves
¢ Cuanto le preocupa su asma?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
no me preocupa me preocupa
nada muchisimo
¢Hasta qué punto comprende en qué consiste el asma?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
no la comprendo la comprendo
para nada claramente

¢Cuanto le afecta su asma a nivel emocional?(por ejemplo ¢le hace sentir enfadado, asustado,
alterado o deprimido?)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
no me afecta me afecta
para nada muchisimo
emocionalmente emocionalmente
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HORA BE INICI0: LI : L] Su opinion sobre Su Enfermedad (IPQ-R)

Nos interesa conocer su punto de vista acerca de su enfermedad
A continuacién se exponen una serie de afirmaciones que otras personas han hecho acerca de la enfermedad.
Por favor indique su grado de acuerdo o desacuerdo con cada una de las siguientes afirmaciones marcando con una X la casilla correspondiente.

P37

NO ESTOY NI DE ACUERDO ESTOY ESTOY
PUNTOS DE VISTA SOBRE SU ENFERMEDAD NADA _Noestoy - NI DRACLE BAs e | COMPLETAMENTE
DE ACUERDO DESAC UERDO DE ACUERDO DE ACUERDO

Tener enfermedad me produce ansiedad (me pone nervioso)

IP5

Pienso que tendré enfermedad el resto de mi vida

1P33

Me deprimo cuando pienso en mi enfermedad

1P32

P11

Mi enfermedad mejora y empeora por temporadas

Mi enfermedad causa dificultades a los que me rodean (familiares,
amigos cercanos)

IP10

IP16

Mi enfermedad tiene serias consecuencias econémicas (por €j.
gastos de dinero o repercusiones en el trabajo, etc)

Tengo la capacidad de influir en mi enfermedad

IP6

Mi enfermedad es una enfermedad grave

P14

La evolucién de mi enfermedad depende de mi

1P2

Es mas probable que mi enfermedad sea permanente (para
siempre) que pasajera

P31

1P38

Mi enfermedad es muy impredecible (no sé como ira)

Mi enfermedad hace que me sienta temeroso (asustado)




IP35 | Mi enfermedad hace que me sienta enfadado
IP9 Mi enfermedad afecta mucho la manera en que me ven los demas
IP18 | Mi enfermedad mejorara con el tiempo
. Mi enfermedad tiene consecuencias importantes sobre mi vida
IP13 | Lo que yo haga puede hacer que mi enfermedad mejore o empeore
IP3 Mi enfermedad durara mucho tiempo
P22 | Mi tratamiento puede controlar mi enfermedad
IP20 | Mi tratamiento sera eficaz para curar mi enfermedad
IP34 . .
Me altero cuando pienso en mi enfermedad
. Tengo una comprension clara de mi enfermedad (entiendo en qué

consiste mi enfermedad)

P21

Los efectos negativos de mi enfermedad se pueden prevenir (evitar)
con mi tratamiento




SU OPINION ACERCA DE SU ENFERMEDAD- SINTOMAS QUE USTED PUEDE HABER EXPERIMENTADO
Nos gustaria preguntarle acerca de los sintomas o molestias que puede haber experimentado desde que supo que tenia su .
Algunas personas experimentan sintomas RELACIONADOS CON LA ENFERMEDAD, y otras no. Asimismo, algunas personas experimentan
sintomas RELACIONADOS CON SU MEDICACION y otras no.
Este cuestionario esta dividido en 3 partes:
En la PARTE A hay una lista de sintomas comunes. Marque con un circulo si ha experimentado o no estas molestias
S| CONTESTA QUE Si pase a las partes By C:
¢ enla PARTE B marque con un circulo si cree que esta molestia esta relacionada o no con su enfermedad
e enla PARTE C, si cree que esta molestia esta relacionada o no con la medicacién que toma para su enfermedad
TRATE DE CONTESTAR TODAS LAS PREGUNTAS DE FORMA ESPONTANEA CON LA PRIMERA IMPRESION QUE TENGA.

PARTE C
PARTE A PARTE B ' Este sintoma esta
SINTOMA O MOLESTIA csta molestia durants RELACIONADO GON Mi GON LA MEDICAGION
mi enfermedad Si la respuesta ENFERMEDAD QUE TOMO PARA MI
es Sli ENFERMEDAD

Dolor NO Sl SI | NO NO SE SI | NO NO SE
Dolor de garganta NO Sl — SI | NO NO SE SI | NO NO SE
Nausea (ganas de vomitar) NO Sl SI | NO NO SE SI  NO NO SE
Sensacion de falta de aire o ahogo NO Sl - Sl NO NO SE SI NO NO SE
Pérdida de peso NO Sl Sl | NO NO SE SI | NO NO SE
Fatiga (cansancio) NO Sl - Sl NO NO SE Sl NO NO SE
Articulaciones rigidas (cuesta moverlas) NO Sl Sl NO NO SE Sl NO NO SE
Irritacién en los ojos NO Sl — Sl | NO NO SE SI | NO NO SE
Pitos en el pecho NO Sl SI | NO NO SE SI | NO NO SE
Sensacion de cansancio NO Sl —_— Sl NO NO SE Sl NO NO SE
Dolores de cabeza NO Si Si NO NO SE Sl NO NO SE
Molestias en el estémago NO Sl — SI | NO NO SE SI | NO NO SE
Dificultades para dormir NO SI SI NO NO SE Si NO NO SE
Mareos NO Sl — SI | NO NO SE SI | NO NO SE
Pérdida de fuerza NO Sl SI | NO NO SE SI | NO NO SE
Pérdida de apetito sexual NO Sl — SI | NO NO SE SI | NO NO SE
Impotencia NO Sl SI | NO NO SE SI | NO NO SE
Sensacion de enrojecimiento de la cara NO SI — > Si NO NO SE SI NO NO SE
Palpitaciones NO Sl SI | NO NO SE SI | NO NO SE
Pinchazos NO Sl — Sl | NO NO SE SI | NO NO SE




Si usted ha experimentado algun otro sintoma o molestia recientemente que crea que pueda estar relacionado con su enfermedad

o con la medicacion que toma para su enfermedad, por favor escribalo en la tabla siguiente
Marque con una cruz (X) si cree que este sintoma tiene relacion con la enfermedad o con la medicacién que toma para su enfermedad

NO SE

NO SE
SI NO NO SE SI NO NO SE
SI NO NO SE Sl NO NO SE
SI NO NO SE SI NO NO SE

SI HA EXPERIMENTADO MOLESTIAS Y PIENSA QUE ESTAN RELACIONADAS CON SU ENFERMEDAD,
RESPONDA LAS SIGUIENTES PREGUNTAS. SI NO, PASE DIRECTAMENTE A LA PAGINA SIGUIENTE

Nos interesa conocer su punto de vista acerca de los sintomas relacionados con su enfermedad

A continuacién se exponen afirmaciones que otras personas han he iente.cho acerca de sus sintomas.
Por favor indique su grado de acuerdo o desacuerdo marcando con una cruz (X) la casilla correspondiente

Hay muchas cosas que puedo hacer para controlar mis sintomas

Mis sintomas van y vienen por temporadas
Los sintomas de mi enfermedad cambian mucho de un dia para otro




Su opinién sobre Causas de su enfermedad

Nos interesa conocer su opinion sobre qué causo6 su enfermedad. A continuacién hay una lista de posibles causas.
Indique su grado de acuerdo o desacuerdo con que éstas fueron las causas de SU ENFERMEDAD marcando con una cruz (X) la casilla
correspondiente.

Estrés o preocupaciones

Hereditario, me viene de mi familia

Un microbio o virus

Dieta o habitos alimenticios

Casualidad o mala suerte

Atencién médica deficiente en el pasado

Contaminacion ambiental

Mi propia conducta (lo que yo hago o he hecho)

Mi actitud mental, por ej. pensar en la vida en forma negativa

Problemas familiares
Exceso de trabajo
Mi estado emocional (desanimo, soledad, ansiedad, vacio)

Edad /Envejecimiento (el paso de los afios)

Alcohol

Tabaco

Accidente o lesion

Mi personalidad

Alteracion de la inmunidad (de las defensas del cuerpo)

A continuacién indique por orden de importancia los tres factores principales que usted considera que causaron SU enfermedad.
Puede utilizar cualquiera de los causas de la tabla anterior o si no puede aportar sus propias ideas.

Si no se le ocurren tres causas de su enfermedad, iuede escribir sélo una o dos.

IM1
IM2
IM3




De las acciones o actitudes que se enumeran a continuacion indique cuales piensa que pueden ayudarle a controlar mejor su enfermedad. En aquellas en
las que haya contestado que si, valore la importancia que tienen para usted, rodeando con un circulo, del 1 al 5, siendo 1 nada importante y 5

extremadamente importante. Puede pasar que usted no lo haga pero que lo considere importante.

IMPORTANCIA PARA USTED
<
g £

< <« % =< %

238553

z § = § =

_ _ ) Por favor, indique las tres cosas que considera mas
Seguir una dieta adecuada NO[] si[]l—-> 123 4 5 importantes para el control de su enfermedad
Evitar el exceso de peso NO [] Si[] - 1 2 3 4 5 (pueden estar expresadas en la tabla anterior o no)
Realizar ejercicio regular NO [] Sif] - 1 2 3 4 5
1.
No fumar NO [] Si[] - 1 2 3 4 5
Consumir poco alcohol NO [] Sil] - 1 2 3 4 5 2
Tomar la medicacién indicada NO [] Sil] - 1 2 3 4 5 3
Realizar controles médicos NO [] Sif] - 1 2 3 4 5
Contar con el apoyo de su familia NO [] Sil] - 1 2 3 4 5
Tener actividades de ocio y relaciones NO [] sid - 1 2 3 4 5 De todos los aspectos que se han mencionado,
sociales hay alguno o algunos en los que no haya realizado
cambios por resultarle muy dificultoso?

Descansar adecuadamente NO [] Sil] — 1 Si es asi pescrl'balos a cong{nuacién:
Tener buen estado de animo NO [] Sil] — 1 1
Ser capaz de sobrellevar situaciones de NO [] Si[] — 1
agobio o estrés 2
Mejorar aspectos relacionados con su trabajo | NO [] Sil] - 1 2 3 4 5
o tareas habituales 3
Mantener buenas posturas corporales NO [] Si(] - 1 2 3 4 5
(p-e. agacharse, sentarse correctamente)




En los ultimos 12 meses (CONTANDO DESDE LA FECHA DE LA ENTREVISTA),es decir desde el [ ] de.......
(DIA'Y MES DE LA ENTREVISTA) del 200 ] (ANO ANTERIOR A LA ENTREVISTA),, ¢ visité a alguno de los
profesionales sanitarios que le nombraré a continuacion, para control de su enfermedad? Le iré nombrando a
cada uno y usted me contesta si si 0 si no. ;De acuerdo?

Ej ¢ Visito a su médico de cabecera para el SI CONTESTA Si ¢ Recuerda aproximadamente cuantas veces?
control de su enfermedad en los ultimos 12 LEER LAS OPCIONES ¢ Una, entre dos y tres o mas de tres?
meses? ¢, Y a su enfermero?....

Médico/a de cabecera NO[] sl [ 1] 263[1 >3[]
Enfermero/a NO[] sl [ 100 2630 =3[
Especialista; TRAUMA o REUMATO (del seguro) NO[] sl [ 10 26300 >3]

Algun médico o especialista de mutua o privada NO[] st [ 10 26300 n
Fisioterapeuta o rehabilitacion NO[] st [ 10 26300 n
Homeopata NO[] sl [ 10 263 >3[]
Acupuntor NO[] sl [ 100 2630 >3[]

Algun otro profesional que tenga relacion con su .

enfermedad, ESPECIFICAR ABAJO not si L o263l >sD

En el ultimo afio (12 MESES), es decir desde el [ ] de....... (DIAY MES DE LA ENTREVISTA) del 2001,
¢,s€e visitd en algun servicio de urgencias porque se encontraba mal de su enfermedad?

[ONo [JSi —=> SICONTESTASI ,Cuantas veces? []

En el Ultimo afio (12 MESES) es decir desde el [ ] de....... (DIAY MES DE LA ENTREVISTA) del 200[],
¢ Ha estado ingresado mas de un dia en un hospital a causa de su enfermedad?

[ONo [JSi —=> SICONTESTASI ,Cuantas veces? []

Ahora miraremos qué tratamientos toma para su enfermedad.
SI LO SABE, APUNTARLO Y SI NO VER QUE HA TRAIDO EL PACIENTE

Ejemplo: Efferalgan 1 g cada 8 h / SI NO ES UNA FRECUENCIA FIJA SE PUEDE PONER A DEMANDA
Y CANTIDAD MAXIMA QUE LLEGA A CONSUMIR

Nombre Comercial Frecuencia Hoja medicamentos

. . . - Sl | NO
Muchos pacientes, por una u otra razén, a menudo tienen dificultades para tomar todos los
medicamentos | O
¢, Se olvida alguna vez de tomar la medicacion para su enfermedad?
¢ Toma los medicamentos a las horas indicadas?
Cuando se encuentra mejor ¢ deja de tomar la medicaciéon?
Si alguna vez le sientan mal los medicamentos, ¢deja de tomarlos?

¢ Considera que alguno de estos medicamentos que usted esta tomando para su enfermedad le ha causado
algun problema? [INo [ISi—> ¢ Qué medicamentd

¢ Qué problema?

Lo que cuesta la medicacion para su enfermedad ¢ le ha ocasionado alguna vez problemas econémicos?
[INo []si ——> ¢Alguna vez dejo de comprar la medicacion para su enfermedad por resultarle muy cara?

[INo[]Si ——> ;Qué medicamento?
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¢ Es pensionista? [1No[]Si
Ahora hablaremos sobre su estilo de vida

Fuma actualmente?

[ 1 No —=>;Ha fumado alguna vez? [ ]|No [ ]Si —>¢A qué edad dejo de fumar? [_][]

[1Si ==>¢Qué fuma? ¢ Cigarrillos, puritos, puros, pipas? RODEAR CON UN CIRCULO LO QUE PROCEDA
¢ Cuantos LO QUE HAYA CONTESTADO ARRIBA fuma cada dia?

Ejem: @ Cigarrillos //semana / mes (RODEAR CON UN CIRCULO LO QUE PROCEDA)

1] Cigarrillos dia / semana / mes (RODEAR CON UN CIRCULO LO QUE PROCEDA)

[I[] Puritos (Rosli,Vega Fina) dia/semana/mes(RODEAR CON UN CIRCULO LO QUE PROCEDA)

L[] Puros dia /semana / mes (RODEAR CON UN CIRCULO LO QUE PROCEDA)
L[] Pipas dia / semana /mes (RODEAR CON UN CIRCULO LO QUE PROCEDA)

¢, Ha cambiado su consumo de tabaco desde que le diagnosticaron su enfermedad?
[1No []Si —=—> SIRESPONDE QUE Si

¢, Qué ha cambiado?

Aparte de usted mismo, alguien mas ha tenido que ver con que decidiera cambiar su consumo de
tabaco, como por ejemplo su familia, su médico/a o enfermero/a o alguna otra persona?
Puede contestar mas de una opcion.

[ INo []Si — Su médico/a o enfermero/a [] Su familia []

Otros (ESPECIFICAR) O

Durante el dltimo mes, ¢ cuantas veces ha consumido bebidas con alcohol, como por ejemplo cerveza, vino,
licores, cava, “carajillo”, vermuts o combinados?: Le leeré distintas opciones y usted me dird cual es la mas
adecuada en su caso

En ninguna ocasién durante el ultimo mes
De 1 a 3 veces en un mes

16 2 veces a la semana

3 6 4 veces a la semana

Diariamente o casi diariamente

NS/NC

SOLO EN CASO DE QUE BEBA DIARIAMENTE O CASI DIARIAMENTE

.., En una semana normal cuantas.... copas de vino.....bebe habitualmente?

Bebida N°/semana |UBE | Total UBE/SEMANA
[ | Copa de vino o cava L] 1 [ 1] UBE/SEMANA
[ | Caraijillos, chupitos 1] 1 [ [ ] UBE/SEMANA
[ | Cerveza de un quinto(200 ml) 1] 1 [ [ ] UBE/SEMANA
[ | Cerveza de un tercio o lata (330 ml) 1] 1,5 | [ ][] UBE/SEMANA
[ | Cubatas/combinados 1] 2 [ [ ] UBE/SEMANA
[ ] Otros licores. 1] 2 [ [ ] UBE/SEMANA
Total | [_I[_][_] UBE/SEMANA

¢ Ha cambiado su consumo de alcohol desde que le diagnosticaron su enfermedad?

[INo []Si ——> SIRESPONDE QUE Si

¢ Qué ha cambiado?

Aparte de usted mismo, alguien mas ha tenido que ver con que decidiera cambiar su consumo de
tabaco, como por ejemplo su familia, su médico/a o enfermero/a o alguna otra persona?
Puede contestar mas de una opcion.

[ INo []Si — Su médico/a o enfermero/a [] Su familia []
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Otros (ESPECIFICAR) O

¢ Sigue algun tipo de dieta actualmente?

|:| No I:' Si —> EN CASO QUE CONTESTE QUE SI LEER LAS OPCIONES Y MARCAR CON UNA X
LO QUE CORRESPONDA (PUEDE MARCAR MAS DE UNA OPCION)

Baja en calorias ] Con poca sal ]
Para diabetes ] Baja en colesterol ]
Otras (ESPECIFICAR) [

Ha cambiado su alimentacién desde que le diagnosticaron su enfermedad?
[INo []Si —> SIRESPONDE QUE Si

¢ Qué ha cambiado?

Aparte de usted mismo, alguien méas ha tenido que ver con que decidiera cambiar su consumo de
tabaco, como por ejemplo su familia, su médico/a o enfermero/a o alguna otra persona?
Puede contestar mas de una opcion.

[ IJNo []Si . Su médico/a o enfermero/a [] Su familia []

Otros (ESPECIFICAR) O

Aproximadamente, ¢cuanto pesa sin zapatos? [_][_],[ ] kg ¢Cuando se pesé por dltima vez?.............c.c...........

Aproximadamente ¢.cuanto mide sin zapatos? [ ][ ][] cm ¢Cuando se midié por Gltima vez?.............cc.cc..........

¢Hace algo de ejercicio fisico o deporte como andar, correr, nadar, etc, fuera de la actividad laboral?
ONo [Isi T—> sIRESPONDESi

¢, Cual? N° de veces/semana/mes Tiempo cada vez (en
(especificar) minutos)

¢, Ha cambiado su nivel de ejercicio fisico desde que le diagnosticaron su enfermedad?

[INo []Si SIRESPONDE QUE Si ¢ Hace mas o menos?
[] HACE MAS —> ¢Hasido por: Iniciativa propia [ ] De su médico/a o enfermero/a []
De su familia  [] Otros (ESPECIFICAR) ]

MARCAR CON UNA x LO QUE CORRESPONDA (PUEDE MARCAR MAS DE UNA OPCION
[ ] HACE MENOSC=> (Por qué?

Ahora le haré unas preguntas mas generales que para este tipo de estudios son importantes de conocer.
¢,Cual es su estado civil?

[] Casado/a (o convive con su pareja) [] Soltero/a
[] Viudo/a [] Separado/a o divorciado/a

¢ Tiene hijos? [E=> []Si ¢Cuantos? ][]
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;Ha cursado estudios? [ J]No C—> ¢; Sabe leer y escribir? [INo []Si
L]sSi — ¢ A qué edad acabo los estudios?  [][]

¢ Cual es el nivel mas alto de estudios que ha finalizado? [NO LEER LAS ALTERNATIVAS DE RESPUESTA]

. No sabe leer ni escribir

. No ha cursado estudios, pero sabe leer y escribir

. Estudios primarios incompletos (5° de EGB, ingreso o similar, las cuatro reglas)

. Estudios primarios completos (8° de EGB, graduado escolar, bachillerato elemental, FP1,2° ESO)

. Estudios Secundarios (BUP,COU, Bachillerato Plan Nuevo, FPII, Ciclos Formativos)

. Estudios universitarios de grado medio (diplomados)

. Estudios universitarios de grado superior (licenciados), doctorados

. Otra posibilidad. Especifiquela:

.NS/NC

¢, Cual es su situacion laboral actual? (SE PUEDEN MARCAR VARIAS OPCIONES)

. Trabaja (BAJA TRANSITORIA EQUIVALE)

. Parado

. Incapacitado/a o invalidez

. Jubilado/a

. Ama de casa (sus labores)

. Estudiante

. Otras posibilidades (especificar)

.NS/NC

S| TRABAJA ¢ Qué trabajo realiza actualmente? (¢,0 estaba realizando antes de coger la baja?)

SI NO TRABAJA PERO HA TRABAJADO ¢ Qué trabajo ha realizado en los ultimos afios?

SINO TRABAJA'Y NO HA TENIDO TRABAJO REMUNERADO ESPECIFICAR EL DE QUIEN DEPENDA
ECONOMICAMENTE:

» SIES AMA DE CASA ;Cual es o ha sido el ultimo trabajo de su marido?
» SIES ESTUDIANTE ¢ Cual es o ha sido el ultimo trabajo de sus padres?

¢, Cual es o era su situacion laboral?

Trabajador por cuenta propia sin asalariados

Trabajador por cuenta propia con menos de 10 asalariados

Trabajador por cuenta propia con 10 asalariados o mas

Gerente de una empresa con menos de 10 asalariados

Gerente de una empresa con 10 asalariados 0 mas

Jefe, supervisor o encargado

Otro asalariado

PASAR EL SIP

Hemos terminado. ¢ Puede esperarme un momento por si faltara alguna cosa que hubiera quedado sin
contestar?

LUEGO DE CHEQUEAR Le agradecemos mucho su colaboracion.
SI ES UNO DE LOS PRIMEROS CUATRO PACIENTES DE CADA PATOLOGIA:

Dentro de un mes seria importante volverlo a citar para ver si su manera de contestar el cuestionario
a cambiado, sera solamente rellenar ese cuestionario. ¢ Qué dia le iria bien?

&Y a qué hora le iria bien?
Muchisimas gracias, nos vemos entonces el......................... Le llamaré entes para recordarselo

Hemos terminado. ¢ Puede esperarme un momento por si faltara alguna cosa que hubiera quedado sin
contestar?
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INSTRUCCIONES PARA EL CUESTIONARIO AUTOADMINISTRADO

Existen ciertas actividades que usted realiza a lo largo de su vida. A veces usted lleva a cabo todas
estas actividades. En otras ocasiones, debido a su estado de salud, usted no las realiza de la misma
manera: quizas elimine algunas, haga otras durante cortos periodos de tiempo y practique otras de
manera distinta. Los cambios experimentados en sus actividades pueden ser recientes o existir desde
hace tiempo. Estamos interesados en conocer cualquier cambio que le ocurra en la actualidad.

Este cuestionario incluye expresiones que, segun la gente misma nos ha dicho, les describen cuando
no se encuentran bien del todo. Tanto si usted se considera enfermo o no, aqui habra algunas
expresiones que destaquen porque le describen a usted hoy y estan relacionadas con su estado de
salud.

A medida que vaya leyendo el cuestionario, piense en usted hoy. Cuando esté seguro de que una de
las expresiones le describe a usted y esta relacionada con su salud, ponga una cruz en la casilla de la

derecha de la expresion. Por ejemplo:

No conduzco el coche []

Si ha dejado de conducir por algun tiempo a causa de su salud y todavia sigue sin hacerlo, debera
marcar esta expresion.

Por otro lado, si usted no conduce o no lo hace porque su coche esta en reparacion, la expresion

"no conduzco mi coche" no esta relacionada con su salud y no debera marcarla. Si simplemente
conduce menos o cubre distancias mas cortas y cree que la expresion solo le describe en parte, no la

marque. En todos estos casos, debera dejar la casilla de la derecha en blanco. Por ejemplo:

No conduzco el coche []

Recuerde que debera marcar la expresion solo si usted esta sequro e que le describe en la actualidad
y cuando esté relacionada con su estado de salud.

Lea la introduccién de cada grupo de expresiones y entonces considere cada una de ellas en el orden
en que aparecen. Aunque algunas de las expresiones no sean aplicables a su caso, le rogamos que
las lea todas. Marque aquellas que le describan a medida que vaya leyendo. Algunas expresiones
seran diferentes sélo en algunas palabras, por tanto le rogamos que lea cada una con la maxima
atencion. A pesar de que puede volver atras y cambiar una respuesta, la primera normalmente sera la
mejor.

Si encuentra dificil concentrarse en las expresiones, tdmese un pequeno descanso y continue.

Si tiene alguna duda, por favor vuelva a leer las instrucciones.

Ahora pase la pagina y lea las expresiones del cuestionario. Recuerde que estamos interesados en los

cambios en sus actividades, recientes o de hace tiempo que estén relacionados con su salud.
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Por favor, senale sélo aquellas expresiones que esta seguro/a le describen y estan relacionadas con su
estado de salud actual.

1. Paso gran parte del dia echado para descansar.

2. Estoy sentado gran parte del dia.

3. Duermo o estoy adormecido la mayor parte del dia.

4. Me echo mas a menudo para descansar durante el dia.

5. Estoy sentado en cualquier parte adormecido.

6. Duermo menos por la noche, por ejemplo, me despierto demasiado temprano, tardo mucho en
conciliar el suefio, me despierto con frecuencia.

7. Duermo o doy una cabezada cada vez mas durante el dia.

8. Comento lo malo o inutil que soy, por ejemplo, que soy una carga para otras personas.
9. Me rio o lloro de repente.

10. A menudo me quejo de dolor o malestar.

11. He intentado suicidarme.

12. Estoy nervioso o inquieto.

13. Estoy continuamente frotando o sujetandome zonas del cuerpo que me duelen o me molestan .

14. Actuo de manera irritable e impaciente conmigo mismo, por ejemplo, hablo mal de mi, me insulto,
me culpo de cosas que ocurren.

15. Hablo del futuro sin esperanza.

16. Tengo sobresaltos.

17. Los movimientos dificiles los hago con ayuda, por ejemplo, entrar y salir de los coches, de la bafera

18. Solo me acuesto o levanto de la cama o me siento o levanto de la silla con una ayuda mecanica o
de una persona .

19. Estoy de pie solo durante breves periodos de tiempo.

20. No mantengo el equilibrio.

21. Muevo las manos o dedos con alguna limitacion o con dificultad.

22. S6lo me pongo de pie con la ayuda de alguien.

23. Soélo me arrodillo, flexiono o inclino sujetandome en algo.

24. Siempre estoy en una postura limitada .

25. Me muevo con dificultad .

26. Me acuesto y levanto de la cama o me siento o levanto de la silla agarrandome en algo o usando un
bastén o andador.

27. Permanezco echado la mayor parte del tiempo.

28. Cambio de postura frecuentemente.

29. Me sujeto a algo para moverme en la cama.
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Por favor, senale sélo aquellas expresiones que esta seguro/a le describen y estan relacionadas con su
estado de salud actual.

30. No me bafio o me ducho solo, por ejemplo, necesito alguna ayuda mientras me bafo.

31. Soy incapaz de bafiarme solo, necesito que me barien.

32. Necesito que me pongan el orinal.

33. Me cuesta ponerme los zapatos, calcetines o medias.

34. No controlo la orina.

35. No me abrocho la ropa, por ejemplo, necesito que me ayuden con los botones, cremallera, o los
cordones de los zapatos.

36. Paso la mayor parte del tiempo sin vestir o en pijama.

37. No controlo las deposiciones.

38. Me visto yo solo, pero muy despacio.

39. Sélo me visto con la ayuda de alguien.

40. Hago trabajos en casa solo durante cortos periodos de tiempo o descanso a menudo.
41. Hago menos tareas domésticas de las que haria normalmente.

42. No hago ninguna de las tareas domésticas que

43. No hago ningun trabajo de mantenimiento o reparacion de los que haria normalmente en mi casa o
jardin

44. No hago la compra que haria normalmente.

45. No hago la limpieza de la casa que haria normalmente.

46. Me cuesta hacer las cosas con las manos, por ejemplo, carpinteria, abrir y cerrar grifos, utilizar
aparatos de cocina, coser.

47. No hago la colada que haria normalmente.

48. No hago los trabajos pesados de la casa que haria normalmente.

49. He dejado de cuidarme en los asuntos econdémicos, personales y de la casa, por ejemplo, pagar
facturas, asuntos bancarios, llevar el presupuesto de la casa.

50. S6lo me muevo por un edificio, por ejemplo, no salgo de casa .

51. Estoy siempre en una habitacion.

52. Estoy mas rato en la cama.

53. Estoy en la cama la mayor parte del tiempo.
54. No utilizo el transporte publico.

55. Estoy en casa la mayor parte del tiempo.

56. Solo voy a lugares que tengan el lavabo cerca.

57. No voy al centro de la ciudad.

58. Estoy fuera de casa sdlo durante cortos periodos de tiempo.

59. Sélo me muevo en la penumbra o en lugares poco iluminados con la ayuda de alguien.
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Por favor, senale sélo aquellas expresiones que esta seguro/a le describen y estan relacionadas con su
estado de salud actual.

60. Salgo menos de visita.

61. No salgo nunca de visita.

62. Muestro menos interés por los problemas de los demas, por ejemplo, no les escucho cuando me
hablan, no ofrezco ayuda.

63. A menudo me muestro irritado con los que me rodean por ejemplo, doy respuestas cortantes, doy
chascos, critico facilmente.

64. Muestro menos afecto .

65. Realizo menos actividades sociales en grupo .

66. Acorto la duracion de las visitas a los amigos.

67. Evito las visitas sociales.

68. Mi actividad sexual ha disminuido.

69. A menudo expreso preocupacion por lo que pueda pasar con mi salud.

70. Hablo menos con los que me rodean.

71. Exijo mucho, por ejemplo, insisto en que la gente haga cosas para mi, les digo como hay que hacer
las cosas.

72. Paso mucho tiempo solo.

73. Me comporto de forma desagradable con los miembros de mi familia, por ejemplo, soy rencoroso,
soy tozudo.

74. Tengo frecuentes ataques de ira con los miembros de mi familia, por ejemplo, les pego, les grito, les
tiro cosas.

75. Me aislo todo lo que puedo de mi familia.

76. Presto menos atencién a los hijos.

77. Rehuso el contacto con los miembros de mi familia, por ejemplo, les ignoro.

78. No hago las cosas que solia hacer para cuidar a los hijos o la familia.

79. No bromeo con mi familia como solia hacer.

80. Ando distancias mas cortas, o0 me paro a descansar con frecuencia .

81. No subo ni bajo por pendientes .

82. Sdlo utilizo las escaleras si puedo apoyarme en algo, por ejemplo, barandilla, baston, muletas .

83. Subo o bajo las escaleras solo con la ayuda de alguien.

84. Me desplazo en silla de ruedas.

85. No ando en absoluto.

86. Ando por mi mismo, pero con alguna dificultad por ejemplo, cojeo, me tambaleo, tropiezo, tengo las
piernas rigidas.

87. Solo ando con la ayuda de alguien.

88. Subo y bajo las escaleras mas lentamente, por ejemplo, subo y bajo los escalones de uno en uno,
me paro a menudo.

89. No subo ni bajo las escaleras.
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Por favor, senale sélo aquellas expresiones que esta seguro/a le describen y estan relacionadas con su
estado de salud actual.

90. Sdlo me desplazo utilizando el andador, muletas, bastdn, apoyandome en las paredes o muebles .

91. Ando mas despacio.

92. Estoy confuso y empiezo a hacer varias cosas a la vez .

93. Tengo mas accidentes menores, por ejemplo, se me caen las cosas, tropiezo y caigo, choco con las
cosas.

94. Reacciono con lentitud frente a las cosas que se hacen o se dicen .

95. No termino las cosas que empiezo .

96. Tengo dificultad al razonar y resolver problemas, por ejemplo, hacer planes, tomar decisiones,
aprender cosas nuevas.

97. A veces me comporto como si estuviera confuso y desorientado en el tiempo y el espacio, por
ejemplo, dénde estoy, quién esta a mi alrededor, direcciones, que dia es .

98.Se me olvidan muchas cosas, por ejemplo, cosas que han pasado recientemente, donde he puesto
algo, citas .

99.No me concentro en ninguna actividad durante mucho tiempo .

100. Hago mas errores de lo habitual.

101. Encuentro dificultad al realizar actividades que comporten concentracion y reflexion.

102. Tengo dificultad al escribir a mano o a maquina.

103. Me comunico sobre todo por gestos, por ejemplo, moviendo la cabeza, sefialando, utilizando
lenguaje de signos.

104. Sélo las pocas personas que me conocen bien, entienden lo que digo.

105. A menudo pierdo el control de mi voz al hablar, por ejemplo, hablo mas alto o mas bajo, mi voz
tiembla, cambia inesperadamente.

106. No escribo si no es para firmar.

107. Sélo participo en una conversacion cuando estoy muy cerca de las otras personas o cuando las
estoy mirando.

108. Tengo dificultad al hablar, por ejemplo, me atasco, tartamudeo, balbuceo, no vocalizo bien.

109. Se me entiende con dificultad.

110. No hablo con claridad cuando estoy nervioso.

El siguiente grupo de expresiones esta relacionado con cualquier trabajo que haga normalmente y que
no sea el de llevar su casa, con esto nos referimos a cualquier cosa que considere como su trabajo
habitual.

¢Hace normalmente algtin trabajo que no sea el de llevar la casa? [1sI [JNO
SI HA RESPONDIDO SI, PASE A LA PAGINA SIGUIENTE

SI HA RESPONDIDO NO:

¢ESTA JUBILADO? sl CINO

SI ESTA JUBILADO, ¢ESTUVO SU JUBILACION RELACIONADA CON SU [1sI [INO
SALUD?

SI NO ESTA JUBILADO, PERO NO TRABAJA, ; ESTA ESTO RELACIONADO Jsi [INO
CON SU SALUD?

SALTE LA PAGINA SIGUIENTE Y SIGA CON LA PAGINA 7

Tesis Doctoral UAB - Valeria Pacheco-Huergo - Anexo 11: 12 entrevista en el centro 283



SI USTED NO TRABAJA Y NO ES A CAUSA DE SU SALUD, POR FAVOR, PASE AL APARTADO
SIGUIENTE (PREGUNTA 120)

Ahora considere el trabajo que haga y sefale s6lo aquellas expresiones que esta seguro le describen
y estan relacionadas con su estado de salud actual (Si hoy es sabado, domingo o su dia festivo, por

favor, responda como si estuviera trabajando).

111. No trabajo .

SI SENALA ESTA EXPRESION, PASE AL APARTADO SIGUIENTE (PREGUNTA 120)

112. Hago parte de mi trabajo en casa.

113. No rindo tanto en el trabajo como antes.

114. A menudo me muestro irritado con los companieros del trabajo, por ejemplo, les interrumpo, doy
respuestas cortantes, doy chascos, critico facilmente.

115. Trabajo menos horas.
116. Sdélo hago trabajo ligero.

117. Sdlo trabajo durante cortos periodos de tiempo o descanso con frecuencia.

118. Trabajo en mi empleo habitual pero con algunos cambios, por ejemplo, utilizando diferentes
herramientas o ayudas especiales, intercambiando algunas tareas con otros trabajadores.

119. No hago mi trabajo con tanto cuidado y precision como solia hacer.

Este grupo de expresiones tiene que ver con las actividades que usted suele realizar en su tiempo
libre. Estas actividades pueden tener el fin de relajarse, pasar el tiempo, o entretenerse. Por favor,
sefale sé6lo aquellas expresiones que esta seguro le describen y estan relacionadas con su estado de

salud actual.

120. Dedico menos tiempo a mis entretenimientos, pasatiempos o aficiones.

121. Salgo a divertirme con menos frecuencia.

122. Dedico cada vez menos tiempo a algunos de mis entretenimientos pasivos, por ejemplo, mirar la
TV, jugar a las cartas, leer.

123. He eliminado todos mis entretenimientos pasivos, por ejemplo, mirar la TV, jugar a las cartas, leer.

124. Estoy sustituyendo mis actividades habituales por entretenimientos pasivos, veo mas TV, juego a
las cartas, leo.

125. Participo en menos actividades comunitarias.
126. Dedico menos tiempo a algunos de mis entretenimientos o actividades fisicas habituales.

127. Ya no practico ninguno de mis entretenimientos o actividades fisicas.
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Por favor, senale sélo aquellas expresiones que esta seguro/a lee describen y estan relacionados con
su estado de salud

128. Como mucho menos de lo habitual.

129. Me alimento yo solo, pero unicamente utilizando utensilios especiales o comida especialmente
preparada.

130. Como alimentos especiales o diferentes, por ejemplo, comida blanda, triturada, con poca sal, poca
grasa, poco azucar.

131. No como nada, sélo tomo liquidos.

132. Estoy desganado, sélo mordisqueo las comidas.

133. Bebo menos liquidos.

134. Como por mi mismo con la ayuda de alguien.

135. No como por mi mismo, me tienen que dar la comida.

136. No como nada, me alimentan a través de tubos y liquidos intravenosos.

PUNTUACION TOTAL:

DIMENSION FiSICA:

DIMENSION PSICOSOCIAL:

SUENO Y DESCANSO: .....cooceeeeeceneeneenenens

TRABAJO: ...

NUTRICION: ...t
TAREAS DOMESTICAS: ......ccoceereeccenenenes

OCIO Y PASATIEMPOS: ......coeeeuerreererennn.

DESPLAZAMIENTO: .....coceureencnnrerccsesreenas
MOVILIDAD: .....cocvreeerereecessseessssesssassnssenans
CUIDADO Y MOVIMIENTO CORPORAL:

RELACIONES SOCIALES: .........ccccocmriinennne

ACTIVIDAD INTELECTUAL.: .....ccccevuirrnns

ACTIVIDAD EMOCIONAL.: .......cccciirrnnes

COMUNICACION: ...

Tesis Doctoral UAB - Valeria Pacheco-Huergo - Anexo 11: 12 entrevista en el centro 285




22 Entrevista en el centro

Fecha: [ 1/ 1/ ]

Buen@s dias/tardes/noches Sr/ra ......ccccceveueenn Soy
Como le expliqué por teléfono, este es un estudio para conocer la opinién que la gente
tiene del...... .ccooeeiiinis

Comenzaremos informandole sobre el estudio .
LEER HOJA DEINFORMACION Y FIRMAR CONSENTIMIENTO

Ahora continuaremos hablando de su salud, repasando qué enfermedades tiene y qué importancia
tienen para usted. Después miraremos qué opina usted sobre suU .................... y le haré unas
preguntas sobre el tratamiento, su estilo de vida. Terminaremos con unas preguntas generales.

Piense que no hay respuestas correctas e incorrectas. Como le decia, nos interesa su propio punto de

vista.

En general, usted diria que su (1) Excelente |:|
salud es: (2) Muy buena
(3) Buena
(4) Regular
(5) Mala
¢ Como diria que es su salud []

1) Mucho mejor ahora que hace un afio
2) Algo mejor ahora que hace un afo

actual, comparada con la de (1)
(2)
(3) Mas o menos igual que hace un ano
(4)
(5)

hace un afo?

4) Algo peor ahora que hace un afio
5) Mucho peor ahora que hace un afo

Comenzaremos repasando sus enfermedades.
DARLE EL CUESTIONARIO DE LA PAGINA 9
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Ahora, si le parece, hablaremos dela ...........

¢ Recuerda cuando le diagnosticaron su enfermedad?

¢ Diria que hace menos de 5 afios, hace 5 o 10 afios o hace mas de 10 afios?

Hace < de 5 afios ] ESPECIFICAR Hace [ ] afios
Entre 5-10 afios ]
Hace > de 10 afios ]

SI NO SABE, BUSCAR UNA REFERENCIA TEMPORAL. POR EJ
¢ Recuerda si antes de las Olimpiadas ya se la/lo habian diagnosticado?

Ahora, pasaremos a contestar un cuestionario sus enfenrmedades y qué importancia tienene para usted (HOJA
DE COMORBILIDAD, PG 9: PUEDE SER HETERO O AUTOADMINISTRADA SEGUN EL ENTREVISTADOR

PERCIBA QUE EL ENTREVISTADO IRA MAS RAPIDO.

Ahora le daré un cuestionario corto y otro mas largo sobre lo que usted opina de su enfermedad. Como le expliqué
antes, aqui no hay respuestas correctas o incorrectas y se trata de ver, entre otras cosas, si el cuestionario esta

suficientemente bien hecho como para que usted lo entienda sin problemas.

SI EL ENTREVISTADOR VE MUY CLARO QUE NO PODRA HACERLO SOLO (POR EJ. NO SABE LEER NI
ESCRIBIR), PASAR DIRECTAMENTE A HACERLO HETEROADMINISTRADO. EN LOS DEMAS CASOS

CONTINUAR. AQUI SI ES IMPORTANTE VER SI LO PUEDE HACER EL/ELLA SOL@

En principio intentaremos que lo conteste usted mismo. Yo estaré aqui por si tiene alguna duda o comentario que

hacerme.

SI DURANTE LA REALIZACION DE LOS CUESTIONARIOS SE VE MUCHA DIFICULTAD, OFRECER AYUDA:

Si ve que alguna pregunta le resulta muy dificil le puedo ayudar.
DAR BIPQ (PG 10) Y ANOTAR LA HORA DE INICIO [ ][ 1,[ ][]

Autoadministrado
Autoadministrado con ayuda
Hetero administrado

O OO0

[

Tiempo de ejecucién en minutos

DAR IPQ-R (PG 11) Y ANOTAR LA HORA DE INICIO [][_],[1[]. )
CONTINUAR DANDO HOJAS DE DE 1 EN 1. IR COMPROBANDO QUE ESTA COMPLETO

Autoadministrado ]

Autoadministrado con ayuda ]

Hetero administrado ]
Tiempo de ejecucién en minutos L]

Tesis Doctoral UAB - Valeria Pacheco-Huergo - Anexo 11: 22 entrevista en el centro



HORA DE INICIO: (I : OO

BIPQ: Cuestionario breve sobre percepcion de la enfermedad

Para las siguientes preguntas, por favor marque con un circulo el nUmero que corresponda a su
opinién:

¢En qué medida el asma afecta su vida?

0 1 2 3 4 5) 6 7 8 9 10
no la afecta afecta
en absoluto gravemente mi vida
¢Cuanto tiempo cree que durara su asma?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
muy poco toda la vida
tiempo
¢Cuanto control cree que tiene sobre su asma?
0 1 2 3 4 5) 6 7 8 9 10
ningun control absoluto
control
¢En qué medida cree que su tratamiento puede ser util para su asma?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
nada extremadamente
util
¢En qué medida nota sintomas o molestias por su asma?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
ningun muchos sintomas
sintoma graves
¢ Cuanto le preocupa su asma?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
no me preocupa me preocupa
nada muchisimo
¢Hasta qué punto comprende en qué consiste el asma?
0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
no la comprendo la comprendo
para nada claramente

¢ Cuanto le afecta su asma a nivel emocional?(por ejemplo ¢ le hace sentir enfadado,
asustado, alterado o deprimido?)

0 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10
no me afecta me afecta
para nada muchisimo
emocionalmente emocionalmente
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rorapemcio:UL:UH | Sy opinién sobre Su Enfermedad (IPQ-R)

Nos interesa conocer su punto de vista acerca de su enfermedad
A continuacion se exponen una serie de afirmaciones que otras personas han hecho acerca de la enfermedad.
Por favor indique su grado de acuerdo o desacuerdo con cada una de las siguientes afirmaciones marcando con una X la casilla correspondiente.

NO sl
PUNTOS DE VISTA SOBRE SU ENFERMEDAD NONI/E\SD-,I;\OY noestoy |V DENA;CEL:\IERDO NONEAISD-LOY NO ESTOY
DE ACUERDO | DEACUERDO | DESACUERDO | pE ACUERDO | DEACUERDO

IP37 | Tener enfermedad me produce ansiedad (me pone nervioso)

iP5 | Pienso que tendré enfermedad el resto de mi vida

IP33 | Me deprimo cuando pienso en mi enfermedad

P32 | Mi enfermedad mejora y empeora por temporadas

Mi enfermedad causa dificultades a los que me rodean (familiares,

1P11 .
amigos cercanos)

Mi enfermedad tiene serias consecuencias econémicas (por e;.

IP10 K . .
gastos de dinero o repercusiones en el trabajo, etc)

P16 | Tengo la capacidad de influir en mi enfermedad

IP6 | Mi enfermedad es una enfermedad grave

IP14 | La evolucion de mi enfermedad depende de mi

Es mas probable que mi enfermedad sea permanente (para

P2 . q
siempre) que pasajera

P31 | Mi enfermedad es muy impredecible (no sé como ira)

P38 | Mi enfermedad hace que me sienta temeroso (asustado)




IP35 | Mi enfermedad hace que me sienta enfadado
IP9 Mi enfermedad afecta mucho la manera en que me ven los demas
IP18 | Mi enfermedad mejorara con el tiempo
= Mi enfermedad tiene consecuencias importantes sobre mi vida
IP13 | Lo que yo haga puede hacer que mi enfermedad mejore o empeore
IP3 Mi enfermedad durara mucho tiempo
IP22 | Mi tratamiento puede controlar mi enfermedad
IP20 | Mi tratamiento sera eficaz para curar mi enfermedad
IP34 . .
Me altero cuando pienso en mi enfermedad
- Tengo una comprension clara de mi enfermedad (entiendo en qué

consiste mi enfermedad)

IP21

Los efectos negativos de mi enfermedad se pueden prevenir (evitar)
con mi tratamiento




SU OPINION ACERCA DE SU ENFERMEDAD- SINTOMAS QUE USTED PUEDE HABER EXPERIMENTADO
Nos gustaria preguntarle acerca de los sintomas o molestias que puede haber experimentado desde que supo que tenia su enfermedad
Algunas personas experimentan sintomas RELACIONADOS CON LA ENFERMEDAD, y otras no. Asimismo, algunas personas experimentan
sintomas RELACIONADOS CON SU MEDICACION y otras no.
Este cuestionario esta dividido en 3 partes:
En la PARTE A hay una lista de sintomas comunes. Marque con un circulo si ha experimentado o no estas molestias
S| CONTESTA QUE Si pase a las partes By C:
e enla PARTE B marque con un circulo si cree que esta molestia esta relacionada o no con su enfermedad
e enla PARTE C, si cree que esta molestia esta relacionada o no con la medicacién que toma para su enfermedad
TRATE DE CONTESTAR TODAS LAS PREGUNTAS DE FORMA ESPONTANEA CON LA PRIMERA IMPRESION QUE TENGA.

PARTE C
" PARTE ?d . tPA’RtTE B » Este sintoma esta
SINTOMA O MOLESTIA i i e A RELACIONADO CON M CON LA MEDICAGION
mi enfermedad Si la respuesta ENFERMEDAD QUE TOMO PARA M|
es Sl ENFERMEDAD

Dolor NO Sl SI | NO NO SE SI | NO NO SE
Dolor de garganta NO SI - SI NO NO SE SI NO NO SE
Nausea (ganas de vomitar) NO Sl SI | NO NO SE SI | NO NO SE
Sensacion de falta de aire o ahogo NO Sl — SI | NO NO SE SI | NO NO SE
Pérdida de peso NO S S NO NO SE S NO NO SE
Fatiga (cansancio) NO SI - SI NO NO SE SI NO NO SE
Articulaciones rigidas (cuesta moverlas) NO Sl SI | NO NO SE SI | NO NO SE
Irritacién en los ojos NO Sl — SI | NO NO SE SI | NO NO SE
Pitos en el pecho NO SI Sl NO NO SE Sl NO NO SE
Sensacion de cansancio NO Sl — SI | NO NO SE SI | NO NO SE
Dolores de cabeza NO Sl SI | NO NO SE SI | NO NO SE
Molestias en el estémago NO SI - SI NO NO SE SI NO NO SE
Dificultades para dormir NO Sl SI | NO NO SE SI | NO NO SE
Mareos NO SI - SI NO NO SE SI NO NO SE
Pérdida de fuerza NO Sl SI | NO NO SE SI | NO NO SE
Pérdida de apetito sexual NO SI - SI NO NO SE SI NO NO SE
Impotencia NO Sl SI | NO NO SE SI | NO NO SE
Sensacion de enrojecimiento de la cara NO Sl — SI | NO NO SE SI | NO NO SE
Palpitaciones NO Sl SI | NO NO SE SI | NO NO SE
Pinchazos NO Sl — SI | NO NO SE SI | NO NO SE




Si usted ha experimentado algun otro sintoma o molestia recientemente que crea que pueda estar relacionado con su enfermedad

o con la medicacion que toma para su enfermedad, por favor escribalo en la tabla siguiente
Marque con una cruz (X) si cree que este sintoma tiene relacion con la enfermedad o con la medicacion que toma para su enfermedad

SI | NO NO SE
SI | NO NO SE
SI | NO NO SE
SI | NO NO SE

SI | NO NO SE
SI | NO NO SE
SI | NO NO SE
SI | NO NO SE

SI HA EXPERIMENTADO MOLESTIAS Y PIENSA QUE ESTAN RELACIONADAS CON SU ENFERMEDAD,
RESPONDA LAS SIGUIENTES PREGUNTAS. SI NO, PASE DIRECTAMENTE A LA PAGINA SIGUIENTE

Nos interesa conocer su punto de vista acerca de los sintomas relacionados con su enfermedad
A continuacién se exponen afirmaciones que otras personas han he iente.cho acerca de sus sintomas.
Por favor indique su grado de acuerdo o desacuerdo marcando con una cruz (X) la casilla correspondiente

Hay muchas cosas que puedo hacer para controlar mis sintomas

Mis sintomas van y vienen por temporadas

Los sintomas de mi enfermedad cambian mucho de un dia para otro




Su opinidén sobre Causas de su enfermedad

Nos interesa conocer su opinion sobre qué causoé su enfermedad. A continuacién hay una lista de posibles causas.
Indique su grado de acuerdo o desacuerdo con que éstas fueron las causas de SU ENFERMEDAD marcando con una cruz (X) la casilla

correspondiente.

Estrés o preocupaciones

Hereditario, me viene de mi familia

Un microbio o virus

Dieta o habitos alimenticios

Casualidad o mala suerte

Atencién médica deficiente en el pasado

Contaminacion ambiental

Mi propia conducta (lo que yo hago o he hecho)

Mi actitud mental, por ej. pensar en la vida en forma negativa

Problemas familiares
Exceso de trabajo
Mi estado emocional (desanimo, soledad, ansiedad, vacio)

Edad /Envejecimiento (el paso de los afios)

Alcohol

Tabaco

Accidente o lesion

Mi personalidad

Alteracion de la inmunidad (de las defensas del cuerpo)

A continuacién indique por orden de importancia los tres factores principales que usted considera que causaron SU enfermedad.
Puede utilizar cualquiera de los causas de la tabla anterior o si no puede aportar sus propias ideas.
Si no se le ocurren tres causas de su enfermedad, puede escribir sélo una o dos.

IM1
IM2
IM3




De las acciones o actitudes que se enumeran a continuacion indique cuales piensa que pueden ayudarle a controlar mejor su enfermedad. En aquellas en
las que haya contestado que si, valore la importancia que tienen para usted, rodeando con un circulo, del 1 al 5, siendo 1 nada importante y 5

extremadamente importante. Puede pasar que usted no lo haga pero que lo considere importante.

IMPORTANCIA PARA USTED
<
g £

< <« % =< %

238553

z § = § =

_ _ ) Por favor, indique las tres cosas que considera mas
Seguir una dieta adecuada NO[] si[]l—-> 123 4 5 importantes para el control de su enfermedad
Evitar el exceso de peso NO [] Si[] - 1 2 3 4 5 (pueden estar expresadas en la tabla anterior o no)
Realizar ejercicio regular NO [] Sif] - 1 2 3 4 5
4,
No fumar NO [] Si[] - 1 2 3 4 5
Consumir poco alcohol NO [] Sil] - 1 2 3 4 5 5.
Tomar la medicacién indicada NO [] Sil] - 1 2 3 4 5 6.
Realizar controles médicos NO [] Sif] - 1 2 3 4 5
Contar con el apoyo de su familia NO [] Sil] - 1 2 3 4 5
Tener actividades de ocio y relaciones NO [] sid - 1 2 3 4 5 De todos los aspectos que se han mencionado,
sociales hay alguno o algunos en los que no haya realizado
cambios por resultarle muy dificultoso?

Descansar adecuadamente NO [] Sil] — 1 Si es asi pescrl'balos a cong{nuacién:
Tener buen estado de animo NO [] Sil] — 1 4
Ser capaz de sobrellevar situaciones de NO [] Si[] — 1
agobio o estrés 5
Mejorar aspectos relacionados con su trabajo | NO [] Sil] - 1 2 3 4 5
o tareas habituales 6
Mantener buenas posturas corporales NO [] Si(] - 1 2 3 4 5
(p-e. agacharse, sentarse correctamente)
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Experiencia general de los entrevistadores

Analisis de contenido con ATLAS -TI

Analisis textual con SPAD-T

Captacion de los participantes

Segln los entrevistadores, la captacién de los participantes, en
general, no planted excesivas dificultades, dado que se les proponia
la realizacién de una entrevista en el Centro de Atencién Primaria
(CAP) y se solicitaba su colaboracion a peticion de su médico de
cabecera.

Muchos pacientes expresaban una actitud de respeto y distancia
hacia la institucion y hacia los médicos, a la vez que se mostraban
dispuestos a colaborar y satisfechos con la atencién recibida. No
obstante, un entrevistador expresé que en algunos casos era mas
dificil convencerlos para que participarany se observaron diferencias
segun los CAP, segln la relacion previa con el profesional y también
segun la enfermedad motivo de su inclusion en el estudio .

Algunos participantes acudian con cierto temor (me llama el médico,
¢qué me van a preguntar?, éme pasa algo?), otros estaban dispuestos
a hablar, sin prisas, de sus preocupaciones relacionadas con la
enfermedad y explicaban su vida, de forma que seguian hablando
una vez terminada la entrevista. La actitud durante la entrevista, era
muy variable segun las personas. En general se creaba un clima de
confianza. En algunos casos se mostraban un poco pasivas, poco
motivadas y respondian por encima.

En cuanto a la predisposicion a participar en el estudio se
puede apreciar que estuvo principalmente condicionada por la
relaciéon médico-paciente. Esta relacién, incluso hizo que a
priori parte de los pacientes no expresaran interés por conocer
el tema de la entrevista. Asi mismo, se observd la relacion
desigual entre el médico y el paciente y como ésta era
modulada por el entorno.

“muchas veces no dejaban que les explicaras que querias: si me lo
pide la doctora, digame que tengo que hacer y lo haré...”.

“mostraban un respeto muy..., o sea, una diferencia entre los que son
pacientes y los otros los médicos y hacia toda la institucion, no sé,
cémo todo que genera mucho respeto y crea un no sé...”.

“he notado diferencia, dependiendo del médico del que venian los
pacientes, habia mds colaboracion o menos, segun la relacion que
tenian con este médico”.

“Enseguida que le dijeses que es para la doctor, el doctor tal-si
que vengo. Era este el motivo, era porque lo decia el Dr.
Encontré que tampoco habia mucho interés... por parte de los
pacientes por saber de qué, exactamente qué hariamos.”

“Yo también he notado diferencia, dependiendo del médico del
que venian los pacientes, habia mds colaboracion o menos,
segun la relacion que tenian con este médico, pues un poco mds
de reticencia a colaborar. Yo creo que es debido al lugar donde
he hecho las entrevistas”

Expectativas de los participantes

Al inicio de la entrevista, a menudo se observaba que los pacientes
no acababan de saber el objetivo de la misma. Muchos esperaban
que su médico estuviera presente o pensaban que los
entrevistadores eran médicos. Aprovechaban para hablar, hacer
preguntas y/o resolver dudas sobre su enfermedad y solicitaban
informaciones que los entrevistadores no podian proporcionar.
Buscaban consejo médico y esperaban una respuesta a los problemas
que planteaban.

Los pacientes acudieron al centro sin tener expectativas.
Aunque, durante la entrevista algunos explicaban sus vivencias,
otros esperaban recibir soluciones a sus problemas o
informacidn sobre las dudas que se les iban planteando.

“Se esperaban que su médico estaria en la entrevista”.

Yo creo que venian sin expectativas. Es decir les informabas todo lo
que podias pero la informacidn yo creo que nunca acababa, llegaban
al centro yo creo que sin acabar de saber. ... y una vez que estaban alli
se daban cuenta que si que tenian dudas y que les gustaria saber
unas cosas que no sabian”.

Esperaban alguna respuesta a los problemas que planteaban”.

“Yo creo que venian sin expectativas. Es decir les informabas
todo lo que podias pero la informacién yo creo que nunca
acababa, llegaban al centro yo creo que sin acabar de saber. ...
y una vez que estaban alli se daban cuenta que si que tenian
dudas y que les gustaria saber unas cosas que no sabian.”

“Algunos de ellos si que esperaban una respuesta a sus
problemas, como haria su médico de cabecera. Entonces,
esperaban alguna respuesta a los problemas que planteaban.”
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Continuacion experiencia general de los entrevistadores

Analisis de contenido con ATLAS -TI

Analisis textual con SPAD-T

Influencia del centro o lugar de administracion de

la entrevista

La mayoria de entrevistadores destacaban diversas ventajas de la
realizacion de la entrevista en el CAP: la accesibilidad geografica,
el hecho de ofrecer a los pacientes un espacio muy especial para
poder hablar de manera distendida y tranquila, conocido y
cercano. No obstante, uno de los entrevistadores comentaba
que el CAP condicionaba las expectativas y las respuestas, que no
invitaba a los participantes a explicar su punto de vista y que
venian muy cohibidos. También destacaba que en el CAP estaban
acostumbrados a preguntar y salir con explicaciones o recetas y
le llamé la atencién el hecho de que para hablar de las
enfermedades, utilizaran los términos médicos especificos,
habituales en este espacio.

Los entrevistadores también refirieron diferencias estructurales y
organizativas en el funcionamiento de los centros, en las
caracteristicas de la poblacién atendida: socio-demograficas,
culturales o en la vida social y asociativa, entre otras.

Se puso de manifiesto la existencia de diferencias en funcion del
centro y como éstas influenciaron el trabajo de los entrevistadores
y la captacién de los pacientes. Asi, la ubicacion fisica de los centros
(la barriada donde se encontraban) o aspectos de la organizacion
interna, entre otros facilitaban, o no, el trabajo de los
entrevistadores (acceso a las historias clinicas, la realizacién de las
llamadas telefénicas o las citas).

“Cuando les decias que no eras médico, al menos conmigo,
empezaban a abrirse algo mds, pero de buenas a primeras se
pensaban que era médico, que formabas parte de todo el
‘establishment’ de la medicina, que ellos eran pacientes y que tu
eras un médico”.

“no creo que en el CAP se sintieran comodos para expresarse del
mismo modo que lo harian en medio de la calle, en casa con la
familia, o... ”.

“para hablar de las enfermedades, en principio buscaban los
términos que se utilizan dentro de aquel centro, que son términos
médicos, muy especificos”.

“Eran muy diferentes, tanto el centro, como los funcionamientos
que no tenian nada que ver con los otros y la poblacién también,
también.”

“El espacio era siempre el mismo y estaba disponible durante todo
el dia. Esta flexibilidad de horarios se reflejaba en una mayor
captacion de pacientes y en una mayor agilidad de nuestro trabajo.”

Forma de administracion

En los centros de salud con poblacién de nivel socio-econdémico
mas bajo, la mayoria eran hetero-administrados. Aunque de
entrada se les planteaba la posibilidad de que fuera auto-
administrado, en muchos casos, ya se veia que no. En el caso de
optar por auto-administrado, no les gustaba que estuvieras
encima, pero a veces preguntaban, o viendo las dificultades, los
entrevistadores se brindaban a ayudar. Si empezaban a ayudar, a
menudo se convertia en hetero-administrado.

Se pudo observar en cuanto al tipo de administracion su relacién
con el nivel sociocultural y con la edad. Las personas de mayor
edad tendian a necesitar ayuda para cumplimentar el cuestionario.
Contrariamente en la opcion auto-administrada los participantes se
sentian molestos con la intervencion del entrevistador.

“Para la realizacion de los cuestionarios creo que un numero
importante ha estado hetero-administrado a personas de mediana
edad ademds les costaba escribir, no llevaban las gafas o decian
sentirse mds comodos si no lo tenian que hacer”.

“Yo a veces me encontraba que a los auto-administrados no les
gustaba que tu estuvieses”.
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Contenido y formato de los cuestionarios

Analisis de contenido con ATLAS -TlI

Analisis textual con SPAD-T

Enunciado de las preguntas y comprension del vocabulario

En general los entrevistadores manifestaban la necesidad de
concretar diversos enunciados, tanto de BIPQ como de IPQ-R y
recomendaban evitar las negaciones y las formas condicionales de
los verbos y formular las preguntas con menos palabras.

Con relacion al vocabulario expresaban que durante la
administracién del cuestionario constataban la presencia de
numerosas palabras que planteaban dificultades y a menudo los
pacientes centraban la atencion en estas palabras.

Se identificaron las palabras que planteaban dificultades y se
recogieron los comentarios de entrevistadores y moderadores y
propuestas para mejorar el cuestionario.

Se pusieron de manifiesto las dificultades relacionadas con el
enunciado de los items, sefialdandose este aspecto como uno de los
de mayor dificultad al realizar la entrevista y la necesidad de
resolver dichas dificultades por parte de los entrevistadores,
matizando o aclarando los enunciados de las preguntas.

“El vocabulario era muy inadecuado”

“La gente no se identifica con las opciones enfadado, alterado,
asustado...”

“Tengo capacidad de influir es dificil y complejo”
“Evolucion, incidir, control, son palabras muy complicadas”

“Impredecible requeria aclaracion”

“Cudnto me afecta la enfermedad, afecta poco mucho... A veces es
util aclarar diciendo si le afecta poco o mucho, si condiciona mucho
la vida”

“La gente no se identifica con las opciones enfadado, alterado,
asustado...les parecia muy fuerte para su vivencia de la
enfermedad”

“Yo decia, primero decia, que puede influir, de alguna manera,
porque claro, influir también era una palabra que traia problemas y
entonces, me queda un poco lejos ya, pero me parece que decia
algo asi como ‘¢ Cree que, por ejemplo, le decia, cree que si se cuida
puede mejorar y si no se cuida puede empeorar o cree que no estd
en sus manos, cree que no depende de usted?’ ”

Formato de respuesta

Responder el grado de acuerdo o desacuerdo con cinco
categorias costaba mucho. A pesar de que en un principio podia
parecer una opcién que favorecia la precision, en muchos casos
complicaba la respuesta y se acababa perdiendo informacion. La
respuesta del medio algunas veces les facilitaba que no se
decantaran, o la entendian como “no sé”.

En esta misma linea también se evidenciaron claramente la
existencia de problemas relacionados con el formato de respuesta,
basicamente en aquellas en las que aparecian diversas
afirmaciones de acuerdo-en desacuerdo. Para paliar esta confusion
los entrevistadores utilizaron diversas formas de aclaracion.
Ademds, se sugeria, como una alternativa mejor, la utilizacién de
una escala graduada en puntos.

“En muchos casos el hecho de existir cinco categorias lo
complicaba y acababas perdiendo informacion. Creo que con 3:
No, Sl'y la del medio, habria sido suficiente”

Esto de estoy de acuerdo, no estoy nada de acuerdo, esto
costaba...Si estoy de acuerdo o ni de acuerdo ni en desacuerdo, esto
costaba mucho”

“Yo lo que hacia era probar a buscar similes, en vez de decir no
estoy de acuerdo, ahora no me acuerdo, pero buscaba otras
palabras que diferenciasen mas el no, o sea que distanciaran mas
las dos opciones del no y del si”

Tesis Doctoral UAB - Valeria Pacheco-Huergo - Anexo 12: Resultados de ATLAS Tl y SPAD-T

299




Percepcion de enfermedad

Analisis de contenido con ATLAS —TI Analisis textual con SPAD-T

Identidad, nombre y coherencia de la enfermedad

Algunos entrevistados no sabian con exactitud que tenian (o | Con relacién al conocimiento enfermedad se puede observar,
habian tenido), ni el nombre de la enfermedad. La asociacion de | en mayor o menor medida, el desconocimiento de las
los sintomas a la enfermedad o al tratamiento era dificultosa enfermedades o diagndsticos que padecian o presentaban
(segun historia clinica) y asimismo la falta de interés por
Un entrevistador manifestaba que habia observado mucha falta | conocerlas.

de informacién y de educacion sanitaria. Los entrevistados tenian
muchas dudas y sabian poco de la enfermedad, si bien algunos
pacientes estaban poco interesados en conocerla y sélo les
preocupaba encontrarse bien. Los que presentaban diabetes o
artrosis y los mas jovenes, en general, declaraban un mejor
conocimiento de la enfermedad que los pacientes con EPOC. El
desconocimiento de la enfermedad era superior en algunos CAP.
En muchos casos tenian una explicacion sencilla pero convincente
de la enfermedad, que les servia nivel individual, aunque no tenia
que ver con la “explicacién de la ciencia”.

“No sé si tengo artrosis o artritis”, “No sé si tengo EPOC o asma ”, | “Por ejemplo, muy a menudo sabian que tenian un problema
“No sé si tengo angina de pecho o insuficiencia cardiaca” del corazon pero exactamente no sabian cémo etiquetarlo”

“Las hojas de los sintomas y la relacion de sintomas y enfermedad | “La mayoria de pacientes tampoco diferencia entre artrosis y
y sintomas y tratamiento farmacoldgico costaba muchisimo”. artritis, entre EPOC y asma.”

“en cuanto a la diabetes y la artrosis, conocian bastante y no
tenian demasiadas dudas..., quizds tampoco porqué no se
llegaban a plantear dudas”.

Duracion y consecuencias

Aunque la mayoria consideraba que su enfermedad era para toda | Los entrevistados daban mas importancia a aquellas
la vida, algunos entrevistados se mostraban preocupados, hacian | enfermedades que tenian repercusiones sobre la vida diaria
preguntas y pedian explicaciones, especialmente sobre la duracién | que a aquellas consideradas clinicamente graves por
y/o el prondstico. comprometer mas la vida.

Otros daban poca importancia a cosas muy graves porqué
consideraban que ya habian pasado o que las tenian controladas.
La palabra grave que aparece en la pregunta del IPQR-6, resultaba
dificil, por lo que se plantearon posibles alternativas

“El infarto no porque ya lo tuve y estoy curado”. “Si que he encontrado, estd bastante relacionado, es que
“Daban importancia a la HTA, porque: jcada dia con las pastillas!”. | habian cosas muy importantes para nosotros que lo
conocemos, que son muy graves y que le daban una
importancia bastante pequefia”
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Continuacion percepcion de enfermedad

Analisis de contenido con ATLAS —TI

Analisis textual con SPAD-T

Control personal

Costaba diferenciar el control realizado por el médico del control
que el paciente tiene sobre la enfermedad

“Cudnto control cree que tiene sobre su enfermedad” es el que
mds problemas ocasiona de toda la entrevista. Salvo alguna
excepcion, la mayor parte de pacientes entienden “el control”
como un seguimiento médico y no como una capacidad personal
de poder influir sobre su enfermedad”

Control del tratamiento

Aunque en algunos casos los pacientes tenian pautado tratamiento
farmacoldgico, algunos referian que no tomar nada para la artrosis
y tomaban paracetamol, o en el caso de la diabetes en declaraban
gue no tomaban tratamiento porqué no se pinchaban insulina,
aunque si recibian antidiabéticos orales.

Con respecto a la utilidad del tratamiento, el hecho de realizar la
entrevista en el CAP, podia condicionar la respuesta

Con respecto al tratamiento también se observé un cierto
desconocimiento ya que, entre otros, los analgésicos no se
consideraban como tratamiento especifico para la artrosis o los
antidiabéticos orales para tratar la diabetes

“Si me lo dan, es que serd util ¢no?”

“la medicina del corazon no se la dejaban pero la tension si, porque
decian bueno, bueno, no es tan importante”

“Yo les preguntaba, y habia mucha gente que decia ‘no, no tomo,
no tomo nada para la artrosis’, decia ‘Bueno, pero estd tomando
el Gelocatil® o lo que fuera ¢y esto por qué es?’ ‘Esto es para el
dolor’ ‘Entonces esto es el tratamiento’ y me pasaban, ahora no
recuerdo otras patologias también con, con diabetes, también,
por ejemplo, me he encontrado alguno que tomaba pastillas, que
no tomaba insulina y decia que no se trataba porque no se
pinchaba la insulina, y también me lo he encontrado”

Causas

Los entrevistadores expresaban que hablar de las causas de la
enfermedad resultaba interesante y gustaba a la mayoria de los
participantes. Al preguntar sobre las propias conductas como
posible causa, a menudo aparecia cierta sensacion de culpabilidad,
sobre todo relacionada con el consumo de tabaco y alcohol, a
algunos no les gustaba y o les incomodaba. A la hora de priorizar
las causas, muchos solo indicaban una causa y tenian dificultades
para encontrar la segunda. Algunos respondian “nada de lo que
pone aqui”. En ocasiones se les requeria que explicaran lo que
habian hecho que podia haber perjudicado su salud y también lo
que no habian hecho.

A los participantes solia agradarles este apartado. En muchos
casos una idea exacta de la causa de su enfermedad que no
siempre relacionaban con las mencionadas en el cuestionario.
Asi mismo, cuando estas causas se relacionaron con los estilos de
vida (fumar, consumo de alcohol) generaban culpabilidad.

“Habian fumado y tenian clarisimo que era por culpa del fumar,
pero afiadian, todos fumdbamos a los 18 afios”

“Al preguntar sobre la conducta siempre habrd el tema de la
culpabilidad”

“Se siente tan incomodos con el tema de la conducta que no
responden”

Esta les encantaba, ademds les sorprendia. Esta hubiese tenido
que ser la primera, porque les gustaba”

“En general suelen tener una idea concreta de la causa de su
enfermedad, con un nombre concreto que no relacionan con

algunas opciones”

“se sentian entonces que les culpabilizabas”
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ABREVIATURAS UTILIZADAS Y PALABRAS CLAVE







Abreviaturas utilizadas

A/C: aguda/crénica (duracién)

ACP: Analisis de Componentes Principales

AGREE: Appraisal of Guidelines Research and Evaluation

AERA, APA & NCME: American Educational Research Association, American Psychological
Association and National Council on Measurement Education

AP: Atencion Primaria

APA-99: criterios de calidad establecidos en el afio 1999 por la AERA, APA & NCME. En el texto
seran identificados con el indice “a”.

BIPQ: Brief lllness Perception Questionnaire

CAQDAS: Computer Assisted Qualitative Data Analysis

CEl: Correlacion de Pearson Entre Items

C I1SQ;: Cardiopatia Isquémica estable

CS: Centros de salud

CV : Calidad de Vida

DM2: Diabetes mellitus tipo 2

El: Equipo Investigador

EMEA: European Medicines Agency

EMPRO: Evaluating the Measurement of Patient-Reported Outcomes

EPOC: Enfermedad Pulmonar Obstructiva Crénica

ERIQA: European Regulatory Issues on Quality of Life Assessment

FDA: Food and Drug Administration

HTA: Hipertension Arterial

IAM: Infarto de Miocardio

IPQ: llness Perception Questionnaire

IPQ-R: /liness Perception Questionnaire Revised

IQOLA: International Quality of Life Assessment

ISOQOL: International Society of Quality of Life Research

ISPOR: International Society for Pharmacoeconomics and Outcomes Research
ITC: International Test Commission

MG: Test de Morisky-Green

MOT: Medical Outcomes Trust

MOT-02/EMPRO-08: criterios de calidad establecidos por el MOT en el afio 2002 y por EMPRO
en el afo 2008. En el texto serdn identificados con el indice “m”

MSC: Modelo de Sentido Comun de Autoregulacién de Leventhal
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MUPS: Medical Unexplained Physical Symptoms

OMS: Organizacion Mundial de la Salud

PRO: Patient Reported Outcomes

SF-36: Short Form 36 Health Survey

SG_SF-36: Dimension de la percepcién de Salud General del SF-36
SFSEM: Sintomas Fisicos Sin Explicacién Médica

SIP: Sickness Impact Profile

SPAD-T: Systeme Portable pour I’Analyse des Données Textuelles

TSA Group: Translation and Cultural Adaptation Group (ISPOR)

306 Medida de Percepcion en Enfermedades Crénicas - Adaptacién Cultural del IPQ-R y del BIPQ



Palabras clave

De la base de datos MESH PUBMED

Chronic Disease (entry terms Chronic Diseases; Disease, Chronic; Diseases, Chronic; Chronic

llIness; Chronic Illinesses; lliness, Chronic; llinesses, Chronic)

Primary Health Care
Patient-Centered Care
Perception
Questionnaires

Validation Studies [Publication Type]

Reproducibility of results (Validity, Reliability, Validity and Reliability

De la base de datos PsycINFO
Chronic lliness

Primary Health Care

Perception

Instrumental studies

Test adaptation

Test Validity

Test Reliability

Psychometrics

Cross-cultural, Questionnaires

Mixed methodology; mixed methods; mixed research

En espanol
Enfermedad crénica
Atencién Primaria de Salud
Percepcion

Estudio Instrumental
Adaptacién de Tests
Validez

Fiabilidad

Estudios de validacion
Adaptacién transcultural
Indicadores de estado de salud

Evaluacién de resultados
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