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Capitulo 0. Justificacion y Planteamiento de la investigacion

0. JUSTIFICACION Y PLANTEAMIENTO DE LA INVESTIGACION

0.1. Sobre la Salud y la Enfermedad

0.2. El estudio de las cogniciones en la Salud: las Teorias de la Cogniciéon Social
0.3. (Por qué son importantes las creencias sobre la enfermedad?

0.4. La evaluacion de la Representacion de la Enfermedad

0.5. El plan de desarrollo

Este capitulo introductorio va a ser la exposicion de algunas de las razones que han llevado a la
eleccion de la tematica sobre la que versa esta tesis doctoral, aunque también se va a justificar el objetivo
de la misma: desarrollar de un instrumento de medida. Este trabajo se enmarca, por tanto, en el area de la
Psicometria y, en este caso se va a centrar en la medicion de variables relacionadas con la salud y la
enfermedad, concretamente en la llamada Representacion de la Enfermedad.

En esta introduccion, asi como en los capitulos sucesivos, se va a enmarcar la Representacion de
la Enfermedad, junto con otros conceptos relacionados, en los modelos y teorias que provienen del campo
de la Psicologia de la Salud. Es necesario decir que cuando se habla de enfermedad, nos referimos a la
enfermedad fisica y que ésta, concretamente la representacion que el individuo enfermo tiene de ella, va
a ser el objeto de medicion de la escala asi como el tema central en torno al que se va a desarrollar este
trabajo. Sin embargo, el interés no va a venir dado tanto por el constructo en si, sino por la posibilidad de
abordarlo, para posteriormente medirlo.

Los factores psicoldgicos y el estudio de su influencia en la enfermedad pasan indudablemente
por la evaluacion de éstos, o en otras palabras, por su medicion. La medicion de las variables es el primer
paso y para ello se analizaron algunas de los instrumentos de evaluacion disponibles tanto en Espafia
como en otros paises. A partir de este analisis se justificara la creacion de una nueva escala. Finalmente,
este capitulo servira para establecer el cronograma, o el procedimiento general que se ha seguido en el

desarrollo de esta tesis doctoral.
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0. JUSTIFICACION Y PLANTEAMIENTO DE LA INVESTIGACION

0.1. Sobre la Salud y la Enfermedad

La Salud como valor es algo proclamado y deseado en nuestra sociedad tal y como se
nos muestra implicita y explicitamente desde distintos medios (Lipovetsky, 1988). No
hay mas que observar un momento la television o escuchar la radio para comprobar que
el contenido de muchos de los mensajes gira en torno al bienestar y a lo saludable. A
esto se le une la idea de que la salud puede ser un objetivo, ya no social o institucional,
sino individual, es decir, una proposicién, una meta, que uno mismo se hace; el estar
sano. Si se piensa en que la Sociedad no estd hecha para un sujeto enfermo, se puede
comprender que si una persona no esta plenamente sana, no funciona, no sirve. Las
personas ocultan a ser posible a los deméas que estdn enfermos, dependiendo
evidentemente de sobre qué enfermedad se esté hablando y en qué contexto. Cuando el
individuo no estd sano pierde su condicion de ser 1util o, si no su condicién, su
reconocimiento como tal, su autonomia y su independencia.

Por otro lado, la enfermedad no es algo que llega al sujeto desde fuera o desde
dentro, y le afecta sin mas. Existe una interaccion entre todos los componentes de ese
ser humano que esta padeciendo una enfermedad. El es capaz de influir en ella, y ella es
capaz de influir en ¢l de un modo bi-direccional. Con todo esto, se quiere enfatizar la
multitud de factores que entran en juego en el proceso de enfermar o de estar enfermo, y
que la idea de la enfermedad va més alla de los aspectos puramente fisicos o bioldgicos.
Hay aspectos sociales y psicoldgicos que deben ser también considerados.

Esto mismo que se esta diciendo se pone de algin modo de manifiesto en los
distintos términos (provenientes de la lengua anglosajona) que existen para nombrar a la
enfermedad. Haciendo una recoleccion, se pueden encontrar, entre otros, los términos
de illness, disease, sick role, sickness, etc. En una rapida traduccion, todos harian
referencia a la enfermedad, pero es interesante detenerse a considerar lo que cada uno
de ellos implica. De hecho, han sido autores diversos (Barondess, 1979; Jennings, 1986;
Radley, 1994), los que se han encargado de diferenciar entre algunos de los cuatro
términos, lo cual es fundamental para entender los matices primordiales en cada uno.

Asi, segiin Radley (1994, p.3), se habla del término “disease” como de “algo que los
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médicos detectan y tratan” y que se refiere exclusivamente a los cambios del organismo.
“Illness” se refiere a la experiencia subjetiva de esos cambios, es decir, a la conciencia
individual sobre los cambios y sus consecuencias, y a cOmo esa experiencia subjetiva
del paciente puede afectar o estar relacionada también con aspectos relativos a la
enfermedad; como el grado de disfuncion, la conducta de enfermedad, la adherencia al
tratamiento, etc. (Lacroix, 1991; Watson y Pennebaker, 1991). Por ultimo, el término
“sickness” que provendria del concepto de “sick role” (Parsons, 1951) vendria a
referirse al papel social del individuo que tiene una enfermedad (bien sea la enfermedad
o la experiencia de ésta) y al que se le aplica la condicion social (y todo lo que ello
conlleva) de estar enfermo.

Si queremos estudiar lo que el ser humano hace (incluyéndose aqui lo que piensa
o siente) en relacion a su salud o a su enfermedad y cémo afecta esto al desarrollo,
mantenimiento, modificacion o eliminacion de ésta, tendremos que incluir a este sujeto
en un contexto social, cultural, que dé¢ parte de la explicacion de lo que éste hace para
adaptarse al medio donde vive, del modo en que puede, con los recursos que posee.

El estudio de muchas o algunas de las variables involucradas en el proceso de
enfermar ha servido para poder detectar factores de riesgo que posibiliten el desarrollo
de enfermedades como el sida, el céancer, etc. Son muchos los aspectos que se han
tenido en cuenta, pero nunca son suficientes porque el individuo estd influido por
multitud de factores que le afectan de un modo concreto y diferenciado. Se debe ser
consciente de que la multivariabilidad que explica la conducta humana, asi como la
conducta en la salud y la enfermedad, son inabarcables en su totalidad. Ello hace que el
camino posible sea el estudio de, al menos, algunas las variables relacionadas, tomando
modelos teodricos generales que permitan la inclusion de todos los hallazgos en un
mismo marco de estudio, que eleve a la vision de un panorama global, incompleto pero

no desmembrado.
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0.2. El estudio de las cogniciones en la Salud: las Teorias de 1a Cognicion Social

Si no se tienen en cuenta otros aspectos como los procesos psicolégicos involucrados
en la enfermedad, que por otro lado debe ser sintomatica y tener correlatos biologicos
porque de no ser asi dificilmente se considera, se puede entresacar como la medicina no
abarca la multitud de factores involucrados y, por tanto, se hacen necesarias otras
aproximaciones que den cabida a procesos psicoldgicos y sociales.

Segin Pelechano (1997) en los comienzos sobre la preocupaciéon por los
aspectos psicolégico-funcionales de la enfermedad mas alld de la medicina
psicosomatica, es decir, con la aparicion de la medicina conductual y de la psicologia de
la salud, estas disciplinas se ocupaban fundamentalmente de las parcelas psicologicas
que tenian que ver con el aprendizaje y el funcionamiento social, y las propuestas
cognitivas se habian reducido a estudios de laboratorio. Poco a poco se fueron
introduciendo opciones cognitivas algo mas complejas, como las teorias de la cognicion
social que tenian en cuenta variables como las percepciones, creencias, actitudes, etc.,
de las personas y como este tipo de variables afectaban a la propia salud. Luego se vera
que para este trabajo van a ser importantes las ideas o las creencias que las personas
tienen sobre su enfermedad, ya que pueden afectar al modo en que la enfermedad forma
parte de la vida de quienes las padecen, y a su devenir cotidiano. De hecho, servirdn de
base para el desarrollo del instrumento de medida.

Las teorias de la Cognicién Social han sido desarrolladas para tratar de dar
explicacion sobre el papel de las variables psicologicas y sobre como afectan a los
procesos de salud y enfermedad. Asi, el Modelo de Creencias sobre la Salud, la
Teoria de la Accion Razonada o de la Conducta Planeada, ¢l Modelo de Sentido
Comiin sobre la enfermedad, por citar algunas, han sido y son muy utilizados en la
investigacion. Dentro de estos marcos teoricos se han tenido en cuenta variables tales
como las barreras, el riesgo o la vulnerabilidad percibida, los costes y el control
percibido, etc. para las conductas de salud, y, por ejemplo, los patrones de conducta
tipo A, B, o C, ¢l estilo de afrontamiento o la representacion de la enfermedad, para el
caso de las enfermedades. En relacion a esta ultima, los psicélogos han advertido que
con el objetivo de dotar de sentido y de responder a los problemas causados por las

enfermedades, los pacientes crean modelos o representaciones de su enfermedad y se
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asume que éstas influyen en el afrontamiento y pueden explicar, en alguna medida, las
diferencias individuales de las que anteriormente se hablaba (Leventhal, Nerenz y
Steele, 1984; Skelton y Croyle, 1991). Esta idea, como mas adelante se verd, forma
parte del Modelo de Sentido Comun sobre la enfermedad, que sera el que sirva de

sustento teorico del constructo para cuya medicion se va a desarrollar el instrumento.

0.3. (Por qué son importantes las creencias sobre la enfermedad?

Segun Diefenbach y Leventhal (1996) las creencias de un individuo son los principales
determinantes de la conducta de salud. Aunque sobre esta afirmacion habria mucho que
decir, este punto de vista enfatiza la importancia de otros factores en los procesos de
salud y enfermedad diferentes a los que tradicionalmente se habian considerado, y al
énfasis en una aproximacién bio-psico-social al estudio de la salud y la enfermedad que
tenga en cuenta la innegable influencia de multitud de factores y las diversas fuentes de
informacion que deben ser consideradas en el abordaje de estas cuestiones.

El modelo médico tradicional tan influido por ideas de tipo mecanicista sobre la
enfermedad y los aspectos técnicos que ensombrecen el lado humano de ésta
(Diefenbach y Leventhal, 1996) tienen como resultado la vision del “paciente” como un
recipiente pasivo que debe seguir un tratamiento casi de manera “ciega” y confiando en
la sapiencia del médico. De hecho, cuando se produce algtn fallo en esta adherencia al
tratamiento se considera que el fallo ha venido dado por parte del “paciente”, pero sin
indagar en aspectos tales como qué dificultades puede encontrar éste para seguir el
tratamiento o qué creencias tiene sobre la medicacion, etc. (Horne, 2003). Del mismo
modo, la variabilidad individual en los problemas que surgen como consecuencia de las
enfermedades, variabilidad que por otro lado se encuentra aun tratandose de la misma
enfermedad y en condiciones similares (Bombardier, D'Amico y Jordan, 1990;
Mechanic, 1972; Skelton y Croyle, 1991), lleva a pensar que no se deben olvidar los
aspectos psicoldgicos y sociales que pudieran explicar esas diferencias individuales.

Desde muchas de las teorias del afrontamiento, y del ajuste o la adaptacion a la
enfermedad, se asume que las creencias que los pacientes tienen sobre sus
enfermedades, sobre el modo de hacerles frente, incluso sobre la percepcion de control

que tienen, afectan directa e indirectamente al modo en que se van a adaptar a ellas. Por
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otro lado, las teorias sobre el control, asi como sobre las atribuciones causales (que
seran comentadas ampliamente a lo largo de este trabajo), han tratado de dar explicacioén
a las relaciones encontradas desde sus respectivos marcos teodricos. Sin embargo, nos
encontramos con que en muchas de las ocasiones las variables han sido estudiadas de
manera aislada y es dificil insertar las conclusiones extraidas en un marco teérico mas
global. Por otro lado, las teorias de la cognicion social se centran basicamente en las
conductas de salud, por lo que era necesario tener en cuenta un modelo tedrico que
abordara muchas de las variables que han sido estudiadas, pero centradas en la
enfermedad. Aunque ahora no es momento de justificar por qué va a ser desde el
Modelo de Sentido Comun, M.S.C., (Leventhal, Meyer y Nerenz, 1980; Leventhal et
al., 1984) desde donde se parta en la definicion semdntica de estas creencias sobre la
enfermedad (que es necesario establecer como primer paso en el desarrollo de la escala),
fueron éstas y otras razones, las que hicieron que el marco tedrico de referencia para
este trabajo haya sido éste y no otro.

El M.S.C. es un modelo de autorregulacion, donde tienen cabida muchos de los
resultados encontrados desde otras perspectivas. Como se viene diciendo, dentro de él
se desarrolla el concepto de Representacion de la Enfermedad (R.E.). Los autores que
parten de este modelo establecen la hipotesis de que la R.E. influye o afecta al modo en
que el paciente afronta su enfermedad o se adecua a ella, asi como a las emociones y
conductas que estan relacionadas con la enfermedad concreta de que se trate. Al
mismo tiempo se supone también que éstas y otras variables influyen de manera directa
en la creacion de determinada representacion de la enfermedad, asumiendo por tanto
una circularidad o bidireccionalidad de los procesos y variables implicadas. De esta y
otras teorias, de la R.E. y de sus implicaciones para la salud y la enfermedad, se hablara

en el capitulo siguiente

0.4. La evaluacion de la Representacion de la Enfermedad

Se ha comenzado este capitulo hablando de la importancia de incluir otras variables
(sociales y psicologicas) en la explicacion o en el estudio de la enfermedad. Se ha
hablado de la R.E. como variable a tener en cuenta y se ha dicho también que el

objetivo de este trabajo es la creacion de una escala. Todo lo expuesto no sirve de nada
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si no tenemos en cuenta que todas las variables que se vayan a considerar de interés, han
de ser definidas operacionalmente y medidas. La medicion es el aspecto fundamental
porque sin ella nada de lo que se estd hablando puede ser abordado.

Es cierto que existen instrumentos de evaluacion de la Representacion de la
Enfermedad que, como ahora se vera, han sido desarrollados (en lengua inglesa) para
este fin. Algunos de éstos han sido traducidos y “adaptados” al ambito cultural espaiol.
Sin embargo, estas “adaptaciones” tienen serias carencias que hacen que, para esta tesis,
el planteamiento sea la creacion de una nueva escala. Asi, el Revised [llness Perception
Questionnaire (IPQ-R, Moss-Morris et al., 2002) y otros, como el Implicit Models of
Iliness Questionnaire (IMIQ, Turk, Rudy y Salovey, 1986), han permitido evaluar este
constructo y acceder a las representaciones de enfermos de diversa indole, ya que antes
se evaluaban mediante entrevistas muy costosas en tiempo y esfuerzo.

En Espafa tanto el IPQ-R como el IMIQ se han traducido y adaptado a la
poblacion espanola: IPQR-Version Espanola, (Beléndez-Vazquez, Bermejo-Alegria y
Garcia-Ayala, 2005), y Cuestionario de Creencias sobre la Enfermedad, CCRE, (Van
der Hofstadt-Roman y Rodriguez-Marin, 1997) que es como denominaron los autores a
la version espafiola del IMIQ. Sin embargo, estas adaptaciones presentan algunas
limitaciones que hacen que sea necesario el desarrollo, de principio a fin, de una escala
en espanol. Algunas de esas limitaciones tienen que ver con el tipo de muestra que se ha
utilizado, personas sanas (estudiantes) en el caso del CCRE, o incluso se han llevado a
cabo adaptaciones para ser aplicadas con un tipo de enfermos (hipertensos en el caso de
la version espafiola del IPQ-R). Otras tienen que ver con la traduccion de algunos de sus
items, y con la escasa informacioén aportada sobre los aspectos relativos al propio
proceso de adaptacion de la escala (definicion semdantica y sintactica, juicio de expertos
sobre la definicion y sobre los items, tabla de especificaciones, estudios de validez,
etc.).

Todas estas limitaciones de los instrumentos disponibles en nuestro dmbito
cultural hacen necesaria la construccion de una escala en espafiol. Se tendran en cuenta
todos estos aspectos, asi como otras deficiencias que podrian presentar los instrumentos
originales, sin que ello quiera significar que la intencion y el objetivo de la escala a
desarrollar no sea el mismo que el de sus predecesoras. La intencion es que la escala

que va a ser construida, sea en un futuro aplicable a cualquier enfermedad y tenga en
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cuenta los aspectos concretos de la cultura y del modo de vivir la enfermedad por parte
de las personas que las padecen. Sin embargo, este serd un proceso largo que quizas
sobrepase los objetivos de esta tesis.

Con el objetivo de superar las limitaciones de las que se ha hablado, por un lado
el uso de muestras de personas sanas para el desarrollo de pruebas que luego son
aplicadas a enfermos, y por otro la “traduccién” de muchos de los items al caso concreto
de una enfermedad, en este trabajo se va a comenzar desde el principio; desde la
definicion de los constructos involucrados, la creacion de unos items generales, la
aplicacion de estos items a una muestra concreta para obtener evidencias de fiabilidad y
validez, y la aplicacion a diversas muestras y contextos de la enfermedad. Este ultimo
paso no sera presentado aqui, y aunque la muestra utilizada para este trabajo esté
conformada por enfermos diabéticos (en su momento se justificard el porqué de esta
eleccion), la intencién al desarrollar este instrumento de medida es que sea aplicable a
cualquier enfermedad, cronica o aguda. El utilizar tnicamente enfermos diabéticos
cuando se han criticado anteriormente las adaptaciones espafiolas alegando que usan
una muestra de sujetos con caracteristicas concretas, puede resultar incongruente y
puede llevar a pensar en una dudosa novedad del trabajo. Por ello es necesario aclarar
algunos aspectos de importancia sobre las aportaciones fundamentales de este trabajo
que si van a suponer una novedad con respecto a lo que se ha hecho hasta ahora en este
campo:

1. En esta tesis aparecera lo relativo al proceso de construccién de una
prueba: desde la definicion semantica y sintactica, construccion de los
items, analisis de sus propiedades psicométricas, fiabilidad, hasta la
obtencion de algunas evidencias de validez, etc. La escala serd creada
desde el principio y no adaptada o traducida (como en casos
anteriores), lo que hara que se incluyan aspectos que en las otras no
aparecen y que seran justificados suficientemente en su momento.

2. Aunque se utiliza una muestra de enfermos diabéticos para los
estudios aqui presentados, el objetivo no es la aplicacion de la prueba
a pacientes diabéticos, ni la obtencion de conclusiones acerca de esta
enfermedad, sino que nos ayudaremos de este tipo de muestra para

crear una prueba que tiene como objetivo final la posibilidad de su
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aplicacion a otras enfermedades cronicas y ello se realizara en futuros
estudios que no seran presentados en esta tesis.

3. No creemos adecuada una prueba que ha sido desarrollada a partir de
las opiniones de participantes sanos que contestan sobre
enfermedades y que luego es aplicada a personas enfermas, ya que es
evidente que las percepciones de unos y de otros pueden ser muy
distintas. Ello no quiere decir que no resulte de interés el que haya
autores que traten de estudiar la representacion de enfermedades de
diversa indole como el Sida, el Cancer, etc., en personas que estan
sanas, para tratar de detectar las ideas de sentido comin que existen
en la sociedad en general sobre esas enfermedades. Es ésta una linea
de investigacion interesante que atafie a aspectos de tipo psicosocial y
con multitud de implicaciones clinicas (Godoy-Izquierdo, Lopez-
Chicheri, Lopez-Torrecillas, Vélez y Godoy, 2007).

4. Por otro lado, es necesario decir que gran parte de los participantes en
este trabajo van a ser pacientes de hospital, lo cual limita y mucho, las
posibilidades de obtencion de muestras relativamente grandes (por
tratarse de muestras clinicas y, a veces poco frecuentes; por ser
necesario contar con la colaboracioén del personal sanitario que tiene
un tiempo limitado con el paciente y ha de limitarlo auin mas para
colaborar con la investigacién; por necesitar el consentimiento
informado de cada uno de los pacientes para participar, tal y como
establece el comité de ética del hospital (anexos 9 y 10); por necesitar
de un sitio adecuado donde se den unas condiciones minimas de
intimidad, comodidad y tranquilidad, para llevar a cabo la evaluacion,
asi como el hecho de que las conclusiones a las que se lleguen en los
estudios de algiin modo estén sesgadas puesto que se tratard de una
muestra con unas caracteristicas concretas, que ya seran expuestas en
su momento.

Todas estas razones llevaron a plantear la creacion de principio a fin de una

prueba en espafiol, partiendo de una definicion del constructo basada en la teoria de

donde parte el concepto, incluyendo aspectos que no habian sido considerados
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anteriormente (incluso aspectos importantes que provenian de otros modelos tedricos
sobre la conducta de salud y enfermedad), desarrollando los items a partir de ahi, y
utilizando una muestra concreta de pacientes (diabéticos, en este caso), para la
obtencion de las evidencias sobre la idoneidad y garantias iniciales de la prueba en
construccion.

No se debe perder de vista una idea que se asume, y que sera enfatizada en
muchas ocasiones a lo largo de todo el trabajo; esta tesis doctoral es s6lo una parte de
un proceso mas amplio, que abarcara multitud de estudios que no pueden ser incluidos

aqui. Este trabajo incluira so6lo los primeros pasos.

0.5. El plan de desarrollo

Al hacer una revision sobre los instrumentos desarrollados en el campo de la salud para
evaluar las variables de las que hemos hablado, asi como aquéllas relacionadas con la
enfermedad, son varias las conclusiones que pueden extraerse y que van a tener
implicaciones directas en este trabajo. La primera de ellas tiene que ver con la
necesidad de utilizar una terminologia precisa para definir el constructo y con poder
establecer unos referentes empiricos claros del mismo. Como se vera, existen multitud
de conceptos con nombres diferentes que se refieren a lo mismo, y al revés. En
numerosas ocasiones hay concepciones teoricas distintas cuando se usan términos de un
modo intercambiable. Que ocurran este tipo de cosas no sirve sino para “alimentar” el
caos y la confusion, y para hacer atin mas dificil la oportunidad de aunar los resultados
y las conclusiones de las investigaciones. Esto conlleva que en este trabajo, dado que lo
que se va a hacer es construir un instrumento de medida, se vayan a definir los
conceptos centrales atendiendo a su claridad. La segunda de estas conclusiones tiene
que ver con el hecho de querer desarrollar un instrumento de evaluacion que se base en
el autoinforme. Esto sera tomado especialmente en consideracion puesto que conlleva
que vaya a trabajarse con lo que las personas dicen que piensan en un momento
determinado y no se olvida que esto tiene unas limitaciones.

Con la idea de conseguir que la escala sea valida y represente fielmente el
concepto de representacion cognitiva de la enfermedad, este trabajo se va a desarrollar

siguiendo las recomendaciones de los estandares asi como los pasos sucesivos que
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proponen (AERA, APA y NCME, 1999). El desarrollo, por tanto, que se va a seguir en
la presentacion de esta tesis va a ser el siguiente:

Un primer bloque, el presente, donde se ha realizado una pequefia introduccién
sobre lo que se va a hacer y por qué (Capitulo 0), y a lo que seguird la PARTE
TEORICA formada a su vez por tres bloques de capitulos diferenciados: la
REPRESENTACION DE LA ENFERMEDAD, la DEFINICION SEMANTICA DEL
CONSTRUCTO y la DEFINICION SINTACTICA DEL CONSTRUCTO. Cada uno
de estos bloques incluira una serie de capitulos.

El primero de ellos (Bloque 1) incluye dos capitulos (Capitulos 1.1. y 1.2.),
puramente teoricos donde se exponen algunas de las teorias que han abordado las
creencias en la salud y en la enfermedad (Capitulo 1.1.), asi como la teoria donde se
inserta el constructo objeto de este trabajo, la R.E., (Capitulo 1.2).

El segundo (Bloque 2), donde se presentan los capitulos (2.1, 2.2 y 2.3.), se inicia
con la definicion semantica del constructo. Esta primera definicion, provisional, sera
juzgada por una serie de expertos en la materia (Capitulo 2.1.) a partir de lo que se
extraerdn una serie de conclusiones que llevardn a un andlisis tedrico-semantico en
profundidad sobre los componentes de la R.E. (Capitulo 2.2.) y ello conducira a una
propuesta definitiva de la definicién semantica del constructo (Capitulo 2.3.).

En el Bloque 3 se presenta la definicion sintactica del constructo. El ¢l se incluyen
también varios capitulos centrados en las relaciones del constructo, R.C.E. con otros
aspectos, bien sea con sus propios componentes (Capitulo 3.1.) o con otros constructos
tedricamente relacionados (Capitulo 3.2.). Este Bloque 3 finalizara este marco teorico
con una propuesta de definicion sintactica, donde se planteen las relaciones que se
esperan se den entre las variables (Capitulo 3.3.).

La PARTE EMPIRICA de este trabajo se inicia con la CONSTRUCCION DE

LOS ITEMS (Capitulo 4), cuyo comportamiento estadistico sera analizado en el
Capitulo 5 (ANALISIS DE ITEMS). Los siguientes bloques incluiran la obtencién de
evidencias de que los items desarrollados, basados en las definiciones previas, se
muestran adecuados en cuanto a su estabilidad (FIABILIDAD, Capitulo 6) y en cuando
a la relacion que se encuentra con otros constructos y variables (VALIDEZ, Capitulo 7).

Finalmente se presentan las CONCLUSIONES GENERALES (Capitulo 8), donde se

11
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concluird sobre si lo que se perseguia se ha obtenido, y donde se estableceran los pasos
sucesivos, los estudios futuros, que no formaran parte de este trabajo.

Después se presentan las REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS (Punto 9) y los
ANEXOS (Punto 10).
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PARTE TEORICA







Bloque 1. La Representacion de la Enfermedad

1. LA REPRESENTACION DE LA ENFERMEDAD

1.1. EL ESTUDIO DE LAS CREENCIAS SOBRE LA SALUD A TRAVES DE LAS TEORIAS
1.1.1. La Conducta de Enfermedad como concepto primigenio del de Representacion de
la Enfermedad.
1.1.2. La Psicologia de la Salud en el estudio de la prevencién de enfermedades: la
Conducta de Salud
1.1.2.1. El Modelo de Creencias sobre la Salud (Health Belief Model,
H.B.M.)
1.1.2.2. La T® de la Accion Razonada (T.A.R.) o de la Conducta Planeada
(T.C.P.)
1.1.2.2.1.  Limitaciones del H.B.M. y de la T.A.R. en cuanto al
abordaje de las creencias sobre la enfermedad
1.1.3. Las teorias cognitivas sobre la enfermedad: los modelos mentales y la auto-
regulacion.
1.1.3.1. Modelos Mentales Sobre la Enfermedad: el concepto de
Representacion de la Enfermedad y otros conceptos similares.
1.1.3.2. Auto-regulacién y Enfermedad
1.14. (;Por qué el Modelo de Sentido Comiin?

1.2. EL. MODELO DE SENTIDO COMUN O LA TEORIiA DE LA AUTO-REGULACION
SOBRE LA ENFERMEDAD

1.2.1. Los origenes del modelo de Sentido-Comiin sobre la enfermedad (M.S.C.): el
Modelo de los Procesos Paralelos

1.2.2. Los niveles en que se construye la Representacion de la Enfermedad: el
Perceptual y el Conceptual

1.2.3. ;Coémo se forma la R.E.?: algunas de las reglas

1.2.4. La Representacion Cognitiva de la Enfermedad: componentes y contenido

1.2.5. La Representacion Emocional de la Enfermedad

1.2.6. Caracteristicas principales de la R.E.







Bloque 1. Capitulo 1.1. El estudio de las creencias sobre la salud a través de las teorias

1. LA REPRESENTACION DE LA ENFERMEDAD

1.1. EL ESTUDIO DE LAS CREENCIAS SOBRE LA SALUD A TRAVES DE LAS TEORIAS
1.1.1. La Conducta de Enfermedad como concepto primigenio del de Representacion de la
Enfermedad.
1.1.2. La Psicologia de la Salud en el estudio de la prevencion de enfermedades: la
Conducta de Salud
1.1.2.1. El Modelo de Creencias sobre la Salud (Health Belief Model, H.B.M.)
1.1.2.2. La T?de la Accion Razonada (T.A.R.) o de la Conducta Planeada (T.C.P.)
1.1.2.2.1.  Limitaciones del H.B.M. y de la T.A.R. en cuanto al abordaje de las
creencias sobre la enfermedad
1.1.3. Las teorias cognitivas sobre la enfermedad: los modelos mentales y la auto-
regulacion.
1.1.3.1. Modelos Mentales Sobre la Enfermedad: el concepto de Representacion de la
Enfermedad y otros conceptos similares.
1.1.3.2. Auto-regulacion y Enfermedad
1.14. (;Por qué el Modelo de Sentido Comiin?

Como se ha dicho en el capitulo anterior, la Representacion de la Enfermedad y en concreto
como veremos después, la Representacion Cognitiva de la Enfermedad, va a ser el constructo para cuya
evaluacion va a desarrollarse la escala de medida. En el capitulo primero, sin embargo, no se hizo
ninguna justificacion de por qué se elige el Modelo de Sentido Comun como referente teérico, ni tampoco
de por qué interesa ese constructo y no cualquier otro. Pues bien, con la intencién de dar y de justificar
suficientemente las respuestas a estas preguntas se presenta este capitulo, que tiene como objetivo hacer
un recorrido por diversas aproximaciones, por los origenes conceptuales del estudio de las creencias
sobre la salud y la enfermedad y de 1o que se ha venido llamando Representacion de la Enfermedad,

hasta llegar al Modelo de Sentido Comun sobre la enfermedad y a su conceptuacion actual.
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1.1. EL ESTUDIO DE LAS CREENCIAS SOBRE LA SALUD A TRAVES DE
LAS TEORIAS

Son muchas las teorias que han tratado de abordar la influencia en la salud y la
enfermedad, por un lado, de las variables psicologicas y sociales y, por otro, de las
creencias. En este capitulo, se veran algunas de las teorias mas relevantes en el estudio
de estos aspectos, y sobre todo, los conceptos que se han desarrollado dentro de ellas.
Interesa en este caso un breve repaso de estas teorias porque de ellas se va extraer como
ha sido el modo de conceptuar a lo largo del tiempo las ideas de los pacientes sobre sus
enfermedades.

A lo largo del tiempo ha habido diversas maneras de estudiar la influencia de las
ideas, creencias, opiniones, actitudes, etc., sobre la salud y, aunque numerosas teorias
del campo de la salud han tratado de abordar esta influencia, siempre han presentado
algun tipo de limitacion. También es importante resaltar que al inicio lo mas comun fue
que las teorias se centraran en las creencias, ideas, percepciones, etc., sobre la salud, y
sobre la prevencion de la enfermedad en lugar de en los conceptos propios de la
enfermedad, relacionados con el tratamiento o la adaptacion a ésta, que fue un interés
surgido posteriormente. Por eso mismo, se van a presentar primero las teorias que han
tratado de dar explicacion sobre los aspectos involucrados en salud y la prevencion de la
enfermedad, para después ir cerrando el marco tedrico hacia el campo de la enfermedad
propiamente dicho. También se irdan viendo las limitaciones que presentan, para
entender por qué el Modelo de Sentido Comun sobre la enfermedad aporta solucion a
algunas de estas limitaciones, y por qué se ha elegido el constructo Representacion de
la Enfermedad para conceptuar las creencias sobre la enfermedad, que interesan para el

desarrollo de la escala.

1.1.1. La Conducta de Enfermedad como concepto primigenio del de

Representacion de la Enfermedad.
Al rastrear hacia atras el origen del estudio de las creencias en salud, no se puede dejar

de comentar que éstas se consideran como formando parte del conjunto de factores que

afectan a la enfermedad, aunque no fueron tenidos en cuenta hasta la aparicion de
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conceptos como el de conducta de enfermedad (que a su vez de desarrolla a partir de la
diferenciacion entre “illness” y “disease’). Se podria decir, por tanto, que el estudio de
las creencias en la enfermedad, surge al aparecer la conducta de enfermedad como un
concepto tedrico relevante que tiene su origen en el trabajo de Parsons (1951) al hablar
del “rol de enfermo”. Ello supuso una aportacion sobre aspectos mas alld de los
puramente médicos a las relaciones entre el médico y el paciente, otorgando mayor
importancia a la influencia de factores sociales en el proceso de enfermar y de estar
enfermo, y con ello se inici6 un campo que aportd numerosas ideas y trabajos, asi como
criticas y observaciones en su momento (Ballester-Arnal, 1993; Galan-Rodriguez,
Blanco-Picabia y Pérez-San Gregorio, 2000).

El trabajo de David Mechanic, traté de superar estas limitaciones, otorgando a
todos estos procesos entre pacientes y médicos (entre los que se encontraba el estudio de
conductas tales como acudir al médico estando sano, o no acudir estando enfermo) el
nombre de “Conducta de enfermedad’. Mechanic la conceptud y lo hizo teniendo en
cuenta cuatro aspectos diferenciados (Mechanic, 1986, citado en Galdn-Rodriguez et al.,
2000, pp. 158-159):

1. Como una disposicion estable de las personas a responder de una forma
determinada ante la enfermedad.

2. Como el resultado de la interaccion entre variables personales y sociales
en el ambito del enfermar, que va a determinar el significado
proporcionado a éste.

3. Como una consecuencia de la organizacion y estructura del sistema
sanitario en cuanto a determinantes de la respuesta del enfermo.

4. Como el resultado de un proceso de atribucion en torno a la salud-
enfermedad.

Tal y como Mechanic (1962, citado en Nieto-Munuera, Abad-Mateo y Torres-
Ortufio, 1998 pp. 75-76) definid el concepto que habia acuiado, la conducta de
enfermedad se definia para “designar las peculiaridades individuales de las respuestas
ante la situacion de enfermedad que mediadas por diferencias en su percepcion y
evaluacion, estarian condicionadas tanto por factores sociales como por las
caracteristicas del enfermo”. Como puede verse, dentro de esta definicién, ya se

incluye terminologia relativa al modo de percibir o evaluar la enfermedad, lo que sin
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duda tiene relacion con el constructo Representacion de la Enfermedad. Sin embargo,
tal y como dicen Nieto-Munuera et al. (1998), la investigacion desarrollada a partir de
este concepto ha estado dirigida sobre todo hacia aspectos socioldgicos y
antropologicos, asi como, psicopatologicos. En este segundo caso, el estudio se ha
centrado en la llamada “conducta anormal de enfermedad”, donde entrarian las
tematicas relativas a los trastornos denominados somatoformes, asi como los estudios
sobre el aprendizaje por refuerzo social de estas conductas en personas sanas, o incluso
en hijos de personas enfermas (Crane y Martin, 2002; Levy, Whitehead, Von-Korff y
Feld, 2000; Whitehead, Winget, Fedoravicius, Wooley y Blackwell., 1982).

Estos aspectos comentados, que sin duda son de sumo interés, no van a ser
relevantes para este trabajo, puesto que lo que se pretende es desarrollar una escala que
permita evaluar las creencias de enfermedad, en el contexto de la enfermedad, es decir,
las creencias que sobre su propia enfermedad tienen las personas y como éstas les
afectan. De este modo, el concepto se aleja de lo psicopatologico, o incluso de lo
antropologico, para acercarse mas a lo relacionado con la Psicologia de la Salud.

Desde este ultimo campo de estudio, se podria decir que a lo largo del tiempo
han sido dos las lineas desarrolladas para el estudio de las creencias:

1. En primer lugar las teorias sobre la llamada conducta de salud, que en
contraposicion a la de enfermedad, se centra en las creencias sobre la
salud y sobre la enfermedad, pero en tanto a como afectan al
aprendizaje de conductas de prevencién o de proteccion contra las
enfermedades.

2. Y en segundo lugar, algunas de las teorias cognitivo-sociales que
incluyen conceptos como los modelos mentales o los modelos
explicativos de las enfermedades (Kleinman, 1988), cuyos autores se
han nutrido de la investigacion antropoldgica sobre la conducta de
enfermedad. En concreto, de los modelos explicativos que aportaron
una vision transcultural de las nociones que los individuos poseen
sobre los episodios de la enfermedad y su tratamiento (Kaptein,
Scharloo y Weinman, 2001). Kleinman (1988) afirma también que los
modelos explicativos sobre la enfermedad son un conjunto de

creencias en torno a la etiologia de la enfermedad, el conjunto de
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sintomas, la fisiopatologia, el curso de la enfermedad (relacionado
con la gravedad de ésta y con el tipo de rol de enfermo) y el
tratamiento (Campos-Navarro, Torrez y Arganis-Juérez, 2002).
Ambas lineas estdn relacionadas con el surgimiento del Modelo de Sentido
Comun sobre la Enfermedad, por lo que van a ser desarrolladas algo mas en los

apartados que siguen.

1.1.2. La Psicologia de la Salud en el estudio de la prevencion de enfermedades:

La Conducta de Salud

Desde la Psicologia Social y desde la Psicologia de la Salud se ha estudiado la llamada
Conducta de Salud, en contraposicion a la conducta de enfermedad. En ese marco de
estudio se tratan aquellas conductas que realizan las personas en pro de mantener su
estado de salud (p.e. vacunarse, hacerse reconocimientos periodicos, buscar ayuda
médica, etc.). Los psicologos sociales estaban trabajando en teorias que, centradas en
aspectos mas generales de la conducta humana, después fueron adaptadas, sobretodo
durante los afios 70 y 80, al campo de la salud y de la enfermedad.

La mayor parte de estas teorias se centran (al menos originalmente) en la
prevencion, y como se viene diciendo lo que interesa en este trabajo es la evaluacion de
las creencias relacionadas con la enfermedad (cuando esta ya instaurada). Sin embargo,
igual que en el caso anterior, algunas de las variables introducidas en estas teorias
forman la base de lo que se entiende hoy por R.E., por lo que comentarlas se hace
necesario. Ademads, como se podrd comprobar, algunas de las teorias que en principio
fueron desarrolladas para prevenir la enfermedad, después se han utilizado para la
promocion de la salud, o para lo que podriamos llamar la promocion de la salud en la
enfermedad, es decir, la adquisicion de conductas adecuadas para el manejo de ésta
(p-ej. adherencia al tratamiento). Finalmente, existe otra razon para hablar de todas estas
teorias en este apartado; el Modelo de Sentido Comin, también se desarrolld en sus
origenes centrado en la prevencion y, dado que el siguiente apartado se dedicara
exclusivamente a su exposicion, considerar las teorias existentes hard mas facil tanto su
compresion como su encuadre en un marco teorico general.

Moreno-San Pedro y Gil Roales-Nieto (2003), hablan de que han sido cinco las
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grandes teorias propuestas para el estudio de las creencias (y en éstas incluyen también
a las actitudes, atribuciones, etc.) sobre la salud y la enfermedad. Estas son, el Modelo
de Creencias en Salud, la T de la Utilidad Subjetiva, la T* de la Motivacion hacia la
Proteccion, la T" de la Accion Razonada/Conducta Planeada y la T* de la Autoeficacia
Percibida. Ante la imposibilidad de verlas todas, se expondran sélo el Modelo de
Creencias en Salud (H.B.M.) y la Teoria de la Accion Razonada (T.A.R.) ya que
muchas de las variables que se incorporan en ellas, forman parte del concepto de

Representacion de la Enfermedad.

1.1.2.1. El Modelo de Creencias sobre la Salud (Health Belief Model, H.B.M.)

Fue desarrollado en los afios cincuenta en el marco de la Psicologia Social por un grupo
de psicologos sociales, entre los que se encontraban Hochbaum, Kegeles, Leventhal,
Rosenstock. El primer objetivo de este modelo fue el de educar para la salud
(prevencion) aunque a partir de los afos sesenta comienza a aplicarse a la enfermedad y
al tratamiento de ésta (Moreno-San Pedro y Gil Roales-Nieto, 2003).

Este modelo fue el primero que sistematicamente incluy6 variables psicologicas
para explicar la conducta de salud y en su origen parte de la tradicion lewinista (Naiman
y Becker, 1974) que postulaba que la conducta dependia de: 1) El valor que un
individuo otorga a un resultado, lo que en el campo de la salud-enfermedad se traduce a
querer evitar la enfermedad o recuperar la salud y 2) La probabilidad estimada
asociada a que una determinada conducta vaya a desembocar en ese resultado concreto,
es decir, que las acciones emprendidas vayan a resultar en la prevencion de la
enfermedad o en la recuperacion de la salud.

Relacionados estos aspectos con la Conducta de Salud, se postula que ésta es
funcion de cuatro factores: 1) La susceptibilidad percibida, 2) La severidad percibida,
3) Los beneficios percibidos y 4) Los costes y barreras percibidos, aunque no son ¢éstos
los tnicos componentes ni los Unicos resultados. Estos cuatro factores se pueden
combinar. Asi, la conjuncion de la susceptibilidad junto con la severidad percibida de la
enfermedad, resultan en la amenaza percibida. De igual modo en funciéon de los
beneficios y barreras percibidos, asi se evalua el curso de la accion (Armitage y Conner,

2001). Ademas, hacen falta ciertos estimulos, las llamadas claves para la accion (que
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pueden ser internas, como una sintomatologia extrafia, o externas, como la informacion
recibida desde los medios de comunicacion), para desencadenar el proceso de toma de
decisiones (Moreno-San Pedro y Gil Roales-Nieto, 2003).

Asi, se puede percibir vulnerabilidad a una enfermedad que es vista como muy
severa, pero es en el analisis de los costes y los beneficios de llevar a cabo una conducta
determinada, donde esté la eleccion de la accion concreta. Ni siquiera la conducta en si,
sino la intencion de llevarla a cabo (motivacion para la accion). La accioén vendra dada
en ultima instancia por otros factores (como por ejemplo claves tales como campaias,
experiencias concretas del individuo, etc.). El modelo apunta también la influencia de
factores moderadores tales como variables demograficas, culturales y de personalidad
(Diefenbach y Leventhal, 1996; Moreno San Pedro y Gil Roales-Nieto, 2003).

El H.B.M., se ha utilizado para examinar la conducta de salud preventiva, la
conducta de enfermedad, asi como a la conducta relativa a las enfermedades cronicas
(Diefenbach y Leventhal, 1996). Ello ha generado multitud de resultados, que en
numerosas ocasiones han sido contradictorios, lo que ha llevado a algunos autores a
realizar meta-andlisis que traten de aunar lo encontrado (Harrison, Mullen y Green,
1992; Janz y Becker, 1984). Reformulaciones y refinados de este modelo han derivado
en lo que se ha llamado la Teoria de la Motivacién hacia la Proteccion, TMP, (Maddux
y Rogers, 1983; Rogers, 1975, 1983), donde se incluye un segundo proceso, el del
afrontamiento que esta co-determinado por la utilidad de la respuesta (la eficacia de
ésta), asi como por la confianza en la capacidad que uno tiene para llevarla a cabo, es
decir, la auto-eficacia percibida (Armitage y Conner, 2000). Vemos como, en este caso,
se incluyen variables procedentes de otras teorias; /a de la auto-eficacia de Bandura y la
del Afrontamiento de Lazarus y Folkman.

El modelo, a raiz de estos y otros estudios, ha recibido algunas criticas. Asi, se le
critica el escaso poder predictivo de sus variables (Sheeran y Abraham, 1996; Turk et
al., 1986). Otros autores lo atribuyen a la pobre definicion de sus constructos asi como
la falta de definiciones operativas de las variables (Diefenbach y Leventhal, 1996;
Sheeran y Abraham, 1996) o a la falta de reglas combinatorias y de validez
discriminante entre los componentes del H.B.M. y las variables de otros modelos. Otras

criticas (Moreno-San Pedro y Gil Roales-Nieto, 2003; Ogden, 2003) hablan de la
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aparicion de resultados contradictorios, debidos posiblemente a la excesiva abstraccion
y complicacion de modelo.

Para superar esto, han ido apareciendo versiones modificadas y extendidas del
modelo original: el HBM-Extendido (Aalto y Uutela, 1997; Roden 2004), que incluyen
variables tales como el locus de control, o autoeficacia, asi como componentes de otros
modelos de salud como el control conductual percibido, dando ademéas cabida a cada
vez mayores problematicas de salud (a la educacion para la salud en enfermeras, por

ejemplo).

1.1.2.2. La T® de la Accion Razonada (TAR) o de la Conducta Planeada (TCP)

Segun Diefenbach y Leventhal (1996) este modelo se desarrolla bajo la asuncioén de que
los individuos son conscientes y ademas consideran las consecuencias de sus acciones.
La T.A.R., desarrollada por Fishbein y Ajzen (1975), propone que la intencion de llevar
a cabo la conducta saludable es el antecedente mas proximo a la conducta en si. De
hecho, la intencion es definida como la motivacién necesaria para llevar a cabo una
accion determinada, y es funcidon de las actitudes (que son evaluaciones positivas o
negativas sobre la conducta en si), y las normas subjetivas (normas sociales, que son
percepciones subjetivas sobre lo que es o no adecuado). Es la primera de las teorias
sobre la conducta de salud que comienza a tener en cuenta, aunque sea desde las
percepciones del propio individuo, la importancia de los factores sociales (y las normas)
en la toma de decisiones. De hecho, factores sociodemograficos u otros como la
personalidad, son secundarios e influyen indirectamente en la conducta, siempre
mediante su influencia en las actitudes, creencias normativas o en las intenciones.

En sus inicios, los autores asumen que esta teoria estd desarrollada para
conductas simples cuyo éxito sélo requiere que se tenga la voluntad de llevarlas a cabo
(Armitage y Conner, 2000), por lo que creencias sobre el control, o sobre la auto-
eficacia no son tenidas en cuenta en un primer momento. Sin embargo, en un segundo
momento Ajzen (1988), introduce el concepto de control conductual percibido
(equivalente al de auto-eficacia percibida de Bandura, 1977), como el puente de unién
entre la intencion y la conducta, y renombra el modelo como Teoria de la Conducta

Planeada.
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De nuevo, como en los casos anteriores, la teoria fue desarrollada para predecir
conductas en situaciones generales, aunque ha sido aplicada al campo de la salud, tanto
en aspectos preventivos como en aspectos de tratamiento, como por ejemplo, la
adherencia a las recomendaciones médicas. De los estudios donde se ha aplicado han
surgido también algunos meta-andlisis como el de Godin y Kok (1996), donde se
analizaron 87 estudios en los que se habia aplicado el modelo y donde los resultados
indicaron que éste explicaba un 41% de la varianza de las intenciones y un 31% de la
varianza de la conducta, asi como resultados que en general apoyan las predicciones del
modelo. Conner y Armitage (1998), hablan también de que son dos, por encima de las
otras, las variables del modelo que explican la intencidon y la conducta, a saber, la
identidad del yo (self-identity), que se refiere a la parte de uno mismo que relaciona su
conducta con metas de tipo social, y las normas morales.

Este modelo se ve como una mejora de todos los vistos anteriormente cuando se
analizan estudios que se han encargado de compararlos (Conner y Norman, 1994). Sin
embargo, tal y como apuntan Armitage y Conner (2000), esto se puede deber a la mejor
definicion de sus constructos. A pesar de ello, estos autores, opinan que tanto éste como
todos los demads utilizan conceptos que se solapan y que, en definitiva, provienen de
otras teorias mas generales (de la utilidad subjetiva esperada, o de las teorias del valor
de las expectativas), por lo que podrian ser combinados.

Los modelos cognitivos-sociales que surgieron para tratar de determinar las
variables que mediaban entre la actitud y la conducta, incluyendo a la intencién como
un concepto a tener en cuenta, han derivado durante la década de los 90 en otros cuyos
objetivos son analizar el paso de la intencion a la conducta: el modelo de Gollwitzer
(1993) que se encarga de distinguir entre intenciones de llevar a cabo algo e intencion
de lograr algo, y la teoria de Bagozzi (1992, 1993), que examina los aspectos que
motivan la creacion de intenciones y que determinan el “intento” de llevar a cabo la

conducta, son dos ejemplos de ello.
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1.1.2.2.1. Limitaciones del HBM y de la TAR en cuanto al abordaje de las

creencias sobre la enfermedad

A pesar de que estos modelos han resultado de utilidad para estudiar el papel de las
creencias en las conductas de salud, y de que la gran mayoria de sus variables tienen
que ver con las percepciones sobre aspectos relativos a éstas (uso del condon,
adherencia a una dieta, etc.), no se quiere acabar este apartado sin exponer las
limitaciones que los dos modelos vistos hasta ahora presentan en cuanto al estudio de
estas creencias, pero en la enfermedad, que es el caso que nos interesa.

Ya al hablar de cada una de las teorias se han presentado brevemente las criticas
sobre aspectos generales que han surgido a partir de algunos estudios. Sin embargo,
interesa en este apartado hablar de las limitaciones que ambos modelos (y sus
extensiones) suponen con respecto a lo que se pretende evaluar.

Una limitacion es que tanto un modelo como otro son estaticos en su naturaleza
e ignoran los procesos dinamicos que guian las conductas de salud en el tiempo
(Cameron, Leventhal y Leventhal, 1995; Skelton y Croyle, 1991; Weinstein, 1993), es
decir, aspectos como la aparicion de sintomatologia extrafia pueden desencadenar un
proceso de busqueda de ayuda. Esto que si se contempla en el HBM, denominandolo
clave para la accion, s6lo se propone como un estimulo que aumenta la probabilidad de
que la conducta de salud se lleve a cabo, ignorando por ejemplo la importancia otros
factores como la interpretacion del individuo o de su familia de estos sintomas en el
proceso de busqueda de ayuda.

El HBM pasa por alto muchos aspectos que otros modelos tienen en cuenta. Asi,
los aspectos sensoriales de la experimentacion de los sintomas y los modelos cognitivo-
emocionales que los pacientes desarrollan para comprender sus enfermedades (Safer,
Tharps, Jackson, y Leventhal, 1979). El constructo de amenaza percibida no contempla
la posibilidad de que emociones tales como la ansiedad y el miedo, afecten a la
conducta de salud. Ni tampoco tiene en cuenta aspectos tales como el conocimiento que
la persona tiene sobre la enfermedad y sus sintomas, en la percepcion de ésta como
amenazante.

Es necesario decir que tanto en el HBM como en el TMP, el papel otorgado a los

factores sociales y de otro tipo es minimo (Moreno-San Pedro y Gil Roales-Nieto,
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2003). De hecho desde otros modelos se pueden estudiar aspectos socio-culturales en la
formacion de los modelos mentales sobre las enfermedades, aspectos que en el HBM,
por ejemplo, tendrian dificil cabida (la influencia de las reglas combinatorias de los
componentes, regla del estrés o de la edad, los estereotipos, las representaciones de
otros miembros de la familia, etc.)

Visto todo esto se plantea que si se va a desarrollar un instrumento para medir
las cogniciones sobre las enfermedades, y en concreto las ideas que las personas tienen
sobre su enfermedad para ver como afectan al modo en que la afrontan o la ajustan a su
vida, lo que interesa es un concepto que se refiera y se centre en la enfermedad en si, no
en una amenaza (ya que a lo mejor no es percibida como tal), ni en todas las variables
que pueden llevar a realizar una conducta de salud. Interesa evaluar la propia
concepcion sobre la enfermedad, sobre todo las propias teorias que tienen los pacientes
sobre éstas. De hecho, aunque muchas de las variables que incluyen los modelos vistos
anteriormente pueden ser contempladas desde esta perspectiva, se centran mas en el
estudio de como éstas (las barreras, la intencion, la auto-eficacia) afectan a la conducta
de salud (como objetivo), que en como determinada forma de percibir la enfermedad
afecta al modo en que se afronta o un individuo se ajusta a ella (como proceso). Por
ello, en el siguiente apartado se vera la otra perspectiva, es decir la basada en los
modelos mentales sobre la enfermedad, y los conceptos que se han desarrollado sobre

éstos.

1.1.3. Las teorias cognitivas sobre la enfermedad: los modelos mentales y la auto-

regulacion.

Las teorias cognitivas que tratan de abordar los modelos mentales o las representaciones
sobre la enfermedad, surgen a raiz de conceptuar a la persona enferma como un agente
activo que ademas estd inserto en un sistema social donde también existen unas
creencias sobre su enfermedad, que busca informacién, interpreta y auto-regula su
conducta en funcion de una serie de evaluaciones sobre su modo de llevar a cabo esa
auto-regulacion asi como del resultado que éste obtiene.

Desde las teorias sobre estos modelos mentales se enfatizan sobre todo las ideas

implicitas, intuitivas, o de “sentido comuin” que las personas tienen sobre el mundo y
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sobre lo que les pasa. Es €ste un matiz interesante y una aportacion con respecto a las
teorias vistas anteriormente, que parten de una concepcion del ser humano como
racional y logico (v.g. conducta razonada).

Se estd de acuerdo con Brennan (2001) y con su concepto de “asunciones sobre
el mundo” (assumptive world) al suponer que los individuos, como producto de la
experiencia, forman y adoptan un “modelo mental” sobre el mundo que debe servir para
acomodar o asimilar los cambios que se producen con cada nueva experiencia,
independientemente de que sea evaluada como positiva o negativa.

Si se entiende un modelo mental sobre el mundo, por otro lado en continuo
cambio, puede comprenderse que los individuos desarrollen modelos mentales también
sobre las enfermedades. Esos “modelos mentales”, o esquemas mentales sobre la
enfermedad pueden ser definidos, al modo de Lacroix (1991), como “una estructura
diferenciada, significativa que conlleva: a) la creencia en la importancia de una
variedad de sintomas fisiologicos y psicologicos, que puede o no ser correcta
objetivamente; b) un conjunto de semsaciones, sintomas, emociones y limitaciones
fisicas que mantienen esa creencia, c) una teoria intuitiva sobre los mecanismos que
subyacen a la importancia de los elementos identificados en ella y d) prescripciones
implicitas o explicitas para acciones que traten de corregir las implicaciones de la
condicion médica (citado en Kaptein et al., 2001, p.180). Al mismo tiempo se asume la
idea de Rolland (1987) que afirma que las personas ordenan sus conceptos en torno a
temas como la historia, el modo de aparicion, el resultado y el grado de incapacitacion.
La interacciéon entre todos estos pardmetros sitia a la persona en un modo concreto de
percibir la enfermedad. Por otro lado, estd claro que el enfermo vive en un marco de
relaciones personales y familiares donde existen unas creencias y valores sobre la
enfermedad que inciden en la manera en que ésta se vivencia.

Por otro lado, la mayor parte de la cogniciéon y de la conducta humana se
caracteriza por estar dirigida inherentemente hacia un propdsito, es decir, dirigida a la
consecucion de metas y a la reduccion de obstaculos que pueden interferir en esta
consecucion (Anderson, 1983; Newell, 1980). El término “solucién de problemas”
representa perfectamente esta idea, y se refiere a los procesos involucrados en una
accion con un proposito: identificacion de metas, representacion del estado actual

propio relativo a esas metas, seleccion y puesta en marcha de estrategias para conseguir
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las metas y eliminar los obstaculos, y determinacién de la utilidad de las estrategias
implementadas (Leventhal, Brisette y Leventhal, 2003). Esta aproximacion a la auto-
regulacion se fundamenta en la teoria del control cibernético, representado por un bucle
de retroalimentacién, o unidad TOTE (test, operate, test, exit) que gobierna las acciones
del sistema de auto-regulacion (Miller, Gallanter y Pribram, 1960). Si, como algunos
piensan, todo organismo capaz de solucionar problemas, es capaz de auto-regularse
(Powers, 1973), entonces este mecanismo proporciona un modelo general para
conceptuar los sistemas de retroalimentacion que pueden ser aplicados tanto a sistemas
fisicos como bioldgicos, y al mantenimiento de la salud o el control de la enfermedad.
De este modo, la resolucion de problemas es el manejo del si-mismo fisico y de sus
sentimientos (Brownlee, Leventhal y Leventhal, 2000).

El Modelo de Sentido Comun o de Auto-regulacion de la Enfermedad, que es
hacia donde se dirige este apartado, y que también es el marco teérico donde va a
insertarse la Representacion de la Enfermedad, tiene dos caracteristicas principales que
lo hacen diferente a los otros dos modelos de salud vistos hasta ahora (el HBM y la
TAR). En principio, se parte de la suposicion de que las personas representan
mentalmente el mundo que les rodea, y en concreto la enfermedad, para darle
significado y actuar en funcién de lo que se representan. En segundo lugar, se podria
decir que la conducta que se “despliega” para adaptarse o funcionar en el mundo que
esa persona se ha representado no es estatica sino que se modifica en funcion de los
resultados obtenidos. En concreto, el enfermo tiene una idea (modelo mental) de la
enfermedad y ajusta su conducta para conseguir una meta (afrontamiento), evaltua el
proceso y los resultados y, en funcion de esa evaluacidn, reajusta, si es necesario, su
conducta y su modelo mental. Por tanto, son dos los puntos de interés para entender este
modelo: por un lado, el propio concepto de modelo mental sobre la enfermedad, y por
otro, el concepto de auto-regulacion.

El Modelo de Sentido Comuin (o de Auto-regulacion sobre la Enfermedad), parte
de estas dos ideas principalmente, y ambas, como ya hemos dicho, suponen una

diferencia con respecto a los otros modelos vistos anteriormente.
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1.1.3.1. Modelos Mentales Sobre la Enfermedad: El concepto de Representacion

de la Enfermedad y otros conceptos similares.

Las ideas intuitivas de los pacientes sobre la enfermedad han estado implicitas de una
forma u otra a lo largo del siglo pasado, si no a través del uso de tal término, haciendo
referencia a otros que venian a significar practicamente lo mismo (Kaptein et al., 2001;
Scharloo y Kaptein, 1997). Asi, términos como el de illness schemata, illness beliefs,
illness cognitions, patient’s cognitive models or schemata (Pennebaker, 1982), implicit
models or beliefs (Leventhal et al., 1980), common-sense illness schemata (Turk et al.,
1986), explanatory models (Kleinman, 1988), illness concepts, subjective theories,
illness meaning, etc., han representado desde distintas disciplinas, algo que tiene que ver
con las ideas de los pacientes sobre sus propias enfermedades.

Kaptein et al., (2001) presentan un recorrido historico y cronoldgico sobre la
utilizacion y la evaluacion del concepto. Asi, estos autores hablan de unos comienzos

psicoanaliticos donde la percepcion de la enfermedad se enfocaba a las creencias de los

pacientes sobre las causas de su enfermedad (que normalmente eran sentimientos de
culpa, de responsabilidad sobre la enfermedad, etc.). En concreto, citan un estudio de
Bard y Dyk (1956), donde estas cuestiones eran evaluadas mediante una entrevista
abierta. Los investigadores especulaban sobre qué implicaciones tenian estas creencias
en determinadas conductas tales como la queja, la busqueda de cuidados médicos, las
interacciones médico-paciente, la implicacion en las actividades de la vida diaria,
aunque no se interesaron por estudiar qué implicaciones podrian tener estas creencias en
la salud.

Posteriormente, y con el uso del diferencial semdntico (Osgood, Suci y

Tannenbaum, 1957) para evaluar conceptos relacionados con la salud, y en concreto las
percepciones sobre las enfermedades, Jenkins (1966), y Jenkins y Zyzansky (1968),
estudiaron las creencias sobre varias enfermedades. Otros autores como Antonovsky
(1972) y Ben-Sira (1977) continuaron este trabajo estudiando lo que denominaron la

“imagen de la enfermedad”, y la relacion entre algunos items especificos del diferencial

semantico de Jenkins con un rango de enfermedades.
Mas tarde, Antonosvky desarroll6 el concepto de sentido de coherencia (sense of

coherence) que di6 lugar a multiples investigaciones y que aun hoy se sigue estudiando
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(Birhielm, 2004; Fok, Chair y Lopez, 2005). Este, viene a describir una orientacion
hacia la vida y, ademas hacia la enfermedad, que enfatiza la importancia de las
creencias acerca de que los eventos que ocurren lo hacen de un modo razonable,
esperable o légico, desde el punto de vista de la persona. Del sentido de coherencia se
hablard mas adelante, puesto que también ha sido incluido recientemente como parte de
la Representacion de la Enfermedad, y esta relacionado con las creencias en relacion a
la prediccion y la sensacion de control que los individuos tienen sobre lo que les ocurre
(igual que otros conceptos como el locus, o el control percibido).

En los afios 80, aparece el concepto de Representacion de la Enfermedad inserto

en la Teoria de los Procesos Paralelos de Leventhal y Nerenz (1985). En su trabajo
original, llevaban a cabo entrevistas semi-estructuradas enfocadas hacia la experiencia
concreta del paciente, con el objetivo de provocar esa representacion. Es mas, describen
en estos inicios lo que podria considerarse como la estructura de la R.E., ya que se
informa de como una combinacion de preguntas abiertas y listados sobre la enfermedad
aportaba informacion sobre cuatro dimensiones: identidad, causalidad, curso y
consecuencias (Baumann, Cameron, Zimmerman y Leventhal, 1989). Al mismo tiempo,
el grupo de Lau y Hartman (Lau, 1997; Lau, Bernard y Hartman, 1989; Lau y Hartman,
1983), apunta la necesidad de incluir aspectos que no se contemplaban en esas cuatro
dimensiones e introducen, basandose en sus investigaciones sobre enfermedades agudas
como el catarro, el componente de “cura/controlabilidad” en la R.E.

Desde entonces se podria decir que la R.E. ha sido estudiada desde dos
estrategias fundamentalmente (Van der Hofstadt y Rodriguez-Marin, 1997); la centrada
en el contenido y la centrada en la estructura o componentes de la R.E. La primera
es la que se ha comentado anteriormente, la basada en entrevistas semi-estructuradas. La
segunda, la enfocada hacia el estudio de las estructuras o dimensiones fue la que se
comenzo a desarrollarse a partir del trabajo de Turk et al., (1986) centrado en la
creacion instrumentos de evaluacion que permitieran medir la R.E.

Para ello estos autores estudiaron los componentes de varios conceptos
relacionados: por un lado, las dimensiones del modelo de Leventhal (Leventhal et al.,
1980), asi como el de Responsabilidad Personal de Jenkins (Jenkins, 1966), y el de
Disrupcién de Jones (Jones, Wiese, Moore y Haley, 1981). Estos autores desarrollaron

el Implicit Models of Illness Questionnaire (IMIQ), y posteriormente trataron de
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determinar si existe una representacion de la enfermedad que sea genérica, es decir,
comun en todas las culturas, para todas las enfermedades y aplicable a una enfermedad

especifica.

1.1.3.2. Auto-regulacion y Enfermedad

En el concepto de auto-regulacion y en las teorias cognitivas que se han desarrollado
para tratar de abordarlo se define la autorregulacion como un proceso sistematico que
conlleva esfuerzos conscientes para modular emociones, pensamientos y conductas, con
el objetivo de lograr metas en un mundo cambiante (Zeidner, Boekaerts y Pintrich,
2000). Es, segiin Cameron y Leventhal (2003) un modelo dindmico sobre motivacion
para conseguir metas, desarrollar y poner en marcha estrategias para lograr esas metas,
junto con procesos de evaluacion y de continua actualizacion tanto de las metas como
de las estrategias.

En el caso de la aplicacion a la salud y la enfermedad, las metas para la auto-
regulacion son las experiencias concretas, perceptivas, las sensaciones fisicas o
sintomas, estados de animo, emociones, y sentimientos de vigor y competencia
generados por el si-mismo biologico y psicologico. Dentro del contexto del Modelo de
Sentido Comun o de Auto-regulacion sobre la Enfermedad, como también se llama a
este modelo, la auto-regulacion es, por tanto, una descripcion de las caracteristicas del
sistema como la connotacién de la etiqueta que indica qué estd siendo regulado (la
enfermedad, concretamente). Este énfasis en el contenido (en los aspectos relativos a la
enfermedad y el contenido particular que se incluye en la idea de ésta) es una de las
caracteristicas que distingue al modelo de otros modelos alternativos y que hace que de
éste puedan extraerse hipdtesis mas especificas y que se introduzcan nuevos
mecanismos funcionales y estructurales en el sistema de la auto-regulacion (Leventhal
et al., 2003).

Una idea central a esta teoria es la de que el paciente construye una
representacion de su enfermedad y luego regula su conducta de enfermedad de acuerdo
con esa representacion. Este sistema de auto-regulacion (que aparece resumido en la
Figura 1) tiene tres fases:

1) La representacion de la enfermedad, que conlleva una representacion
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cognitiva y otra emocional. Son dos bucles de retroalimentaciéon activos durante la
autorregulacion de la enfermedad o durante una situacion de estrés. Se asume que los
dos procesos de regulacion operan en paralelo, son parcialmente independientes, y
generalmente interactuan entre si (Leventhal et al., 1980). La ejecucion tanto del
sistema cognitivo para el afrontamiento como el sistema paralelo para manejar las
emociones es provocada tanto por estimulos internos como externos. Normalmente, los
estimulos son sensaciones internas concretas como dolor de cabeza o cansancio. Los
estimulos externos del medio social, como la indicacion de otra persona de algo anormal
(“estas palido”), las conversaciones sobre la salud con los demads, o los debates en los
medios de comunicacion sobre determinada enfermedad, pueden desencadenar los
sistemas de procesamiento. Estos, como puede observarse, se desarrollan en un contexto
de comunicacion social y experiencia personal, lo que se considera como las dos fuentes
de informacién principales para la construccion de las representaciones de la
enfermedad (Leventhal et al., 1980). Ambas fuentes son variables. Las sensaciones
corporales producidas por la enfermedad pueden fluctuar a través del tiempo. Los
individuos pueden incorporar nueva informacion de los medios de comunicacion, de sus
amigos o de los profesionales de la salud. Siguiendo con el ejemplo anteriormente
citado, la representacion cognitiva estaria formada por la interpretacion que, basada en
multiples fuentes de informacion, la persona hace de sus sintomas. Es mas, ésta
interpreta sus sintomas otorgdndoles también una etiqueta (por ejemplo, “estoy
resfriada”). El conocimiento personal e intransferible que la persona tiene sobre su
experiencia con el resfriado comun, le lleva a poder interpretar que los sintomas que
tiene forman parte de eso (identificar la enfermedad) puede pensar en como o a raiz de
qué ha podido contraerla, es decir, atribuir una causa de sus sintomas (por ejemplo, por
no abrigarse suficientemente), pensar en las consecuencias que la enfermedad va a tener
en su vida (por ejemplo, que los sintomas no le van a dejar desarrollar su trabajo
adecuadamente), pensar en el control que tiene sobre ésta (por ejemplo, que la
medicacion le ayudara a paliar los sintomas) y finalmente, pensar en que pasados unos
dias, la sintomatologia desparecera y se podra llevar a cabo una vida normal. Todo este
ejemplo puede servir para concretar de qué contenido perceptual y semantico estd
formada la representacion cognitiva. Por otro lado, la persona puede representar su

enfermedad emocionalmente, y reaccionar con respuestas de ira o enfado por tener la
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enfermedad.

2) La segunda etapa es la planificacion de la accion o afrontamiento, que
conlleva la seleccion y ejecucion de un plan para afrontar la amenaza a la salud, asi
como las emociones que la amenaza provoca. Por ejemplo, esta persona concreta que
pasa por un resfriado puede simplemente auto-medicarse y seguir acudiendo al trabajo
normalmente, esperando que sus sintomas se mitiguen.

3) La tercera etapa es la evaluacion de la accion que conlleva la aplicacion de
criterios especificos individuales para evaluar las respuestas de afrontamiento.
Siguiendo con el ejemplo, de la evaluacion de la accion que aparece en la siguiente
etapa (auto-medicarse), depende todo lo demas. Si pasados unos dias la medicacion no
parece hacer efecto, y el malestar sigue estando presente, la persona actualizard su
representacion cognitiva y emocional, asi como pondra en marcha nuevas acciones (ir al

médico, tomarse unos dias para estar en reposo, etc.).

Figura 1. El Modelo de Sentido Comiin/Auto-regulacion sobre la enfermedad. Tomado y traducido

de Leventhal et al. (1997).
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Este proceso de tres fases tiene dos consecuencias importantisimas: 1) Las

representaciones de la enfermedad, los procedimientos para el afrontamiento, y la
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evaluacion de éstos, estdn continuamente actualizandose. 2) Personas distintas pueden
construir representaciones distintas de una misma enfermedad y desarrollar distintos
planes para el afrontamiento, del mismo modo en que difieren los estimulos a los que
tienen que hacer frente y el medio social en el que se encuentran. Por supuesto, en esta
representacion estaran implicadas otras variables de suma importancia como la
personalidad, variables de tipo social como estereotipos o prejuicios, asi como el
contexto social y cultural donde el paciente se desenvuelve. Esto hace de la Teoria de la
Auto-Regulacion un modelo dindmico, es decir, la R.E. en un momento dado, las
habilidades de afrontamiento y los criterios de evaluacion regulan el comportamiento
momento a momento.

Finalmente, sirva el siguiente apartado para justificar por qué se va a utilizar el
Modelo de Sentido Comun, y en concreto la R.E, para desarrollar el instrumento de
medida, habiendo concretado el marco tedrico general donde se incluye y repasado
algunas de las teorias que (aunque no utilicen la misma terminologia) han tratado de
abordarla, o al menos, han utilizado variables que van a estar implicitas en la definicién

de R.E.

1.1.4. ;Por qué el Modelo de Sentido Comun?

Varias son las razones que han llevado a la eleccion de este modelo, asi como del
constructo Representacion de la Enfermedad, como representativo de los modelos
mentales sobre la enfermedad asi como de las creencias relacionadas con éstas. Estas
razones, que no tienen por qué ser las Unicas, pueden ser agrupadas en cuatro bloques

principalmente:

1. La primera de ellas se refiere al propio término de R.E. Aunque en su
momento se dijo que existian otras formas de llamarla y en realidad el
estudio de las creencias sobre la enfermedad se recoge, de una manera u otra,
en todos los modelos teoéricos vistos, se debe resaltar que la R.E. es un
concepto que pertenece a un modelo tedrico mas amplio que incluye
procesos perceptivos, emocionales y cognitivos. Por otro lado, al enfatizar

este modelo los contenidos de la representacion mental (tipo de informacion
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semantica y perceptual que hay en ella, como se verd en el siguiente
apartado), se posibilita que tengan cabida cualquiera de las variables que
provengan de otros modelos y que tengan que ver con las creencias o ideas
sobre la enfermedad o sobre aspectos relativos a ésta. Con esto lo que se
quiere decir, es que en este marco de comprension de las relaciones entre las
creencias sobre la enfermedad, el afrontamiento y el ajuste a éstas, los
resultados que provienen de otras teorias podrian ser interpretados o
relacionados con lo que este modelo postula. Sin embargo, decir esto sélo
obedece a razones o argumentos teoéricos, no relacionados con lo métrico,
puesto que la definicion semantica de la variable de interés sera la que se
base en este modelo, y no seran incluidas las variables que provengan de
otros enfoques tedricos (por ejemplo, aunque desde un punto de vista tedrico
pueda interesar lo encontrado para las barreras percibidas y pueda ser
interpretado como parte de la representacion de la enfermedad sin que el
propio modelo lo contemple en su definicién, no seran estas barreras objeto
de la medicion que se propone con el desarrollo del instrumento, aunque si
pudieran interesar en cuanto a la validez de las puntuaciones obtenidas con el
instrumento objeto de esta tesis).

En segundo lugar, este modelo se centra en la enfermedad y concretamente
en el proceso de enfermar o de estar enfermo. El modelo permite el analisis
de las creencias sobre la enfermedad, bien al inicio de ésta o cuando ya esta
instaurada. Aunque anteriormente se dijo que este modelo originalmente se
centraba en la prevencion, se podria decir que es el Unico que incluye las
primeras fases del proceso de enfermar (por ejemplo, desde que una
sintomatologia extrafia es percibida y desencadena en busqueda de ayuda
médica). Los demas modelos que se han expuesto aqui también (el H.B.M. y
la T.A.R.) se han aplicado en determinados aspectos de la enfermedad
(crénica), pero tenian como objetivo la evaluacion de una serie de variables
previas a ésta (las barreras percibidas para llevar a cabo conductas de
proteccion o de prevencion, por ejemplo). En el M.S.C se asume que estar
enfermo es un proceso, que las ideas sobre la enfermedad que se padece

varian en funcion de multitud de factores, y que a su vez éstas afectan a los
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procesos que se ponen en marcha posteriormente (afrontamiento). De
acuerdo con Leventhal (1970) uno de los mayores fallos que tienen estos
modelos es considerar los constituyentes de los procesos de eleccion de las
conductas de salud (las barreras o la vulnerabilidad percibidas, que hacen
mas o menos probable la eleccion de una conducta de salud, por ejemplo), en

un intento de explicar los procesos que subyacen a la eleccidén (para estos

autores, las creencias, las interpretaciones de los sintomas, etc.) de las
conductas saludables. El modelo de la auto-regulacion, por el contrario fue
desarrollado para explicar ambas, las conductas relacionadas con la salud y
las creencias y emociones que subyacen a esas conductas. En la teoria de la
auto-regulacion, el paciente no es s6lo una persona que se comporta
racionalmente, sino que actua de acuerdo a sus implicitas y propias teorias
sobre la enfermedad con el objetivo de lograr la compresion de las amenazas
para la salud y con el de regular su propia conducta saludable.

En tercer lugar, es un modelo que otorga un papel activo a la persona que
padece una enfermedad. Hablar de auto-regulacion ya conlleva pensar en un
individuo que establece hipotesis sobre sus sintomas o sobre determinados
aspectos de la enfermedad (hipotesis de “sentido comun”, se supone), y
act@ia en funcion de las evaluaciones sobre su propio estado, adaptando su
conducta y su representacion mental a los resultados de sus acciones, en un
proceso de retroalimentacion.

En muchos modelos, los esquemas sobre la enfermedad o sobre la salud
(como valor per se, por ejemplo) se han tratado de abordar como algo
general o abstracto. En este caso, el de la R.E. es un concepto que se puede
adaptar a esos intereses, pero que también posibilita el estudio de las ideas
sobre una enfermedad concreta, padecida por el individuo en un momento
determinado, asi como incluir las representaciones de aquellos que forman
parte de su medio mas cercano (pareja, hijos, etc.). Se otorga, como se
afirmaba antes, un papel activo al enfermo, pero también se tienen en cuenta
otras variables como el papel de la familia (y su modo de ver la enfermedad)
y su influencia en el estado de ésta, en su afrontamiento, o en el modo en que

se ajusta a ella. También incluye variables sociales y culturales (como los
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medios de comunicacion, los estereotipos, etc.) en la formacion de las

creencias sobre las enfermedades.
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Enfermedad

1. LA REPRESENTACION DE LA ENFERMEDAD

1.2. EL MODELO DE SENTIDO COMUN O LA TEORiA DE LA AUTO-REGULACION
SOBRE LA ENFERMEDAD

1.2.1. Los origenes del modelo de Sentido-Comin sobre la enfermedad (M.S.C.): el
Modelo de los Procesos Paralelos

1.2.2. Los niveles en que se construye la Representacion de la Enfermedad: el Perceptual
y el Conceptual

1.2.3. ;Como se forma la R.E.?: algunas de las reglas

1.2.4. La Representacion Cognitiva de la Enfermedad: componentes y contenido

1.2.5. La Representacion Emocional de la Enfermedad

1.2.6. Caracteristicas principales de la R.E.

El constructo Representacion de la Enfermedad se va a enmarcar en el Modelo de Sentido
Comun (M.S.C.) sobre la Enfermedad. Se hace necesario, por ello, comenzar exponiendo las ideas
basicas de este modelo, sus origenes, sus caracteristicas fundamentales, los constructos que se utilizan en
¢l, asi como los aspectos mas relevantes de éstos sobre sus relaciones con otros constructos de interés.
Este apartado se va a dedicar, por todo ello, a presentar el marco tedrico donde se inserta la

Representacion de la Enfermedad.
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1.2. EL MODELO DE SENTIDO COMUN O LA TEORIA DE LA AUTO-
REGULACION SOBRE LA ENFERMEDAD

Antes de comenzar a hablar del constructo de interés para este trabajo, es necesario
enmarcar los objetivos de este capitulo para, asi, hacerlo méas comprensible. Como se ha
dicho anteriormente, el objetivo de esta tesis doctoral es el de crear una escala que
permita evaluar la Representacion Cognitiva de la Enfermedad (R.C.E.), concepto que
proviene a su vez del constructo Representacion de la Enfermedad, (R.E.). La R.E.,
como se vera ahora, se diferencia a su vez en aspectos cognitivos y en emocionales. Por
diversos motivos, que serdn expuestos en su momento, este trabajo se centrard solo en la
parte cognitiva de esa representacion.

La R.E. es un concepto central en el Modelo de Sentido Comun sobre la
enfermedad; una teoria desarrollada por Leventhal y colaboradores, en el campo de la
Psicologia de la Salud para, dicho grosso modo, tratar de responder a determinadas
preguntas acerca de la influencia de las ideas de “sentido comun” (los modelos mentales
de los que se hablaba en el capitulo anterior) en el afrontamiento y en el ajuste a la
enfermedad.

Por otro lado, y como parte del proceso de construccion de una escala, es
fundamental comenzar definiendo el constructo con el que se va a trabajar, puesto que
sin una definicion clara de lo que significa, de los componentes (dimensiones) que lo
forman y de las relaciones entre éstos, no se sabria qué se esta tratando de medir. Dicho
de otro modo, sin dejar claro lo que se entiende por la Representacion Cognitiva de la
Enfermedad, el proceso de construccion de la escala se veria seriamente dafiado en lo
que a su validez de contenido se refiere. Sin embargo, aunque la definicion del
constructo es de suma importancia, esto es harto complicado por no decir imposible, si
no se tiene en cuenta el marco tedrico de referencia desde el que se entiende y sin el que

el concepto no tiene sentido.

1.2.1. Los origenes del modelo de Sentido-Comiin sobre la enfermedad (M.S.C.):

El Modelo de los Procesos Paralelos

Los origenes del Modelo de Sentido Comun se situan en los primeros estudios que
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Leventhal y otros colegas llevaron a cabo durante los afios sesenta sobre el miedo y su
efecto en la adopciéon de determinadas conductas de salud (Leventhal, 1970). Se
pretendia conocer el efecto de la manipulacion del miedo (a través de campanas
publicitarias sobre algunas enfermedades) tanto en las actitudes como en la conducta, y
para ello se animaba a los participantes a que desarrollaran planes especificos de
acciones para afrontar la enfermedad, o la amenaza a la salud en este caso (Leventhal y
Singer, 1966; Leventhal, Singer y Jones, 1965).

Los resultados de estos estudios fueron parcialmente consistentes con la
hipdtesis que se habian planteado: aquellos mensajes que provocaban mas miedo eran
mas eficaces en el cambio de actitudes que aquellos que no provocaban miedo. Sin
embargo, estos efectos en las actitudes no duraban més de 48 horas (Leventhal y Niles,
1965).

Por otro lado, los mensajes que provocaban altos niveles de miedo no eran
mejores en lo que se referia a la adherencia a las conductas saludables que habian sido
recomendadas (por ejemplo, hacerse un chequeo médico). Es decir, independientemente
de que el contenido del mensaje provocara niveles altos o bajos de miedo, solo se
producia una accion (ir a hacerse el chequeo) si los mensajes iban acompafiados de un
plan de accion (Leventhal et al., 2003) como por ejemplo, advertir a los participantes
que iban a llevarse a cabo revisiones médicas gratuitas esos dias cerca del edificio
donde se realizaba la investigacion. Ademas, estos efectos no duraban mas alld del

recuerdo del mensaje provocador de miedo.

Resumiendo, el nivel de miedo afectaba a las actitudes, pero s6lo se producia
una accion cuando habia un plan y mientras se recordaba el mensaje amenazante, en

este ultimo caso, independientemente del nivel de miedo que éste provocara.

Por tanto, los datos encontrados no eran consistentes con la idea de que el miedo
producia efectos estables y duraderos de cambio en las actitudes y en la conducta
(Dabbs y Leventhal, 1966; Leventhal y Singer, 1966). Tal y como dicen los propios
autores, el miedo provocaba un efecto que tenia sentido siempre y cuando se mantuviera
“caliente en la mente de los sujetos” (Leventhal et al., 1997. p. 21). Los efectos

positivos mas importantes eran la activacion de verbalizaciones referentes a la intencion
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de realizar acciones preventivas, lo que no implica que esas acciones fueran llevadas a
cabo en ausencia de un plan especifico. Por otro lado, y a partir de estos hallazgos, los
autores se plantearon que si las acciones (conductas saludables) se llevaban a cabo
independientemente del nivel de miedo inducido, la motivacion para realizarlas debia
ser otra distinta al miedo (Leventhal et al., 1997).

Es en este punto donde los autores se plantean qué es lo que motiva a mantener
una conducta preventiva mas alld del tiempo que dura el efecto de miedo provocado por
el mensaje. En principio, y tras los datos recabados, el mensaje no podia ser, y el plan
en si mismo tampoco: segun los autores el plan genera un procedimiento que convierte
la creencia sobre una amenaza en una accion, pero no la motiva. A ese aspecto
motivador de las conductas de prevencion lo denominaron Representacion Cognitiva de

la Amenaza para la salud (Leventhal et al., 1997 p. 22).

A partir de aqui, y como se verd a continuacion se separa el miedo como
emocion, de la amenaza como cognicion (las ideas sobre la amenaza a la salud, en qué
consiste, qué consecuencias tiene, etc.). Es la amenaza o peligro el que tiene que ver

con la Representacion Cognitiva de la Enfermedad (R.C.E.)

Los datos y conclusiones presentados hasta el momento llevaron al desarrollo de
lo que se denomind el Modelo de los Procesos Paralelos (Leventhal, 1970) que
postulaba que los estimulos amenazantes para la salud, generan tanto una
representacion de miedo o malestar, como una representacion cognitiva de la amenaza.
Para ambas representaciones se crea una necesidad de manejarlas; control del peligro y
control del miedo, que hacen referencia a las acciones paralelas que son llevadas a cabo
y evaluadas en funcidn de su eficacia para reducir las emociones negativas evocadas por
las amenazas a la salud (control del miedo) y las amenazas en si mismas (control del
peligro). Este modelo tiene, por tanto, dos componentes principales que son (véase
Figura 2):

1) El procesamiento paralelo, y relativamente independiente, de la
representacion cognitiva del peligro (es decir, de la amenaza de enfermedad) y de la
representacion emocional del miedo

2) La separacion entre la representacion de la amenaza a la salud y los planes
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de accion para llevar a cabo acciones preventivas o protectoras (Leventhal et al., 1997.

p. 21).

Figura 2. El Modelo de los Procesos Paralelos. (Tomado y traducido de Leventhal et al., 2003)
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El Modelo de los Procesos Paralelos propone que una representacion cognitiva
de la amenaza para la salud es necesaria para el control del peligro. Esta representacion
establece las metas para el control del peligro, los procedimientos especificos y las
estrategias para el control, los criterios para evaluar el éxito, y el progreso percibido
sobre la eficacia de la respuesta. Aunque, en las investigaciones de las que se ha
hablado anteriormente, la combinacion de un mensaje de amenaza y un plan para la
accion tuvo éxito en la generacion de la motivacion que llevé a la ejecucion de unos
procedimientos especificos para el control del peligro (tomar la vacuna contra el tétano),
no estaba claro qué caracteristica concreta del mensaje era esencial para generar esa
motivacion. Es decir, se preguntaban como debia ser el mensaje (qué caracteristicas

debia tener) para que se generara una representacion de la amenaza.

1.2.2. Los niveles en que se construye la Representacion de la Enfermedad: el

Perceptual y el Conceptual

En una serie de estudios (Johnson, 1975; Johnson y Leventhal, 1974) que se llevaron a
cabo, los autores establecieron la hipotesis de que la experiencia perceptual de sintomas
era lo que estimulaba el miedo y llevaba a la puesta en marcha de conductas de auto-

manejo eficaces (control del peligro), aunque dependiendo de coémo fueran
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interpretadas esas sensaciones.

Para comprobarlo trabajaron con pacientes a los que se les iba a hacer pasar por
una experiencia médica desagradable y dolorosa (colonoscopia y endoscopia). Se
pensaba que las sensaciones provocadas por la intervencion podrian ser experimentadas
e interpretadas como dafiinas y peligrosas, lo que produciria miedo y evitacion. Sin
embargo, los autores establecieron la hipotesis que esas mismas sensaciones podrian ser
experimentadas igualmente, aunque interpretadas de tal manera que provocaran
conductas apropiadas. Con el objetivo de que las sensaciones experimentadas fueran
interpretadas adecuadamente, se vari6 la informacion sensorial, haciendo que los
pacientes escucharan una descripcion de lo que iban a sentir durante la exploracion, e
informéandoles de las conductas de afrontamiento adecuadas. Segiin Leventhal et al.
(2003), las sensaciones sobre los sintomas pueden provocar miedo a través de una
influencia “hacia arriba” activando las creencias sobre que se esta en peligro. La
informacion abstracta sobre el significado de esa experiencia puede cortar la experiencia
de miedo a través de una influencia “hacia abajo”, convirtiendo los sintomas en
benignos y manejables. Las acciones serdan llevadas a cabo segun esa interpretacion
(segun la representacion de esas sensaciones amenazantes) y seran evaluadas en funcion
de su eficacia para el manejo de la situacion (auto-regulacion). Los datos presentados,
ademads de para reforzar la hipotesis de partida, sirvieron para afianzar la idea de que las
amenazas para la salud estan representadas tanto semanticamente (en un conocimiento
conceptual), como perceptualmente, es decir, como experiencia concreta (Leventhal et
al.,, 2003), y es la interpretacion de éstas, la que motiva cualquier accion de salud
(hacerse finalmente la colonoscopia y no evitarla)

A partir de entender esto asi, es decir, que es la interpretacion de las sensaciones
y por tanto la representacion de éstas la que guia las conductas saludables, se iba a
estudiar la conducta en la enfermedad y la salud desde un punto de vista que algunos
denominaron “la perspectiva de la representacion mental” (Bishop, 1991; Croyle y
Barger, 1993). Leventhal y sus colegas argumentaban, yendo mas alld de la mera
interpretacion de las sensaciones, que las teorias implicitas que la gente posee sobre sus
enfermedades median en las respuestas conductuales que se ejecutan ante las amenazas

(Leventhal et al., 1997).
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Resumiendo, la Representacion de la enfermedad consta de dos partes: por un

lado, la representacion de la amenaza o Representacion Cognitiva de la Enfermedad,
R.C.E., que serian las cogniciones en torno a la enfermedad en la que existe
informacion sensorial, perceptual y conceptual, y la representacion del miedo o

Representacion Emocional de la Enfermedad, R.E.E.

Lo visto hasta ahora se ha centrado en el ambito quirirgico de unos pacientes
concretos que iban a ser intervenidos. Entonces cabe preguntarse si la R.E. y sus dos
componentes, la R.C.E. y la R.E.E. tienen una estructura concreta, con unos
componentes concretos que sean comunes a cualquier contexto en el que se quieran
evaluar, y a cualquier enfermedad. Ahora se vera que si, aunque primero se expondran

algunas de las reglas que funcionan en la formacion de estas representaciones.

1.2.3. ;Como se forma la R.E.?: algunas de las reglas

En el Modelo de Sentido Comun (M.S.C.) o de Auto-regulacion de la Enfermedad, que
es asi como se ha re-nombrado al Modelo de los Procesos Paralelos, se afirma que los
individuos crean representaciones mentales de su enfermedad basandose en fuentes de
informacion disponible concreta y abstracta con el objetivo de dar sentido y manejar el
problema. Es la interpretacion de la informacion el primer paso en el proceso de
busqueda de ayuda, en la realizacién de una conducta de afrontamiento o en el hecho de
adoptar un régimen para manejar la enfermedad (Bishop y Converse, 1986).

La representacion de la enfermedad estd guiada por tres fuentes basicas de
informacion (Leventhal et al., 1980; Leventhal et al., 1984). La primera fuente es el
conjunto general de informacion asimilada por el individuo a partir de la comunicacién
social y del conocimiento cultural sobre la enfermedad. La segunda, proviene del
mundo social externo y de los demads percibidos como importantes, tales como padres o
médicos. Finalmente, el individuo completa su representacion teniendo en cuenta su
experiencia actual con la enfermedad. Por experiencia actual se entiende la informacion
somatica o sintomdtica basada en las percepciones actuales y en las experiencias previas
con la enfermedad. También tiene que ver con el conocimiento de la eficacia de

procedimientos previos usados para afrontar la enfermedad. Factores tales como el tipo
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de personalidad y el bagaje cultural, también son importantes en la formacioén de las
representaciones (Diefenbach y Leventhal, 1996). A pesar de lo dicho, lo que va a
interesar para el desarrollo de la escala objeto de este trabajo, serd la representacion
cognitiva de una persona en un momento determinado, y no, por tanto, la evaluacion de
aquellas variables que, segin este enfoque teorico, serian parte del proceso de
formacion de esta representacion.

La informacion de todas estas fuentes contribuye a que el individuo dote de
sentido o forme una representacion de la enfermedad en un proceso de dos niveles.
Leventhal (1990), afirma que el proceso por el que se construye esta representacion es
una simetria en la que los enlaces son hechos entre fuentes de informacion concreta y
abstracta. Por ejemplo, las experiencias de sintomas o de informacion somdtica de un
individuo pueden conllevar una busqueda en la memoria semantica de informacion
abstracta (;qué significa que me duela la cabeza?, ;a qué puede deberse?, ;qué
implicaciones va a tener?) que enlace esos sintomas con un diagndstico almacenado o
con una etiqueta (“lo que tengo es una migrafia”). Esto empuja a un individuo a crear
una representacion esquematica de la enfermedad que enlace con la etiqueta abstracta.
Este esquema estd basado en evidencia concreta e inspira una busqueda de sintomas
corporales especificos relacionados con la condicion diagnosticada (por ejemplo, las
nauseas que acompafian este tipo de crisis). Leventhal afirma que esta regla, que él
llama regla simétrica (-simmetric rule-), que enlaza sintomas con diagnosticos, es
intuitiva y automatica. Finalmente, es la percepcion y la interpretacion de las diferentes
fuentes de informacion la que guia la construccion de la representacion de la
enfermedad via procesos simétricos conceptuales (abstractos y preposicionales) y
esquematicos (concretos y perceptuales).

Existen, ademas, otras reglas que ayudan a crear esa representacion cognitiva de
la enfermedad a partir de los sintomas. Igual que la regla de la simetria, esta la regla
estrés-enfermedad (Leventhal y Diefenbach, 1991), que en este caso tiene que ver
también con los sintomas y con la atribucidon causal que se hace de éstos. Segun los
autores, los sintomas son atribuidos al estrés cuando el paciente pasa por momentos
estresantes en su vida, y se aleja en este caso de la idea de que la sintomatologia tenga
que ver con la enfermedad. Sin embargo, estos autores también afirman que esto tiene

un efecto moderado, puesto que dependera de la sintomatologia concreta, ya que cuando
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los sintomas son claros de enfermedad o dafio, la atribucion mas probable es la de que
se esta enfermo, y no la de que se trate de los efectos del estrés.

De igual modo, ocurre con la regla de la edad y con la del género; los pacientes
pueden atribuir determinados sintomas a procesos propios del envejecimiento, y no
considerar que se trate de una enfermedad (Gump, Matthews, Scheier, Schulz, Bridges y
Magovern, 2001). Con respecto al género y determinados estereotipos, pueden también
operar como reglas que determinen no so6lo la identidad de la enfermedad sino las
conductas que se ponen en marcha tras la percepcion de sintomatologia extrafia (por
ejemplo la busqueda de ayuda médica). Determinados sintomas (dolor en el pecho)
pueden ser interpretados coémo enfermedad o como estrés segun se trate de un hombre o
de una mujer el que los padece (Martin y Suls, 2003).

Existen otros tipos de reglas ademas de las sefialadas, como la del si-entonces (p.
ej. “si hago reposo, mafiana estaré mejor”), que forman parte de ese “sentido comuin”
del que se viene hablando en este modelo y que finalmente intervienen en la auto-
regulacion de las conductas de afrontamiento que los individuos llevan a cabo
(Brownlee et al., 2000). El uso de todas ellas forma parte de la idea o representacion de
la enfermedad e influye en el manejo que se haga de ésta. No se debe olvidar que este
modelo conlleva una conceptuacién del ser humano como “cientifico” (de sentido
comun), un ser humano que establece hipdtesis y prueba, y en funcion de los resultados

ajusta sus ideas o conductas.

Hasta el momento se ha hablado de la R.E. como el aspecto motivador de las
conductas de salud o el afrontamiento de la enfermedad, y se han visto algunas de las
reglas que permiten conectar las ideas con la informacion sensorial y perceptual de que
esta formada. A pesar de haber dicho que existen dos tipos de representaciones: la
cognitiva y la emocional, aun no se han definido, ni se ha descrito claramente qué
contiene cada una de ellas. Es por eso por lo que los siguientes apartados van a
dedicarse a comentar las dos, aunque como ya se dijo anteriormente, sera solo la
cognitiva la que trate de abordarse en este trabajo. Sin embargo, siendo éste un capitulo
de presentacion general del constructo, en la teoria especifica en la que se desarrolla,
parece necesario comentar todos los aspectos relacionados, aunque luego el trabajo se

concrete solamente en alguno de ellos.
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1.2.4. La Representacion Cognitiva de la Enfermedad: Componentes y Contenido

Usando entrevistas con pacientes de diversas enfermedades cronicas, los investigadores
establecieron que el contenido de una representacion cognitiva de la enfermedad puede
ser ordenada en dimensiones o temas légicos (Linz, Penrod, Leventhal y Siverhus,
1981; Meyer, Leventhal y Gutmann, 1985) siendo, por tanto, multidimensional
(Lacroix, 1991; Leventhal et al., 1984).

La representacion cognitiva, en principio constaba de cuatro componentes
principales: identidad, curso, causa, y consecuencias (Leventhal y Nerenz, 1985;
Leventhal et al., 1984), aunque como ya se dijo anteriormente, se introduce también el
componente control/cura (Lau, 1997; Lau et al. 1989; Lau y Hartman, 1983).
Leventhal, que no negd que este factor formara parte de la representacion cognitiva de
la enfermedad, inicialmente dudaba de si deberia considerarse como un atributo de la
representacion, o como un conjunto de expectativas sobre los resultados del
afrontamiento.

Esta cuestion fue planteada en un principio asi (Nerenz y Leventhal, 1983),
aunque posteriormente se pudo ir comprobando como la estructura de la R.C.E. incluia
las cinco dimensiones (Baumann et al., 1989; Bishop, 1987; Lau et al., 1989; Meyer,
Levanthal y Gutmann, 1985). De hecho, se puede argumentar que esta estructura de
cinco componentes tedricamente derivada, ha sido adoptada por la mayoria de los
estudios y es reconocida como “el bloque estructural bdasico” (Heijmans y De Ridder,
1998, p.486). Cada uno de los componentes de la R.C.E. podria definirse asi:

1. La dimension identidad, incluye la etiqueta (por ejemplo, cancer, ataque
cardiaco, etc.) y los sintomas. Ambos identifican la presencia o ausencia
de la enfermedad y la frecuencia y seriedad de los sintomas. La identidad
de la enfermedad se refiere a frases en relacion a creencias sobre el
etiquetado de la enfermedad (p. ej., “creo que tengo gripe”) y al
conocimiento sobre sus sintomas (p. €j., “la gripe hace que me duelan los
musculos y las articulaciones).

2. La dimensidn curso concierne a las expectativas que las personas tienen
sobre cuanto es probable que dure una enfermedad o sus sintomas y su

2 13

curso caracteristico (por ej., “mi enfermedad es cronica”, “el dolor es
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persistente”).

3. El componente causa se refiere a las causas percibidas (por €j., un virus,
la conducta de la persona, etc.). Aunque se veran con mas detenimiento,
los estudios han determinado un gran numero de causas. Por ejemplo, las
causas bioldgicas (tales como el sistema inmune, virus, gérmenes, etc.,
Heijmans, 1998), causas emocionales como estrés y depresion, Moss-
Morris et al., 2002), causas medioambientales (como polucion o agentes
quimicos, Heijmans, 1998; Heijmans y De Ridder, 1998) y causas
psicologicas generales (Moss-Morris et al., 2002; Rutter y Rutter, 2002).

4. Las consecuencias tienen que ver con las consecuencias percibidas tanto
fisicas como sociales, econémicas o emocionales. Las consecuencias de
la enfermedad para la vida de una persona se refieren a creencias sobre el
impacto de la enfermedad en la calidad de vida en general o en como
puede afectar a la capacidad funcional (p. €j., “mi enfermedad me impide
hacer ciertas cosas”). Estas creencias son frecuentemente comparativas
(por ¢j., “mi vida es peor de lo que era debido a mi enfermedad”).

5. Finalmente, la dimension control/cura se refiere a las creencias del
paciente sobre su recuperacion y a la sensacion de poder respecto a la
ejecucion de conductas de afrontamiento (por ej., “si tomo esta medicina
curaré mi enfermedad”) o sobre la eficacia del tratamiento (“tomar esta

medicina es util para mitigar los efectos de mi enfermedad”).

En definitiva, segin se ha visto los autores determinan que cuando las personas
piensan sobre la enfermedad organizan sus pensamientos en torno a cinco cuestiones
principalmente: ;Qué es y qué sintomas la conforman? (Identidad), ;Cuéanto durara?
(Curso), {Qué lo ha causado? (Causa), ;Podra controlarse o curarse? (Control/Cura) y
(Como me afectard? (Consecuencias). La representacion individual de la enfermedad

serd la respuesta personal a estas cuestiones (Baumann et al., 1989).

1.2.5. La Representacion Emocional de l1a Enfermedad

Al margen de estos aspectos cognitivos, y de la parte cognitiva de la Representacion,
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como ya se ha dicho anteriormente, Leventhal y otros propusieron que el M.S.C. era un
modelo de procesamiento paralelo en el que la gente hace representaciones cognitivas,
pero también emocionales de su enfermedad (Baumann et al., 1989; Leventhal,
Leventhal y Cameron, 2001). Esto es, una representacion mental de la enfermedad no
so6lo conlleva las dimensiones cognitivas referidas anteriormente, sino también
representaciones emocionales que pueden ser importantes determinantes de las
consecuencias emocionales (Moss-Morris et al., 2002). Por ejemplo, un conjunto de
sintomas extrafios no sélo puede llevar a representar cognitivamente la identidad de la
enfermedad, asi como el resto de atributos de la parte cognitiva, sino que también puede
evocar sentimientos de miedo, enfado, ansiedad o depresion (Leventhal y Diefenbach,
1991). Igual que la representacion cognitiva estd relacionada bidireccionalmente con
estrategias de afrontamiento, la emocional también. Es decir, las acciones para el
afrontamiento de esas emociones se llevan a cabo, y también son evaluadas.

La representacion emocional de la enfermedad conlleva el despliegue de una
serie de estrategias para afrontar esas respuestas emocionales, e incluso si se piensa en
determinadas enfermedades es 16gico plantearse si ambas representaciones pueden ir
por separado realmente (Leventhal y Diefenbach, 1991). En situaciones tales como
sintomatologia asociada al cancer, la propia identidad de la enfermedad provoca una
respuesta afectiva que es indisoluble de la respuesta cognitiva, y que puede afectar a
procesos tales como la busqueda de ayuda médica o de un diagnoéstico definitivo. Esto
es asi hasta tal punto que esa misma representacion emocional puede influir en la
representacion cognitiva de la enfermedad, inhibiendo o facilitando el afrontamiento, al
igual que su evaluacion. Recientes investigaciones apuntan a la diferenciacion de ambos
aspectos de la representacion, incluso en sus bases bioldgicas (Zajonc, 2000). Sin
embargo, su alta relacion y sus reciprocas influencias necesitan de modelos que den
explicacion de su compleja conexion (Cameron, 2003).

La ansiedad, que es una de las mds importantes experiencias afectivas
provocadas por la enfermedad aunque no la Unica, y su influencia en la cognicion, ya
estd representada en modelos motivacionales como el de la evitacion o la aproximacion
conductual de Carver y Scheier (1998), y desde ellos puede estudiarse el papel de la
representacion emocional de la enfermedad. Asi, y segiin Cameron (2003), la ansiedad

influye en la representacion de la enfermedad, afectando los procesos de la percepcion y
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de la atencion. Por ejemplo, la ansiedad puede exacerbar el dolor (Ploghaus et al. 2001),
inducir molestias gastrointestinales u otros cambios viscerales haciendo que sea dificil
determinar la identidad de la enfermedad y detectar por tanto qué sintomas estan

relacionados con la enfermedad y cudles no (Cameron, 2003).

Finalmente, se debe recordar una vez mas que para el desarrollo del instrumento
de medida se utilizard Unicamente el concepto de Representacion Cognitiva de la
Enfermedad, aunque otros como la Representacion Emocional de la Enfermedad hayan

sido presentados en este capitulo de presentacion general de la teoria.

1.2.6. Caracteristicas principales de la R.E.

Hasta el momento, se ha hablado del modelo teorico (el Modelo de los Procesos
Paralelos y el de Sentido Comun sobre la Enfermedad) donde se inserta el constructo de
la R.E. Se ha hablado de ésta, de como surge, de su estructura y de sus componentes
cognitivos y emocionales, del contenido de sus componentes cognitivos (identidad,
curso, control/cura, etc.), de como se forma, etc. Antes de finalizar este capitulo
presentando su definiciébn semantica, tan necesaria como se viene diciendo para el
desarrollo de la escala objeto de esta tesis, se hablara de una serie de caracteristicas
relevantes también para el desarrollo de este trabajo.

Asi, se podria decir que son dos las caracteristicas de la R.C.E. mas importantes
que se quiere resaltar: 1) Dependencia de los componentes, 2) Estructura diferencial
para las enfermedades.

En relacion a la primera de ellas, para Leventhal las cinco dimensiones no son
independientes. Tal y como apuntan Leventhal y Diefenbach (1991), aunque las
dimensiones de las representaciones de la enfermedad son distintas en contenido, y en
sus efectos especificos sobre el afrontamiento, ello no implica que éstas sean
independientes entre si. Por otro lado, estas representaciones no son estaticas, es decir,
van variando conforme a la progresion de la enfermedad, a la experimentacion de los
sintomas y a la respuesta al tratamiento, si bien en la enfermedad cronica esto es
diferente a la enfermedad aguda (no es lo mismo un simple catarro y su representacion

que puede ser mucho mas dindmica en cuanto a aspectos concretos como los sintomas,

51




Bloque 1. Capitulo 1.2. El Modelo de Sentido Comun o la Teoria de la Autorregulacion sobre la
Enfermedad

que la representacion que puede hacer una persona con esclerosis multiple o diabetes).
Al mismo tiempo, no se debe olvidar que también son procesadas las respuestas
emocionales asociadas a la representacion de la enfermedad (Leventhal et al., 2003). La
investigacion en este modelo ha indicado un patrén emergente de intercorrelaciones
entre los componentes. Este patron de correlaciones proporciona evidencia del
constructo (Heijmans, 1998: Heijmans y De Ridder, 1998; Heijmans, de Ridder y
Bensing, 1999; Weinman, Petrie, Moss-Morris y Horne, 1996). Las correlaciones entre
las dimensiones o componentes serdn objeto de analisis en un apartado posterior.

En segundo lugar, estas dimensiones o componentes, estan organizadas y
funcionan en conjuntos (Leventhal et al., 1984). Nerenz y Leventhal (1983)
argumentaron que se pueden crear hasta tres tipos diferentes de modelos de enfermedad
o de representaciones: uno para las enfermedades agudas, otro para las ciclicas y otro
para las crénicas. Un hecho importante aqui es que Leventhal et al. (1980) sugieren que
los individuos exhibiran un perfil caracteristico en su representacion de la enfermedad
en funcion de sus sintomas y de su cronicidad.

Parece haber una gran consistencia en las clasificaciones subjetivas y en los
patrones de las “representaciones mentales” que los pacientes desarrollan de su
enfermedad. Esto estd en consonancia con la principal premisa del modelo de Leventhal
que estd basada en las teorias cognitivas, como la teoria de los esquemas. Si los
esquemas tienden a ser jerarquicos y relacionales en su naturaleza (French y Richards,
1993), no es de extranar que el orden presente de relaciones sea congruente para

distintas enfermedades (Hagger y Orbell, 2003).
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2. DEFINICION SEMANTICA DE LA REPRESENTACION COGNITIVA DE LA
ENFERMEDAD

2.1. DEFINICION DE LA REPRESENTACION COGNITIVA DE LA ENFERMEDAD

2.1.1. Consulta a una serie de expertos sobre la definicién

2.2. ANALISIS TEORICO-SEMANTICO DE LOS COMPONENTES DE
REPRESENTACION COGNITIVA DE LA ENFERMEDAD
2.2.1. Componente Identidad: sintomas y etiqueta
2.2.1.1. Identidad, somatizacion e hipocondria
2.2.2. Componente Causal
2.2.2.1. Otras taxonomias sobre su estructura
2.2.3. Componente Consecuencias
2.2.3.1. ;Expectativas sobre consecuencias o consecuencias actuales?
2.2.3.2. Gravedad o Seriedad de las Consecuencias de la Enfermedad
2.2.4. Componente Control/Cura

2.2.4.1. Los conceptos de control y el control en la salud

LA

2.2.4.2. Conceptos que surgen de la relacion “Medios-Fines”: control, control

percibido, control personal y locus de control

2.2.4.3. Analisis de la relacién “Agente-Medios”: otros conceptos de control (Auto-

eficacia, Indefension, Control Conductual Percibido, Sentido de Coherencia,

etc.)

2.2.4.4. Analisis “Agentes-Fines”: el control sobre las causas o sobre las consecuencias,

el control primario/secundario, el control cognitivo/conductual,

afrontamiento.
2.2.4.5. La inclusion de la cura en el esquema de las dimensiones de la R.C.E.

2.2.5. Componente Curso: duracion 'y evolucion de la enfermedad

2.3. CONCRECION DE LA DEFINICION SEMANTICA

2.3.1. Algunas consideraciones métricas sobre la definicion
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2. DEFINICION SEMANTICA DE LA REPRESENTACION COGNITIVA DE
LA ENFERMEDAD

2.1. DEFINICION DE LA REPRESENTACION COGNITIVA DE LA ENFERMEDAD

2.1.1. Consulta a una serie de expertos sobre la definicion

Definir el constructo semanticamente es el primer paso para poder iniciar todos los sucesivos en
la construccion de la escala y de ello va a encargarse este bloque de capitulos. Hasta este momento, se han
presentado las teorias sobre las creencias en la enfermedad y se ha esbozado lo que se entiende por
Representacion de la Enfermedad, desde un marco teérico concreto.

En este primer capitulo del Bloque 2, se expondra una definicion aun sin matizar de la R.E., asi
como las consideraciones de unos investigadores a partir de una consulta informal sobre ella. Después,
seguiran otros dos capitulos donde se expondra un analisis tedrico-semantico mas profundo de algunos de

sus componentes y, finalmente, la propuesta de definicién semantica que guiara todo el proceso posterior.
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2.1. DEFINICION DE LA REPRESENTACION COGNITIVA DE LA
ENFERMEDAD

Ya se vio antes que los modelos mentales sobre las enfermedades vienen estudidndose
desde hace tiempo y que han sido desarrollados numerosos constructos para definirlos.
Ademas de los conceptos vistos, es comun encontrar en la bibliografia sobre el tema el
concepto de percepcion de la enfermedad, que se desgrana a partir del de
representaciones de la enfermedad. Es el grupo de John Weinman, Rona Moss-Morris,
Keith Petrie, y otros colegas, el que mas lo utiliza, aunque ellos usan el término
percepcion 'y no representacion. Sin entrar en mayores distinciones entre ambos
conceptos, seria importante resaltar que la Representacion de la Enfermedad tal y como
se concibe en el M.S.C., se construye a partir de informacion perceptual (los sintomas) y
conceptual (la interpretacion), por tanto desde aqui se considera que la percepcion de la
enfermedad haria referencia sélo a uno de los aspectos que este concepto incluye y por
ello no va a ser utilizado en este trabajo. Esto no quiere decir que las aportaciones de
este grupo de investigadores no vayan a ser consideradas, simplemente se trata de
resaltar que dan otro nombre aunque, en todo caso, se estd hablando de lo mismo.

Teniendo en cuenta lo visto en apartados anteriores, en éste se expondran los
pasos realizados hasta llegar a la definicion semantica del constructo Representacion de
la Enfermedad. Su concrecion es fundamental para las siguientes fases de la
construccion de una escala. Como se vera en capitulos posteriores, iniciar el trabajo con
una definicion consensuada o al menos precisa y adecuada del constructo sera
fundamental para obtener evidencias de la validez de contenido de las puntuaciones de
la escala.

El trabajo hasta conseguir la definicién semantica, se inici6 partiendo de la
definicion dada por Hagger y Orbell (2003), que puede ser resumida en la Tabla 1, que

aparece a continuacion:
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Tabla 1. Definicion del constructo. (Traducido de Hagger y Orbell, 2003)

CONSTRUCTO PRINCIPAL

CONSTRUCTO

REPRESENTACION DE LA
ENFERMEDAD:

La Representacion de la
Enfermedad es el resultado
cognitivo y emocional de un
procesamiento paralelo y
simultaneo de la
informacién relacionada con
la enfermedad.

Se basa en fuentes de
informacién  concreta y
abstracta disponible para
los individuos con el
objetivo de dar sentido y
manejar el problema

REPRESENTACION _ COGNITIVA
DE LA ENFERMEDAD:

Se denomina asi a las creencias
de los individuos sobre su
enfermedad, cuyo contenido se
pueden agrupar en cinco bloques

tematicos légicos llamados
identidad, causas,
consecuencias, curso y
control/cura.

REPRESENTACION

EMOCIONAL DE LA

ENFERMEDAD

Se llama asi a las reacciones
emocionales de los individuos a
las amenazas a su salud o a la
enfermedad: miedo, ansiedad,
ira, etc.

COMPONENTES

IDENTIDAD: Esta dimensién incluye tres
tipos de informacién: Percepcion de los
sintomas, creencias de los individuos sobre la
etiqueta que puede representar ese conjunto
de sintomas, y creencias sobre las
asociaciones entre los sintomas y la etiqueta

CAUSAS: Se refiere a las creencias
individuales sobre los factores (externos e
internos) que son responsables de causar la
enfermedad

CONSECUENCIAS: Se refiere a las
creencias individuales sobre el impacto de la
enfermedad en diversas areas de la vida
(familia, trabajo, social, personal) y cémo
puede afectar a la capacidad funcional del
individuo.

CURSO: Hace referencia a las creencias
individuales sobre la duracién, el curso y la
evolucién en el tiempo de la enfermedad

CONTROL/CURA: Se refiere a las creencias
del individuo sobre su capacidad de control
(prediccion 'y controlabilidad) y sobre la
posibilidad de curacion de la enfermedad.

Lo que aparece en la Tabla 1, resume lo que se viene diciendo en apartados

anteriores. En definitiva, que la R.E. es un “modelo mental” que incluye informacion

util para dar sentido a la enfermedad, y que es el resultado de un proceso de retro-

alimentacion.

La R.E. esta formada por dos tipos de representacion: una cognitiva, que incluye

las creencias o cogniciones acerca de cinco componentes (identidad, curso, causas,

consecuencias y control/cura) y una emocional para la que no se describe componente

alguno.

Sobre los componentes de la R.C.E., los autores no hacen mayor apreciacion, y
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es evidente que esta definicién es incompleta para el desarrollo de items que pudieran
representar estas definiciones. En la mayor parte de los trabajos revisados para concluir
sobre una definicion clara del constructo (Weinman et al., 1996; Moss-Morris et al.,
2002, por citar algunos) y en aquellos donde los componentes han tenido que ser
“desgranados” (por ejemplo, a la hora de llevar a cabo la construccién de cuestionarios
que evaltan la R.E.), se observa como no existe un fundamento claro, o al menos éste
no se explicita, de la definicion de los componentes. Asi, si se define lo que se entiende
por causa, en esta definicion no queda claro qué tipos de causas van a contemplarse y
que otras no, ni por qué. Lo maximo que se expone es una definicion general que
incluye que las causas que van a ser concretadas pueden ser internas o externas, sin
especificar qué se entiende por esto. Esto ocurre también con el resto de componentes.
Por ejemplo, las causas pueden ser de muchos tipos, internas, externas, biologicas,
conductuales, el control puede ser sobre la enfermedad o sobre sus sintomas, se puede
referir al agente que lo lleva a cabo o no, etc.

Por eso, y teniendo en cuenta las propias consideraciones que se hicieron en su
momento sobre la necesidad de ser mas explicitos a la hora de definir el constructo, asi
como sobre la importancia de multitud de factores que no habian sido contemplados en
las definiciones de los componentes presentados en la Tabla 1, se decididé hacer una
consulta a una serie de expertos, para que de este modo, también ellos pudieran realizar
las matizaciones oportunas a las definiciones presentadas, y de algiin modo, ratificar lo

que ya se venia planteando.

2.1.1. Consulta a una serie de expertos sobre la definicion

Se contacto a través del correo electronico con un total de 20 investigadores en el tema
de la R.E., o en aspectos relacionados con ésta. Se les explico que se estaba trabajando
para conseguir la definicion semantica de la R.C.E. necesaria en el desarrollo de un
instrumento de medida, y se solicitdé que dieran su opinién sobre las definiciones
presentadas, incluida la de la Representacion Emocional, asi como que hicieran los
comentarios que considerasen oportunos. Dado que se traté de una consulta informal,
seran expuestas solo las conclusiones mas generales, que podrian agruparse en tres

bloques:
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1. Sobre algunos conceptos utilizados para definir Representacion de la

Enfermedad

Como ya se dijo anteriormente, el Modelo de Sentido Comun sobre la Enfermedad se
apoya desde el principio en el Modelo de los Procesos Paralelos de las amenazas a la
Salud de Leventhal (1970). Se asume que existe un doble procesamiento en la
Representacion de la Enfermedad que tiene que ver con los dos aspectos fundamentales
de este constructo: el procesamiento cognitivo y el procesamiento emocional. Ambos
ocurren en paralelo y simultaneamente, dando lugar el primero a la cognicién del
peligro hacia la salud, y el segundo a la emocion de miedo por la salud.

Algunos términos que aparecian en la definicion (Tabla 1), como “paralelo” y
“simultaneo”, “cognitivo” y “emocional” asi como “perceptual” o “conceptual” fueron
resaltados, enfatizados, matizados o criticados por algunos de los expertos. Estos
términos aparecen en la definicion porque forman parte de los supuestos de la teoria de
Leventhal, y son utilizados también por numerosos autores que han tratado de definir el
constructo. Asi, la definicion presentada en la Tabla 1 es la utilizada por Hagger y
Orbell (2003) donde se asumen los mismos supuestos que en Leventhal (1970). Es
necesario decir que en este trabajo no se van a valorar este tipo de factores, es decir, por
ejemplo si el procesamiento es o no paralelo, o si se trata del mejor término para definir
las relaciones entre estos dos aspectos, ya que no se cuenta con argumentos tedricos
para entrar en este debate.

Los expertos también comentaron aspectos de la definicion que incluian la idea
de si la representacion de la enfermedad contiene informacion conceptual o perceptual,
lo que igualmente podria suscitar ciertas matizaciones. En este caso, tampoco se entrara
a valorar si esto es 0 no asi y no van a considerarse estos términos por separado. Solo se
quiere resaltar la idea de que no se esta de acuerdo con aquellos autores que nombran el
constructo como percepcion, y no representacion, de la enfermedad (Weinman et al.,
1996). Esto es asi porque que se va a asumir que percepcion y representacion son dos
aspectos distintos de la cognicion, y que el segundo de estos aspectos es mucho mas
completo, ya que implica varios tipos de informacioén (conceptos, relaciones entre

conceptos, percepciones, etc., sobre la enfermedad).
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Finalmente, sobre algunos comentarios que los expertos han hecho contrarios a
la utilizacion del término “logico” para definir las ideas sobre los componentes de la
Representacion Cognitiva de la Enfermedad, se debe decir que se estd de acuerdo con
que estas ideas de los pacientes no tienen por qué ser logicas, en el sentido estricto de la
palabra. Sin embargo, cuando se usa ese término se hace para indicar que los contenidos
de las representaciones dentro de cada componente tienen que ver tematicamente con
esos aspectos, es decir, con creencias sobre la sintomatologia, las causas de esos
sintomas, las consecuencias de éstos o de la enfermedad, etc.

Finalmente algunos de estos expertos enfatizaron que el constructo de
Representacion de la Enfermedad incluye aspectos tanto cognitivos como emocionales,
aunque mostraban sus dudas con respecto a la representacion emocional o a como
podria definirse. Es cierto que en los instrumentos de evaluacion, lo comun es encontrar
items que sondean la representacion emocional a partir de cuestiones referidas a si el
paciente siente miedo o se siente angustiado, triste, decaido, descolocado, etc., en
relacion a su enfermedad. Sin embargo, la complejidad de la Representacion Emocional
de la Enfermedad, que necesitaria a su vez un extenso trabajo de concrecion semantica
(complejo por diversas razones, véase Beyamini, Gozlan y Kokia, 2004), asi como de
estudio de sus implicaciones, hace que no vaya a ser considerada en los objetivos de
esta tesis. Asi, y una vez mas, se debe enfatizar que el presente trabajo se centrard Unica
y exclusivamente en una de las dos representaciones de la enfermedad, en este caso, la
cognitiva y sus cinco componentes. No obstante, las razones que llevan a esto son
puramente pragmaticas. Este trabajo es el inicio de un proyecto mas amplio que tiene
como objetivo la evaluacion de la Representacion de la Enfermedad, referida a
cualquier enfermedad y con sus dos componentes en su totalidad, asi como la
intervencion en estas representaciones en pro de una mejora para los pacientes. Esta
tesis, y la construccion de una escala que permita evaluar la Representacion Cognitiva
es, por tanto, un primer paso, un inicio, de modo que todos los aspectos no considerados
en esta ocasion seran retomados en fases posteriores de esta linea de investigacion que

no concluira con este trabajo.
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2. Sobre la importancia de incluir aspectos abstractos y concretos de la

enfermedad

Los comentarios de los expertos fueron ciertamente apropiados en este sentido. Asi, y
aunque en la definicion inicial se plantea de este modo, es decir, haciendo referencia
unicamente a la enfermedad como concepto global, no deben tenerse en cuenta
unicamente los aspectos que tengan que ver con ésta de un modo genérico, o abstracto.
El término enfermedad conlleva muchos matices que deben ser también considerados.
De hecho, no es igual para un paciente pensar sobre su enfermedad en general, que
sobre un aspecto concreto de ésta. Es mas, las respuestas a una misma pregunta pueden
ser muy dispares al matizar un aspecto concreto. Por ello se tuvieron en cuenta estas
ideas a la hora de definir definitivamente el constructo. Si inicialmente componentes
como las causas, o las atribuciones causales que los pacientes hacen, tenian que ver con
las causas de la enfermedad (o de su conceptuacion abstracta), tras la consulta a
expertos se tuvieron en cuenta aspectos concretos para definirlas. En otras palabras, si
antes el componente causal se definia por las causas atribuidas a la enfermedad, después
se definiria como las causas atribuidas a la enfermedad y a todos los aspectos que la
conforman, por ejemplo a causas percibidas sobre los sintomas, sobre las consecuencias,
etc., tal y como también apuntan Roesch y Weiner (2001). Finalmente, es importante
decir que no por hablar de causas se pretende indicar que esto es aplicable s6lo a ese
componente. De hecho, todos los demas fueron también definidos teniendo en cuenta
sus aspectos abstractos y concretos (control sobre la enfermedad y sobre los sintomas,

consecuencias de la enfermedad y de los sintomas, etc.).

3. Sobre la necesidad de distinguir aspectos dentro de cada sub-componente

Al igual que en el caso anterior, los comentarios de los expertos en este sentido fueron
fundamentales para iniciar una profundizacion tedrica mas extensa de la que se habia
llevado a cabo hasta el momento. Asi, al poder observar que numerosos expertos
hablaban de la importancia de, por ejemplo, no tener en cuenta solo aspectos generales
de control (o abstractos) sobre la enfermedad sino también aspectos concretos sobre el

control de ésta (el control de los sintomas), se plante6 la necesidad de profundizar algo
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mas en estos conceptos. Con esa vision, y con la llamada de atencidén de parte de los
expertos, se pudo comprobar como muchos de los instrumentos de evaluacion
desarrollados para la R.E. se basan en conceptos determinados sobre los componentes
de la R.E. Conceptos de control, de consecuencias, etc., concretos y limitados que
ademads no se hacen explicitos en ningin momento. Si se miran las conclusiones a la que
llegan los investigadores tras utilizar el [llness Perception Questionnaire (1.P.Q.,
Weinman et al., 1996), -uno de los cuestionarios que han sido desarrollados para evaluar
la R.E.-, y su sub-escala de control, se puede concluir que el hecho de no distinguir
entre agentes de control, o fines de control (al modo de Skinner, 1996) puede llevar a
pensar que los pacientes no perciben control sobre la enfermedad o que esta falta de
control percibido se relaciona de determinada manera con otras variables. De hecho, los
mismos autores al mejorar este mismo cuestionario en una version algo mas elaborada
(IPQ-R de Moss-Morris et al., 2002), otorgan importancia a la distincion entre tipos de
control (control personal, o control del tratamiento) lo que permite evaluar de un modo
mas matizado las creencias de control. Sin embargo, esta mejora queda poco justificada
ya que no hacen explicito por qué llevan a cabo esa diferenciacion y no otra. Todo esto
conllevé que se quisiera indagar un poco mas en los conceptos de control para el

establecimiento de la definicidon semantica.
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2. DEFINICION SEMANTICA DE LA REPRESENTACION COGNITIVA DE
LA ENFERMEDAD

2.2. ANALISIS TEORICO-SEMANTICO DE LOS COMPONENTES DE LA
REPRESENTACION COGNITIVA DE LA ENFERMEDAD
2.2.1. Componente Identidad: sintomas y etiqueta
2.2.1.1. Identidad, somatizacion e hipocondria
2.2.2. Componente Causal
2.2.2.1. Otras taxonomias sobre su estructura
2.2.3. Componente Consecuencias
2.2.3.1. ;Expectativas sobre consecuencias o consecuencias actuales?
2.2.3.2. Gravedad o Seriedad de las Consecuencias de la Enfermedad
2.2.4. Componente Control/Cura
2.2.4.1. Los conceptos de control y el control en la salud
2.2.4.2. Conceptos que surgen de la relacion “Medios-Fines”: control, control
percibido, control personal y locus de control
2.2.4.3. Andlisis de la relacién “Agente-Medios”: otros conceptos de control
(Auto-eficacia, Indefension, Control Conductual Percibido, Sentido de
Coherencia, etc. )
2.2.4.4. Analisis “Agentes-Fines”: el control sobre las causas o sobre las
consecuencias, el control primario/secundario, el control
cognitivo/conductual, el afrontamiento.
2.2.4.5. La inclusién de la cura en el esquema de las dimensiones de la R.C.E.

2.2.5. Componente Curso: duracion 'y evolucion de 1a Enfermedad

Llegados a esta parte del trabajo se decidio profundizar mas, tedrica y semanticamente, sobre los
conceptos asumidos en la definicion de los componentes de la R.E. Es por ello por lo que en el siguiente
apartado se hace un repaso mas detallado de cada uno de esos conceptos. De ese repaso y de las
conclusiones extraidas a partir de ¢él, surge la definicion semantica definitiva, que se presentara mas

adelante.
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2.2. ANALISIS TEORICO-SEMANTICO DE LOS COMPONENTES DE LA
REPRESENTACION COGNITIVA DE LA ENFERMEDAD

En este apartado van a analizarse todos los componentes de la Representacion Cognitiva
de la Enfermedad desde un punto de vista teorico. Un repaso tedrico-conceptual sobre el
estudio de cada uno de los aspectos que conforman este constructo, sera de utilidad para
poder enmarcar la definicion semantica. Asi, se comenzard repasando el marco de
estudio del componente identidad, para continuar hablando de los componentes de

causas, consecuencias, control Yy curso.

2.2.1. Componente Identidad: sintomas y etiqueta

Los sintomas de una enfermedad son un aspecto crucial en muchas de las conductas que
se despliegan en el ambito de la salud. Conductas como la busqueda de ayuda médica
estan mediatizadas o influidas por las interpretaciones que de esos sintomas se hagan
(Cameron, Leventhal y Leventhal, 1993). Tal es la importancia de los sintomas, que son
muchos los autores que se han centrado en ellos y en la importancia de su interpretacion
(p.ej. Pennebaker, 1982, y anteriormente autores como Mechanic, Parsons, Alonzo,
etc.). Desde el Modelo de Sentido Comun también se considera muy importante la
puesta en marcha del proceso de auto-regulacion a partir de la toma de conciencia de
que algo “no marcha bien” o de que algo ha cambiado en el organismo. En uno de los
primeros capitulos se hablé de las reglas que convierten la percepcion de uno o varios
sintomas en una representacion de la enfermedad. Evidentemente son muchos los
factores que influyen en qué interpretacion se haga de estos sintomas, pero en funcion
de ella, se tomaran determinadas decisiones que afectaran a la conducta posterior del
individuo.

En ocasiones la interpretacion que se haga de la primera sintomatologia es
determinante en el posterior desarrollo del cuadro agudo (Martin y Suls, 2003). Como
ejemplo de ello, aunque ya habra otros apartados donde se detallen mas estos aspectos,
hay autores que se han encargado de comprobar cémo determinados estereotipos
relacionados con el sexo masculino o femenino influyen en la interpretacion de los

sintomas de un infarto y en la posterior puesta en marcha de un plan de accion (ir a
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urgencias, busqueda de ayuda médica, etc.). Por ejemplo, Martin y Suls (2003) apuntan
a que el proceso de reconocimiento, interpretacion y actuacion ante sintomatologia de
alguna patologia cardiaca es distinto en un hombre que en una mujer. Asi, un dolor en el
pecho, la respiracion alterada y sudoracion son sintomas que es mas probable se
atribuyan al estrés o a la ansiedad en una mujer que esta pasando por un momento
estresante, que a un infarto de miocardio. Evidentemente en este caso se estd hablando
de la relacion entre varios factores; por un lado, la sintomatologia percibida, por otro la
atribucion causal que se hace de éste, la severidad que se percibe, y finalmente la
etiqueta que se pone al sintoma (es decir, la patologia que se cree que es). Este ejemplo
corresponderia a situaciones donde la sintomatologia es novedosa para el individuo y
no tanto quizas al caso de personas con un diagnodstico ya elaborado. De todas formas,
todo lo dicho es aplicable a cualquier situacion, si bien unas reglas seran utilizadas mas
probablemente en unas que en otras (para sintomas novedosos o para sintomas
conocidos). Por ejemplo, el proceso también puede darse en otro sentido; conocida la
etiqueta y desarrollada una determinada representacion de la enfermedad, se “buscan”
determinados sintomas que enlazan con las ideas que se tienen sobre la enfermedad (la
regla sintomas-etiqueta es bidireccional), como queda reflejado en algunas estudios
(p.ej. Meyer et al., 1985).

Tradicionalmente se ha entendido que el componente Identidad, que es el que
contiene informacion sobre los sintomas y las enfermedades, es aquél en el que se
evalua la sintomatologia que el paciente presenta en un momento determinado y el
etiquetado que de ella hace. Sin embargo, muchas veces la identidad de la enfermedad
se ha evaluado a partir de un listado de sintomas a identificar como ausentes o presentes
por parte del paciente. Algunos autores (Hagger y Orbell, 2003) han apuntado que de
esta manera, lo que se evaliia es la somatizacion que el paciente presenta, mas que la
identidad de la enfermedad. Basicamente estos autores se refieren a que limitandose a
preguntar qué sintomas estdn presentes en el sujeto enfermo en un momento
determinado, lo que se consigue es establecer cuantos sintomas presenta éste, y no si los
sintomas que presenta se perciben o no como pertenecientes a la enfermedad que se
piensa o se padece realmente.

El contenido de este componente y el objetivo que se va a pretender alcanzar a la

hora de su medicién es precisamente conocer, no sélo los sintomas que se presentan,
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sino también su relacidon con la etiqueta de la enfermedad bajo la que se justifican, asi
como las creencias sobre la propia etiqueta. Por ello es fundamental tener en cuenta: la
etiqueta que el paciente da a sus sintomas (lo que cree que es o lo que el médico le ha
dicho que es), las creencias sobre los sintomas que cree son comunes a su enfermedad
(diagnosticada o no), asi como la relacion de todos los sintomas que padece, con su
enfermedad.

Dicho esto, parece que hay otros conceptos (como el de somatizacion) que
pudieran confundirse con la Identidad. Es necesaria su distincion, ya que estas
problematicas no van a ser objeto de estudio de este trabajo, ademas de que es

fundamental para establecer qué se va a entender por identidad y que no.

2.2.1.1. Identidad, somatizacion e hipocondria

Términos como el de somatizacion, el de hipocondria o el de conducta de enfermedad
pueden tener ciertos aspectos en comun con el componente de Identidad (en tanto que
tienen que ver con la sintomatologia percibida por el paciente). Existen revisiones al
respecto que se han encargado de establecer detalladamente las caracteristicas que
ayudan a diferenciarlo de la identidad (véase De Gucht y Fischler, 2002). Al margen de
esto, hay algunas ideas fundamentales que también son utiles para dejar claro en qué se
diferencian:

1. Asi, por ejemplo, aunque el concepto de somatizacion esta relacionado con la
aparicion de sintomas somaticos, éstos, ademas de aparecer relacionados con trastornos
emocionales como ansiedad y depresion en el paciente, se distinguen de los sintomas a
los que se refiere la identidad en que, para los primeros no hay una explicaciéon médica
0, desde el modelo médico, razonable. Es decir, no hay etiqueta con que relacionarlos,
ya que no se encuentran alteraciones biologicas que pudieran ser causa o dar
explicacion a los sintomas que el paciente presenta. La identidad se refiere a la relacion
entre la etiqueta (“gripe”) y la sintomatologia percibida (temblor, dolor de cabeza,
congestion, etc.). El concepto de identidad se define como el reconocimiento de que una
serie de sintomas pertenecen a una enfermedad concreta.

2. La hipocondria, que también podria confundirse se caracteriza

fundamentalmente por el miedo de la persona a padecer una enfermedad grave,
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enfermedad que cree tener a partir de una serie de sintomas. Otra de las caracteristicas
fundamentales es el hecho de no creer la explicaciéon médica dada y buscar siempre una
causa mas grave y preocupante que la que es proporcionada por el profesional sanitario.

3. Por ultimo la caracteristica que distingue claramente estos términos de la
Identidad, es precisamente que tanto uno como otro son dos trastornos psicoldgicos
dentro de la categoria de trastornos somatomorfos tanto de la CIE-10 (Clasificacion
Internacional de Enfermedades-10, O.M.S, 1992) como del DSM-IV-TR (Manual
Diagnostico y Estadistico de los Trastornos Mentales, A.P.A., 2000). Es decir, ambos
conceptos son ya la “etiqueta” de un trastorno, lo cual conlleva que para ellos también
pueda existir una representacién de la “enfermedad”, de un trastorno psicolégico' en
este caso, que podria incluir todas las areas de contenido del bloque bésico (identidad,
causas, consecuencias, etc.), igual que para las alteraciones fisicas. Dicho esto se quiere
enfatizar que cuando se habla de R.E., asi como de Identidad, se estd aludiendo a algo
mucho mas amplio, que tiene cabida y que esta presente en multitud de enfermedades y

trastornos.

Finalmente y, una vez visto esto podria definir la identidad como “la presencia
de una serie de sintomas relativos o no a la enfermedad fisica que se padece y la
creencia de que esos sintomas estan relacionados con ésta o con algin aspecto de
ésta”. Hagger y Orbell (2003) critican la necesidad de considerar no s6lo el nimero de
sintomas que el paciente experimenta, sino también si los enlaza con la etiqueta de su
enfermedad. Esta regla de simetria, que ya se comentd en su momento, es parte de la
manera de entender este componente y por tanto debe ser recogido asi en los

instrumentos de evaluacion.

2.2.2. Componente Causal

La busqueda de relaciones causales entre los eventos que suceden, o entre una accion y

! Desde el inicio de esta tesis se ha pretendido ir dejando claro que el objetivo va a ser el desarrollo de
una escala para el estudio de la Representacion de la Enfermedad fisica. Ello no quiere decir que no se
considere igualmente relevante el estudio de las representaciones de los trastornos psicologicos. De
hecho, hay multitud de trabajos en este sentido que nos parecen sumamente interesantes (por ejemplo,
Barrowclough, Lobban, Hatton y Queen, 2001; Fortune, Barrowclough y Lobban, 2004), pero que no van
a ser considerados aqui.
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una consecuencia, se considera un aspecto inherente a la condicion humana (Sensky,
1997). Tanto es asi que se supone al mismo tiempo que el individuo “de a pie” busca
relaciones de tipo causal de forma similar a como lo hace un cientifico (Kelly, 1955;
Kelley, 1967) y que ademas esto forma parte de su adaptacion, y de la compresion y
manejo del medio que le rodea (Weiner, 1986). Las atribuciones son interesantes no
solo porque sirvan para dar un sentido o para poder explicar y entender los sucesos
pasados o recientes, sino porque ademds guian la conducta futura (Michela y Wood,
1986; Roesch y Weiner, 2001; Weiner, 1986). Es por ello por lo que se puede pensar
que en el caso de los individuos que sufren alguna enfermedad, las atribuciones causales
van a tener una gran importancia (Sensky, 1997).

Existe evidencia (y ya ha sido comentada anteriormente) a favor de la idea de
que la gente no actua sobre su enfermedad en funcion de variables de tipo objetivo, sino
que son factores cognitivos y conductuales los que permiten predecir mas
adecuadamente aspectos como la adherencia al tratamiento o el ajuste a la enfermedad.
En estos factores, y en concreto en la R.C.E., se incluyen también las atribuciones que
los pacientes hacen sobre las causas de la enfermedad o sobre los sintomas de ésta,
siendo éste componente uno de los cinco que forman este constructo (Bishop, 1991; Lau
y Hartman, 1983, Leventhal y Diefenbach, 1991; Leventhal y Nerenz, 1982). Sin duda,
el hecho de atribuir unas determinadas causas (genéticas, ambientales, psicologicas) y
no otras, va a influir en las acciones que sean llevadas a cabo para, por ejemplo,
controlar la enfermedad o incluso para ajustarse a ésta.

Para poder definir este componente adecuadamente, es de suma importancia
analizar como se han considerado las atribuciones causales en la bibliografia y, también
desde el Modelo de Sentido Comun. Es necesario indicar, que este primer apartado se
centrard unica y exclusivamente en las tipologias de atribuciones de tipo causal mas
comunes, es decir, las causas que pueden atribuirse tanto a la enfermedad como a los
sintomas. En este sentido, en la bibliografia aparecen diferentes tipos, y diferentes
taxonomias que son utiles para su clasificacion por lo que se iran exponiendo a
continuacion.

Parece que los tres ejes o dimensiones en los que las atribuciones causales se
pueden clasificar son principalmente: /locus (interno-externo), estabilidad y

controlabilidad. Segin Sensky (1997) esta taxonomia, que proviene de la psicologia
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social, tiene suficiente apoyo empirico, sin embargo su aplicabilidad a la enfermedad
fisica atn requiere ser establecida. Hay algunos autores (Roesch y Weiner, 2001) que
también introducen en estos grandes ejes la dimension globalidad (Peterson, Seligman,
y Vaillant, 1988; Carpenter, 1992). En principio, las atribuciones en las que se va a
centrar la exposicion se consideran especificas por ser relativas a un aspecto concreto
(la enfermedad) y parece no tener mucho sentido considerar la globalidad de la causa
como un aspecto de interés. No obstante, es necesario advertir se va a considerar de
suma importancia que las atribuciones causales puedan realizarse sobre una globalidad
(la enfermedad en general) o sobre aspectos especificos (por ejemplo, atribuciones
causales relativas a los sintomas que se tienen en un momento dado). De hecho, esta
distincién es muy importante a la hora de medir las causas, ya que sus implicaciones
van a ser distintas, en funcién de lo que se pregunte (por la enfermedad o por un aspecto
concreto de ésta). Asi, un paciente diabético puede atribuir causas genéticas al
desarrollo de su diabetes (y considerar la causa genética global para la mayor parte de
los aspectos relacionados con su diabetes), y atribuir causas psicologicas (estrés) a una
crisis hipoglucémica experimentada en un momento determinado (aspecto especifico de
la enfermedad). Es posible que la idea inicial de globalidad al hablar de las atribuciones
causales no sea ésta, pero este planteamiento llevd a hacer notar la importancia de
distinguir las causas también en este sentido, puesto que las implicaciones que pudieran
conllevar unas causas u otras -globales o especificas-(por ejemplo, en relacion al control
que se pueden ejercer sobre ellas), son distintas. De acuerdo con la teoria atribucional
(Weiner, 1985; 1986) las consecuencias cognitivas o conductuales que las atribuciones
tengan dependeran del tipo que sean (internas-estables-controlables, externas-estables-
incontrolables, etc.).

Por otro lado, los propios instrumentos de evaluacion de las atribuciones
causales llevan implicita la conceptuacion que se hace de éstas (Roech y Weiner, 2001).
Asi, las atribuciones pueden ser entendidas desde un punto de vista categorial o desde
un punto de vista dimensional. Las atribuciones vistas desde una perspectiva categorial
incluirian el si-mismo, los otros, lo hereditario, el medio-ambiente, la casualidad, la
auto-inculpacion, etc. Desde un afrontamiento dimensional, las dimensiones
atribucionales serian las anteriormente comentadas: Locus, Estabilidad, Controlabilidad,

Globalidad. Para Roesch y Weiner (2001) la perspectiva dimensional es la mejor de las
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posibles aproximaciones, ya que parece que las dimensiones predicen mas exactamente
las consecuencias de las atribuciones, ademas de tener la ventaja de que las categoriales
también tendrian cabida dentro de ellas. En opinidn de estos autores, cuando se evaltian
las atribuciones categoriales y dimensionales en combinacion, las consecuencias
cognitivas o conductuales se hacen mas patentes.

Sensky (1997) también habla de la importancia de distinguir entre atribuciones
causales simples y complejas (Forsterling, 1988), indicando que normalmente la
investigacion sobre este tema se ha centrado en las causas simples, pero enfatiza que no
hay que perder de vista la importancia y la existencia de atribuciones causales
complejas, como podria ocurrir en los modelos legos de la representacion de la
enfermedad y del tratamiento. Tanto es asi que, en general, las personas creen que las
enfermedades estan causadas por multitud de factores, buscan las posibles causas para
dar explicacion lo que les pasa, y esta busqueda permanece aunque algunas de las
posibles ya se hayan detectado, como apuntan algunos trabajos (Michie, McDonald y
Marteau, 1996). Enfermedades como los sindromes soméaticos funcionales (fatiga
cronica, fibromialgia, colon irritable, etc.) son otro buen ejemplo de ello. Moss-Morris y
Wrapson (2003) afirman que, en lineas generales, este tipo de pacientes parecen haber
encontrado la causa definitiva de su enfermedad cuando se les pregunta sobre ello, pero
se ha comprobado que existe una busqueda (en internet, grupos de auto-ayuda, libros de
auto-ayuda, etc.) que les lleva a mantener la esperanza de encontrar otra causa que les
proporcione una explicacion mas certera de su condicion de enfermedad, ademas de una

cura (Peters, Stanley, Rose y Salmon, 1998).

2.2.2.1. Otras taxonomias sobre su estructura

Podrian ser las anteriores las taxonomias que guiaran este trabajo en cuanto a la
construccion de la sub-escala causal del instrumento de medida para R.C.E., pero no
van a ser las Unicas tenidas en cuenta. De hecho, se van a considerar otras posibilidades
que provienen del propio campo de estudio de la R.C.E. Asi, Shiloh, Rasuk-Rosenthal y
Benyamini (2002) han publicado un trabajo cuyo objetivo ha sido el estudio de la
estructura de las atribuciones causales, asi como su relacion con las cogniciones sobre la

enfermedad y con la percepcion de control. Estos autores comentan que, aunque se han
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llevado a cabo esfuerzos dirigidos a organizar y clasificar las atribuciones causales,
todos estos esfuerzos han estado basados en consideraciones teoricas, de modo que han
sido la Teoria de la Atribucion (Heider, 1958) y la Teoria de la Indefension Aprendida
(Abramson, Seligman y Teasdale, 1978) las que han fundamentado las clasificaciones.

Shiloh et al. (2002), critican la perspectiva anterior argumentando que el numero
de factores resultantes varia de un estudio a otro y si bien esto es cierto, también lo es el
hecho de que muchos de los factores que han resultado de esos estudios giran en torno a
las mismas causas. Asi, los factores y causas que mas frecuentemente han aparecido
son: estilo de vida, estrés, herencia malestar familiar, conducta personal, contexto
(medioambiente y caracter), casualidad, azar, causas psicologicas, medioambientales,
genéticas, bioldgicas y hereditarias, etc. (Affleck, Tennen, Croog y Levine, 1987;
Heijmans y de Ridder, 1998; Klonnof y Landrine, 1994; Landrine y Klonnoff, 1994;
Murray y McMillan, 1993; Senior, Marteau, y Weinman, 2000; Tennen, Affleck, Allen,
McGrade y Ratzan., 1984 ; Weinman, Pretrie, Sharpe y Walker, 2000). Aunque la
mayor parte de ellas podrian agruparse en categorias superiores, lo cierto es que a la
hora de agruparlas en internas-externas, o en controlables-incontrolables, etc., han
surgido diferencias entre los autores.

Son estas inconsistencias las que llevan a Shiloh et al. (2002), a realizar un
estudio donde fueron los propios pacientes los que llevaron a cabo la clasificacion y
donde son tres los grandes nucleos de causas que resultan, siendo las primeras las
medioambientales divididas en abstractas (como la polucion) y concretas (como el
contacto fisico con alguna persona). Las segundas son causas conductuales, que se

dividen en toma de alguna sustancia y estilo de vida, y las terceras son causas ocultas o

encubiertas, tales como genéticas/biologicas, misticas (p.e. recibir un castigo de Dios) o

psicosociales (como las malas condiciones de trabajo, etc.). En la Figura 3 aparecen
aquellas agrupaciones que resultaron de la investigacion, junto con todas las causas que
les fueron presentadas a los participantes.

Para este trabajo, se van a tener en cuenta las aportaciones de este grupo de
investigaciones, asumiendo ademas que las causas, aunque sean especificas
(psicoldgicas, biologicas, etc.) van a poder ser también clasificadas en funcion de
diversos factores (estabilidad, locus, etc.). Por tltimo, se quiere resaltar que el interés en

este trabajo realizado por Shiloh et al., (2002) y la razon por la que se van a considerar
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estas atribuciones causales como representativas del componente, estd en que han sido
los propios pacientes los que han llevado a cabo su clasificacion, lo que implica unas
representaciones, en principio legas o de “sentido comun”, sobre la manera en que
pueden agruparse las causas atribuidas a las enfermedades. Ademas, como se ha podido
comprobar anteriormente no dista en demasia de las causas sefialadas en otros estudios

arriba citados.

Figura 3. Causas y agrupaciones resultantes (Traducido de Shiloh et al., 2002)

ABSTRACTA Polucion

Radiacién/Agentes Quimicos
MEDIOAMBIENTAL Malas condiciones climatologicas
Aire acondicionado
CONCRETA » | Contacto con personas enfermas
Genes/Virus

Dafio por un accidente

\ 4

K SUSTANCIAS

v

Medicinas (efectos secundarios)
Anticonceptivos orales (pildoras)
Cafeina
Cigarrillos/Tabaco

Alcohol
CONDUCTUALES Drogas
ESTILO DE VIDA > H.ora.s .de S}lgﬁo (demagiadas/pocas)
Ejercicio Fisico (demasiado/poco)
Comida “basura”
Comer (demasiado/poco)
Escasez de vitaminas
No adherencia a las recomendaciones
médicas
K Practicas no higiénicas

Seguro inseguro

/ GENETICA/BIOLOGICA— | Factores hereditarios
Genes mutados
Anormalidad cromosémica
Tendencia biologica
Edad
Complicaciones en el nacimiento
Castigo divino
Mal de ojo
Destino
“ENCUBIERTAS” Casualidad
Pensamientos “impuros™/ “pecados’
Causas inexplicables
Hipocondria
Personalidad (p.ej. agresiva)
Estado de animo negativo
Preocupaciones
Estrés familiar/interpersonal
Estrés laboral/escolar

Estrés diario (p.ej. atascos)
\ Malas condiciones laborales
Condiciones de vida inadecuadas

MISTICAS

\ 4

)

v

PSICO-SOCIALES —————
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Asi, teniendo en cuenta lo que presentan Shiloh et al. (2002), asi como las causas
aparecidas en otros estudios (Affleck et al., 1987; Heijmans y de Ridder, 1998; Klonnof
y Landrine, 1994; Landrine y Klonnoff, 1994; Murray y McMillan, 1993; Senior,
Marteau y Weinman, 2000; Tennen, Affleck, Allen, McGrade y Ratzan, 1984;
Weinman, Petrie, Sharpe y Walker, 2000), para el caso de esta tesis doctoral las causas
seran definidas como las creencias sobre los factores internos o externos que hayan
podido ser responsables de la enfermedad y dentro de ellos seran categorizadas
como; conductuales, psicosociales, bioldgicas, medioambientales y misticas, ya que
ello se acerca mas a las utilizadas en otros trabajos (p.ej. Hagger y Orbell, 2005; Moss-
Morris et al., 2002). Se considerarad que las causas que se incluyen dentro de cada una
de las categorias lo hacen de un modo representativo y adecuado desde un punto de
vista lego, ya que han sido obtenidas a partir de los juicios no expertos de una muestra

de personas.

2.2.3. Componente Consecuencias

En el caso de este componente, y al contrario de lo que ocurre con el causal, no parece
ser que existan resultados que indiquen que la distincion entre tipos de consecuencias
(fisicas, laborales, sociales, psicologicas, etc.) sea relevante en cuanto a sus
implicaciones tanto con las demds dimensiones como con otras variables. De este modo,
no se han encontrado investigaciones, dentro del marco de estudio de la R.C.E., que
hayan explorado distintos factores dentro de la propia dimension.

Tal y como se define, la dimension consecuencias de la R.C.E. hace referencia,
en términos generales, a la percepcion de la gravedad de la enfermedad o a las creencias
en unas consecuencias graves para la vida de un sujeto (Hagger y Orbell, 2003). Atn
asi, son numerosos los conceptos incluidos a la hora de describirla, ademds de que
parece haber una cierta discrepancia en cuanto a lo que se pregunta a los pacientes
cuando se llevan a cabo evaluaciones sobre esta dimension.

En lo que se refiere a los conceptos que describirian la dimension, en la
bibliografia especializada se encuentra que hay autores que definen las consecuencias

como el impacto de la enfermedad (en la calidad de vida, en el funcionamiento
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psicosocial o fisico del paciente), o la discapacidad que es percibida por parte del

paciente. Otros hacen mas hincapié en las expectativas sobre las consecuencias de la

enfermedad, o la severidad o gravedad percibida de la enfermedad, etc. Es evidente que

cada uno de los conceptos a través de los que se define la dimension consecuencias, es
distinto e implica y conlleva aspectos diferentes.

Si tantos conceptos tan diferentes co-existen en la definicion de una dimension,
quizd habria que pensar que todos al mismo tiempo estan formando parte de lo que se
entiende por consecuencias. Sin embargo, tal y como se argumentara en otro capitulo de
este trabajo (el relativo a la definicidon sintactica), los conceptos de impacto de la
enfermedad o discapacidad van a ser recogidos como variables externas, aunque
relacionadas, al constructo R.C.E. Esta distinciéon también se encuentra en la
bibliografia (Hagger y Orbell, 2003), puesto que ese impacto que la enfermedad tiene en
la vida del sujeto se supone relacionado con la representacion que se tiene de ésta,
aunque también hay ciertos aspectos de este impacto que son objetivos y que no se
centran tanto en las consecuencias que el paciente cree que le ha traido la enfermedad,
sino en las consecuencias reales que le ha ocasionado. Ese es el matiz, como ahora se
vera, que distinguira a las consecuencias evaluadas dentro del marco de la R.E., y a las
consecuencias o el impacto real y objetivo que ha tenido la enfermedad en la vida del
sujeto.

En los apartados posteriores se hablard exclusivamente de dos de los conceptos
mas importantes relacionados con la definicién del constructo; en concreto de las
expectativas sobre las consecuencias y de la gravedad percibida. Ambos seran tenidos

en cuenta en la construccion del instrumento.

2.2.3.1. Expectativas sobre consecuencias o consecuencias actuales

La bibliografia relativa a este componente es tan variopinta como los conceptos
utilizados para su definicioén, con lo que resulta bastante complejo intentar recoger la
mayor parte de lo publicado, asi como tratar de aunar los resultados de la investigacion.
De igual forma, muchos de estos estudios se encargan de analizar las relaciones entre
las representaciones o percepciones de la enfermedad, con otras variables como el ajuste

del paciente (variable que serd analizada en capitulos posteriores, cuando se haga
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referencia a la definicion sintdctica del constructo). La evaluacién del ajuste del
paciente a la enfermedad, a veces es realizada a través de escalas que evaluan el
funcionamiento (psicosocial o fisico) o la discapacidad, variables estas que, por otro
lado, son las que en ocasiones sirven para definir este componente de la R.C.E. Esta
idea de “circularidad” esta presente en la bibliografia, indicandose que la evaluacion
sobre el funcionamiento como parte de las consecuencias y los autoinformes sobre el
funcionamiento del paciente como parte del ajuste, pueden estar solapadas
conceptualmente (Scharloo y Kaptein, 1997). Es por ello, por lo que en algunos estudios
se han incluido medidas objetivas de funcionamiento (Riley, Ahern y Follick, 1988;
Sacks, Peterson y Kimmel, 1990).

Sin embargo, hay que tener en cuenta que originalmente en la definicion de la
R.E. las consecuencias tienen también que ver con las expectativas de los pacientes
sobre lo que les va a ocurrir. Tal y como Leventhal y Diefenbach (1991) y mas
recientemente Leventhal et al. (2003) definen esta dimension, se puede concluir que esta
idea aparece explicitamente, ya que los autores la definen como las expectativas sobre
los resultados de la enfermedad (expected outcomes, Leventhal et al., 2003, p. 50) o
incluso como repercusiones anticipadas (anticipated repercussions, Diefenbach y
Leventhal, 1996, p. 11). Es mas, parece ser que esta dimension estd relacionada con lo
que se espera en un futuro, bien sea inmediato o a largo plazo, y ello no deja de ser una
expectativa. Asi, en definiciones como la de Scharloo y Kaptein (1997) se puede

observar como esta idea estd presente:

...los efectos de la enfermedad percibidos a corto y largo plazo: las consecuencias

fisicas, sociales economicas y emocionales percibidas de la enfermedad (p.105)

En estudios no tan recientes donde se hacen explicitas las preguntas (o las areas
de contenido) que componen la entrevista con la que Leventhal y sus colegas pretenden
sondear las dimensiones o componentes de la R.E. (Cameron et al., 1993), se pone de
manifiesto como la idea de las expectativas forma también parte de la definicion de las
consecuencias y de la forma en que se entienden. Asi, estos autores describen la

dimension como:

Consecuencias, como interrupcion de la actividad y consecuencias a largo plazo

anticipadas, que pueden ser sumadas en un juicio sobre la severidad de la enfermedad
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(. 171)

Por tanto, se debe tener en cuenta que este componente, las consecuencias de la
enfermedad, se puede referir a las creencias que los pacientes tienen sobre como la
enfermedad les estd afectando (consecuencias actuales percibidas), pero ademas, como
perciben que seran las consecuencias en un futuro. Todo esto, las creencias actuales y
las expectativas forman parte de la representacion de la enfermedad y como tal influirdn
en los mecanismos auto-reguladores que el paciente ponga en marcha para “tratar” con
su enfermedad. Quiza las consecuencias actuales percibidas puedan pensarse, a priori,
como mas cercanas al concepto de impacto o de discapacidad que se ha visto
anteriormente, puesto que las expectativas se refieren a algo que no ocurre actualmente.
Sin embargo, también las consecuencias actuales se pueden distinguir en ciertos matices

de los conceptos de impacto y discapacidad y de ello se ocupa el siguiente apartado.

2.2.3.2. Gravedad o Seriedad de las Consecuencias de la Enfermedad

La dimension consecuencias parece tener que ver, no sélo con las consecuencias
actuales o con las expectativas, sino también con la gravedad o severidad percibida de
las consecuencias de la enfermedad. Sin embargo, no se trata de una dimension que se
centre en la severidad de la enfermedad ya que para ello habria otro tipo de
instrumentos (e indices médicos o funcionales), sino que esa severidad percibida se
refiere a las consecuencias, es decir, a la gravedad que se perciben tienen las
consecuencias (por ejemplo, de la diabetes) en la vida del paciente.

Por otro lado, la representacion de las consecuencias y las creencias sobre su
gravedad o seriedad, parecen referirse mas al momento actual que al futuro. De hecho,
en los instrumentos de evaluacion desarrollados para la medicion de la R.C.E. (como el
IPQ, Weinman et al., 1996, por ejemplo) se pregunta por la severidad percibida sobre
las consecuencias actuales, no sobre las esperadas. En este trabajo, como ahora se vera
en el cuadro resaltado, las consecuencias seran evaluadas teniendo en cuenta las

creencias sobre lo actual y también sobre lo esperado.
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En definitiva, las consecuencias actuales no van a ser consideradas como
impacto de la enfermedad por varios motivos, entre ellos:

1. El impacto de la enfermedad o la disfuncién o discapacidad del sujeto tendra
que ver no con las creencias, sino con las conductas que describen el funcionamiento
(social, individual, etc.) cotidiano del paciente. En el caso de evaluar el impacto no se
trata de evaluar creencias, percepciones o representaciones, sino conductas concretas, es
decir, si éstas se llevan o pueden llevarse a cabo a partir de la enfermedad o no.

2. Las consecuencias van a ser definidas como creencias o percepciones sobre
las consecuencias actuales y esperadas de la enfermedad o de aspectos relacionados con
ellas (los sintomas, el control, el curso), y se centraran en diversas areas de éstas
(familiar, social, etc.). También se evaluara la seriedad percibida de esas consecuencias,

es decir, si se ven como graves 0 no.

2.2.4. Componente Control/Cura

El concepto y la necesidad de control estan presentes en todos los seres humanos, y en
la sociedad en la que vivimos, y forma parte ineludible de la manera que tenemos de
interaccionar con el medio que nos rodea y con nuestro propio organismo. A pesar de
que la importancia concedida al control puede ser entendida como la base de muchos de
los problemas psicoldgicos presentes en nuestra sociedad y cultura (como la ansiedad
por ejemplo, véase Eifert y Heffner, 2003), lo cierto es que es un aspecto inherente a
nuestra forma de entender el mundo y a la manera que tenemos de manejarlo o de
manejarnos dentro de ¢l (Haidt y Rodin, 1999). Es también un aspecto sumamente
relevante dentro del funcionamiento psicologico. De hecho, parece que el sentido de
control es un fuerte predictor del bienestar fisico y psicologico (Skinner, 1996; Baltes y
Baltes, 1986, Thompson, Sobolew-Shubin, Galbraith, Schwankovsky y Cruzen, 1993)
que ademads esta muy relacionado con una gran cantidad de variables de salida positivas,
tales como la salud, el afrontamiento, el ajuste personal y el éxito o el fracaso en
multitud de ambitos de la vida cotidiana (Skinner, 1996). Sin embargo, también existe

evidencia que sugiere que, bajo determinadas circunstancias, este sentido de control
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lejos de ser beneficioso resulta perjudicial para la salud (Rodin, 1986; Seeman 1991) e
incluso puede ser que en determinadas situaciones, determinadas personas renuncien a,
o reaccionen ante €1, de manera negativa (Burger, 1989; Rodin, Rennert y Solomon,
1980; Wright, 1998).

El control en general, y lo que ha venido a denominarse como Psicologia del
Control (Palenzuela, 1984) han recibido tanto en Espafia como en otros paises una gran
atencion por parte de la comunidad cientifica, y son numerosos los trabajos, tanto en
castellano como en inglés, que han podido consultarse sobre este componente. Debido a
esto, la exposicion de este apartado y la extraccion de conclusiones a partir de la
revision bibliografica ha resultado més compleja que para el resto de componentes, y
esto ha resultado finalmente en un apartado mas extenso que los anteriores. Aun asi, la
informacion presentada sin duda va a servir para poder establecer y dar coherencia a la
definicion semantica de este componente, que serd propuesta al final.

Se comenzard haciendo un breve repaso a los distintos conceptos que han ido
apareciendo (control percibido, locus de control, etc.), con el objetivo de enmarcarlos
dentro de los paradigmas del estudio del control mas relevantes. Una vez acotadas las
semejanzas y diferencias se pasara a concretar el concepto de control asumido en la

definicién semantica de la Representacion Cognitiva de la Enfermedad.

2.2.4.1. Los conceptos de control y el control en la salud

Numerosos autores han enfatizado el uso frecuente de conceptos como locus de control,
indefension aprendida, auto-eficacia percibida, estilo explicativo, etc., como
intercambiables, a pesar de que tienen importantes diferencias en cuanto a su
significado y de que ello conduce a una ambigiiedad que va en detrimento del propio
concepto de control y que ha llevado a un estancamiento en el avance de la
investigacion en este sentido, tanto en términos tedricos, como empiricos y pragmaticos
(Lacey, 1979; Skinner, 1996).

Skinner (1996) presenta una serie de categorias donde enmarcar los conceptos de
control en funcién de lo que se pretenda analizar en un momento determinado. Los
niveles de andlisis son tres; agentes del control (conceptos sobre quién lo lleva a cabo y

qué habilidad tiene para ello), medios (mediante qué se lleva a cabo), y fines del
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control (para qué se lleva a cabo). Del analisis de las tres categorias, que aparecen en el
siguiente cuadro, surge la posibilidad de ir encuadrando mas claramente los conceptos

sobre el control de interés para esta tesis.

Las relaciones entre los medios v los fines del control hacen referencia a la

conexion entre las causas potenciales que se atribuyen a los hechos que suceden. En
este caso, las causas son conceptuadas como medios para llevar a cabo el control. Asi,
conocida la causa, y controlada, se producira o no el efecto.

Las relaciones entre los agentes v los medios del control tienen que ver con las

creencias del agente del control, del que lo lleva a cabo, que son de suma importancia en
algunas teorias como la de la auto-eficacia (Bandura 1977). Estas creencias hacen
referencia a la posibilidad de que determinado medio de control esté al alcance o no del
agente del control (del individuo o de sus posibilidades).

Finalmente, la relacion entre agentes y fines de control, se refiere a para qué se

lleva a cabo el control. En lineas generales, la investigacion se ha centrado en los
resultados deseados o indeseados de las situaciones, y en que el control se lleva a cabo
para promoverlos o evitarlos. En el campo de la salud, los fines del control tienen que
ver con el control de la causa o la cura de la enfermedad, aunque no s6lo. De hecho,
también existen resultados que apuntan a los sintomas o el curso de la enfermedad como
fin del control, o incluso a las reacciones emocionales, generalizando estos fines incluso
al si-mismo, y las propias conductas, emociones, como objetivo final del control

(Skinner, 1996).

Resulta interesante presentar algunos de los conceptos incluidos en estas tres
categorias para comentar los matices que los diferencian y que ello sea de utilidad en la

definicion de lo que va a entenderse por control en este trabajo.

2.2.4.2. Conceptos que surgen de la relacion “Medios-Fines”: Control, Control

Percibido, Control Personal y Locus de control

Tres han sido los conceptos que mas se han confundido a lo largo de la historia de la

investigacion sobre el control; control, control percibido y control personal. Walker
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(2001) establece las siguientes diferencias en lo que a estos tres conceptos se refiere: el
control hace referencia a la posibilidad de que un evento pueda ser modificado por la
intervencion humana. Asi, se hablaria de sucesos que pueden controlarse o no, es decir,
de sucesos controlables o incontrolables. Sin embargo, esto es distinto a lo que se
entiende por control percibido, que en este caso seria la creencia de un sujeto sobre esa
capacidad (suya o de otras personas o factores) de controlar las cosas, es decir, la
definicion de control percibido seria la de “la creencia de que las cosas pueden o no
controlarse” mediante alguna accion.

Basicamente se podria decir que, tal y como Skinner (1996) establece, la
diferencia entre un concepto y otro estriba en la objetividad. Mientras el término control
se refiere a las posibilidades reales de que un evento sea controlado (control actual o
control objetivo, como ha sido denominado por otros autores), el término control
percibido se refiere a la creencia (subjetiva) de esa posibilidad de control. La distincion
entre ambas es interesante ya que es critica a la hora de comprender por qué las
creencias o percepcion de control de los individuos afectan a sus propias emociones y
conductas, independientemente del control objetivo. Ademas son muchos los tedricos
convencidos de que la percepcion de control es un predictor de algunas conductas
mucho mas poderoso que el control actual u objetivo (Averill, 1973; Burger, 1989).

El concepto de control personal, tiene que ver en cierto modo con el de control
percibido. Al fin y al cabo a lo que se refiere normalmente es a la creencia en que una
determinada situacion puede estar bajo control, pero en este caso, de uno mismo. A
veces se confunden ambos, cuando en realidad, en el segundo término no se tiene en

cuenta la importancia otorgada al agente del control, es decir, a quien se percibe como

controlador de la situacion (uno mismo, otros importantes en la vida del sujeto, la
suerte, etc.).

Normalmente, cuando se habla de control personal, se estd hablando de las
creencias de los sujetos sobre si los eventos pueden estar bajo su control, es decir, se
estd haciendo referencia al control personal percibido (Walker, 2001). Sin embargo,
esto no tiene que ver en principio (aunque evidentemente son constructos relacionados)
con la percepcion o con la creencia en que uno mismo pueda ser capaz, porque tenga la
habilidad para hacerlo, de controlar determinada situacion (lo que seria auto-

competencia, autoeficacia percibida, etc.).
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En otras ocasiones, los limites entre el concepto de control percibido, control
personal y locus de control no estan muy claros. Cuando se comparan los tres se podria
decir que el control percibido parece un gran concepto que englobaria a todos los demas
(locus, autoeficacia, competencia percibida). Sin embargo, si se analizan los
instrumentos de evaluacion desarrollados para ello, se comprueba como lo que se
pretende evaluar es de qué factores depende la salud, o la enfermedad en cualquier caso
(si depende de lo que uno haga, si depende de la suerte, si depende de los profesionales
de la salud, etc.). Esto, como se puede observar, es comun a la evaluacion del locus de
control, y en este caso se podria decir que ambos conceptos se refieren a lo mismo (de
qué factores —internos [control personal] o externos- depende la salud o la enfermedad
en funcion de las causas plausibles). No obstante, no se debe olvidar que existen otras
definiciones que no hablan de la similitud de los dos conceptos, sino de su
diferenciacion, como es el caso de la primera definicién que se ha dado del concepto de
control percibido un poco mas arriba; el control percibido como las creencias sobre la
controlabilidad de un hecho, independientemente de la especificacion de los factores de
los que depende ese control (locus). Finalmente, y en cuanto a la diferencia entre
control personal y locus, podria decirse que en el primer caso, el objetivo es evaluar las
creencias sobre la posibilidad de control por parte de uno mismo, mientras que en el
otro, el locus, se enfatiza la importancia de quién es el que se percibe como agente de

control.

2.2.4.3. Analisis de la relacion “Agente-Medios”: otros conceptos de control (Auto-

eficacia, Indefension, Control Conductual Percibido, Sentido de Coherencia, etc. )

No son los anteriores, sin embargo, los Gnicos conceptos que se han generado en este
campo. Muchas de las teorias que sirven para explicar la adquisicion y mantenimiento
de conductas saludables (Teoria de la Conducta Planeada, Modelo de Sentido Comun,
etc.) incluyen esta variable como un aspecto fundamental en la prediccion de la
conducta (Conner y Norman, 1994), y su estudio ha resultado muy enriquecedor. Como
se comentd en el apartado sobre teorias en el campo de la salud, la Teoria de la
Conducta Planeada (Ajzen, 1988, 1991) incluye un nuevo componente que no se

contemplaba en su predecesora, la Teoria de la Accion Razonada. Es el denominado
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control conductual percibido. Es este componente el que permite dar explicacion al
hecho de que en muchas ocasiones las actitudes, las intenciones y las conductas no estan
relacionadas, y las primeras muchas veces no son predictoras de las ultimas (Armitage y
Conner, 2001). A pesar de que segin Ajzen (1991) el control conductual percibido y la
auto-eficacia son intercambiables, algunos autores (Terry, 1993; Terry y O’Leary,
1995; Sparks, Guthrie y Shepherd, 1997) han examinado sus diferencias concluyendo
que la autoeficacia estd mas relacionada con la intencidon de llevar a cabo una conducta
saludable que con la ejecucion de la conducta en si. Por otro lado, Sparks et al. (1997)
han propuesto que en realidad el concepto de control conductual percibido podria ser
evaluado por items que se refirieran a la “dificultad percibida de la conducta”, y no al
“control percibido”, aunque no todos estan de acuerdo con ello (Armitage y Conner,
1999). También se habla de otros conceptos como el de control percibido sobre la
conducta, que también han sido diferenciados de la auto-eficacia en el marco de esta
teoria.

Armitage y Conner (1999, 2001) establecen que estos tres conceptos son tres
tipos distintos de medidas de control percibido, y encuentran apoyo empirico a esta
diferenciacion en un meta-analisis que llevan a cabo para comprobar si los tres
conceptos tienen distintas implicaciones en lo que a la intencién y a la conducta se
refiere. Asi, en el primer caso la auto-eficacia se refiere a la “confianza de uno mismo
en su propia habilidad para llevar a cabo una conducta concreta”, el control percibido
sobre la conducta a la “controlabilidad percibida de la conducta” y el control
conductual percibido a la “dificultad o facilidad de llevar a cabo la conducta” (Armitage
y Conner, 2001, p.479).

En cuanto a la Indefension, en apartados anteriores se hablo de la Teoria de la
Atribucion y de la Teoria de la Indefension Aprendida y se pudo ver como este
concepto tiene mucho que ver con el control percibido, con la controlabilidad percibida
o con la contingencia percibida entre una accion y un resultado. Segiin Wallston (1997),
la indefension es la antitesis del control percibido. Wallston incluso describe que una
persona con sentimientos de indefension seria aquella que se siente incompetente, no
auto-eficaz y con la percepcion de que su vida depende de la suerte (locus de control
externo -azar-).

Finalmente, es necesario decir que existen otros conceptos relacionados también
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con el control y con la controlabilidad que van a ser tenidos en cuenta por su
importancia en la evaluacion del control. Tal es el concepto de Sentido de Coherencia
(Sense of Coherence, Antonovsky, 1985), que ya se nombr6 en otros apartados. Se trata
de un concepto particularmente interesante que pone de manifiesto la idea de que las
personas esperan en cierto modo que los acontecimientos se desarrollen l6gicamente, es
decir, si no logicamente en el sentido literal de la palabra, si al menos se espera que sean
predecibles, o cuya evolucion o desarrollo (piénsese en una enfermedad, por ejemplo)
vaya como razonablemente cabe esperar (Antonovsky, 1985). Aunque se trata de un
concepto que tiene que ver con algo tan inespecifico como pueden ser las creencias
sobre el devenir de la vida, sobre el desarrollo de ésta y lo que es esperable, sobre el
funcionamiento del mundo, etc., también se ha aplicado a las creencias sobre la
enfermedad. El mismo Antonovsky lo define como una “orientacion global hacia la
vida”, que incluye un sentimiento de comprension, manejabilidad y de sentido de los
hechos que ocurren y que ademas parece estar relacionado tanto con el bienestar
psicolégico y fisico como con las estrategias de afrontamiento (Antonovsky, 1991,
1993). La pertinencia de un concepto como este en el estudio de las creencias sobre la
enfermedad o sobre el control de ésta se hace patente. De hecho, y aunque mas adelante
se hablard de ello, en la evaluacion de la Representacion de la Enfermedad, y en
concreto en el instrumento desarrollado mas recientemente para su evaluacion-el IPQ-R
(Moss-Morris et al., 2002)-, se incluye una subescala de Coherencia, que trata de

evaluar este aspecto.

2.2.4.4. Analisis Agentes-Fines: el control sobre las causas o sobre las
consecuencias, el control primario/secundario, el control cognitivo/conductual, el

afrontamiento.

En esta categoria, ademads de diferenciar los términos que pueden confundirse (control y
afrontamiento) se enfatiza la necesidad de tener en cuenta no sélo al agente del control
sino también al fin sobre el que se lleva a cabo el control. Segun el desarrollo de todo lo
anterior, parece que el control se establece sobre las causas (por ejemplo de la
enfermedad). Sin embargo, es necesario decir que no siempre eso es posible y que la

persona puede percibir que no tiene control sobre las causas y sin embargo percibir que

83



Bloque 2. Capitulo 2.2. Andlisis teorico-semantico de los componentes de la Representacion Cognitiva de
la Enfermedad

ciertos aspectos de la enfermedad si pueden ser controlados (por ejemplo, los sintomas,
sus consecuencias, etc.). Lo cierto es que hablar de la percepcion de control sobre la
enfermedad es tan general que no aporta informacion alguna, o que puede llevar a
establecer conclusiones equivocadas. Por ejemplo, puede llevar a pensar que una
persona no percibe control sobre su enfermedad, cuando lo que percibe es que no tiene
control sobre los factores que originaron su enfermedad pero si sobre sus consecuencias
(Thompson et al., 1993). Con ello lo que se pretende resaltar es la idea de que es
fundamental tomar en consideracion sobre qué se estd pidiendo al individuo que exprese
sus creencias de control. Como ejemplo de ello se puede comentar que Affleck et al.
(1987), realizaron un estudio en el que se diferencid el objeto del control (sintomas,
consecuencias, curso, etc...), y en funcion de ello a los agentes del control. Estos
autores obtuvieron resultados en la linea de lo anteriormente comentado. Por ejemplo,
los pacientes percibian que tenian mas control sobre los sintomas diarios que sobre el
curso de su enfermedad, y que en el primer caso el agente del que dependia ese control
era uno mismo (control personal), mientras que en el segundo el curso dependia de otras
personas importantes (otros poderosos).

Finalmente, se debe advertir que el control estd muy relacionado con las
denominadas estrategias de afrontamiento (coping), lo que hace que a veces
distinguirlos sea complicado. Asi, se espera que individuos con un alto sentido del
control personal tengan un estilo de afrontamiento activo, en lugar de pasivo o de
evitacion. El afrontamiento es definido como “los esfuerzos cognitivos y conductuales
para manejar, tolerar o reducir demandas internas y/o externas” (Walker, 2001, p. 18).
También Lazarus y Folkman (1984), definen el afrontamiento en términos de control, y
distinguen entre control cognitivo y conductual, como distintas estrategias de
afrontamiento. Es mads, recuérdese que al nombrar los cinco componentes de la R.C.E.
se dijo que al principio Leventhal y su grupo dudaron de si el control podria ser
considerado una dimension del constructo o era mas bien un conjunto de expectativas
sobre los resultados de las estrategias de afrontamiento, aunque finalmente se separ6 del
afrontamiento (Baumann et al., 1989; Bishop, 1987; Lau et al., 1989). Lo que en
realidad diferencia a un concepto de otro (al control del afrontamiento, se entiende) es
que en un caso (control percibido) se pregunta por las creencias sobre la posibilidad de

controlar algo, mientras que en el otro (afrontamiento), se pregunta exactamente qué es
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lo que se hace para controlar determinada situacion (sea conductual, cognitiva o

emocionalmente).

2.2.4.5. La inclusion de la cura en el esquema de las dimensiones de la R.C.E.

Durante los afios 80 autores de gran relevancia para el estudio de la Representacion de
la Enfermedad también se veian influidos por el marco de teorias presentes en esta
época. Por ello no es de extranar que Robert Lau, que como se ha ido viendo propuso
afiadir la dimension del control/cura en la definicidén del constructo, también realizara
sus estudios sobre el control en este marco conceptual. De hecho, ¢l junto a Ware
desarroll6 una escala para evaluar ciertas creencias sobre la salud, que junto con la de
Wallston pretendia servir para la evaluacion del locus de control (Lau y Ware, 1981).
Sus intereses estaban relacionados en este momento con las creencias y con los modelos
de sentido comun que los individuos tenian sobre la salud o sobre la enfermedad (por
ejemplo, sobre enfermedades tan cotidianas como la gripe comun), ademés de estar
interesado en estudiar las creencias de la gente sobre la salud en general (Lau y
Hartman, 1983; Lau et al, 1989).

Estas investigaciones le llevan a pensar que las creencias de control sobre la
enfermedad son un aspecto fundamental que hay que tener en cuenta, y que por tanto,
¢éstas forman parte de lo que se considera Representacion Cognitiva de la Enfermedad.
Asi, propone junto a Hartman que se integre como dimension y es de este modo como la
propuesta de las cinco dimensiones del constructo se hace definitiva. Estudios
posteriores dan resultados que apoyan esta idea y se confirma que los componentes de la
enfermedad son los cinco que se proponen (Baumann et al. 1989; Bishop, 1987; Lau et
al., 1989; Meyer et al., 1985). Lau y Hartman no so6lo hablan de control, sino que en sus
propuestas originales asumen que las creencias pueden girar en sus tematicas en torno al
control pero también a la posibilidad de curacion de la enfermedad (cura). Por ello
comienza a llamarse a la dimension control/cura, aunque como luego veremos la
evaluacion de la dimension mediante las escalas mas utilizadas evalian mas las
creencias sobre el control que las creencias sobre la curacion de la enfermedad.

Llama, sin embargo, la atencidon, la inclusion de este segundo término en este

componente, y no se puede pasar por alto la oportunidad de reflexionar algo sobre ello.
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En funcion del repaso a los conceptos que hemos llevado a cabo en apartados anteriores
podriamos pensar que, si definimos el control como la capacidad para alterar los
eventos y el control percibido como las creencias en que las cosas se pueden alterar, las
creencias sobre la cura también formarian parte de esta definicion. En este caso
posibilidad de cura y causas estan muy relacionadas. Sin embargo, no se puede pasar
por alto que, a veces, la posibilidad de cura no existe, aunque si haya posibilidad o
percepcion de control. Es por tanto, en estas ocasiones. cuando ambos términos se
refieren a aspectos diferentes. Parece que la curacion tiene que ver mas con las causas
que el control que, como hemos visto anteriormente, puede ser percibido sobre
multiples aspectos de una misma enfermedad (sobre los sintomas, sobre las
consecuencias) y no Unicamente sobre las causas. Realmente, y como veremos
posteriormente, la evaluacion de las creencias sobre la cura nunca se lleva a cabo de
manera independiente a la del control. De hecho, no suele considerarse como un aspecto
diferente de las creencias de control, aunque evidentemente puede tener implicaciones
distintas a éste sobre todo en determinadas enfermedades (p.ej. diabetes) donde si que

existen diferencias entre las creencias sobre el control de la enfermedad o su curacion.

En definitiva, a la hora de evaluar el control se va a considerar en primer lugar e/
control percibido sobre la enfermedad y sobre aspectos relacionadas con éstas como
las causas, las consecuencias, los sintomas y el curso. Los distintos aspectos sobre los
que el control puede percibirse o no aportan matices sumamente importantes a la hora
de evaluar la R.C.E. (no es lo mismo percibir control sobre los sintomas que sobre las
consecuencias). Ademas el propio concepto de control percibido sobre la enfermedad, y
su relacion con el concepto de coherencia parece relevante tedricamente, y asi lo
demuestra su inclusion en la tltima version del IPQ-R.

En segundo lugar va a ser importante tener en cuenta, no solo las creencias de
controlabilidad, sino también quién es percibido como posible controlador; el agente de
control. En definitiva, y teniendo en cuenta que el objetivo de la evaluacion de la R.C.E.
puede aportar directrices de intervencidon psicolodgica, el papel del agente de control
percibido parece ser un aspecto de gran relevancia.

En tercer lugar, y aunque no es necesario resaltar que no se estd negando su

importancia, aspectos como la habilidad (autoeficacia) percibida para llevar a cabo el
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control, o conceptos relacionados mas con la intencion o con la dificultad percibida
(control conductual percibido) de llevar a cabo conductas de control, se escaparian de
los objetivos de evaluacion de la R.C.E., ademéds y como se ha ido comentando
anteriormente, ya existen instrumentos de evaluacion que evaluan estos aspectos del
concepto de control.

Finalmente, se tendran en cuenta también dentro de este componente, las

creencias sobre la posibilidad de curacion de la enfermedad.

2.2.5. Componente Curso: Duracion 'y Evolucion de 1a Enfermedad

En este apartado se delimitara qué se entiende por curso de la enfermedad desde el
marco teérico de referencia, y qué se entiende por percepcion del curso de la
enfermedad, no olvidando que el objetivo de todo ello es la evaluacion de las
percepciones subjetivas, legas y de “sentido comuin” de las personas con alguna
enfermedad. Aunque, se pudieran aportar diferentes puntos de vista, se expondra la
definicion dada por los autores que trabajan en este campo, resumiéndola brevemente.

Algunos autores definen el componente curso de la enfermedad como la
duracion esperada de la enfermedad, su curso caracteristico o percepciones sobre si la
enfermedad va a ser aguda, cronica o ciclica/episodica (Leventhal et al, 2003; Scharloo
y Kaptein, 1997). También Diefenbach y Leventhal (1996) hablan de las cuestiones que
preguntan a los pacientes y que tienen que ver con la duracion percibida de la
enfermedad. De hecho, se incluyen dentro de ella ideas relativas, por un lado, a la
duracion, y por otro al desarrollo o evolucion de la enfermedad.

Por todo lo anterior se podria decir que el concepto de curso de la enfermedad,
tal y como se entiende en este caso, se refiere tanto a la categorizacién por parte del
paciente en crdnica, aguda, o ciclica atendiendo a su duracion, pero no se debe olvidar
el aspecto relativo a la evolucion, es decir, a la progresion que va a tener ésta a lo largo
del tiempo. De hecho, una enfermedad puede ser percibida como aguda (o de duracion
determinada), pero cuya evolucion es percibida como un empeoramiento progresivo.
También puede ser percibida como ciclica y que al mismo tiempo se perciba que con el
tiempo la enfermedad evolucione favorablemente. Por ejemplo, algunas alergias que

aparecen en determinadas épocas del afio, son ciclicas pero se espera que con el paso de
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los afios la sintomatologia vaya remitiendo hasta desaparecer, y por tanto una persona a
pesar de percibir que su enfermedad es ciclica puede percibir también que la evolucion
va a ser a mejor. Por tanto, duracidon y evolucion deben ser tenidas en cuenta como dos

aspectos de interés dentro del curso de la enfermedad.

En resumen, en relacion a este Ultimo componente, debe ser definido, por un
lado, teniendo en cuenta la duracion percibida de la enfermedad y puede ser
categorizado como crénico, agudo o ciclico, asi como la evolucion que se prevé de ésta

a lo largo del tiempo
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2. DEFINICION SEMANTICA DE LA REPRESENTACION COGNITIVA DE
LA ENFERMEDAD

2.3. CONCRECION DE LA DEFINICION SEMANTICA

2.3.1. Algunas consideraciones métricas sobre la definicion

Una vez presentadas las ideas mas relevantes obtenidas al profundizar teéricamente sobre la
definicion de los componentes, asi como sobre la distincion de constructos relacionados, se procedio a
concretar la definicion semantica definitiva que guiaria todo el trabajo posterior. Ademas, se presentan
también en este capitulo una serie de consideraciones métricas que deberan ser tenidas en cuenta en el
Capitulo 4, el de la creacion de los items, ya que muchos de los comentarios atafien a ese proceso. De

todas formas, también seran retomadas esas consideraciones en su momento.
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2.3. CONCRECION DE LA DEFINICION SEMANTICA

Teniendo en cuenta lo presentado en los apartados anteriores, la concrecion de la
definiciéon semantica de la R.C.E. se presenta en la siguiente tabla (Tabla 2).
Baésicamente se define el constructo R.C.E., junto con sus componentes, y dentro de
éstos la aportacion ha consistido en definir también en qué van a centrarse cada uno. La
bibliografia revisada al respecto daba definiciones generales o vagas sobre cada uno de
los componentes lo que hacia complicado continuar con los pasos posteriores (creacion
de items, por ejemplo). Asi, las causas han sido definidas a partir de unas categorias
concretas, las consecuencias diferenciadas en actuales y esperadas, el control evaluado
como locus y como control percibido, la cura ha sido definida y el curso diferenciado en
evolucion y duracion. Ademas, es necesario decir que se ha tenido en cuenta que cada
uno de los componentes va a ser aplicado tanto a la enfermedad como idea abstracta,
como a todos los aspectos que la conforman (los componentes). Asi, las causas estaran
referidas tanto a la enfermedad en general, como a aspectos concretos de ésta (como los
sintomas, las consecuencias, etc). Todo esto supone una aportacion con respecto a lo

que se habia hecho hasta el momento.
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2.3.1. Consideraciones métricas sobre la definicion semantica

Antes de continuar con la exposicion de los siguientes aspectos de este trabajo es

necesario hacer una serie de consideraciones métricas sobre algunos de los componentes

definidos anteriormente (los que aparecen en la Tabla 2).

l.

Como se ha visto hasta el momento, la definicidon semantica del constructo ha
quedado plasmada por separado para cada uno de los componentes de la
Representacion Cognitiva de la Enfermedad (R.C.E). Se podria decir que la
R.C.E. es un marco conceptual donde se incluyen varios constructos. Asi fue
dispuesto teoricamente, y asi ha sido asumido por los autores que trabajan en
este campo. Cuando se han desarrollado instrumentos para su medida, las
puntuaciones que se obtienen nunca son tratadas como puntuaciones fotales
en R.C.E., sino que se considera la de cada componente por separado. Esto
va a ser asi también para la escala que va a desarrollarse en este trabajo. De
este modo, lo que interesa es la medida de unos componentes diferentes entre
si que, tomados en conjunto, forman una R.C.E. caracteristica y particular (ni
alta ni baja). Por tanto, se debe resaltar que no va a tener ningun sentido
“agrupar” las puntuaciones de cada uno de los componentes en una
puntuacion total. Ello no implica que las relaciones entre los componentes no
puedan configurar un “perfil” que si pueda ser interpretado. Por ejemplo, una
persona con cierta enfermedad puede tener altas puntuaciones en identidad
(es decir, mucha sintomatologia asociada a su enfermedad), percibir que la
causa de sus sintomas se debe al estrés, tener puntuaciones bajas en
consecuencias de la enfermedad (es decir, pensar que la enfermedad que
padece no implicard graves consecuencias en ningun area de funcionamiento
ni en el momento actual, ni a medio o largo plazo), percibir que tiene control
sobre su enfermedad y que su curso es agudo. Tedricamente este perfil
concreto va a estar relacionado con un afrontamiento de la enfermedad y con
un ajuste a ésta determinado. Lo que no tiene sentido ninguno es tratar de
decir que altas puntuaciones en todos los componentes significaria una alta
puntuacidn en representacion, porque la representacion es la que es, sin que

pueda cuantificarse de un modo global. Por tanto, cabe decir que el
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instrumento de medida que va a desarrollarse es similar a una bateria de
evaluacion, compuesta por distintas escalas no aditivas entre si.

Por otro lado, es necesario también comentar que no todos los componentes
van a ser representados por los items de la misma manera, y ni siquiera éstos
tendran iguales caracteristicas. Asi, por ejemplo, tal y como se ha definido la
identidad se podria evaluar a partir de un listado de sintomas y de la pregunta
a los sujetos sobre si esos sintomas pertenecen a la enfermedad o no. De ahi
se puede extraer una idea de cuantos sintomas presenta el enfermo y cudntos
de ellos asocia a la enfermedad. Estos datos podran ser interpretados en el
sentido de que se tendra cierta informacién sobre si la enfermedad y sus
sintomas estdn muy presentes en la vida del enfermo, sobre el conocimiento
que tiene de la enfermedad que padece, etc. Por su parte, para la sub-escala
causal, podria ser adecuado presentar un listado con diversas categorias
causales para que las personas sefialen cudl o cuales atribuyen a su
enfermedad. Evidentemente esta escala sera cualitativa, y no tendran sentido
hablar de muchas o pocas causas, sino mas bien lo relevante sera considerar
de qué tipo son. Es evidente que esto no ocurre con el resto de componentes,
a saber, las consecuencias, el control, y el curso, donde la distincion intra-
componente de diversos aspectos en la definicion semantica obedece a una
necesidad de hacer un “barrido” por todo lo que puede abarcar la definicion
para la construccion de los items, sin que ello implique que vayan a
considerarse distintas puntuaciones para tipos de control, o para tipos de
consecuencias, etc. En estos casos, las puntuaciones se sumaran y un
resultado alto en cada una de ellas serd indicativo de alto control, graves
consecuencias y un curso cronico, por ejemplo.

Finalmente, es necesario hacer un comentario sobre la importancia dada a
cada componente para la creacion de los items. En primer lugar, se debe decir
que todos los componentes va a tener igual importancia en relacion a los
demdas. Por otro lado, también se va a considerar que los aspectos a
representar dentro de cada uno de ellos van a ser iguales entre si, es decir,
van a ser considerados igualmente relevantes. Ello obedece al hecho de que

no se dispone hasta el momento de argumentos tedricos o empiricos de peso
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para considerar mas importantes a unos componentes o sub-componentes que
a otros, lo que no significa que a la hora de construir los items no resulten
mas items en algunos casos que en otros (véase Tabla 3). Asi, por ejemplo,
del proceso de construccion de items podrian resultar, dentro del componente
control, cuatro items para el control personal y dos para el control del
tratamiento. Por las razones que se estan diciendo, es decir, que se considera
tan importante y de igual peso un tipo que otro a pesar de que uno y otro
puedan estar representados por distinto numero de items, lo que se hard
posteriormente sera ponderar las puntuaciones para poder extraer la

puntuacion total en la sub-escala.
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Tabla 3. Porcentajes de items que van a ser desarrollados para uno de los sub-componentes.

COMPONENTES

SUBCOMPONENTES

IDENTIDAD: Esta dimension
incluye dos tipos de informacion:
percepcion de los sintomas,
creencias sobre la etiqueta que
puede representar ese conjunto de
sintomas y creencias sobre las
asociaciones entre los sintomas
y la etiqueta de la enfermedad

e SINTOMAS PERCIBIDOS: Listado de sintomas pertenecientes o no a la

enfermedad

e ENLACE ETIQUETA-SINTOMAS: Sintomas que se cree tienen que ver con ésta
(50%

CAUSAS: Se refiere a las
creencias individuales sobre los
factores (externos e internos) que
son responsables de causar la
enfermedad u otros aspectos de
ésta (p.ej. los sintomas)

e MEDIOAMBIENTAL: Se refiere a cualquier causa presente en el medio exterior al
paciente (p.e. contaminacion)

e BIOLOGICA: Causas que tienen que ver con aspectos relativos al desarrollo o a la
evolucion fisica o biologica de la persona (p.e. anomalias fisicas)

e CONDUCTUAL: Causas relativas al estilo de vida, a los habitos, o a la manera de
hacer determinadas cosas en la vida cotidiana (p.e. comida basura)

e  PSICOLOGICA/PSICO-SOCIAL: Causas relativas a los aspectos psicologicos
(como la forma de afrontar la vida) o al entorno social en que se desarrolla la persona
(p.e. las relaciones con los demas)

e  MISTICA: Hacen referencia a todas aquellas causas inexplicables o explicadas por
razones superiores al hombre o a lo que éste conoce y esta a su alcance (p.e. causas
sobrenaturales)

CONSECUENCIAS: Dimension
que se compone de aspectos
relativos a las consecuencias
actuales o futuras que la
enfermedad o algunos aspectos
de ésta tienen o tendran sobre
distintas areas de la vida del
paciente (laboral, familiar, de
pareja, etc.)

e ACTUALES: Se refiere a las consecuencias que esté teniendo la enfermedad o
aspectos relativos a ella sobre distintos aspectos de la vida de la persona, en este
momento, a dia de hoy.

e ESPERADAS: Se refiere a las expectativas de los enfermos, es decir, a las
consecuencias que creen que la enfermedad tendra en un futuro, a corto, medio o largo

plazo.

CONTROL/CURA: Dimension
compuesta por aspectos relativos
a las creencias de control en
general, sobre la enfermedad o
sobre algun aspecto de esta y de
la posibilidad de curacién.
También las creencias de control
pero relativas al agente que lo
lleva a cabo, es decir, en manos
de quién esta el control (propio
paciente, familiares,
tratamiento, médicos)

e CONTROL PERCIBIDO: Se refiere a las creencias generales de control, sin
especificar en manos de quién estd esa posibilidad de controlar (p.e. es posible
controlar mi enfermedad)

e CONTROL PERSONAL: Se refiere a las creencias sobre la posibilidad de que las
propias conductas o uno mismo sea el agente de control de su propia enfermedad (p.e.
yo controlo mi enfermedad)

e CONTROL DEL TRATAMIENTO: Se refiere a creencias sobre el papel del
tratamiento en el control de la enfermedad (p.e. el tratamiento controla la enfermedad)
[@0%))

e CONTROL DE OTROS SIGNIFICATIVOS: Se refiere a la creencia en si el
control de la enfermedad estd en manos de otras personas importantes para el paciente
(el médico o la familia)

e CURA: Se refiere a creencias generales sobre la posibilidad de curaciéon de la
enfermedad o de aspectos relacionados con ella (p.e. la enfermedad es incurable)
(20%),

CURSO: Compuesto por
aspectos relativos a la
duracién/curso o a la evolucion
de la enfermedad o de algin
aspecto de ésta

o DURACION: Hace referencia a creencias sobre aspectos que tienen que ver con las
creencias sobre la duracion de la enfermedad o el curso de ésta (p.e. sobre la

cronicidad de la enfermedad) |(50%)

e EVOLUCION: Se refiere a creencias sobre c6mo va a evolucionar la enfermedad

con el paso del tiempo |(50%)
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3. DEFINICION SINTACTICA DE LA REPRESENTACION COGNITIVA DE LA
ENFERMEDAD (R.C.E.)
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3. DEFINICION SINTACTICA DE LA REPRESENTACION COGNITIVA DE
LA ENFERMEDAD (R.C.E.)

3.1. INTERRELACIONES ENTRE LOS CINCO COMPONENTES DE LA
REPRESENTACION COGNITIVA DE LA ENFERMEDAD (R.C.E.)
3.1.1. Relaciones de la Identidad con el resto de componentes de la R.C.E.
3.1.1.1. La Identidad y su relacién con las Consecuencias, el Control/Cura y el
Curso.
3.1.1.2. La Identidad y el Componente Causal
3.1.1.3. Resumen de las relaciones del componente Identidad con el resto de
componentes
3.1.2. Relaciones entre las Atribuciones Causales con las demas dimensiones de la R.C.E.
3.1.2.1. Las Atribuciones Causales y las Consecuencias.
3.1.2.2. Las Atribuciones Causales con el Control/Curay con el Curso
3.1.3. Relaciones entre las Consecuenciasy el resto de componentes de la R.C.E.
3.1.4. Relaciones del componente Control/cura con el resto de componentes de la R.C.E.
3.1.5. Relaciones entre el Curso y el resto de componentes de la R.C.E.

3.1.6. Resumen de las relaciones entre los componentes de la R.C.E.

Hasta el momento se ha presentado la delimitacion de los componentes semanticos del
constructo R.C.E. Sin embargo, tan importante va a ser definir conceptualmente los componentes, como
establecer las relaciones que se esperan. En ello se basa la concrecion de la definicion sintactica, que es
el objetivo de este bloque. Para llegar a ella, seran comentados dos conjuntos de relaciones (inter-
relaciones entre componentes y con otros constructos externos), aunque este primer capitulo tendra que
ver solo con las inter-relaciones entre componentes propios del constructo. Aqui, se mostrara como los
componentes identidad, causas, control/cura, consecuencias y curso se relacionan entre si®. Para tratar de
clarificar todo lo que se comente aparecera un cuadro al final del apartado, a modo de recordatorio, donde

se sinteticen todas las relaciones comentadas.

* La estrategia que va a seguirse en este caso serd ir comentando una por una todas las relaciones.
Evidentemente, para que la informaciébn no sea excesivamente repetitiva, se ird analizando
exclusivamente cada nuevo par de relaciones (por ejemplo, si se comienza por la identidad y se comenta
su relacion con las consecuencias, posteriormente al hablar de las consecuencias, no se volvera sobre su
relacion con la identidad). Ello implica que conforme se vaya llegando al final del apartado general los
comentarios seran cada vez mas breves, puesto que muchas de las relaciones ya habran sido tratadas en
apartados previos.

99




Bloque 3. Capitulo 3.1. Interrelaciones entre los cinco componentes de la Representacion Cognitiva de la
Enfermedad

3.1. INTERRELACIONES ENTRE LOS CINCO COMPONENTES DE LA
REPRESENTACION COGNITIVA DE LA ENFERMEDAD (R.C.E.)

Es importante decir que las predicciones sobre las relaciones que pudieran establecerse
pueden ser diferentes segun el tipo de enfermedad de que se trate. Se recuerda que,
aunque en sus origenes el constructo fue desarrollado para la enfermedad en general, los
autores del Modelo de Sentido Comtin han enfatizado la importancia de tener en cuenta
que las interrelaciones entre los componentes pueden ser diferentes para el caso de una
enfermedad aguda, como el resfriado comun, de una ciclica como las alergias
estacionales, o de una cronica como la diabetes, por poner algunos ejemplos (Leventhal,
Diefenbach y Leventhal, 1992; Scharloo y Kaptein, 1997). Evidentemente, la
Representacion Cognitiva del resfriado comun puede ser en “estructura” igual a la de la
Diabetes Tipo 1, pero no tiene porqué ser igual en sus interrelaciones (por ejemplo, una
persona con resfriado comtn y alta sintomatologia, no tiene porqué puntuar alto en
consecuencias o en cronicidad). La aplicacion de este modelo se ha realizado casi
siempre en la enfermedad crénica (véase Hagger y Orbell, 2003) y en este trabajo
también va a ser asi. Por ello, las predicciones mas importantes tendran que ver con este
tipo de enfermedades, aunque en algin momento de la exposicion se pueda hacer

referencia a lo que seria esperable en otros casos.

3.1.1. La Identidad con el resto de componentes de la R.C.E.

Tanto en este apartado como en los sucesivos, primero se haran una serie de
predicciones atendiendo a la logica del Modelo, asi como a las definiciones que se han
dado de los componentes del constructo. Posteriormente se va a tener en cuenta lo que
se encuentra en la bibliografia (considerando los instrumentos de evaluacién utilizados)
y, a partir de ahi, se intentard realizar un compendio de todo ello para establecer una

prediccion definitiva, que mas adelante sera establecida como hipdtesis de trabajo.
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3.1.1.1. La Identidad y su relacion con las Consecuencias, el Control/Cura y el

Curso.

Si se tiene en cuenta lo que implican semanticamente los componentes del constructo
R.C.E., y concretamente el componente identidad (gran cantidad de sintomas presentes
en la vida del sujeto, que ademads son etiquetados como parte de la enfermedad y de lo
que la persona conoce sobre ella), en principio se podria esperar que una persona que se
encuentra mal y que experimenta gran cantidad de sintomas en el momento en que es
evaluado, perciba que ello afecta a su vida (altas puntuaciones en consecuencias) y que
tiene un escaso control sobre su enfermedad (bajas puntuaciones en control). Esto
precisamente es lo que se encuentra en gran parte de los trabajos revisados. Asi, lo que
se indica es que puntuaciones en identidad que son significativas de la experimentacion
de un gran numero de sintomas asociados a la enfermedad, estan relacionadas
positivamente con las consecuencias que la enfermedad tiene en la vida del sujeto
(Fortune, Richards, Main y Griffiths, 2000; Hagger y Orbell, 2005; Heijmans, 1998;
Hunter y O'Dea, 2001; Rutter y Rutter, 2002; Vaughan, Morrison y Miller, 2003;
Weinman et al., 1996). Estos mismos resultados han sido obtenidos incluso cuando se
evalta la R.C. de diversas enfermedades (cancer, tuberculosis y sida) en sujetos sanos.
En este caso, altas puntuaciones en identidad estdn positiva y significativamente
relacionadas con las consecuencias, es decir, los sujetos sanos que perciben que estas
enfermedades tienen mucha sintomatologia, perciben también que la enfermedad tiene
consecuencias en las vidas de quienes las padecen (Figueiras y Alves, 2007).

De igual forma, y tal y como era de esperar, alta identidad se relaciona con
escaso 0 bajo control percibido (Beléndez-Vazquez et al., 2005; Griva, Myers y
Newman, 2000; Heijmans, 1998; Rutter y Rutter, 2002). No obstante, cuando el
componente control/cura aparece diferenciado como la percepcion de control personal y
la de control del tratamiento, estos resultados se hacen mas patentes para este tltimo.
Recuérdese que el control percibido sobre la enfermedad puede referirse a diversos
“agentes” (el control puede venir por parte de la persona, del tratamiento, de otros, etc.),
tal y como se establecid en la definicion semantica. En este caso se podria establecer la
hipdtesis de que si una persona tiene frecuentemente muchos sintomas (alta identidad),

es probable que perciba que el tratamiento resulta ineficaz (bajas puntuaciones en
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control del tratamiento), e incluso que puede hacer poco para tratar de controlar la
aparicion de dichos sintomas (bajas puntuaciones en control personal). Asi, lo que
aparece en los trabajos revisados es una relacion negativa y significativa para el control
del tratamiento con la identidad (Broadbent, Petrie, Main y Weinman, 2006; Figueiras y
Alves, 2007; Hagger y Orbell, 2005). En lo que se refiere al control personal y a su
relacion con la identidad, 1la mayoria de los estudios, incluidos todos los citados
anteriormente, ofrecen resultados que indican que no existe ninguna relacion
significativa entre ambos componentes (ademds, mas recientemente, estos mismos
resultados aparecen en Kaptein et al., 2006). Es posible que esto fuera diferente si se
tratara de una enfermedad donde el auto-manejo (es decir, todas las conductas que
deben ser llevadas a cabo por el sujeto para mantener su enfermedad controlada) fuera
un aspecto fundamental, como ocurre por ejemplo, en la diabetes Tipo 1. En este
sentido, autores como Skinner y Hampson (1998) hablan de la importancia de las
creencias de control personal en la adherencia al tratamiento necesario para obtener un
adecuado control metabdlico (es decir, para el buen estado sintomatico del paciente). En
definitiva, una persona diabética con buen control metabolico es una persona con pocos
sintomas (ambas variables estan significativamente asociadas), que probablemente
percibe que el control de la enfermedad depende en gran medida de su auto-cuidado
(control personal) y que se adhiere a las recomendaciones médicas (Griva et al., 2000).
En este caso, es posible pensar que para el caso de enfermedades de este tipo donde
haya un componente conductual fundamental para el control, altas puntuaciones en
identidad se relacionaran con un escaso control personal percibido.

En referencia a la relacion entre el curso y la identidad, si se entiende el curso
como un continuo donde altas puntuaciones indican que la enfermedad va a ser
duradera, y la identidad como sintomas cotidianos relacionados con la enfermedad vy,
por tanto, presentes frecuentemente en la vida del sujeto, la relacion esperada deberia
ser positiva. Lo que se encuentra en la bibliografia apoya estas predicciones hipotéticas
(Hagger y Orbell, 2003, 2005; Heijmans, 1998; Hunter y O'Dea, 2001; Rutter y Rutter,
2002; Weinman et al., 1996).
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Finalmente se podria concluir que para posteriores estudios de este trabajo se
esperara que la identidad se relacione positivamente con las consecuencias y con la

percepcion de un curso cronico 'y negativamente con el control.

3.1.1.2. La Identidad y el Componente Causal

Siguiendo con el ejemplo de una persona con alta identidad y atendiendo a la definicion
semantica donde se hablo de las tres grandes categorias donde muchas de estas causas
pueden incluirse -locus, controlabilidad y estabilidad- (véase apto. 2.2.2), es poco
probable que las causas a las que atribuya la presencia de unos sintomas numerosos y
frecuentes, sean percibidas como de tipo controlable o inestable (pasajero). Es decir,
una persona que presenta sintomatologia frecuentemente, es probable que piense la
causa de esa sintomatologia no se puede controlar y ademas no es pasajera. Por tanto,
podria esperarse que la relacion entre la identidad y las atribuciones causales fuera
significativa y positiva entre causas de tipo incontrolable y estable.

Al analizar estas relaciones en la bibliografia, la mayoria de los estudios
revisados no muestran relaciones significativas (Heijmans, 1998; O’Leary, Creamer,
Higgins y Weinman, 2004; Rutter y Rutter, 2002; Vaughan et al, 2003). No obstante,
hay que advertir que se trata de estudios donde las muestras son formadas a partir de
pacientes con enfermedades de todo tipo (infarto de miocardio, esclerosis multiple,
sindrome de fatiga croénica, etc.) y en muchas ocasiones todas las causas estdn
agrupadas en un unico componente, como si no hubiera diferencias entre ellas (por
ejemplo, Hagger y Orbell, 2005). Sin embargo, en otros estudios si que se encuentran
relaciones. Tal es el caso de trabajos donde la identidad aparece relacionada
positivamente con atribuciones psicologicas (como la actitud mental, el estado
emocional y las preocupaciones, etc.), factores de riesgo (como la propia conducta o
los pobres cuidados médicos) y con causas inmunologicas (Beléndez-Vazquez et al.,
2005; Fortune et al., 2000; Moss-Morris et al., 2002; O Leary et al., 2004). Esto va en la
linea de lo dicho en el parrafo anterior, ya que estos tres tipos de causas (psicologicas,
de riesgo e inmunoldgicas), han sido categorizadas como incontrolables y estables
(Roesch y Weiner, 2001).

Las posibles explicaciones a esta falta de coherencia de los resultados
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encontrados podrian ser varias. En primer lugar, el hecho de que en numerosas
ocasiones las causas se agrupen en categorias generales que difieren de un estudio a otro
(Shiloh et al., 2002). Por ejemplo, Moss-Morris et al. (2002), entienden las atribuciones
psicologicas como estrés, preocupaciones, actitud mental, estado emocional,
personalidad, etc., mientras que Beléndez-Véazquez et al. (2005), excluyen de esta
categoria el estrés y las preocupaciones, que para ellas son otra categoria de causas,
separadas en este caso, de las psicoldgicas. Evidentemente, los resultados pueden ser
dificilmente comparables si el tratamiento de una misma causa, es distinto en cada
trabajo. Otra posible explicacion es el hecho de que la mayoria de las escalas que
evaltian este componente, se refieren a las causas de la enfermedad como un concepto
general. Al hablar en la definicién semantica del concepto de causa, ya se advirtio la
importancia de tener en cuenta, por un lado las causas del origen de la enfermedad v,
por otro, las de los antecedentes mds inmediatos de los sintomas cotidianos. De hecho,
una persona puede pensar en alteraciones inmunologicas (causas biologicas) para
atribuir el origen de la psoriasis que padece, pero tener la creencia de que determinadas
situaciones de estrés (causa psicoldgica) son los claros antecedentes de la aparicion o
exacerbacion de la sintomatologia. Quizas si se considerara esta distincion, los
resultados podrian ser diferentes. Dado que tradicionalmente en los instrumentos de
evaluacion la escala de identidad se centra en los sintomas, y la de las causas en las
causas generales de la enfermedad, sorprende poco que no se encuentren relaciones, o

los resultados sean dispares, como se ha podido comprobar.

Teniendo en cuenta todo lo dicho anteriormente se podria predecir que, se
encontraran relaciones positivas y significativas entre las causas, cuando se limiten
a los antecedentes inmediatos de los sintomas de la enfermedad, y la identidad,
especialmente cuando dichas causas sean estables e incontrolables, tales como las
causas psicologicas, biologicas y los factores de riesgo. Para el caso de las causas mds

generales, las predicciones no estan tan claras.
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3.1.1.3. Resumen de las relaciones del componente Identidad con el resto de

componentes

En definitiva, y tal y como se muestra en la Tabla 4, las relaciones que se predicen
(siguiendo la logica del modelo, asi como lo que se encuentra en la investigacion al
respecto) seran que, a mayor identidad, es mas probable atribuir causas de tipo
biologico y psicologico, percibir menor control (sobre todo del tratamiento) y mas
consecuencias, asi como pensar que la enfermedad va a permanecer a lo largo del

tiempo (curso cronico).

Tabla 4. Relaciones esperadas entre la escala de Identidad y el resto de componentes de la R.C.E.

Identidad

Causas Causas Emocionales
Causas Fisicas
Psicologicas
Biologicas
Medioambientales
Misticas
Factores de Riesgo
Inmunolégicas

Casualidad/factores incontrolables

Estilo de vida
Consecuencias +
Control/Cura -
Control Personal A
Control Tto. -
Curso +
Curso cronico +

3.1.2. Relaciones entre las Atribuciones Causales y las demas dimensiones de la

R.C.E.

Como se ha dicho anteriormente, las atribuciones causales en ocasiones no se estudian
cuando se analizan las relaciones entre los componentes del constructo debido a varias
razones, entre ellas a la dificultad para insertarlas en categorias generales (Hagger y
Orbell, 2003). En algunos casos, se estudian pero se separan de los analisis de las

interrelaciones entre los componentes de la R.C.E., comentando tunicamente la
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frecuencia en que cada una de estas causas ha sido elegida (Holliday, Wall, Treasure y
Weinman, 2005; Kaptein et al., 2006; Reynolds et al., 2009). A ello se le une la
dificultad para encontrar este tipo de relaciones teniendo en cuenta los instrumentos de
evaluacion al uso (donde las instrucciones se dirigen a que la persona conteste a cuales
de las causas se debe la enfermedad, que pudo haberse originado hace ya mucho
tiempo). Debido a todo lo citado anteriormente, lo mas comun es encontrar resultados
que muchas veces son contradictorios o dispares.

En principio, y siguiendo de nuevo la logica del modelo en la enfermedad
cronica y la de la definiciéon semantica que se establecié sobre el constructo R.C.E., si
alguien establece como posible causa de su enfermedad una o varias causas de tipo
estable, global, incontrolable e interna (como por ejemplo un factor psicologico o
bioldgico) lo esperable seria que éstas se relacionaran positivamente con las

consecuencias 'y con el curso (cronico), asi como negativamente con el control/cura.

3.1.2.1. Las Atribuciones Causales y las Consecuencias.

Lo que puede observarse en la bibliografia tiene algo que ver con alguna de las
predicciones a las que se ha aludido anteriormente, si bien no dejan de aparecer
resultados contradictorios que no permiten concluir claramente sobre ninguna hipoétesis.
Esto es asi porque, tras revisar algunos trabajos, se puede comprobar coémo las
relaciones que en algunos de ellos aparecen como significativas, en otros no. Por
ejemplo algunos autores, bien sea utilizando el /PQ u otras escalas similares, han
encontrado relaciones positivas entre las consecuencias y las causas emocionales y
psicologicas (Fortune et al., 2000; Rutter y Rutter, 2002), bioldgicas-inmunologicas
(Heijmans, 1998; Moss-Morris et al., 2002; Van Oostrom et al., 2007), asi como con
factores incontrolables (O Leary et al., 2004). Las muestras utilizadas en estos trabajos
son parecidas en cuanto a la duracion de las enfermedades, todas son cronicas,
(psoriasis, fatiga cronica, sindrome de colon irritable) y todas ellas tienen en comun el
estrés y algunos factores psicolégicos como posibles causas explicativas. Sin embargo,
en otros estudios que han utilizado otro tipo de muestras (esclerosis multiple, infarto de
miocardio, etc.), las relaciones entre las causas y las consecuencias no han resultado

significativas (Boot, Heijmans, van der Gulden y Rijken, 2007; Quiles Marcos, Terol
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Cantero, Romero Escobar y Pagan Acosta, 2007; Vaughan et al., 2003; Walsh, Lynch,
Murphy y Daly, 2004).

Cuando aparecen resultados significativos entre determinadas causas y las
consecuencias de la enfermedad, cabria plantearse qué puede explicar la relacion entre
el hecho de atribuir una determinada causa a la enfermedad que una persona padece,
con las consecuencias que provoca en su vida. Esta relacion, es muy posible que esté
mediada por las creencias de control. Asi, y teniendo en cuenta que se estd hablando en
términos muy generales, una persona que perciba que su enfermedad se debe a causas
psicologicas tales como la manera de reaccionar ante los factores de estrés, asi como a
factores biologicos contra los que no puede actuar para modificarlos o evitar su
aparicion, pueda percibir que la enfermedad tiene mayores consecuencias en su vida
que si pudiera hacer algo para controlar o modificar de alguna manera el origen o el
mantenimiento de ésta. Por ejemplo, y al hilo de lo comentado anteriormente, Van
Oostrom et al. (2007), encuentran una correlacion positiva y significativa entre la causa
herencia bioldgica (un factor incontrolable) y las comnsecuencias, en una muestra de
pacientes que van a realizarse un test genético para detectar el riesgo a padecer algiin
tipo de cancer. Si la enfermedad o los sintomas son percibidos como el efecto de una
causa dificil de controlar, ello puede llevar a la persona a percibir o creer que la
enfermedad tiene o podria tener un mayor impacto (consecuencias) en su vida, que si

fuera controlable.

En definitiva, es posible que, cuando se percibe que no se puede hacer nada
bien porque no depende de uno mismo, bien porque la causa estuvo presente en un
momento determinado y luego desaparecio (incontrolable) o que la causa va a estar
siempre presente (estable), las consecuencias percibidas son mayores que en

cualquier otro caso.

3.1.2.2. Las Atribuciones Causales con el Control/Cura 'y con el Curso
Si se analiza la relacion entre las atribuciones causales y la dimension control/cura se

puede decir que de todos los estudios revisados, es para estos dos componentes para los

que siempre se encuentran relaciones significativas, si bien es cierto que, en ocasiones,
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los resultados son contrapuestos y es posible que ello se deba a que también dependan
de algunos factores como pueden ser las muestras utilizadas, las categorias donde se han
agrupado las causas, etc.

Teniendo en cuenta lo que se viene diciendo, podria pensarse que las causas mas
controlables sean las que se relacionen positivamente con la percepcion de control. Sin
embargo, también la percepcion de control podra ser diferente si tenemos en cuenta
quién lleva a cabo ese control, o por qué agente de control se esta preguntando y, en ese
caso, las relaciones pueden ser diferentes segun se hable del control que uno mismo
puede ejercer sobre algo (personal) o el que se perciba que tiene, por ejemplo, la
medicacion (del tratamiento).

Revisando algunos estudios se observa que Shiloh et al. (2002), encuentran
relaciones significativas y negativas entre el control/cura y las causas abstractas y
misticas, mientras que Heijmans (1998) y Rutter y Rutter (2002), encuentran relaciones
de tipo positivo con las causas psicologicas asi como con las causas medioambientales
o externas (en el caso del segundo estudio). Cuando se distingue entre causas
emocionales y fisicas, los resultados de la relacion con el control aparecen como
positivos y negativos respectivamente (Fortune et al., 2000). Podria decirse, entonces,
que las causas psicologicas y externas se relacionan positivamente con el control,
mientras que las fisicas lo hacen negativamente. Sin embargo, en otros estudios donde
las muestras cambian, se encuentran relaciones significativas pero en sentido contrario.
Por ejemplo, Beléndez-Vazquez et al. (2005), utilizando una muestra de pacientes con
hipertension, encuentran correlaciones negativas, entre el control y las atribuciones
conductuales y las relativas al estrés (causas psicologicas o emocionales) y las causales
externas. Esta tltima relacion también se encuentra en pacientes con trastornos de la
alimentacion (Quiles Marcos et al., 2007).

Sin perder de vista lo anterior, es necesario decir que en los primeros estudios
citados, las muestras utilizadas han sido conformadas por pacientes con enfermedades
llamadas “funcionales” (Moss-Morris y Wrapson, 2003), como el sindrome de colon
irritable o el sindrome de fatiga crénica. Hay que tener en cuenta que este tipo de
enfermedades se caracterizan por adolecer de una posible explicacion bioldgica como
causa del malestar del sujeto que, tras numerosas consultas a los especialistas, acaba por

recibir el diagnostico y puede al menos atribuir una causa a la sintomatologia que
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presenta. Muchos de ellos atribuyen a factores tales como el estrés laboral y familiar el
origen de sus sintomas, asi como a factores externos y sobre todo bioldgicos (Creswell y
Chalder, 2003; Moss-Morris, 1997; Moss-Morris y Wrapson, 2003). Es posible, y se
advierte de que esto no deja de ser una mera conjetura, que el hecho de atribuir a una
causa psicologica como el estrés, por ejemplo, frente a una bioldgica de “origen
desconocido”, les ayude de algin modo y explique su relaciéon con la percepcion de
control en este caso concreto, ya que en los otros casos los resultados son contrarios.
Cuando los estudios revisados han entendido el componente de control haciendo
la distincioén entre control personal o control percibido del tratamiento, el primero de
ellos aparece relacionado positivamente con causas conductuales como la
responsabilidad personal o la propia conducta (Goldstein, Holland, Soteriou y Mellers,
2005; Kemp y Morley, 2001), asi como con causas psicologicas y factores de riesgo
(Moss-Morris et al., 2002; Van Oostrom et al., 2007). También aparecen relaciones
negativas con factores incontrolables tales como el azar o la casualidad (Figueiras y
Alves, 2007; O’Leary et al., 2004). Para el caso de la percepcion de control del
tratamiento y sus relaciones con las causas, los resultados son algo mas contradictorios:
En algunos estudios no aparecen relaciones (O'Leary et al., 2004; Van Oostrom et al.,
2007), mientras que en otros, se encuentran relaciones positivas con los factores
psicologicos y de riesgo (Figueiras y Alves, 2007), y tanto positivas como negativas
para el caso de los factores biologicos-inmunologicos (Boot et al., 2007 y Moss-Morris

et al., 2002, respectivamente).

En resumen, la dimension control/cura, cuando no se establecen diferencias
entre control del tratamiento o control personal, aparece relacionada
significativamente con la mayor parte de los distintos tipos de causas (bioldgicas-
inmunologicas, psicoldgicas, ambientales e incontrolables, como las misticas). Parece
que las relaciones mas comunmente encontradas son positivas con causas psicologicas
y emocionales, y negativas con atribuciones causales fisicas e inmunologicas,
ambientales (abstractas) y con factores incontrolables, aunque todo ello dependera de la

enfermedad de que se trate, como se ha dicho anteriormente.

Finalmente, en relacion al curso, cuando se evaluan por separado el curso ciclico
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y el curso cronico-agudo, aparecen relaciones positivas con aspectos psicoldgicos,
factores de riesgo y atribuciones inmunologicas (incluida la herencia biologica) en el
caso del curso ciclico (Beléndez-Vazquez et al., 2005; Boot et al., 2007; Moss-Motris et
al., 2002; O’Leary et al., 2004). En la dimension de curso agudo-cronico, son las
atribuciones biologicas-inmunologicas las que aparecen positiva y significativamente
relacionadas con la dimensién (Moss-Morris et al., 2002; O’Leary et al., 2004) y son
negativas las relaciones con atribuciones psicoldgicas y los factores de riesgo (Boot et

al., 2007; Figueiras y Alves, 2007).

Se puede pensar que a mayor percepcion de la enfermedad como crdnica, es
mas probable pensar en aspectos biologicos como causantes de ésta y menos en
aspectos psicologicos o conductuales. En el caso del curso ciclico, las relaciones
aparecen en el mismo sentido para todas las atribuciones (psicoldgicas, biolégicas o

factores de riesgo).

En la siguiente tabla aparece un resumen de lo comentado sobre las

relaciones de las causas con el resto de dimensiones de la R.C.E. (Tabla 5).

Tabla 5. Relaciones entre las causas y el resto de componentes de la R.C.E.

Ident. Consec. Control Control Control Curso ciclico Curso agudo/
Cura Personal Tratto. crénico
Causas emocionales + +
Causas fisicas -
Psicologicas + + + + +
Biologicas + + + + +
Medioambientales +
Misticas -
Factores de riesgo + + + +
Inmunolégicas + + -/+ + +
Casualidad/factores + -
incontrolables
Estilo de vida

3.1.3. Relaciones entre las Consecuencias y el resto de componentes de la R.C.E.

Como en los casos anteriores se van a resumir las relaciones entre la dimension

consecuencias y el resto de componentes de la R.C.E., aunque sin repetir aquellas
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relaciones que ya han sido comentadas (consecuencias-identidad y consecuencias-
causas)

Antes de comenzar, es necesario recordar que los dos instrumentos de
evaluacion mas usados (el /PQ y el IPQ-R), evaluan Unicamente las consecuencias
actuales y la severidad percibida. Recuérdese que en la definicion semantica que guia
este trabajo, las consecuencias quedaron definidas, ademas de como aquellas percibidas
en el momento actual, como las consecuencias esperadas o expectativas a largo plazo.
Los estudios que se revisaran utilizaran principalmente el concepto de consecuencia
como el impacto percibido en el momento actual, y es por ello por lo que a la hora de
comentar lo que se esperard para las comsecuencias futuras o a largo plazo, esas
relaciones seran establecidas como hipdtesis basandose tnicamente en lo deducido a
partir del modelo teodrico que se esta siguiendo y de la definicion semantica.

En general, se esperaria que una persona que percibe un alto impacto (altas
puntuaciones en consecuencias) de la enfermedad en su vida, perciba que tiene escaso
control sobre ella y que va a estar en esa situacion durante mucho tiempo (curso
cronico), sobre todo si también presenta mucha sintomatologia asociada a la
enfermedad (alta identidad). Lo que se encuentra en la bibliografia apunta en ese
sentido; la dimension consecuencias se relaciona significativamente con todos los
componentes de la RC.E. Parece que los pacientes con una vision sobre su enfermedad
como seria y con graves consecuencias, también perciben menor control sobre la
enfermedad ademés de un curso mas cronico (Boot et al., 2007; Figueiras y Alves,
2007; Hagger y Orbell, 2005; Jessop y Rutter, 2003; Quiles Marcos et al., 2007; Van
Oostrom et al., 2007). Cuando se hacen distinciones entre los tipos de control, personal
o del tratamiento, éstas son encontradas mayormente para la dimension control del
tratamiento (Broadbent et al., 2006; Hagger y Orbell, 2005; Kaptein et al., 2006),
aunque en algunos estudios aparecen relaciones significativas y negativas para ambos

tipos de control (Ireland, Reid, Powell y Petrie, 2005; Moss-Morris et al., 2002).

Por tanto, parece ser que un aspecto muy relacionado con las consecuencias
de la enfermedad, es la percepcion del control y de la cura, pero mas asociada al

tratamiento que a la posibilidad personal de controlar la enfermedad.
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En lo que respecta a las relaciones con consecuencias esperadas a largo plazo,
es decir, a las expectativas que se tienen sobre el impacto de la enfermedad en un
futuro, éstas no tienen por qué ser, en principio, distintas a las relaciones con las
consecuencias actuales (ya que puede pensarse que las expectativas estan basadas en

parte en la experiencia actual, en las consecuencias actuales).

Por ello, es coherente pensar que unas expectativas mas negativas (altas
puntuaciones) sobre las consecuencias de la enfermedad a largo plazo, van a
relacionarse significativamente con una mayor cronicidad (curso) y con una menor

percepcion de control (del tratamiento y personal).

A modo de resumen se presenta la Tabla 6, donde son expuestas todas las

relaciones encontradas para este componente.

Tabla 6. Relaciones entre las consecuencias y el resto de componentes de la R.C.E.

Consecuencias actuales Consecuencias esperadas

Identidad + +
Causas

Causas Emocionales +

Causas Biologicas +

C. Inmunoldgicas +

Casualidad/Factores incontrolables +

Medioambientales

Misticas
Control/Cura - _

Control Tto. - -

Control Personal - -
Curso + +

3.1.4. Relaciones del componente Control/Cura con el resto de componentes de la

R.C.E.

Seria razonable pensar que una persona que percibe que, o bien la enfermedad es poco
controlable, o que ¢l mismo o el tratamiento que sigue no le ayudan a controlarla, piense

también que la enfermedad durara mucho tiempo y que evolucionaréd desfavorablemente
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(curso cronico). Hagger y Orbell (2003) encontraron que la dimension control/cura se
relaciona, ademas de con los demas componentes vistos en apartados anteriores, con el
curso cronico. En este caso, lo hace negativamente, tal y como es esperable. Estos
mismos resultados aparecen en multitud de estudios donde no se ha tenido en cuenta la
distincién entre curso crénico o ciclico (Hagger y Orbell, 2005; Hunter y O'Dea, 2001,
Vaughan et al., 2003; Weinman et al., 1996). Normalmente, cuando no se distingue
entre estas categorias, los resultados se estan refiriendo a lo que ocurre para el curso
cronico. Cuando el curso es tratado de un modo diferencial como cronico o ciclico, las
relaciones para el primero con el control/cura, con el control personal y con el control
del tratamiento son negativas también (Ireland et al., 2005; Stockford, Turner y Cooper,
2007; Stuifbergen, Phillips, Voelmeck y Browder, 2006), lo que indica que a mayor
cronicidad de la enfermedad, menor control percibido, sea personal o del tratamiento.
Con el curso ciclico los resultados son mas contradictorios; no aparecen relaciones
significativas con el control (Broadbent, et al., 2006; Stuifbergen et al., 2006), o bien las
relaciones son tanto negativas (Beléndez-Vazquez et al., 2005; Moss-Morris et al.,
2002), como positivas (Boot et al., 2007; Figueiras y Alves, 2007).

La siguiente tabla (Tabla 7), se presenta a modo de resumen de todo lo dicho.

Tabla 7. Relaciones entre el control/curay el resto de componentes de la R.C.E.

Control Control Personal Control del Tratamiento

Identidad - i -
Causas

Causas Emocionales +

Causas Fisicas -

Psicologicas + + n

Biologicas

Medioambientales +

Misticas -

Factores de Riesgo + +

Inmunolégicas +/-

Casualidad/Factores Incontrolables -

Estilo de vida -
Consecuencias - - -
Curso - - -

Curso Cronico - - _

Curso Ciclico -+ -+
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3.1.5. Relaciones entre el Curso y el resto de componentes de la R.C.E.

Dado que en los anteriores apartados ya se han comentado las relaciones de todos los
componentes con el curso, en este apartado se presentara una tabla a modo de

recordatorio (Tabla 8).

Tabla 8. Relaciones entre los componentes del Curso y el resto de componentes de la R.C.E.

Curso Curso ciclico Curso agudo/

cronico

Identidad + + +
Causas
Causas emocionales
Causas Fisicas
Psicologicas + -
Biologicas + +

Medioambientales

Misticas
Factores de Riesgo + -
Inmunologicas + +

Casualidad/Factores incontrolables

Estilo de vida
Consecuencias + + +
Control/Cura - -
Control Personal - -+ -
Control Tto. - -+ -
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3.1.6. Resumen de las relaciones entre los componentes de la R.C.E.

En general, los estudios analizados han mostrado que la identidad esta
relacionada con un bajo control percibido, asi como con un curso crénico
(positivamente) y con un alto impacto en la vida de la persona. Esto sugiere que los
participantes que construyen su enfermedad como altamente sintomadtica y, por tanto,
tienen altas puntuaciones en la dimension de identidad, tienen una percepcion asociada
de su enfermedad como incontrolable, crénica y con serias consecuencias para su vida.
De igual forma, los pacientes que perciben un gran control sobre ella, ven su
enfermedad como menos créonica y con consecuencias menos serias.

Las causas de la enfermedad no se relacionan sistematicamente con la
identidad, aunque en los estudios donde aparecen relaciones éstas son similares a las
encontradas para las consecuencias (relaciones positivas con causas psicologicas,
biologicas, inmunologicas y con factores incontrolables). Las causas aparecen
relacionadas sobre todo con el control/cura, donde las relaciones son positivas con
aquellas causas que sean modificables porque tengan que ver con el comportamiento de
uno mismo (psicologicas, conductuales y los factores de riesgo) y negativas con
aquellas que no (fisicas, misticas, biologicas-inmunologicas y factores incontrolables).
Por ultimo, una percepcion de cronicidad sobre la enfermedad, se asocia con la
atribucion de causas biologicas-inmunologicas, mientras que una percepcion de la

enfermedad como menos cronica, lo hace con causas psicologicas.
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3. DEFINICION SINTACTICA DE LA REPRESENTACION COGNITIVA DE
LA ENFERMEDAD (R.C.E.)

3.2. RELACIONES DE LA R.C.E. CON OTROS CONSTRUCTOS
3.2.1. Enfermedad, Afrontamiento y Ajuste
3.2.1.1. Larelacién entre la R.C.E, el afrontamiento y el ajuste
3.2.2. Relaciones entre los componentes de la R.C.E y el Afrontamiento de la enfermedad
3.2.2.1. Las Atribuciones Causales'y el Afrontamiento
a) La relacion de las atribuciones causales generales y especificas con las
estrategias de afrontamiento generales.
b) La relacion de las causas especificas con estrategias de afrontamiento
concretas como la adherencia al tratamiento o la asistencia a rehabilitacion.
3.2.2.2. La Identidad, las Consecuencias, el Control-Cura y el Curso y sus
relaciones con el Afrontamiento
a) Las relaciones entre los componentes de la R.C.E. y las estrategias
generales de afrontamiento
b) Las relaciones entre los componentes de la R.C.E. y las estrategias
especificas de afrontamiento
3.2.2.3. Resumen de las relaciones entre los componentes de la R.C.E y el
Afrontamiento
3.2.3. Relaciones entre los componentes de la R.C.E. y el Ajuste a la enfermedad
3.2.3.1. Atribuciones Causales y su relaciéon con el Ajuste
3.2.3.2. La Identidad, las Consecuencias, el Control-Cura y el Curso y sus
relaciones con el Ajuste

3.2.3.3. Resumen de las relaciones entre los componentes de la R.C.E. y el Ajuste

Hasta el momento, solo se han comentado las relaciones entre las dimensiones que componen el
constructo de la R.C.E. Sin embargo, es necesario hablar de las relaciones existentes con otras variables
“externas” a este constructo, ya que asi sera posible obtener algunas evidencias externas de validez. Por
esta razon, establecer las relaciones del constructo fuera del mismo, es un aspecto fundamental en el
desarrollo de una escala.

Dado que la R.C.E. es un conjunto de constructos, (y no va a tener sentido hablar de
puntuaciones totales en “representacion de la enfermedad” sino de las puntuaciones en cada uno de los
componentes), las relaciones con los constructos externos también seran comentadas para cada
componente por separado. De todo ello (y de lo presentado en el capitulo anterior) saldra una propuesta

de definicion sintactica que sera presentada al final y que guiara el trabajo posterior.
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3.2. RELACIONES DE LA R.C.E. CON OTROS CONSTRUCTOS

En este apartado, como en el anterior, lo que se expondrd serd, por un lado las
predicciones generales deducidas a partir del modelo de Sentido Comun sobre la
Enfermedad, y por otro lo encontrado en la revision bibliografica para las variables mas
relevantes. Ello permitird establecer la propuesta de definicion sintactica, objetivo de
todo este bloque de capitulos.

Van a ser comentadas las relaciones sobre las variables mas frecuentemente
estudiadas tales como el afrontamiento y el ajuste del paciente a la enfermedad, ya que
ponen a prueba algunas de las implicaciones que se asumen en el modelo y, por otra
parte, servirdn de apoyo para establecer las relaciones que se esperardn y
proporcionaran las evidencias de validez del instrumento de medida desarrollado en este

trabajo.

3.2.1. Enfermedad, Afrontamiento y Ajuste

Que el afrontamiento media entre los sucesos estresantes y los resultados de la
adaptacion a ese estrés es una cuestion sumamente tratada en los modelos tedricos sobre
la respuesta al estrés (Lazarus y Folkman, 1986; Sandin, 2003), asi como en la
investigacion que ha tratado de comprobar como funciona esa mediacion, o que ha
desarrollado instrumentos para su evaluacion.

Sin pretender que este sea un apartado donde se traten exhaustivamente estas
tematicas, si que es necesario comentar algunas de estas ideas. Teniendo en cuenta las
investigaciones al respecto, lo que viene a decirse es que entre el estresor y la
adaptacion a éste intervienen multitud de variables y procesos que dan como resultado,
no sélo que el suceso sea interpretado como estresante o no, sino la puesta en marcha de
los mecanismos (el afrontamiento) conducentes a la adaptacion (o el ajuste como lo
llaman otros). Términos como evaluacion primaria y secundaria de la situacion y de
los recursos con que se cuenta para solventarla, llevaran a la utilizacién de un tipo de
afrontamiento u otro (Lazarus y Folkman, 1986), lo que a su vez se relaciona con el

ajuste o no a la situacion estresante.
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Por otro lado, las relaciones entre la enfermedad vista como un estresor al que
hay que adaptarse o ajustarse y los resultados en la salud o el ajuste a la enfermedad, se
han tratado ampliamente en la bibliografia (Carlisle, John, Fife-Schaw y Lloyd, 2005;
Juan et al., 2003; Osowiecki y Compas, 1999; Rutter y Rutter, 2002), aunque atn hay
algunos aspectos sin clarificar y son muchos los estudios que se dirigen a probar algunas
de estas asunciones. Por ejemplo, Roesch y Weiner (2001) se proponen analizar en un
meta-andlisis el papel de dos variables mediadoras entre el estresor y el ajuste a éste.
Asi, se centran por un lado en la relacion directa entre las atribuciones causales y el
ajuste a la enfermedad, y por otro, en como el afrontamiento media en esa relacion.
Todo esto forma parte de lo que los autores han llamado la hipotesis de la “bondad de
ajuste” (goodness of fit hypothesis), que relaciona también las percepciones de control
con el afrontamiento y por ende éstas con el ajuste a la enfermedad (Osowiecki y
Compas, 1998; Sorgen y Manne, 2002). De hecho, la hipdtesis establece que el ajuste
psicoldgico al cancer, por ejemplo, depende del grado de relacion que exista entre las
percepciones de control y el afrontamiento, aunque los resultados al respecto son
inconsistentes (Sorgen y Manne, 2002).

Si en el marco de estudio de las reacciones a los estresores vitales, que es donde
podriamos enmarcar todos estos estudios, las variables atribuciones causales y
percepcion de control se relacionan con el afrontamiento y con el ajuste a la
enfermedad, y se estudian las posibles mediaciones, podriamos pensar en que es posible
y tedricamente coherente insertar a la R.C.E dentro de este marco de estudio. El trabajo
de Brennan (2001) puede servir para comprender mas claramente estas relaciones. Este
autor establece las limitaciones que la Teoria del Afrontamiento tiene para dar
explicacion sobre algunos datos encontrados, asi como las carencias desde los modelos
cognitivos-sociales para entender los procesos que se ponen en marcha en el ajuste a
una enfermedad, y en un intento de mejorar las dos aproximaciones, desarrolla su
Modelo Cognitivo-Social de Transicion. En ¢él utiliza conceptos ya recogidos por otros
autores (p. ej. Janoff-Bulman, 1992) como el de las “asunciones sobre el mundo”
(assumptive world) que los individuos adoptan como producto de la experiencia y que
forman un “modelo mental” sobre el mundo que debe servir para acomodar o asimilar
los cambios que se producen con cada nueva experiencia, independientemente de que

sea evaluada como positiva o negativa. Si se entiende un modelo mental sobre el mundo
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en continuo cambio, puede entenderse un modelo mental sobre la enfermedad, y esto
guarda estrechas relaciones teodricas con el concepto de R.C.E. De hecho, como se
comentd en los primeros capitulos de este trabajo, los modelos mentales han sido una
aproximacion tedrica desarrollada para entender las creencias sobre la enfermedad, muy
cercana a la de la R.C.E. (véase pag. 27). Incluso hay autores que han estudiado
determinadas variables psicoldgicas o conductuales relacionadas con enfermedades
como la diabetes basandose en ellos (Hampson y Glasgow, 1996; Hampson, Glasgow y
Foster, 1995). Todo esto puede servir para dejar clara la idea de que enfermedad,

representacion, afrontamiento 'y ajuste son constructos estrechamente relacionados.

3.2.1.1. La relacion entre la R.C.E, el afrontamiento y el ajuste

A todo lo dicho en el apartado anterior, y como ya pudo observarse al presentar la
Figura 1 (pag. 34) en los primeros capitulos de esta tesis, Leventhal et al. (1980), hacen
un enlace explicito entre las cogniciones de la enfermedad y el afrontamiento, ya que,
segiin se presupone, estas cogniciones proporcionan un filtro interpretativo y un
esquema que guia la accion ante la amenaza a la salud. Es mas, la relacion que se
establece entre estos dos componentes es de tipo causal, de modo que, segin dicen
Cameron et al. (1993), la representacion guia el afrontamiento (la seleccion del
procedimiento y la ejecucion de éste), que posteriormente es evaluado en relacion a su
efecto sobre los sintomas. Los autores afirman que cuanto mas compleja sea la
representacion de la enfermedad, mas variado y activo sera el afrontamiento. Parece ser
que existe apoyo empirico a esta idea, y que ciertos componentes del constructo R.C.E.,
se relacionan con determinados tipos de afrontamiento (busqueda de apoyo social,
afrontamiento activo, etc.). Asi, como puede observarse en la Figura 4, resaltado en
color gris oscuro, el modelo establece esa relacion de la R.C.E. con estrategias y estilos
de afrontamiento, su evaluacion (appraisal), asi como, tanto directa como
indirectamente, con los resultados de la enfermedad (i//ness outcomes) o el ajuste a ésta.
Por ello, no es de extrafiar que gran parte de la investigacion realizada a partir del
desarrollo del IPQ se haya encaminado a corroborar la existencia de estas relaciones y a

determinar la magnitud en la que éstas se dan (Hagger y Orbell, 2003).
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Figura 4. Modelo de Sentido Comun sobre la salud y la enfermedad. (Tomado y traducido de
Hagger y Orbell (2003).
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Se veran en el siguiente apartado las relaciones de cada uno de los componentes
de la R.C.E. con las variables de afrontamiento, entendido del modo mas tradicional
desde las teorias clasicas del afrontamiento (Lazarus, Folkman, etc.), y con los
resultados de la enfermedad (entendidos como ajuste a ésta y cuyos indicadores seran
descritos en el apartado correspondiente). Ambas van a ser las principales variables de
interés en cuanto a las evidencias de validez externa de las puntuaciones de la escala

que seran presentadas en capitulos posteriores.

3.2.2. Relaciones entre los componentes de la R.C.E y el Afrontamiento de la

enfermedad

Antes de comenzar con este apartado es necesario decir que, aunque en apartados
anteriores el orden seguido para comentar las relaciones fue comenzar por la identidad y
continuar por las causas, las consecuencias, el control-cura para finalizar con el curso,
en este caso, las atribuciones causales van a ser comentadas en primer lugar, y después

se pasard al resto. Ello se debe a la complejidad conceptual no sélo de las atribuciones
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causales sino también de las estrategias de afrontamiento, que van a ser entendidas
como generales o especificas, y que van a ser comentadas atendiendo a esa distincion,
lo que hace que se trate de un apartado mas extenso que en otros casos. De este modo,
para facilitar la lectura y para clarificar todo lo que se pueda el seguimiento, se
procedera a comentar en primer lugar al componente causal de la R.C.E. para pasar
posteriormente a un apartado donde se expongan las relaciones de todas los demas

(identidad, consecuencias, control/cura y curso) con el afrontamiento.

3.2.2.1. Las Atribuciones Causalesy el Afrontamiento

a) La relacion de las atribuciones causales generales y especificas con las

estrategias de afrontamiento generales.

En principio, y siguiendo la logica previa, se esperaria que para las causas mads
generales no se encuentren relaciones con estrategias de afrontamiento ni generales, ni
especificas, puesto que como ya se dijo, muchas veces estas causas generales de la
enfermedad estuvieron presentes al originarse la enfermedad cronica. La dificultad para
encontrar relaciones entre algo que ya paso, con las estrategias usadas por los individuos
(sean generales o especificas) para afrontar la realidad cotidiana de la enfermedad que
padecen, es algo que puede anticiparse. En todo caso, para las atribuciones mas
concretas sobre la sintomatologia, es posible que si aparezcan estas relaciones y, de
darse, podria volver a tenerse en cuenta su controlabilidad. En otras palabras, se
esperaria las causas mas controlables aparecieran relacionadas con las estrategias de
afrontamiento de tipo activo y de aproximacion al problema, mientras que las menos
controlables se relacionarian previsiblemente con estrategias de otro tipo, tales como
actitudes pasivas o de evitacion. Como se puede suponer, las palabras resaltadas en
cursiva enfatizan la necesidad de definir qué se entiende por esos conceptos, y si se
piensa de manera mas general, qué se entiende por estrategia de afrontamiento, qué
tipos hay y qué implican cada una de ellas. Sin este marco tedrico que permita
conceptuar y clasificar las posibles estrategias de afrontamiento, es dificil poder realizar

alguna prediccion.
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Roesch y Weiner (2001) analizaron en un metanalisis la relacion entre las
atribuciones causales y las estrategias de afrontamiento. Como se puede suponer fue
necesario hacer una clasificacion previa de estas estrategias para poder integrar
adecuadamente los resultados procedentes de 27 trabajos. Aunque la clasificacion de las
atribuciones que estos autores hacen es dimensional (locus, estabilidad vy
controlabilidad) es importante advertir que en ella se pueden incluir gran parte de las
categorias atribucionales utilizadas por los autores que se encargan del estudio de la
R.C.E. Asi, los autores clasificaron las estrategias de afrontamiento encontradas en los
trabajos analizados en tres dimensiones principales: existe una clasificacion principal,
que incluye estrategias de aproximacion o de evitacion, otra que integra la anterior y
tiene que ver con el método de afrontamiento que puede ser cognitivo o conductual, y
otra que tiene que ver con el objeto del afrontamiento; la aproximacion centrada en el
problema y la centrada en la emocion. La primera y la segunda pueden entremezclarse,
dando lugar a estrategias de aproximacion cognitiva, evitacion cognitiva, aproximacion
conductual y evitacion conductual.

Los resultados de este meta-andlisis, comentados para las tres grandes
dimensiones de atribuciones causales, es decir, locus (externo-interno), estabilidad y
controlabilidad, indican que: 1) Para el caso del locus (externo-interno) esta dimension
aparece significativa y positivamente relacionada con las estrategias de aproximacion,
aproximacion cognitiva y conductual, y afrontamiento centrado en el problema y en la
emocion. No aparece, sin embargo relacionada con ninguna de las estrategias de
evitacion. 2) La dimension causal de estabilidad (inestabilidad-estabilidad), aparece
significativa pero negativamente relacionada con estrategias de aproximacion,
aproximacion cognitiva y afrontamiento centrado en la emocion, y positivamente
relacionada con estrategias de evitacion, evitacion cognitiva y conductual 'y
afrontamiento centrado en el problema. 3) Finalmente la dimension causal de
controlabilidad aparece positivamente relacionada con estrategias de aproximacion,
aproximacion cognitiva, y afrontamiento centrado en el problema 'y en la emocion. No
aparecen relaciones significativas para lo conductual, ni para la aproximacion ni para la

evitacion.
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Por tanto, parece que las causas internas, inestables y controlables estaran
relacionadas positivamente con las estrategias de aproximacion (aproximacion

cognitiva y conductual, afrontamiento centrado en el problema y en la emocion).

En relacion a lo que se ha encontrado en otras investigaciones, parece existir una
ausencia de relaciones entre las categorias causales especificas representadas
normalmente en el IPQ, o el IPQ-R, y el afrontamiento. De los trabajos analizados s6lo
en alguno de ellos aparece el componente causal relacionado con algln tipo de conducta
de afrontamiento. Este es el caso del estudio de Heijmans (1998), donde las causas
biologicas y las medioambientales estuvieron significativa y positivamente relacionadas
con la busqueda de apoyo y con el afrontamiento centrado en el problema,
respectivamente. Resultados similares aparecen en el estudio de Van Oostrom et al.
(2007), donde causas como la herencia bioldgica se relacionan también positivamente
con la busqueda de apoyo social, y con el afrontamiento activo. Por otro lado, Rutter y
Rutter (2002) con pacientes con sindrome de colon irritable encuentran que las causas
psicologicas aparecieron relacionadas positiva y significativamente con la expresion
emocional, con el consumo de alcohol y con la “retirada” conductual. En el caso de las
causas categorizadas por los autores como causas externas, las relaciones aparecieron
también positivamente con el afrontamiento llamado reinterpretacion positiva y
afrontamiento tipo “aislamiento”, que tiene que ver con conductas como quedarse en

casa, reducir las salidas al exterior, etc.

Si se piensa en causas especificas, en los estudios donde aparece alguna relacion,
los resultados indican que las causas bioldgicas estan relacionadas positivamente con
la busqueda de apoyo, y las psicologicas y las externas, en el mismo sentido, con la
evitacion y con el aislamiento. Estos resultados mas especificos van en la linea de lo

que se esperaba tedricamente, y de lo encontrado por Roesch y Weiner (2001).
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b) La relacion de las causas especificas con estrategias de afrontamiento

concretas como la adherencia al tratamiento o la asistencia a rehabilitacion.

Por otro lado, es frecuente encontrar numerosos estudios donde se analizan las
relaciones de las causas con conductas de afrontamiento concretas, tales como la
adherencia al tratamiento (tanto farmacologico como conductual). Incluso, dentro de
ésta los estudios se han centrado en conductas concretas como, la asistencia a sesiones
de rehabilitacion o los cambios en la dieta. Vistas asi se pueden conceptuar y, de hecho
han sido conceptuadas como conductas especificas de afrontamiento (Hagger y Orbell,
2003; Leventhal, et al., 1997).

Gump et al. (2001), realizaron un estudio donde el objetivo era analizar la
relacion entre la R.C.E., el efecto de la edad y la adherencia al tratamiento en un grupo
de pacientes con problemas coronarios que iban a ser intervenidos quirurgicamente.
Estos autores encontraron, entre otros resultados, que los cambios conductuales (que
formaban parte del tratamiento prescrito) eran distintos en funcion de la causa percibida.
Si la atribucidon sobre la causa de la enfermedad era conductual (p. ej. la dieta) los
cambios posteriores se dirigian a cambiar ese aspecto. En el caso de que no fuera asi y,
por ejemplo, se atribuyera como causa de la enfermedad a la edad o la genética, no se
producian cambios en ningun sentido. Resultados similares fueron encontrados mas
recientemente por Searle, Norman, Thompson y Vedhara (2007), con pacientes
diabéticos, donde las atribuciones causales estuvieron relacionadas con la dieta. Las
conductuales, positivamente con el consumo de grasas, las externas negativamente con
el consumo de sacarosa y las relativas a la herencia bioldgica, positivamente con el
consumo de frutas y verduras. Otros resultados han indicado que el componente causal
conductual (propia conducta, conducta de otros y pobre cuidado médico), fue el mejor
predictor de las puntuaciones en adherencia al tratamiento. Al mismo tiempo, causas
como la polucion y el azar se relacionaron con la no-adherencia al tratamiento, lo cual
apoyaria todo lo dicho anteriormente (Searle y Murphy, 2000). Resultados similares
aparecen para la adherencia al tratamiento con pacientes en relacion con la atribucion
de causas externas (Jessop y Rutter, 2003), aunque en este caso ambas variables estan

relacionadas negativamente.
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En lo que respecta a otras estrategias especificas de afrontamiento, Cooper,
Lloyd, Weinman y Jackson (1999), se centraron en estudiar la relacion de las
dimensiones del I.P.Q. con la asistencia a sesiones de rehabilitaciéon por parte de
pacientes que habian sufrido un infarto de miocardio. Analizaron las diferencias, en
cuanto a la R.C.E., entre pacientes cuya asistencia con regularidad a rehabilitacion era
alta, y aquellos que no, encontrandose que los primeros diferian de los segundos en
varios de los componentes, incluidas las atribuciones causales de tipo conductual (p. €j.

estilo de vida).

Cuando las estrategias de afrontamiento son mas concretas, como la adherencia
al tratamiento o la asistencia a rehabilitacion, la relacibn es positiva con
atribuciones causales de tipo conductual Yy controlable, mientras que las
atribuciones incontrolables o de tipo externo, se relacionan negativamente con este
tipo de conductas de afrontamiento. Esto también iria en la linea de lo esperado

teoricamente y de lo encontrado en la bibliografia.

3.2.2.2. La Identidad, las Consecuencias, el Control/Cura 'y el Curso y sus relaciones

con el Afrontamiento

a) Las relaciones entre los componentes de la R.C.E. y las estrategias generales

de afrontamiento

Si se piensa en una persona con gran cantidad de sintomas frecuentes (alta identidad),
con un alto impacto de la enfermedad en su vida (altas consecuencias), con escaso
control percibido (bajo control) y con una percepcion de curso cronico, en principio, no
hay una razén tedrica para pensar que también utilizard estrategias de afrontamiento en
un sentido o en otro para tratar de solventar o minimizar de alguna manera los
contratiempos de su enfermedad. De hecho, podria ser tan esperable que tratara de
afrontar activamente algunos aspectos de ésta, como que utilizara la evitacion o la
negacion para afrontar su dia a dia. Sin embargo, si se piensa sélo en la controlabilidad
de la enfermedad al margen del resto de componentes, quizas si que puedan establecerse

predicciones mas claras. En este caso, se podria pensar que una percepcion de control
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sobre el manejo de la enfermedad, podria estar relacionada con un afrontamiento activo
por parte del paciente, mientras que en el caso contrario, es decir, cuando la persona
percibe que no tiene control sobre lo que le ocurre, quizés sea mas probable que utilice
estrategias de evitacion o de negacion de los problemas.

Los resultados que se pueden encontrar para estos casos, aunque en ocasiones
contradictorios, van en linea de lo dicho anteriormente. Asi, Hagger y Orbell (2003)
entre otros autores, encontraron correlaciones positivas de moderadas a fuertes para la
relacion entre identidad-evitacion/negacion y para la identidad-expresion de emociones
(Moss-Morris, 1997; Rutter y Rutter, 2002; Walsh et al., 2004; Carlisle et al., 2005).
Parece que una alta sintomatologia de la enfermedad puede conllevar un uso mas
frecuente de estrategias de evitacion asi como de expresion de las emociones, aunque
también se ha relacionado con el afrontamiento centrado en el problema para el caso de
sintomas de un infarto de miocardio (Walsh et al., 2004).

En el caso de las consecuencias se encontraron relaciones positivas y
significativas con la negacion/evitacion y con la expresion de emociones, como la
anticipacion, en el estudio de Hagger y Orbell (2003). Resultados similares han sido
encontrados por Benyamini, Gozlan y Kokia (2004), donde las consecuencias
percibidas son, de los tres componentes evaluados (consecuencias, curso y
control/cura), las que mds se relacionan con negacion, evitacion y con el manejo del
problema. En otros estudios también la evitacion, la resignacion, asi como la expresion
emocional por un lado y la aceptacion por otro, aparecen relacionadas positiva (las
primeras) y negativamente (la ultima) con las consecuencias (Carlisle et al., 2005;
Rutter y Rutter, 2002).

Si tomamos los resultados para identidad y para consecuencias conjuntamente,
hecho que no debe extrafiar dada la relacion esperada que existe entre ambas variables
(como se vio al estudiar las interrelaciones entre los componentes), parece ser que altas
puntuaciones en identidad (es decir, muchos sintomas asociados a una enfermedad) asi
como una percepcion de consecuencias en la vida de la persona (alto impacto de la
enfermedad) se relacionan con estrategias de evitacion (Sciacchitano, Lindner y
McCracken, 2007), con la expresion de emociones (Goldstein et al., 2005), aunque
también con estrategias de afrontamiento centrado en el problema y manejo de éste

(Benyamini et al., 2004; Walsh et al., 2004), asi como con la resolucion de problemas,
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la aceptacion de responsabilidad sobre éste, el auto-control y la busqueda de apoyo
social (Sciacchitano et al, 2007). Como podra pensarse, estos resultados que parecen en
principio contradictorios, llevan a preguntarse como se explica que muchos sintomas y
graves consecuencias puedan conllevar estrategias de afrontamiento tan contrapuestas
(evitar o afrontar activamente). En este caso quizd los resultados pudieran ser
explicados por la influencia de otras variables (lo cual es bastante probable), como las
respuestas emocionales (ansiedad, el miedo, etc.), como ya se ha apuntado en algunos
estudios (Cameron, 2003).

En el caso del componente Control/Cura se esperaria que, ya que las causas
controlables se relacionaban con el afrontamiento activo (Roesch y Weiner, 2001), este
componente apareciera relacionado igualmente. Todo ello teniendo en cuenta que desde
la teoria del afrontamiento se relacionan a las evaluaciones sobre el control con el
afrontamiento centrado en el problema y el afrontamiento centrado en la emocion
(Sorgen y Manne, 2002). Asi, en algunos estudios (Goldstein et al., 2005; Hagger y
Orbell 2003; Helder et al., 2002; Moss-Morris, 1997; Rutter y Rutter, 2002) aparecieron
correlaciones positivas y significativas de este componente con el afrontamiento
genérico centrado en el problema, con el afrontamiento especifico centrado en el
problema, con la re-evaluacion cognitiva, y con la busqueda de apoyo social. Con
respecto a la evitacion, si que aparece en algunos estudios relacionada negativamente
con el control (Carlisle et al., 2005). Todo ello parece indicar que una percepcion de
control sobre la enfermedad o sobre aspectos relacionados con ésta, conlleva un
afrontamiento activo, mientras que una baja percepcion de control puede estar
relacionada con la evifacion como estrategia de afrontamiento.

Finalmente el curso aparecid relacionado positivamente con la re-evaluacion
cognitiva y con la evitacion/negacion (Hagger y Orbell, 2003), lo que también ocurre
con el manejo del problema para el caso de la infertilidad (Benyamini et al., 2004), y
con la aceptacion (Rutter y Rutter, 2002) en pacientes con sindrome de colon irritable.
Al distinguir entre curso cronico 'y ciclico, los resultados del estudio de Sciacchitano et
al., (2007) con pacientes de artritis reumatoide, no mostraron relaciones significativas
para el primero de ellos, mientras que para el curso ciclico los resultados fueron
significativos y positivos con la resolucion de problemas, la re-evaluacion positiva,

aunque también con el distanciamiento y con el escape-evitacion.
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En resumen, se podria decir que las relaciones entre una alta identidad y un alto
impacto (consecuencias) en la vida de la persona, apareceran tanto con estrategias
de aproximacion como de evitacion (ya que parece depender de otras variables). El
caso mas claro es el del control; la percepcion de control se relacionara positivamente
con las estrategias de aproximacion, mientras que lo hara negativamente con las de
evitacion-negacion. Para el caso del curso, lo encontrado en esta revision bibliografica

no parece indicar nada de interés.

b) Las relaciones entre los componentes de la R.C.E. y las estrategias

especificas de afrontamiento

En lo relativo a la adherencia al tratamiento, en un estudio llevado a cabo por Brewer,
Chapman, Brownlee y Leventhal (2002), cuyo objetivo era determinar la relacion entre
la R.C.E. y la adherencia al tratamiento (evaluado a partir del auto-informe de los
sujetos sobre la frecuencia con la que se tomaban la medicacion), los resultados
indicaron que so6lo las creencias sobre las consecuencias de la enfermedad se relacionan
con la adherencia al tratamiento, observandose que, los pacientes que creian que su
enfermedad podria tener graves consecuencias (un futuro infarto, por ejemplo), tomaban
su medicacion de acuerdo a las prescripciones médicas. Por otro lado, Coutu, Dupuis,
D’Antono y Rochon-Goyer (2003), llevaron a cabo otro estudio con pacientes con
hipercolesterolemia, donde la adherencia fue evaluada a partir de los cambios dietéticos
realizados por los pacientes a lo largo de un afio. Los resultados indicaron que la
identidad, estuvo relacionada negativamente con el mantenimiento de buenos habitos
alimenticios, lo que también se encuentra en Griva et al. (2000), con pacientes
diabéticos. También Cooper et al. (1999), centrado en la asistencia a rehabilitacion
cardiaca, al analizar las diferencias entre los grupos de personas que a los seis meses
habian asistido a rehabilitacion y aquellos que no, para comprobar si existian diferencias
significativas en cuanto a la representacion de la enfermedad y las demds variables,
encontraron diferencias en ambos grupos en cuanto a la dimension control/cura,
consecuencias, y en la causa (atribuciones al estilo de vida como causa de la
enfermedad), siendo mayores las puntuaciones encontradas en el grupo que asistio a

rehabilitacion.
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Asi, y por lo que sugieren estos y otros estudios, la percepcion de control, asi
como variables relacionadas con esta percepcion (autoeficacia, por ejemplo), es
importante en cuanto a la relacion con la asistencia a rehabilitacion o con la adherencia
al tratamiento, ya que, tal y como algunos han sefialado (Griva et al., 2000; Hagger y
Orbell, 2003; Schiaffino, Shawaryn y Blum, 1998) determinadas conductas de auto-
cuidado, son probablemente mas utilizadas si son percibidas como eficaces y faciles de
llevar a cabo, lo que a su vez, esta relacionado con la controlabilidad percibida sobre la
enfermedad.

Respecto a otras conductas especificas de afrontamiento, la busqueda de ayuda
médica, también ha sido analizada en algunos trabajos. Walsh et al. (2004), han llevado
a cabo un estudio en el que se han analizado el papel de las representaciones de la
enfermedad en el tiempo que transcurre desde los primeros sintomas percibidos por los
pacientes de infarto de miocardio hasta que obtienen el tratamiento médico adecuado de
urgencia. En este tipo de casos, el tiempo corre en contra de los pacientes, ya que
conforme mas dilacion haya en la aplicacion de la terapia trombolitica, mas negativas
seran las consecuencias en cuanto a lo que queda afectado tras el infarto y en cuanto a la
mortalidad. Pues bien, estos autores encontraron que solo las consecuencias estaban
relacionadas negativa y significativamente con el tiempo transcurrido. Esto vendria a
indicar que los pacientes que percibian los sintomas como mas serios tardarian menos

tiempo en llamar o ser atendidos en el hospital.

En sintesis, se podria decir que los resultados parecen mostrar que altas
puntuaciones en consecuencias, altas puntuaciones en control Yy causas
conductuales y controlables estarian asociadas con la adherencia al tratamiento y

con aspectos relacionados con ésta tales como el auto-cuidado.
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3.2.2.3. Resumen de las relaciones entre los componentes de la R.C.E. y el

Afrontamiento

Como resumen a los resultados relativos a la relacion entre el afrontamiento y
todos los componentes de la R.C.E. se podria decir que:

1. Las atribuciones causales generales como las causas internas, inestables y
controlables han mostrado relaciones positivas con las estrategias de aproximacion
(aproximacion cognitiva y conductual, afrontamiento centrado en el problema y en la
emocion). En el caso de las especificas, lo que se encuentra es que las causas biologicas
estan relacionadas positivamente con la busqueda de apoyo, y las psicolégicas y las
externas, con la evitacion y con el aislamiento.

2. En cuanto a las relaciones entre los demas componentes, de modo general,
parece ser que: la identidad y las consecuencias aparecen relacionadas positivamente
con la evitacion y la negacion, asi como con el afrontamiento activo, mientras que el
control/cura se relaciona positivamente con el afrontamiento centrado en el problema,

en la emocion asi como con la evitacion (negativamente).

En la tabla 9 aparecen todas las relaciones comentadas. Las que se muestran
resaltadas en color amarillo seran las que se consideraran en los estudios sobre las
evidencias de validez de las puntuaciones de la escala. En su momento se presentaran

las razones que han llevado a elegir unas sobre otras.

131




Bloque 3. Capitulo 3.2. Relaciones dela R.C.E. con otros constructos

ZOPI[EA 9P SBIOUSPIAQ SB[ 9P OIPMISA [0 UO SEPLISPISUOD URISS anb SOUOIOR[aI Se] UOS J0[00 US opejjesal doarede onb o7,

+ - NOIDV.LdHDV
+ + VALLINDOD NOIDVNTVAT-IY
+ + + SHTVNLONANOD SVSNVD NOIDVLITISVHAA V VIDNALSISV
- SHTAVTOULNODNI SVSNVD
- + + SATVALINANOD SVSNVD - ‘OLL TV VIDNIIIHAV
- SVNAALXA SVSAVD
+ SVNAIALXA SVSAVD VALLISOd NOIDV LTI TLNITI
+ SVNYIALXA SVSNVD
+ SVOIDOQTOIISd SVSNVD OINATAVISTY
+ SVOIDOQTOIISd SVSNVDI TTOHODTV dd OINNSNOD
+ + SVOIDOQTOIISd SVSNVI + TVNOIDOIWH NOISHIIXH
+ + i SATVINIIFINVOIGIIN A SVOIDOTOId SVSNVD VANAV/OAOdV 4d vAIN0snd
+ + ATAVIONINOD A ATIVLSANI ‘VNAALNI NOIDOIWH VI NA OAGVIINTD AV
+ SATVINHIFNVOIAIIN A SYOIDOQTOId SVSNVD
+ + + i VINATIdOUd TAd OfANVIN/VINATdOUd T NH OAVAINID AV
+ ATAVIONINOD A ATAVLSANI ‘VNAALNI
+ SVNYALXH SVSAVD
’ - dF SVOIDOQTOIISd SVSNVD i NOTOVIINNOIIVLIAL
+ ATEVIOULNOD A ATAV.LSANI ‘VNAALNI NOIDVINIXOddV
+ ATAVIOUINOD A ATIV.LSANI ‘VNAALNI TVALONANOD OLNIAINVINOYAV
+ ATAVIOUINOD A ATAVLSANI ‘VNAALNI OAILINDOD OLNATNVINOYAV
OosdNd VAND/AINOD "OASNOD SVSnvo "INAdI

opudUDIUOLY 19 K D Y €[ AP suduoduiod sof 3.1)ud SIUOE[AL se[ eaed SEPLIUOIUI SIUOIIB[II SB[ IP UIWNSIY 0IPEN)) *46 B[qEL

132



Bloque 3. Capitulo 3.2. Relaciones de la R.C.E. con otros constructos

3.2.3. Relaciones entre los componentes de la R.C.E. y el Ajuste a la enfermedad

Ya se ha dicho anteriormente que enfermedad, afrontamiento y ajuste son términos que
se han estudiado en conjunto. Sin embargo, el tratamiento que se da al ajuste en todos
esos casos puede ser distinto. Por un lado, se puede conceptuar como el resultado del
afrontamiento (Roesch y Weiner, 2001), es decir, utilizada una estrategia de
afrontamiento (o un estilo) el resultado es el ajuste a la enfermedad en un momento
dado. En este caso la investigacion pone en relacion las diversas estrategias de
afrontamiento con los resultados en la salud, siendo este ajuste en numerosas ocasiones,
definido a partir de variables como el grado de bienestar psicologico, los sintomas
fisicos, la funcionalidad, la calidad de vida, etc. Por otro, algunos autores enfatizan mas
el propio proceso del afrontamiento y sus relaciones con el malestar psicoldgico que,
por ejemplo, en el caso del cancer va cambiando conforme la enfermedad sigue su curso
y tratamiento (Osowiecki y Compas, 1999). Finalmente otros autores hacen hincapié en
la importancia de estudiar el ajuste de la persona desde una perspectiva que integre
ademas de esto, las asunciones sobre el funcionamiento del mundo y de uno mismo que
la gente tiene que modificar cuando enferma, ademas de las “conclusiones” (Brennan,
2001), que se extraen en ese proceso y que pueden estar a la base tanto del malestar
psicologico como de lo que se ha llamado “el crecimiento post-traumatico” (Tedeschi,
Park y Calhoun, 1998) y que se refiere a los cambios positivos que pueden resultar para
una persona después de una crisis vital.

Sea como fuere (bien como un proceso o como un resultado), parece que las
ideas sobre las enfermedades, o sobre determinados aspectos, tales como sus causas o su
posible control, asi como el afrontamiento estan relacionadas y forman parte de la
adaptacion a la enfermedad. Parece, por otro lado, que es fundamental poder conceptuar
todas estas interacciones con flexibilidad, es decir, asumiendo que el cambio es posible
porque la enfermedad y sus pardmetros cambian, las ideas sobre ésta cambian y las
estrategias desplegadas por los individuos para su manejo también cambian a lo largo
del tiempo y en multitud de circunstancias. Lo relevante quizés, llegados a este punto y
visto que existen diversos tratamientos del mismo concepto, sea precisamente

preguntarse qué va a entenderse por ajuste al analizar las relaciones en este trabajo.
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Hagger y Orbell (2003), analizan aquellos estudios donde los componentes de la
R.C.E. han sido relacionados con los resultados de la enfermedad (illness outcomes),
que podrian ser equivalentes a lo que se considera como ajuste, entendiéndolos como un
constructo formado a su vez por otros, tales como estatus de la enfermedad,
funcionamiento fisico, malestar o bienestar psicologico, funcionamiento de rol o social
v vitalidad. En esta misma linea, Jopson y Moss-Morris (2003) apuntan también a la
dificultad para comprender qué se entiende por ajuste a la enfermedad y lo definen
operacionalmente a través de una gran cantidad de variables que incluyen desde
discapacidades sociales y fisicas, hasta niveles de fatiga, auto-estima y variables
afectivas. Igualmente al hablar de ajuste otros autores consideran como tal a la
discapacidad o disfuncionalidad (Helder et al., 2002; Vaughan et al., 2003), a los
niveles de malestar psicologico como ansiedad, depresion, estrés, etc., (Edwards,
Suresh, Lynch, Clarkson y Stanley, 2001; Moss-Morris y Chalder, 2003; Thuné-Boyle,
Myers y Newman, 2006), a la calidad de vida (Watkins et al., 2000) o incluso al numero
de visitas al hospital en un ario (Scharloo, Kaptein, Weinman, Willems y Rooijmans,
2000).

Ante tal cantidad de constructos diferentes se hace importante establecer unos
criterios mediante los que, al menos, se pueda entender a qué nos referimos cuando
hablamos de ajuste. Autores como Zeidner y Saklofske (1996) afirman que un ajuste
adecuado a la enfermedad se puede evaluar a partir de cuatro criterios basicos:
a) reduccion de malestar psicologico, b) reduccion de reacciones biologicas o
psicoldgicas, c) vuelta a las actividades que se llevaban a cabo antes de que apareciera
el estresor y d) mantenimiento de niveles positivos de autoestima. Independientemente
de que se esté¢ de acuerdo o no con ellos, suponen un ejemplo de lo que podréd ser
considerado como un ajuste adecuado a la enfermedad, y de este modo, facilitar asi el
trabajo de busqueda de relaciones. Incluso, estos criterios permiten que se incluyan
muchos de los conceptos de los que se ha hablado anteriormente, con lo cual no serian

excesivamente restrictivos.
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3.2.3.1. Atribuciones Causales y su relacion con el Ajuste

Teniendo en cuenta que el ajuste puede ser evaluado utilizando diversos conceptos que
hacen referencia a aspectos funcionales (psicologicos, biologicos, sociales, de rol, etc.)
y de bienestar, se va a analizar la bibliografia relativa a las relaciones entre la R.C.E. y
el ajuste, comenzando como en los casos anteriores por el componente causal. Después
se analizaran el resto de componentes y finalmente se establecera un cuadro resumen
que ayude a poder predecir claramente las relaciones entre los componentes de la R.C.E.
y el resto de variables con un golpe de vista.

Considerando todo lo que se comentd para el afrontamiento en apartados
anteriores, es posible pensar que, de nuevo, cuanto mas se pueda hacer para manejar las
causas que parecen provocar las enfermedades, o bien las que provocan la exacerbacion
de los sintomas, mejor ajuste podra tener un paciente a su enfermedad.

Roesch y Weiner (2001) analizan en su meta-andlisis la relacion entre las
atribuciones causales generales y el ajuste a la enfermedad, encontrando que la
dimension /ocus se relaciona negativamente con el ajuste psicologico, la dimension de
controlabilidad 1o hace positivamente y para la estabilidad no aparece ninguna relacion
significativa. Cuando evalllan estas mismas relaciones pero mediadas por el
afrontamiento encuentran que las atribuciones causales internas, se relacionan
significativamente con un mayor uso de estrategias de aproximacion y centradas en la
emocion lo que a su vez esta relacionado con un mejor ajuste psicologico. En relacion
con la estabilidad y la controlabilidad, la atribucion de causas inestables, y
controlables, se relaciona positivamente con aproximaciones cognitivas al
afrontamiento y con estrategias centradas en la emocion, lo que también se asocia a un

mejor ajuste psicologico.

Por tanto, en términos muy generales, podria decirse que las causas
inestables, controlables y externas, se relacionaran positivamente con un mejor

ajuste del paciente a la enfermedad.
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Con respecto a otros estudios donde las atribuciones causales son mas
especificas, en algunos de ellos aparecen relaciones para las causas emocionales, que
se relacionan positivamente con depresion y ansiedad (Arefjord, Hallaraker, Harvik y
Maeland, 2002; Edwards et al., 2001). También las causas psicologicas (entre ellas el
estrés, aunque también la personalidad del paciente) se relacionan con mayores
puntuaciones en depresion, en ansiedad (Arefjord et al., 2002; Hill, Dziedzic, Thomas,
Baker y Croft, 2007; O’Leary et al., 2004; Rutter y Rutter, 2002), con un peor
funcionamiento psicosocial del paciente (Jopson y Moss-Morris, 2003), aunque también
con afectividad negativa (Figueiras y Alves, 2007; Moss-Morris et al., 2002) y menores
puntuaciones en autoestima (Jopson y Moss-Morris, 2003). Precisamente para esta
ultima relacion, aparecen datos similares en otros estudios como el de Powell, Dolan y
Wessely (1990), donde la atribucion de causas fisicas a la enfermedad, en este caso
Sindrome de Fatiga Cronica, se considera como un factor que preserva la autoestima, y
estas causas también parecen relacionarse positivamente con la afectividad negativa
(Moss-Morris et al., 2002) y negativamente con el funcionamiento social y la vitalidad
(Heijmans et al., 1999). Quizas la explicacion para la autoestima pueda estar en que la
dificultad de encontrar alteraciones bioldgicas como origen de la enfermedad en las
enfermedades funcionales (sindrome de fatiga cronica, sindrome de colon irritable, etc.),
puede llevar al paciente a pensar que la causa tiene mas que ver con factores
psicologicos o conductuales o a culparse por ello. Atribuir, por tanto, una causa fisica
para la enfermedad, puede contribuir a mantener adecuados los niveles de autoestima, si
bien esto también tiene implicaciones negativas en relacion con otras variables. Por otro
lado, se encuentra que cuando se atribuyen causas misticas o mdagicas, asi como
factores incontrolables o de riesgo, las relaciones aparecen como positivas con
ansiedad, con un peor ajuste emocional (Arefjord et al., 2002), con discapacidad
percibida (O’Leary et al., 2004) y con afectividad negativa (Figueiras y Alves, 2007,
Moss-Morris et al., 2002).

Por ultimo es necesario resaltar que en la mayoria de los estudios donde se han
analizado las atribuciones causales, las relaciones que aparecen como significativas se
centran en el ajuste emocional o psicologico. Son escasos los estudios en los que se han

encontrado relaciones entre las atribuciones causales con el funcionamiento social o el
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de rol, o el funcionamiento fisico, exceptuando la discapacidad, que aparecia
relacionada con los factores incontrolables (O’Leary et al., 2004). De hecho, cuando se
buscan esas relaciones lo que se encuentra es que o bien no se dan, es decir, no aparecen
como significativas (Jopson y Moss-Morris, 2003; Heijmans, 1998) o los estudios que
evaluan la relacion entre la R.C.E. y el ajuste social o fisico, excluyen de sus analisis las
relaciones con el componente causal (Hagger y Orbell, 2003; Paschalides et al., 2004;
Stuifbergen et al., 2006), con lo que se hace muy complicado encontrar resultados en

este sentido que aporten informacion sobre las predicciones.

En resumen, cuando se han encontrado relaciones casi siempre han sido con el
ajuste emocional o psicolégico, definido operacionalmente a partir de variables tales
como la ansiedad, depresion, autoestima, etc. Si se tienen en cuenta las grandes

categorias _de_ atribuciones, se puede decir que las causas internas se relacionan

negativamente con el ajuste psicologico. Las inestables y controlables, 1o hacen
positivamente. Es decir, el ajuste psicologico aparece relacionado positivamente con las
causas cuando éstas son percibidas como externas, no duraderas (inestables) y cuando
se perciba que hay posibilidad de hacer algo para controlarla (controlables).

Esto mismo puede comprobarse cuando el andlisis se centra en las causas
especificas: las causas emocionales y psicologicas (como el estrés o la personalidad) se
relacionan con altas puntuaciones en afectividad negativa, depresion, baja autoestima y
ansiedad. Las causas biologicas 1o hacen positivamente con la autoestima, aunque
también con altas puntuaciones en afectividad negativa y con un peor funcionamiento
psicosocial. Finalmente, las causas magicas o misticas asi como los factores
incontrolables o de riesgo, se relacionan con un peor ajuste del paciente (ansiedad y
peor funcionamiento psicosocial). Por ultimo, destacar que en lo que al ajuste fisico se
refiere, en la mayor parte de los estudios analizados o no se estudia en tanto a sus

relaciones con el componente causal, o no aparecen relaciones significativas.
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3.2.3.2. La Identidad, las Consecuencias, el Control/Curay el Curso, y sus relaciones

con el Ajuste

Muchas de estas relaciones se han estudiado teniendo en cuenta el papel
mediador de las estrategias o estilos de afrontamiento (Osowiecki y Compas, 1998,
1999), en lo que se llamod anteriormente la hipotesis de la bondad de ajuste. Aunque
todos estos estudios son de sumo interés, lo que nos interesa en este momento no es
tanto analizar ese papel mediador, sino estudiar las relaciones que aparecen con las
variables vistas anteriormente, sin centrar la exposicion en la mediacion de otras
variables.

Tal y como predicen Hagger y Orbell (2003), las relaciones esperadas podrian
establecerse como que la presencia de muchos sintomas relacionados con la enfermedad
(alta identidad), altas consecuencias percibidas, asi como un escaso control y un curso
cronmico, se relacionaran con un peor ajuste (menor bienestar y vitalidad, mal
funcionamiento psicoldgico, social y fisico, ansiedad y depresion, asi como con mayor
discapacidad). Asi, lo que se encuentra sistematicamente en los estudios revisados es
que la identidad, se relaciona positivamente con la discapacidad, dolor y fatiga (Carlisle
et al., 2005; Weinman et al., 1996), con ansiedad y depresion (Groarke, Curtis,
Coughlan y Gsel, 2005; Paschalides et al., 2007), asi como con el malestar psicologico
en general (Groarke et al., 2005; Rees, Fry, Cull, Sutton, 2004). Por otro lado, se
encuentra negativamente relacionada con el funcionamiento fisico, social y de rol
(Groarke et al., 2005; Kaptein et al., 2006; Scharloo et al., 1998) y en términos mas
generales con el bienestar (Edgar y Skinner, 2003) del paciente, la salud general, la
vitalidad, la salud mental y el ajuste psicolégico (Carlisle et al., 2005; Groarke et al.,
2005; Heijmans, 1998; Helder et al, 2002). Finalmente, incluso algunos autores
encuentran que la identidad de la enfermedad, y en particular, la percepcion de los
sintomas, explican la mayor cantidad de la varianza en el ajuste a la enfermedad (Kemp,

Morley y Anderson, 1999).
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En definitiva, los resultados de los estudios apuntan a que una alta
sintomatologia asociada a la enfermedad parece relacionada con un peor ajuste de la
persona tanto en el funcionamiento psicoldgico, social y fisico, como en relacion al
bienestar percibido, a la vitalidad o incluso a la fatiga y el dolor padecido por el

enfermo.

En relacion a las consecuencias, se podria hacer una prediccion similar a la
anterior, es decir, es probable que un alto impacto de la enfermedad en la vida de la
persona se relacione con mayor malestar, con un peor funcionamiento, y en definitiva
con un peor ajuste. De hecho, lo que aparece en los estudios es que las consecuencias
percibidas de la enfermedad se relacionan positivamente con el malestar y
funcionamiento fisico y la discapacidad (Hunter y O'Dea, 2001; Weinman et al., 1996),
con el dolor (Carlisle et al., 2005), con la ansiedad y la depresion (Groarke et al., 2005;
Rutter y Rutter, 2002; Thuné-Boyle et al., 2006). Son también numerosos los estudios
donde se encuentran relaciones negativas de las consecuencias con el funcionamiento
fisico (Groarke et al., 2005) y psicosocial (Kaptein et al, 2007), con las evaluaciones
sobre la propia salud (Rutter y Rutter, 2002; Weinman et al., 1996), el regreso al
trabajo (Boot et al., 2007; Petrie, Weinman, Sharpe y Buckler, 1996), la vitalidad
(Heijmans, 1998) vy la calidad de vida (Rutter y Rutter, 2002).

Finalmente, y en relacion a los dos componentes que quedan por comentar,
teniendo en cuenta lo anterior podria esperarse que altas puntuaciones en control, es
decir, una percepcion sobre la posibilidad de controlar la enfermedad se relacione con
un mejor ajuste de la persona. Ello seria esperable tanto para el control, visto de manera
general, como para el control personal o del tratamiento en caso de que se estudien por
separado. Lo que se ha encontrado es que el componente control/cura se relaciona
positivamente con la rehabilitacion de pacientes que han sufrido un infarto (Petrie et al.,
1996), con mayor ajuste psicologico (Heiymans, 1998), con calidad de vida y con
satisfaccion con la salud (Reynolds et al., 2009; Rutter y Rutter, 2005), asi como con un
ajuste general del paciente y con resultados positivos de la enfermedad (Bradley, Lewis,
Jenning y Wrad, 1990; Shillitoe y Christie, 1990). Por el contrario aparecen relaciones
inversas con el dolor, la depresion y la ansiedad (Groarke et al., 2005; Knibb y Horton,
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2008; Hunter y O'Dea, 2001), con la discapacidad (Carlisle et al., 2005), asi como
positivas con el bienestar (Paschalides et al., 2004).

En relacion a lo que ocurre cuando se distingue entre los distintos tipos de
control algunos estudios han mostrado que el control personal se relaciona
negativamente con los niveles de depresion y positivamente con el funcionamiento
fisico (Knibb y Horton, 2008; Stuifbergen et al., 2006), asi como el control del
tratamiento lo hace con menores puntuaciones en disfuncion social asi como en
malestar psicologico (Ireland et al., 2005; Knibb y Horton, 2008).

Para el curso, normalmente cuando se estudia como un Unico continuo agudo-
cronico las relaciones se repiten, es decir, aparecen positivas para malestar fisico y
visitas al médico (Weinman et al., 1996) y dolor y discapacidad (Carlisle et al., 2005;
Hill et al.,, 2007) y negativas con el regreso al trabajo (Petrie et al., 1996), el

funcionamiento fisico y social, €l ajuste psicologico y la vitalidad (Heijmans, 1998).

Es decir, en general parece ser que a mayor cantidad de sintomas, mayores
consecuencias 'y mayor cronicidad de la enfermedad, los pacientes tienden a tener
menor bienestar psicoldogico, menor funcionamiento social y fisico, y menor
vitalidad. Por el contrario, percibir control sobre la enfermedad esta relacionado
positivamente con mayor bienestar psicolégico, mayor funcionamiento social y

mayor vitalidad.
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3.2.3.3. Resumen de las relaciones entre los componentes de la R.C.E. y el Ajuste

En definitiva, podriamos decir que tal y como seria de esperar en términos de
cognicion de la enfermedad y de las relaciones con los resultados en las enfermedades,
las respuestas adaptativas o de ajuste, como el funcionamiento de rol, el
funcionamiento social y fisico, el bienestar psicolégico y la vitalidad estan
asociadas con bajas consecuencias percibidas y con una débil identidad de la
enfermedad, es decir, poca sintomatologia asociada. Como conclusion podria decirse
que los individuos que perciben que su enfermedad tiene graves consecuencias, un
curso cronico y una fuerte identidad tienden a puntuar bajo en resultados adaptativos
de la enfermedad y alto en resultados desadaptativos. Por otro lado, estos resultados
apoyan la idea de que el control/cura podria estar positivamente relacionado con
resultados adaptativos, aunque no con todos, y negativamente relacionada con los

resultados desadaptativos.

Todas estas relaciones, y aquellas que se utilizaran para la obtencion de las
evidencias externas de validez, se muestran en la Tabla 10 (resaltadas en color las que

seran objeto de estudio).
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3.3. PROPUESTA DE DEFINICION SINTACTICA

El objetivo de este bloque de capitulos fue establecer un marco sintactico que
sirviera para plasmar una definicion sintdctica definitiva que permitiera concretar las
relaciones que se predicen tanto desde el modelo, como desde lo que muestran los
estudios relativos al constructo. Asi sera posible extraer las conclusiones necesarias
sobre las relaciones mas claras y utiles en aras de obtener las evidencias de validez
externa. Es evidente que abarcarlas en su totalidad es casi imposible, ademés de que
seria excesivo el tratamiento y el andlisis de todas ellas.

Con todo esto se pretende aclarar que no van a considerarse todas las posibles
relaciones, y aunque en su momento se profundizard mas en las razones que han
llevado al estudio de unas frente a otras, se presentan estos cuadros (Tablas 11 y 12),
donde aparecen las relaciones basicas que se esperaran encontrar y a partir de las que se

estableceran las hipotesis de trabajo del capitulo 7 (evidencias de validez).
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Tabla 11. Relaciones esperadas entre las cinco dimensiones de la R.C.E., el afrontamiento y el
ajuste

Identidad Consecuencias Control-Cura Curso

Identidad \

Consecuencias + \

Control-Cura - - \

Curso + + - \

Causas Medioambientales +
Causas Fisicas, Biolégicas, Inmunolégicas ++ ++ - ++
C. Emocionales, Psicologicas + + ++ -
Factores de Riesgo, Estilo de vida + -
Misticas, Casualidad y Factores incontrolables + -

Afrontamiento | Af. Centrado problema + + + +
Af. Centrado emocién +
Evitacién/Negacion + + -

Busqueda de Apoyo/Ayuda + +

Expresién Emocional + +

Aceptaciéon - +
Ajuste Funcionamiento Fisico - - -

Funcionamiento Psicosocial - - + -

Discapacidad + + - +

Ajuste Emocional +

Salud Mental - +

Vitalidad - - + -

Dolor + + - +
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Tabla 12. Las relaciones entre las atribuciones causales, el afrontamiento y el ajuste

Causas Medioambientales, Causas Fisicas, Bioldgicas, Causas Misticas, Casualidad Factores de
Externas Inmunolégicas Emocionales, y Factores Riesgo,
Psicologicas incontrolables Estilo de
vida
Afrontamiento | Af, Centrado problema + +
Af. Centrado emocion
Evitacion/Negacién +
Busqueda de + +
Apoyo/Ayuda
Expresiéon Emocional +
Aceptaciéon
Ajuste Funcionamiento Fisico
Funcionamiento - - -/ - -
Psicosocial
Discapacidad +

Ajuste Emocional
Salud Mental
Vitalidad

Dolor
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Capitulo 4. Construccion de items

4. CONSTRUCCION DE ITEMS

4.1. La Tabla de Especificaciones del Test

4.1.1.

4.1.2.

Consideraciones sobre algunas de las dimensiones y sobre la naturaleza cualitativa
del componente Causal

Especificaciones del Test por Componente

a) Componente Identidad

b) Componente Causal

¢) Componente Consecuencias

d) Componente Control/Cura

e) Componente Curso

4.2. Tabla de Especificaciones de los items

4.3. La Version Piloto de l1a Escala

4.3.1.
4.3.2.
4.3.3.
4.34.
4.3.5.

Items e instrucciones “piloto” de la escala de Identidad

Items e instrucciones “piloto” de la escala Causal

Especificaciones, instrucciones e items “piloto” de la escala de Consecuencias
specificaciones, instrucciones e items “piloto” de la escala de Control/cura

E fi , inst t “piloto” de 1 la de Control/c

Especificaciones, instrucciones e items “piloto” de la escala de Curso

Este capitulo tiene como objetivo presentar el proceso que se siguid para desarrollar los primeros

items. En primer lugar, se muestran las tablas de especificaciones necesarias para poder iniciar la

construccion; por un lado la Tabla de especificaciones sobre el test, muy relacionada con la definicion

semantica y donde se ofrece informacion relativa a las definiciones, a las distintas facetas incluidas en

ellas y al peso que cada una va a tener. Por otro, se presenta la Tabla de especificaciones sobre los items,

donde aparece la informacién necesaria para que el constructor de los items los desarrolle. En esta tabla

como se vera, se muestra la informacion relativa a las caracteristicas concretas de la prueba (p. ej. el

objetivo que tiene, el tipo de escala de respuesta, ejemplos de las instrucciones, etc.). En segundo lugar, y

ya al final del capitulo, se muestra una version piloto de la escala donde aparecen las primeras

instrucciones y los items preliminares.
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4. CONSTRUCCION DE ITEMS

4.1. La Tabla de Especificaciones del Test

Como se viene diciendo, el constructo en que va a basarse la prueba objeto de este
trabajo, es decir, la Representacion Cognitiva de la Enfermedad, consta de varios sub-
constructos o componentes que tienen entidad por si mismos (identidad, control/cura,
causas, consecuencias, etc.), aunque se presupone que todos forman parte del mismo
concepto (recuérdese el apto. 2.3.1. sobre consideraciones métricas). Recordando de
algiin modo a la definicion semantica, y teniendo en cuenta que todo lo que sigue se
fundamenta en ella, se presenta la Tabla de especificaciones del test (Tabla 13).

Como puede observarse, aparecen definidos de manera general todos los
componentes, incluyendo a su vez en ellos diversos aspectos en su definicion. Por
ejemplo, para las consecuencias se describieron las consecuencias actuales y las
esperadas (familiares, sociales, laborales), asi como para el control se tuvieron en
cuenta los diversos agentes de control (personal, del tratamiento y de otros). Es evidente
que el desarrollo de los items va a estar guiado por la definicion semantica y, en
consecuencia, por todos los aspectos que se incluyeron en su momento en esta
definicion. En las tablas de especificaciones, la guia necesaria y fundamental para el
constructor de items, es necesario que quede recogida la mayor cantidad de informacion
posible, tal como el nimero de dimensiones, el papel de las mismas en el constructo, las
facetas dentro de cada una de éstas, el numero previsto de items por dimension
considerando todas las facetas, etc. Al hilo de esto es necesario resaltar que en el caso
de este trabajo, aunque las dimensiones estén compuestas por distintas facetas, la
importancia dada a éstas va a ser igual en todos los componentes. Esto ha sido asi
porque, en principio, no existen razones tedricas para pensar que, por ejemplo, dentro de
las consecuencias, las actuales sean mas importantes que las futuras, o dentro del
control que el control personal tenga mas relevancia que el del tratamiento. Como no
hay razones tedricas, y ni siquiera la experiencia directa con las enfermedades nos ha
llevado a pensar que unas pudieran primar por encima de otras, el peso de las distintas
facetas dentro de cada sub-escala se ha repartido por igual. Por eso en la Tabla de
Especificaciones del Test (Tabla 13) en cada componente aparecen pesos similares para

cada una de sus facetas (véase, por ejemplo que el peso dado a las consecuencias
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actuales y esperadas es el mismo, 50%), lo que indica que todas las facetas van a
colaborar por igual a la puntuacion total.

Sin embargo, el que todas las facetas tengan el mismo peso no quiere decir que a
la hora de desarrollar los items éstos sean igual en cantidad para cada una de las
distintas facetas. Es posible que esto ocurra como resultado del proceso de construccion
de los items y de que ciertas facetas, por su propia entidad, puedan requerir para su
representacion de un nimero mayor de items que otras. En definitiva, aunque el peso
para distintos aspectos dentro de un mismo componente sea el mismo, es posible que el
nimero de items varie. Si esto ocurriese la puntuacién deberd ser ponderada para
garantizar esa igualdad en relevancia que se viene argumentando. En nuestro caso esto
ha sido asi y, por ejemplo, dentro de las consecuencias, las consecuencias actuales van
a estar representadas por 12 items mientras que las esperadas por 4 (véase numero entre
paréntesis en la Tabla 13). Como hemos dicho, tan importantes van a ser unas como
otras (50%, respectivamente), aunque el nimero de items necesario para representar las
del primer caso difiera bastante del segundo (en uno ha sido necesario construir tres
veces mas items que en el otro). Por ello, las puntuaciones deberdn ponderarse
adecuadamente para que todo suponga un aporte por igual a la puntuacion total de las
consecuencias, en este caso.

Finalmente, es necesario llamar la atencion sobre la escala causal, donde no han
sido establecidos los pesos dados a las distintas categorias causales. Ello se debe a que,
como se comentara en el siguiente apartado, la escala causal va a considerarse de tipo
cualitativo y no sera obtenida ninguna puntuacion total, con lo que no se aplicard

ninguna de estas consideraciones.
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Tabla 13. Tabla general de Especificaciones del Test*

COMPONENTES

SUBCOMPONENTES

IDENTIDAD (33): Esta dimension
incluye dos tipos de informacion:

percepcion __de los sintomas,

creencias sobre la etiqueta que
puede representar ese conjunto de

sintomas y creencias sobre las

asociaciones entre los sintomas y

la etiqueta de la enfermedad

CAUSAS (28): Se refiere a las
creencias individuales sobre los
factores (externos e internos) que
son responsables de causar la
enfermedad u otros aspectos de ésta

(p-¢j. los sintomas)

CONSECUENCIAS (16):
Dimensiéon que se compone de
aspectos relativos a las

consecuencias actuales o futuras

que la enfermedad o algunos
aspectos que éstas tienen o tendran
sobre distintas areas de la vida del
paciente (laboral, familiar, de

pareja, etc.)

CONTROL/CURA (12):
Dimensioén compuesta por aspectos
relativos a las creencias de control
en general, sobre la enfermedad o
sobre algun aspecto de ésta y de la

posibilidad de curacién. También

SINTOMAS PERCIBIDOS (33): Listado de sintomas pertenecientes
o no a la enfermedad
ENLACE ETIQUETA-SINTOMAS (33): Sintomas que se cree

tienen que ver con ésta

Medioambiental (2): Se refiere a cualquier causa presente en el medio
exterior al paciente (p.e. contaminacion)

Biolégica (4): Causas que tienen que ver con aspectos relativos al
desarrollo o a la evolucion fisica o biologica de la persona (p.e.
anomalias fisicas)

Conductual (11): Causas relativas al estilo de vida, a los habitos, o a la
manera de hacer determinadas cosas en la vida cotidiana (p.e. comida
basura)

Psicologica/Psico-Social (8): Causas relativas a los aspectos
psicologicos (como la forma de afrontar la vida) o al entorno social en
que se desarrolla la persona (p.e. las relaciones con los demas)

Mistica (3): Hacen referencia a todas aquellas causas inexplicables o
explicadas por razones superiores al hombre (p.e. causas

sobrenaturales)

ACTUALES (12): Se refiere a las 1. De los sintomas (4):
consecuencias que esté teniendo la Familiares, Sociales,
enfermedad o aspectos relativos a ella Laborales, Personales
sobre distintas areas de la vida de la 2. Del curso (4): Idem

persona, en este momento, a dia de 3. Del control (4): Idem

hoy.

ESPERADAS (4): Se refiere a las 1. De la enfermedad
expectativas de los enfermos, es decir, (4): Idem

a las consecuencias que creen que la

enfermedad tendra en un futuro, a

corto, medio o largo plazo.

CONTROL PERCIBIDO (2): Se 1. De la enfermedad
refiere a las creencias generales de 2. Delos sintomas
control, sin especificar en manos de

quién esta esa posibilidad de controlar

(p.e. es posible controlar mi

enfermedad)
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las creencias de control pero
relativas al agente que lo lleva a
cabo, es decir, en manos de quién

esta el control (propio paciente,

familiares, tratamiento, médicos).

CURSO (2): Compuesto por
aspectos relativos a la

duracion/curso o a la evolucién de

la enfermedad o de algin aspecto

de ésta

CONTROL PERSONAL (4): Se
refiere a las creencias sobre la
posibilidad de que las propias
conductas o uno mismo sea el agente

de control de su propia enfermedad

(p-e. yo controlo mi enfermedad)
CONTROL DEL TRATAMIENTO
(3): Se refiere a creencias sobre el
papel del tratamiento en el control de
la enfermedad (p.e. el tratamiento
controla la enfermedad)

CONTROL DE OTROS
SIGNIFICATIVOS (2): Se refiere a
la creencia en si el control de la
enfermedad estd en manos de otras

personas importantes para el paciente

(el médico o la familia)

CURA (1): Se refiere a creencias
generales sobre la posibilidad de
curacion de la enfermedad o de
aspectos relacionados con ella (p.e. la

enfermedad es incurable)

Sobre la
enfermedad

Sobre los sintomas
Sobre las
consecuencias

Sobre las causas

Sobre los sintomas
Sobre las causas
Sobre las

consecuencias

Sobre los sintomas

Sobre las causas

De la enfermedad

DURACION (1): Hace referencia a creencias sobre aspectos que

tienen que ver con las creencias sobre la duracion de la enfermedad o el

curso de ésta (p.e. sobre la cronicidad de la enfermedad)

EVOLUCION (1): Se refiere a creencias sobre como va a evolucionar

la enfermedad con el paso del tiempo

* Entre paréntesis aparece el nimero de items que van a construirse.

4.1.1. Consideraciones sobre algunas de las dimensiones y sobre la naturaleza

cualitativa del componente Causal.

Para el desarrollo de los primeros items se partio de la definicién semantica ademas de

las consideraciones métricas apuntadas al final del capitulo 2.3. sobre los pesos y la

naturaleza cualitativa de alguna de las dimensiones. Recordando lo que se dijo entonces,

se asumi6 que las escalas de identidad y la escala causal iban a ser diferentes al resto,

por varios motivos. En primer lugar, porque se trataba de dos escalas cuya definicion

operativa conllevaba que los items a desarrollar fueran diferentes a los de las demas

(control, curso y consecuencias). De ahi que hayan sido representados a través de

listados (de sintomas y de causas, respectivamente). En segundo, porque la escala
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causal, concretamente, aportaria informacion de tipo cualitativo-nominal. Asi, en
relacion a esto ultimo, habria que tener en cuenta que en la evaluacion de la atribucion
de una causa concreta a las enfermedades, mas que evaluar la cantidad en la que el
componente se da, lo que se recoge es informacién sobre el tipo de atribucion que los
sujetos hacen (si es bioldgica, si es psicoldgica, o de cualquier otro tipo). El resto de
componentes -identidad, control/cura, consecuencias y curso-, seran considerados de
tipo cuantitativo, puesto que para estos casos si tiene sentido pensar en cantidad mas
que en cualidad a la hora de interpretar los datos obtenidos posteriormente. Por ejemplo,
esos datos posteriores indicaran el grado en que el paciente identifica la enfermedad con
sus sintomas, el grado en que percibe control sobre ella, el grado en que la enfermedad
tiene consecuencias en su vida, asi como el grado de cronicidad que percibe que va a

tener, respectivamente.

4.1.2. Especificaciones del test por componentes

Antes se ha comentado que el peso dado a las distintas facetas iba a ser igual para todos
los casos, aunque el numero de items fuera distinto. Sin embargo, hasta ahora no se ha
profundizado en comentar como y en qué cantidad se ha concretado dicho ntimero. Lo
que se va a describir a continuacion es el proceso que se ha llevado en la construccion
de los primeros items de cada componente, no sin antes advertir que tanto los items
como las instrucciones fueron finalmente desarrollados sobre la Diabetes Mellitus.

Han sido basicamente dos las razones fundamentales para centrar el desarrollo
de la escala en esta enfermedad: 1. Se pretendia evitar el “ruido” que la aplicacion de
los primeros items a muestras con distintas enfermedades pudiera conllevar y 2. Se
buscaba una enfermedad representativa de las enfermedades cronicas mas comunes en
nuestra sociedad.

Asi, sobre el primer punto es necesario decir que, en contra de lo que se viene
haciendo con la mayor parte de las escalas que han sido desarrolladas para evaluar la
R.E. y que desde el inicio aplican la prueba a diversas enfermedades (la mayoria
cronicas, pero de distinta indole), en este trabajo se decidid que iba a ser importante
centrarse en una Unica enfermedad. Es cierto que existen muchas enfermedades de tipo
crénico y que se asume que la R.E. de cada una de ellas va a ser la misma en estructura
(en cuanto a los cinco componentes), si bien no tiene porqué ser asi en cuanto a sus

caracteristicas (una enfermedad puede conllevar consecuencias mayores que otra, mas
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esfuerzo para su control, implicar mayor cantidad de sintomas, etc.). Ademas, los
componentes pueden inter-relacionarse de una forma u otra dependiendo de la
enfermedad de que se trate (por ejemplo, probablemente la relacion entre los sintomas y
las consecuencias de la diabetes no sea igual que la relacion entre esos mismos
componentes en la psoriasis, mucho menos susceptible de ser controlada, con mayores
implicaciones sociales, a pesar de ser también una enfermedad cronica). Ya que parte de
este trabajo se centrard en la busqueda de evidencias de validez externa, y ello implicara
estudiar relaciones entre componentes, el uso de una muestra de personas con la misma
enfermedad facilitard el desarrollo de los primeros estudios sobre las garantias
psicométricas de la prueba. Ello no quiere decir, que en fases posteriores -no ya de este
trabajo que se presenta aqui (que al fin y al cabo corresponde a una pequefa parte de
todo el proceso) sino, del propio proceso de construccion-, la escala no deba aplicarse a
diversas enfermedades. El objetivo final es que la prueba sea aplicable a cualquier
enfermedad.

Por otro lado, se eligi6 la diabetes mellitus por tratarse de una enfermedad
cronica cuyas caracteristicas la hacian idonea para la evaluacion de la Representacion de
la Enfermedad. Se trata de una enfermedad cada vez mas extendida en nuestra sociedad
debido al estilo y a los habitos de vida, con un gran componente “conductual” y que
depende en gran medida de la auto-regulacion del paciente, lo cual la hace una
“enfermedad prototipo” que puede encajar en el modelo tedrico que guia toda este
trabajo (recuérdese que la representacion de la enfermedad es un constructo inserto en el
Modelo de Sentido Comun o de Auto-regulacion sobre la enfermedad). Se trata también
de una enfermedad que puede aparecer con un curso tanto cronico, como pasajero (v.g.
diabetes gestacional) e implicar tratamientos con un “impacto psicologico” distinto
(antidiabéticos orales frente a insulina auto-administrada o dosificada través de la
bomba), lo cual podria ser util en caso de querer estudiar la sensibilidad de la prueba en
distintos casos de la misma enfermedad.

Todo ello llevo a enfocar la prueba para enfermos diabéticos de modo que, las

especificaciones tanto del test como de los items, van a estar mediatizadas por ello.
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a) Componente “Identidad”

Partiendo de la definicién semantica de la identidad, ya se vio como en este componente
se aludi6 a dos partes claramente diferenciadas: por un lado, los sintomas percibidos
por el paciente (en su vida diaria) y, por otro, el enlace que hace de éstos con la
enfermedad que padece (es decir, la identidad debe recoger la opinién o la creencia de
qué sintoma o sintomas estan relacionados con la enfermedad que padece). Por tanto,
los items desarrollados para representar este componente deberan atender a las dos

cuestiones planteadas, tal y como se refleja en la Tabla 14.

Tabla 14. Especificaciones del componente de identidad

IDENTIDAD (33): Esta dimension incluye varios tipos de informacion: percepcion de los sintomas,

creencias sobre la etiqueta que puede representar ese conjunto de sintomas y creencias sobre las

asociaciones entre los sintomas vy la etiqueta de la enfermedad

« SINTOMAS PERCIBIDOS (33): Listado de sintomas
SUBCOMPONENTES pertenecientes o no a la enfermedad
« ENLACE ETIQUETA-SINTOMAS (33): Sintomas que se cree

tienen que ver con €sta

Por ello, para la evaluacion del componente de identidad, se desarrolld un
listado con sintomas comunes y representativos de la Diabetes Mellitus. Se decidio que
un listado sobre posibles sintomas, asi como una pregunta directa, para ser contestada
en caso de que se padezca, sobre su relacion con la etiqueta “diabetes”, seria una forma
adecuada de representar este componente. Este listado fue elaborado teniendo en cuenta
diversas fuentes de informacion (libros, otras escalas de evaluacion, consulta a expertos,
etc.) y se desarrolldo con la instruccion concreta de que la persona que contestara la
escala, indicara si en su dia a dia padecia alguno de los sintomas del listado. Sin
embargo, lo que finalmente interesaba evaluar no era la presencia/ausencia del sintoma
(se trataba de una escala dicotomica SI/NO), sino si la persona lo relacionaba con la
etiqueta de la enfermedad. Por ello se afiadié una pregunta que sondeaba la creencia
sobre si el sintoma concreto estaba relacionado o no con la misma. En un primer
momento fueron listados 33 sintomas diversos, indicando a la persona que debia sefalar
aquellos que padeciera frecuentemente, asi como responder a continuacion si creia que

el sintoma o los sintomas que habia seleccionado estaban relacionados o no con la

enfermedad (SI/NO).
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b) Componente “Causal”

Para el caso de este componente, y considerando que la definicion semantica hacia
referencia a diversos tipos de causas posibles, se desarrollaron items referidos a causas
medioambientales, biologicas, conductuales, psicologicas/psicosociales y misticas. Por
ello, en un primer momento se tuvieron en cuenta tanto aquellas causas consideradas en
el estudio de Shiloh et al. (2001), como las que aparecian en la bibliografia relativa a la
Representacion de la Enfermedad en general, y se tratd de poner ejemplos
representativos de cada una de las categorias. Para las conductuales y
psicologicas/psicosociales, debido a la diversidad de conductas que podrian
representarlas, se listaron un niimero significativamente mayor de causas posibles que

para el resto, tal y como queda recogido en la tabla de especificaciones del componente

(Tabla 15).

Tabla 15. Especificaciones del componente causal

CAUSAS (28): Se refiere a las creencias individuales sobre los factores (externos e internos) que son

responsables de causar la enfermedad u otros aspectos de ésta (p.ej. los sintomas)

SUB-COMPONENTES

1. CAUSAS DEL ORIGEN
DE LA ENFERMEDAD

2. CAUSAS
DESENCADENANTES DE
LOS SINTOMAS

CATEGORIAS CAUSALES: DEFINICION OPERACIONAL l

Medioambiental (2): Se refiere a cualquier causa presente en el
medio exterior al paciente (p.e. contaminacion)

Biologica (4): Causas que tienen que ver con aspectos relativos al
desarrollo o a la evolucion fisica o biologica de la persona (p.e.
anomalias fisicas)

Conductual (11): Causas relativas al estilo de vida, a los habitos, o
a la manera de hacer determinadas cosas en la vida cotidiana (p.e.
comida basura)

Psicolégica/Psico-Social (8): Causas relativas a los aspectos
psicoldgicos (como la forma de afrontar la vida) o al entorno social
en que se desarrolla la persona (p.e. las relaciones con los demas)
Mistica (3): Hacen referencia a todas aquellas causas inexplicables
o explicadas por razones superiores al hombre (p.e. causas

sobrenaturales)
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Por otro lado, considerando que las causas podrian atribuirse tanto al origen de
la enfermedad, como a los desencadenantes de la aparicion de los sintomas derivados de
¢ésta, se diferenciaron, en cada caso, dando al evaluado la instrucciéon de que debia
contestar primero pensando en el origen de la enfermedad, y luego en esas mismas
causas pero como desencadenantes de los sintomas cotidianos. Para ello, se
desarrollaron inicialmente un total de 28 items, tomando como referencia las diversas
tipologias causales, tal y como habian sido consideradas en la definicion seméantica

(véase apartado 2.2.2.).

¢) Componente “Consecuencias”

Para el desarrollo de los items de la escala de consecuencias, se tuvieron en cuenta los
diversos ambitos de las vidas de las personas que pudieran verse afectados por la
enfermedad y que hacen referencia a aspectos familiares, laborales, sociales, o
personales.

Del mismo modo, considerando que en la definicion semantica de este
componente también se especific6 que las consecuencias podrian serlo de la
enfermedad, o de aspectos relacionados con ésta (sintomas, control, curso, etc.), y que
ademads se podian distinguir en consecuencias a corto y largo plazo, es decir, actuales y
esperadas, se tuvieron en cuenta todos estos aspectos a la hora de construir los 16 items
(12 para las actuales, 4 para las esperadas) que representarian este componente. Asi,
como aparece en la tabla siguiente (Tabla 16), para las consecuencias actuales se tuvo
en cuenta que fueran comsecuencias de los sintomas (personales, laborales, sociales,
familiares), consecuencias de la propia evolucion y duracion de la enfermedad (en las
mismas areas que antes) y consecuencias del control de la enfermedad, es decir, como
afecta lo que el paciente debe hacer para controlar la enfermedad, de como afecta a su
entorno y de como afecta a si mismo. En el caso de las consecuencias futuras, éstas se
limitaron exclusivamente a las consecuencias de la enfermedad, sin hacer distinciones

entre distintos aspectos relativos a la misma.
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Tabla 16. Especificaciones del componente consecuencias.

CONSECUENCIAS (16): 1. ACTUALES // 2. ESPERADAS

1. ACTUALES (12): Se refiere a las consecuencias que estén teniendo la enfermedad o
aspectos de ésta sobre distintas areas de la vida de la persona, en este momento, a dia de
hoy. En concreto, los items se centraran en las consecuencias de los sintomas, el curso'y

el control, como forma de definir operacionalmente “la enfermedad”.

SUB- DEFINICION OPERACIONAL: l
COMPONENTES

De los sintomas (4)  Se refiere a cudles son las consecuencias percibidas que los SINTOMAS de la enfermedad
tienen actualmente sobre diversos aspectos de la vida de la persona que padece diabetes.
Las consecuencias de la sintomatologia de la enfermedad pueden referirse al paciente, o a
varios aspectos de su vida. En concreto, estas cuatro areas:
e Personales

e Sociales
e Familiares
e Laborales
Del curso (4) En este apartado se sondearan las consecuencias percibidas que el curso de la enfermedad (es

decir, como progresa o como se “comporta” a lo largo del dia) tiene ACTUALMENTE para el
paciente que la padece o como afectan a aspectos relativos a su vida.
En este caso, seré igual que en el caso anterior. Las consecuencias a corto plazo del curso de la
enfermedad, seran concretadas en cuatro areas de funcionamiento principalmente.

e Personales

e Sociales
e Familiares
e Laborales
Del control (4) Para este caso, se evaluaran las consecuencias percibidas que la forma en que debe controlar la

enfermedad tiene ACTUALMENTE sobre el paciente o sobre aspectos de su vida.
Se entendera por control todas aquellas conductas que deben ponerse en marcha, bien sea por
parte del paciente o por otras personas, para mantener la enfermedad controlada (por ejemplo,
dieta, analisis de sangre continuados, horarios de comida, etc.).
Lo que interesara en este apartado sera medir las consecuencias que el paciente percibe que
esas conductas o los modos de mantener el control tienen en su vida o en diversos aspectos de
ésta. A saber:

e Personales

e Sociales

e Familiares

e Laborales

2. ESPERADAS (4): Se refiere a las expectativas de los enfermos, es decir, a las consecuencias que creen
que la enfermedad tendra en un futuro, a medio o largo plazo. En este caso al ser expectativas o
consecuencias anticipadas, no se centraran como en el caso anterior, sobre aspectos determinados de la
enfermedad, sino sobre ésta en general.

SUB-COMPONENTES DEFINICION OPERACIONAL:l

De la enfermedad Al tratarse en este caso de las expectativas, nos centraremos en las consecuencias que el
4): paciente percibe que tendra la enfermedad para ¢l mismo o para su entorno, (familia, amigos,
etc.) en un futuro.
e  Personales
e  Sociales
e  Familiares
e  Laborales
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d) Componente “Control/Cura”

En la definicion de esta dimension se enfatizaron tanto los fines del control (control
sobre la enfermedad, sobre los sintomas, las consecuencias, el curso y las causas) como
los distintos agentes de control, de ahi que los items desarrollados atendieran a estas
dos caracteristicas. Se concretaron un total de 11 para representar tanto creencias
relacionadas con el control percibido (sobre la enfermedad, y sobre los aspectos
relacionados con ésta) como con las relativas a los agentes de control: el personal, el de
otras personas importantes en la vida de la persona o el del tratamiento (véase la Tabla
17). Finalmente, se desarrollé un item relacionado con la cura, que fue definida también
como parte de este componente. Dicho item sondea la creencia sobre la posibilidad de

curacion de la enfermedad.

Tabla 17. Especificaciones del componente Control/Cura

CONTROL/CURA (12): Dimension compuesta por aspectos relativos a las creencias de control en general,
sobre la enfermedad o sobre algin aspecto de ésta y de la posibilidad de curacion. También las creencias de
control pero relativas al agente que lo lleva a cabo, es decir, en manos de quién esta el control (propio paciente,

familiares, tratamiento, médicos, etc.)

SUB-COMPONENTES

CONTROL PERCIBIDO (2): Se refiere a las
creencias generales de control, sin especificar en
manos de quién esta esa posibilidad de controlar
(p.e. es posible controlar mi enfermedad)

CONTROL PERSONAL (4): Se refiere a las
creencias sobre la posibilidad de que las propias
conductas o uno mismo sea el agente de control de
su propia enfermedad (p.e. yo controlo mi
enfermedad)

CONTROL DEL TRATAMIENTO (3): Se
refiere a creencias sobre el papel del tratamiento
en el control de la enfermedad (p.e. el tratamiento
controla la enfermedad)

DEFINICION OPERACIONAL l

Se evaluara la percepcion de control que el paciente
tiene en general (sin especificar aun en manos de quién
estd ese control), sobre determinados aspectos de la
enfermedad. En concreto interesara saber si percibe o no
control sobre:

e La enfermedad

e Los sintomas
En este caso lo que interesa es la evaluacion de la
percepcion de control PERSONAL sobre la enfermedad
o diversos aspectos de ésta. Con control personal nos
referimos a la creencia por parte del paciente de que el
control esta en sus manos o depende de ¢él.
Asi, este grado de control personal va a ser evaluado
para:
e La enfermedad
e Los sintomas
e Las consecuencias
e Las causas

Interesa evaluar las creencias de control relativas al
tratamiento, es decir, hasta qué punto la enfermedad, y
diversos aspectos de ésta, dependen del tratamiento que
el paciente debe seguir.
Se preguntara por el grado de control del tratamiento
sobre:

e Los sintomas

e Las causas

e Las consecuencias
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CONTROL DE OTROS SIGNIFICATIVOS
(2): Se refiere a la creencia en si el control de la
enfermedad estd en manos de otras personas
importantes para el paciente (el médico o la
familia)

CURA (1): Se refiere a creencias generales sobre
la posibilidad de curacion de la enfermedad o de
aspectos relacionados con ella

Interesa evaluar las creencias de control relativas a lo que
los demas pueden hacer, es decir, hasta qué punto la
enfermedad, y diversos aspectos de ésta, estd en manos
de personas importantes y significativas para la vida de la
persona (familia, pareja, cuidador, médico, etc.)
Se preguntard por el grado de control de otros
significativos sobre:

e Los sintomas

e Las causas
Nos centraremos en las creencias sobre la posibilidad de
curacion de la enfermedad, en general.

e La enfermedad

e) Componente “Curso”

En lo relativo a este componente, para la redaccion de los items se tuvo en cuenta que se

distinguia entre la evolucion y la duracion, tal y como aparece en la Tabla 18. Para

evaluar estos aspectos se desarrollaron dos items, con tres y cuatro alternativas de

respuesta, respectivamente.

Tabla 18. Especificaciones del componente Curso

CURSO (2): Compuesto por aspectos relativos a la duracion/curso o a la evolucién de la enfermedad o de algin
aspecto de ésta.

SUB-COMPONENTES

DURACION (1): Hace referencia a creencias
sobre aspectos que tienen que ver con la duracion
de la enfermedad o el curso de ésta (p.e. sobre la
cronicidad de la enfermedad)

EVOLUCION (1): Se refiere a creencias sobre
como va a evolucionar la enfermedad con el paso
del tiempo

DEFINICION OPERACIONAL i

Las creencias sobre la DURACION, se van a centrar en la
enfermedad en general. Asi, interesa evaluar las creencias del
paciente sobre cuanto va a durar la enfermedad en si misma (si
es cronica o aguda)

e De la enfermedad

Las creencias sobre la EVOLUCION se centraran tanto en los
sintomas como en la enfermedad en general, igual que en el
caso anterior. Se referiran a como percibe el paciente que
evoluciona la enfermedad (si cree que es progresiva o no, si
permanece estable, etc.), y los sintomas (p.ej. si cree que iran
remitiendo con el tiempo).

e De la enfermedad

4.2. Tabla de Especificaciones de los Items

El proceso de construccidon de items tiene como objetivo desarrollar los elementos que

servirdn para hacer operacionales los componentes a los que se ha hecho alusion en la

definicion semantica. Si bien es cierto que éste es uno de los aspectos a los que menos

atencion se dedica dentro de la psicometria (Prieto y Delgado, 1996), su relevancia es
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fundamental ya que items mal desarrollados o inadecuadamente redactados llevaran a
problemas posteriores que impedirdn la consecucion de una prueba de calidad. Los
items suponen la operacionalizacion de las definiciones a través de las que el constructo
o los constructos son materializados, asi que la importancia de desarrollarlos
adecuadamente es evidente.

Igual que antes se ha necesitado de una tabla (la de especificaciones del test),
donde se muestren las facetas a sondear y la importancia dada a cada uno de los
aspectos incluidos en la definicion semantica, al iniciar la construccion de los items es
necesaria la especificacion de las caracteristicas que éstos han de tener para que el
constructor de los mismos los concrete de manera adecuada. Asi, es fundamental un
paso previo donde se clarifique qué objetivo tiene la escala, qué tipo de items se van a
plantear, qué formato van a tener, qué forma de puntuacién, qué tipo de instrucciones
podrian desarrollarse, etc. Todo esto va a quedar recogido en tabla de Especificaciones
de los [tems (Tabla 19), que ha sido construida segiin recomendaciones de Osterlind
(1989), y donde se puede observar toda la informacion que guiard el proceso de

construccion de los items.

Tabla 19. Tabla de Especificaciones de los Items

CONSTRUCTO A EVALUAR: REPRESENTACION COGNITIVA DE LA ENFERMEDAD (R.C.E)

Instrumento:
Escala sobre la Representacion Cognitiva de la Enfermedad, ERCE

Objetivo general de medicion:
Evaluar las creencias sobre la enfermedad y sus cinco componentes: identidad, causas, control/cura,
consecuencias y curso.

Aplicacion:
Investigacion

AREAS DE CONTENIDO A EVALUAR

Componente 1: Identidad

Objetivo:

1. Evaluar los sintomas experimentados por el paciente que éste relaciona/identifica como parte de
la enfermedad

Tareas:

-

El evaluado debera indicar los sintomas que padece o que estan presentes en su vida cotidiana.
2. Debera distinguir cuales de ellos son representativos o forman parte de la propia identidad de la
enfermedad, indicando su relacion con ésta.

162




Capitulo 4. Construccion de items

ATRIBUTOS DEL iTEM

Formato: Listado y pregunta directa
Contenido: Sintomas y pregunta en cada sintoma sobre su relaciéon con la enfermedad

ATRIBUTOS DE LAS RESPUESTAS:

Formato de la Escala de respuesta: Dos escalas dicotémicas; una para marcar una casilla en caso de
“presencia” y otra con formato Si/No (Marcar con una cruz la presencia del sintoma y en caso de
presencia, sefialar si se enlaza o no con la enfermedad)

Proporcién de items dentro de la escala: 50% (sintomas) 50% (preguntas sobre la relacion del sintoma
con la enfermedad)

Ejemplo de instruccion:

“A continuacion aparece una lista con una serie de sintomas. Queremos que nos indiques cuales
de ellos padeces ACTUALMENTE, EN TU DIA A DIA. Para ello, marca con una cruz la casilla que
aparece junto a cada uno. Posteriormente, sobre cada sintoma marcado, queremos que nos
indiques si crees que esta relacionado o no con tu enfermedad. Si tienes alguna duda, levanta la
mano y te atenderé de inmediato.”

Ejemplo de item:

1. Nauseas I:l ¢Crees que este sintoma tiene algo que ver con tu enfermedad? Si I:l No |:|

Componente 2: Causas

Objetivo:

2. Evaluar las causas de diversas tipologias (medioambientales, psicosociales, misticas, etc.) que el
paciente atribuye al origen de su enfermedad o a aspectos relacionados con ésta (los
sintomas, por ejemplo).

Tareas:
1. El evaluado debera indicar a qué causa o causas cree que se debe el origen de su enfermedad
2. Idem para los sintomas: debera indicar a cual o cuales de las causas atribuye los sintomas de su
enfermedad

ATRIBUTOS DEL iTEM

Formato item: Listado de posibles causas para marcar si se atribuye al origen o a los sintomas de la
enfermedad

Contenido: Causas de diversas tipologias; medioambientales (p.ej. polucién), biolégicas (p.ej. un virus),
conductuales (p.ej.estrés), psicosociales (p. ej. Atencion médica ), misticas (p.ej. azar), etc.

ATRIBUTOS DE LAS RESPUESTAS:

Formato de la Escala de respuesta: Una escala dicotdémica en forma de una casilla para marcar en caso
de que se atribuya esa causa al origen de la enfermedad o a la aparicién de los sintomas.

Proporcion de items dentro de la escala: 50% causas relativas al origen, 50% causas relativas a los
sintomas
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Ejemplo de instruccion:

“Como sabes, las enfermedades pueden estar causadas por diversos factores o situaciones.
Ahora queremos que nos indiques, de todas estas causas cudles crees que han favorecido que tu
enfermedad se desarrollara en un principio, y cudles de ellas pueden, a tu juicio, provocar algunos
de tus sintomas diarios. Lo que tienes que hacer es leer este listado de causas e indicar aquellas
que creas que estuvieron en el origen de tu enfermedad, y que estdan en la apariciéon de los
sintomas cotidianos. Para ello, junto a cada causa aparecera una casilla donde la inicial @, hara
referencia a la enfermedad, es decir, a si crees que el origen de la enfermedad se debidé a ese
factor, y @ a si crees que esa es una de las causas de los sintomas que padeces diariamente. En
caso de que creas que una misma causa ha provocado la enfermedad y actualmente provoca los
sintomas al mismo tiempo, marca las dos opciones. Si crees que esa causa NO es responsable de
ninguna de las dos, déjala sin marcar y pasa a la siguiente. Si tienes alguna duda, levanta la mano
y te atenderé de inmediato.”

Ejemplo de item:

1. Tabaco [ | E

Componente 3: Consecuencias

Objetivo:

1. Evaluar las consecuencias de la enfermedad en diversas areas de la vida de la persona (familiar,
social, etc.), tanto actuales como esperadas (a medio o largo plazo).
Tarea:

1. El evaluado debera contestar sobre el grado en que la enfermedad afecta a distintas areas de
su vida, tanto en el momento actual como lo que percibe que pasara en un futuro.

ATRIBUTOS DEL iTEM
Formato item: Preguntas directas
Contenido: Preguntas relativas a las consecuencias (actuales y futuras) de la enfermedad o de algunos

aspectos de ésta (en concreto, las consecuencias de los sintomas, el curso y el control) en diversas areas
de la vida de la persona (familia, pareja, trabajo, etc.)

ATRIBUTOS DE LAS RESPUESTAS

Formato de la Escala de respuesta: Escala tipo Lickert de 5 puntos (1 No afecta Nada — 5 Afecta
Mucho)

Proporcién de items dentro de la escala: 50% para las actuales, 50% para las futuras.

Instrucciones: Ejemplo de instrucciones sobre los items relativos a las consecuencias actuales de
los sintomas.

“Nos interesa saber cudles son las consecuencias que la enfermedad tiene sobre ti y para ello
vamos a centrarnos en este momento SOLO en un aspecto de ésta. Concretamente queremos que
pienses en TUS SINTOMAS, y en qué consecuencias tienen éstos sobre ti o sobre tu vida Cuando
hablamos de sintomas nos referimos a aquellos propios de la enfermedad que aparecen en tu dia a
dia. Sabemos que hay momentos del dia en los que te encuentras mal (temblores, mareo,
sudoracion, etc.) y, por ejemplo, te despiertas en medio de la noche, o momentos en los que debes
dejar de hacer lo que estabas haciendo hasta recuperarte.
Sabemos que diariamente puedes padecer cualquiera de estos sintomas y queremos saber si esas
sensaciones te molestan o repercuten de alguna manera en tu vida y en tu entorno. Sobre todo
queremos saber en qué grado te afectan. Para ello se te van a presentar una serie de preguntas
que deberas responder, rodeando con un circulo un namero entre el 1 y el 5, de manera que 5
| significaria_que los sintomas te afectan mucho y 1 que no te afectan nada. Siguiendo estas
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instrucciones, lee las siguientes preguntas y marca tu respuesta. Por favor, no dejes ninguna
pregunta sin contestar.”

Ejemplos de items:

e Delas, ;como afectan los sintomas de tu enfermedad a tu propia familia?............................. 12345
e ;En qué grado afecta la evolucion diaria de tu enfermedad en tus relaciones sociales?........... 12345

Componente 4: Control/Cura

Objetivos:

1. Evaluar las creencias sobre el control que se percibe de la enfermedad o de aspectos
relacionados con ésta.
2. Evaluar las creencias sobre la posibilidad de que la enfermedad se cure.

1. El evaluado debera contestar sobre el grado de control que tiene sobre la enfermedad, a través
de él mismo o de otros agentes (otros, la medicacion, etc.)

2. Debera contestar sobre su creencia acerca de la posibilidad de que su enfermedad llegue a
curarse.

ATRIBUTOS DEL ITEM
Formato item: Preguntas directas
Contenido: Frases relativas a las creencias de control o cura sobre la enfermedad o sobre aspectos

relacionados con ésta. Los items se refieren a creencias sobre la cura y sobre el control en general y
también centrado en el agente que lo lleva a cabo: uno mismo, el médico, el tratamiento, etc.

ATRIBUTOS DE LA RESPUESTA

Formato de la Escala de respuesta: Escala tipo Lickert de 5 puntos (1 Nada controlable - 5 Muy
controlable)

Proporcién de items dentro de la escala: 20% para el control general, 20% para el control personal,
20% para control del tratamiento, 20% para control de otros importantes, 20% para la cura.

Ejemplo de instruccion:

“Antes te hemos preguntado por las consecuencias que tiene para ti tu enfermedad. También
hemos hablado del control y de como esa forma de controlar la enfermedad (la dieta, comer a
determinadas horas, etc.) puede afectar a tu vida o puede tener determinado impacto sobre ti y tu
entorno. Ahora vamos a preguntarte también por algo relacionado con el control, pero en este
caso Unicamente queremos que nos indiques lo controlable que te parece que es tu enfermedad,
es decir, nos queremos referir a si crees que existen estrategias que permitan o que hagan posible
mantenerla bajo control, estable, manejada, etc. No hace falta que pienses en quién debe poner en
marcha estas estrategias, o si cuando las ha puesto en marcha, han funcionado. S6lo queremos
que pienses en qué grado es posible controlar la enfermedad. Para indicar todo esto se te van a
presentar una serie de preguntas, a las que deberas responder rodeando con un circulo un
numero del 1 al 5 igual que en ocasiones anteriores (sabiendo que 5 significa que es muy
controlable y 1 que no es nada controlable)”.

Ejemplo de item:

De 1l a5, ;en qué grado crees que tu enfermedad es controlable?.. 1
De 1l as$, ;en qué grado crees que el control de tu enfermedad depende de lo que ti hagas?........... 1

NN
w w
LN
“n
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Componente 5: Curso

Objetivo:

1. Evaluar las creencias sobre el curso (evolucion y duracién) de la enfermedad.
Tarea:

1. El evaluado debera contestar acerca de su creencia sobre la duracién y la evolucion que va a
tener la enfermedad

ATRIBUTOS DEL ITEM
Formato item: Afirmaciones o frases afirmativas

Contenido: Afirmaciones relativas al curso de la enfermedad, o de aspectos relacionados con ella.

ATRIBUTOS DE LA RESPUESTA

Formato de la Escala de respuesta: Alternativas de respuesta para marcar la que se considere mas
acorde con la opinion del evaluado.

Proporcién de items dentro de la escala: 50% para la evolucion, 50% para la duracion.

Ejemplo de instrucciones:

“Nos interesa que nos digas lo que piensas sobre la _duraciéon de tu enfermedad, es decir, nos
interesa conocer si crees que va a durar poco, o si crees que estara presente durante mucho
tiempo. Para que nos lo indiques, te vamos a presentar tres frases. Deberas decirnos cual de las
tres representa mejor tu opinién marcando con una cruz SOLO UNA DE ELLAS.”

Ejemplo de item:
I:l Mi enfermedad estard siempre presente
|:| Mi enfermedad sera pasajera

|:| Mi enfermedad es imprevisible
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4.3. La version piloto de la escala

Tras establecer la tabla de especificaciones de los items, donde se muestran ya algunos
ejemplos de éstos asi como de las instrucciones, se desarrollaron todos los elementos
(listados de sintomas, de causas, preguntas directas para evaluar el resto de
componentes, etc.) que compusieron la version piloto de la prueba.

Las versiones de cada una de las sub-escalas aparecen en los apartados
siguientes. Sin embargo, no se quiere terminar este capitulo sin advertir que tanto los
items como las instrucciones fueron modificados posteriormente gracias a las
aportaciones de los colaboradores en el juicio de expertos, y en los ensayos
preliminares de la prueba. Ambos procedimientos, que forman parte del andlisis
cualitativo de los items y que seran comentados en el capitulo siguiente, son resaltados
en este momento con la intencion de mostrar la continuidad de este proceso, que como

es evidente, no acaba en la construccion de los items preliminares.
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4.3.1. items e instrucciones “piloto” de la escala de Identidad

INSTRUCCIONES

A continuaciéon aparece una lista con una serie de sintomas. Queremos que nos indiques cudiles de ellos padeces
ACTUALMENTE, EN TU DIA A DIA. Para ello, marca con una cruz la casilla que aparece junto a cada uno. Posteriormente,

sobre cada sintoma marcado, queremos que nos indiques si crees que esta relacionado o no con tu Diabetes. Si tienes alguna
duda, levanta la mano y te atenderé de inmediato.

|| pramen conuna cruz " atin relacionados con TU Disbetes?

3T 1) T (1) | R SI NO
[ | SUOres Frios.....cvecveeveeereereereereeeeereesreeseeeseesenseenseeseenn SI NO
[ | TembBIOres....coveeveeereeeeeereeteereeeteeeeere et e eeeeeeereeeee e enes SI NO
[ | NErVIOSISINO...ecvveveeereeeeereeeeeete et eere et eeteeere e eereeeeeaees SI NO
| Hambre.o.occccccc e SI NO
|| DEDIldad. .t SI NO
] Palpitaciones SI NO
|| ADSIEdAd. .t SI NO
| Hambre 110 11111 T PO SI NO
| Dificultad para conciliar el Suefo......ccccveviiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiin SI NO
[ ] ATOIES vttt ettt SI NO
| Adormecimiento.........c.ceeeveereereerenrenrenreeresteereerenrenseesenas SI NO
] Hormigueo (en la boca, en los hombros, etc.)........ccceeenenenenene. SI NO
| TaQUICArdia..c.veeeveeieeeereeceeecree et ete e ere e ereeeneeas SI NO
| NAUSEAS.ceveeveeeeeereeteeteeete ettt ee et et ereene s SI NO
| Dolor de cabeza SI NO
| Dificultad para hablar.......oc.eeeeveevereesveeseeenisessneesssessssessnes SI NO
] Agresividad......coouviininiiiiiiiiiiiiiii SI NO
|| Problemas Para ver bieN....ccocveviiieiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiecienae, SI NO
[ | CONVUISIONES. ...c.veeevereenrieneereeeeereeeeereeere e e e ereens SI NO
|| CONMUSION..c.ceeneniii e | NO
[ | DeSOrientacion........ceeeveeveereereereenteereeeteeeee oo SI NO
] T 1B SI NO
| Dificultad para concentrarse SI NO
[ ] VIAF€0. vttt et SI NO
[ ] CaNSANCIO...cveeeeeerereeteeteeteeteete ettt e eaeeas SI NO
[ | BOSEEZOS. e euveeueereenreereeteeeeete ettt ettt enneens SI NO
|| SOMNOIENCiA. . ..ecuvereereerieneereereeteeneeteere e et e ere e ereereens SI NO
|| Problemas de coordinacion.............ceveereeereeeeereerveereeneeeneens SI NO
|| MUCHA Sed ettt SI NO
| | Bocaseca A (5] (0L Y SI NO
] Respiraciones rapidas y profundas........ccccoevviiininiiinininenn SI NO
| PHEl SeCR et | NO
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4.3.2. items e instrucciones “piloto” de la escala Causal

Como sabes, las enfermedades pueden estar causadas por diversos factores o situaciones. Ahora queremos que nos indiques,
de todas estas causas cuéles crees que han favorecido que tu enfermedad se desarrollara en un principio, y cudles de ellas
pueden, a tu juicio, provocar algunos de tus sintomas diarios.

Lo que tienes que hacer es leer este listado de causas e indicar aquellas que creas que estuvieron en el origen de tu
enfermedad, y que estan en la aparicion de los sintomas cotidianos. Para ello, junto a cada causa aparecera una casilla donde la
inicial @, hard referencia a la enfermedad, es decir, a si crees que el origen de la enfermedad se debi6 a ese factor, y |S] a si crees que
esa es una de las causas de los sintomas que padeces diariamente. En caso de que creas que una misma causa ha provocado la
enfermedad y actualmente provoca los sintomas al mismo tiempo, marca las dos opciones. Si crees que esa causa NO es
responsable de ninguna de las dos, déjala sin marcar y pasa a la siguiente.

Si tienes alguna duda, levanta la mano y te atenderé¢ de inmediato.

POIUCTON ... ..o et et vt et et et et e et et et et et et e e e e et et et et e e e e sae et e e
AGONIES FOXICOS ... e e et et et et e et et et et et et e e e e et et et et e e e e sae sae cae eee e aen

Alteracion iNMUNOIOZICA.... ... ... ... ... e veu e iee et e st et e e et e et et e st een e eae een e eee ven s
HE OAIIATIA .. ... ... .ot et et et e et et et et et et et e et et e et e et et e e e e e et e e
GEFTNENES O VIFUS ... e e et et e vt et et et e et e e et e e et e sat ees e sae een be sae een e sae een eeene
Efectos secundarios de [0S MediCAMENTOS .. ... ... ... oo e e st vt vt et et et e e e
COntacto Con PersONAS ENfETMAS ... ... ... ... ue e vt vt et et et e e e et et et et et e e e e e
PFOPIA CONAUCTA ... ... . ov e e e et e e et e ces et e et et e et et e et een e et aen e 2an aen e eas e e
Hacer MUCRO/POCO @FCICIO .. ... ... .c.eceu et st et e st et e st e e et e e et e e et e sae ean e e
HaADItoS QLIMENIATIOS ... ... ..o v et et et it et et et et et et et e et et e et e e e e e e
S0brecarga de trabajo... ... ... .......c..coci it it it it et e e e et e e e e e
Adicciones (1abaco, AlCOROL, @1C) ... ... .......c..ceieeies et e cee et e e et e e et e e et e e e

CONSUMO dE AFOZAS ... ... .. cev e et et et et et et et et e e et e et et et et et et e e e
HADITOS A SUCTIO ... ..o oot vt et et et et ettt et et et et et e et et et et e et e e e e e et
No seguir las recomendaciones MEAICAS ... ... ... ......ceoue e vee e oee vt e cee et e e e e e e e
Practicas QREIRIZIENICAS ... ... ... ... cou e et vt et et et et et e e et e et et e et et e e e e e
Malas condiciones [aborales ... ... ............ ..o e it cesiie et et et et et e et e e e e
PreOCUPACIONES ... ... ... .ccoe it it et et et e et et e et e e et e e et e e et e et e e e e e
ESIFES .t et it ettt
Malas condiciones de VIAQ ... .. ..............c.ccocouiiiiiiiniisiie it ot ot et et e et e e e e
Manera de pensar: p.ej pensar negativamente sobre la vida... ... ... ..........cccoveeevcee e e
Estado emocional: p.ej sentimientos de soledad, de sentirse sin fuerzas, ansioso, vacio.....
Pocos cuidados médicos: p.ej chequeos, revisiones, prevencion, etc... .........................
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5. ANALISIS DE ITEMS

5.1. Analisis cualitativo de los items: El juicio de expertos sobre los items y los ensayos preliminares
de la prueba
5.1.1. Los primeros items y la evaluacién de la pertenencia a los componentes de la R.C.E.
5.1.2. La valoracion de las instrucciones y de los items a través de una muestra de
pacientes: los primeros ensayos
5.1.3. La Primera Version de la Escala
5.2. Analisis cuantitativo de los items:
5.2.1. Participantes
5.2.2. Instrumentos
5.2.3. Procedimiento
5.2.4. Analisis estadisticos
5.2.5. Resultados y discusion
5.2.5.1. Resultados del analisis de items tradicional
a) Frecuencias y descriptivos basicos
b) Resultados sobre la homogeneidad y la discriminacion de los items
¢) El estudio de la estructura interna de la escala a través del Analisis
Factorial
5.2.5.2. Resultados del analisis de items a través de las Escalas de Clasificacion

5.3. Conclusiones

El estudio sobre la pertinencia y sobre la calidad métrica de los items es fundamental para depurar la
bateria inicial que ha sido desarrollada. El objeto de este capitulo es presentar el analisis que permite
concluir sobre la idoneidad de los items y que se basa en dos partes claramente diferenciadas: por un lado,
una parte cualitativa, donde se comentan los resultados de la evaluacion de varios aspectos de la version
piloto de la escala (grado de pertenencia item-componente, representatividad, legibilidad de éstos o de las
instrucciones desarrolladas, etc.), para cuyo desarrollo fue necesaria la participacion de una serie de
Jueces (expertos y participantes relacionados con la tematica), y por otro, una parte cuantitativa donde se
analiza el “comportamiento” estadistico de los items a partir de las respuestas dadas por una muestra de
participantes. Al final, se presentan las conclusiones a las que se llegd atendiendo a toda la informacion

recabada en el estudio.
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5. ANALISIS DE ITEMS

El andlisis de items, cuya funcioén es depurar la bateria inicial de elementos antes de
realizar los estudios de fiabilidad y validez, es una parte fundamental en el desarrollo de
un instrumento de medida, tradicionalmente enfocada al andlisis del “comportamiento”
estadistico de los mismos. En este trabajo, siguiendo algunas recomendaciones como
las de Osterlind (1989), se va a prestar una atencion especial también al analisis
cualitativo de los items, volviendo a considerar la definiciéon semantica. Para ello se
utilizaran, por un lado, las evaluaciones que una serie de jueces hicieron sobre la
relevancia de los items para el constructo, tal y como habia sido definido (juicio de
expertos sobre los items), y por otro, a través de las valoraciones obtenidas tras los
ensayos preliminares de la prueba.

En ocasiones, lo cualitativo se separa de lo estadistico ya que lo que se plantea
en el primer caso parece mas propio de lo relacionado con el contenido y con la edicién
de los items. Sin embargo, en este capitulo se van a presentar conjuntamente los dos
tipos de analisis. Por eso, una vez comentados los apartados resaltados anteriormente, se
mostraré el analisis estadistico de los items, que va a ser enfocado de dos formas; una
primera parte donde se analizaran los resultados obtenidos desde una perspectiva
clasica, y una segunda donde el “comportamiento” y la calidad métrica de los items sera
valorada desde el Modelo de las Escalas de Clasificaciéon (Andrich, 1978; 1979). Ello
supone una aportacion al campo de la medicion de actitudes desde la teoria de respuesta

al item y, concretamente, desde los modelos de Rasch (1960).

5.1. Analisis cualitativo de los items: El juicio de expertos sobre los items y los

ensayos preliminares de la prueba

Como se viene diciendo, el proceso de construccion de items inicialmente parte de la
definicién semantica y después es guiado a través de la tabla de especificaciones que se
ha presentado en el capitulo anterior. Pero el proceso no termina al desarrollar los
elementos que van a componer la prueba, ya que la version preliminar (piloto) debe
someterse a distintos juicios antes de ser “probada” en el ensayo o en el estudio piloto.
De este modo, los elementos que se han construido pueden sufrir modificaciones tras

esa valoracion por parte de los expertos, o tras los primeros ensayos.
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El juicio de expertos es un procedimiento fundamental en la creacion de una
prueba, que se enmarcaria dentro de la validez de contenido. Aunque es la validez de
constructo la se refiere al grado en que un instrumento de medida evalta el constructo
objetivo (Haynes, Richard y Kubany, 1995), dentro de ésta podriamos hablar de
distintas fuentes de validez entre las que se incluye a la validez de contenido. Esta se
define como aquella referida al grado en que el constructo estd adecuadamente definido
y representado a partir de los items del instrumento de medida (Haynes et al., 1995), o
lo que es lo mismo, el grado en que los items son pertinentes para el constructo en si,
tal y como éste ha sido definido. Por otro lado, este proceso de obtencion de evidencias
de validez de contenido puede servir para refinar el constructo original (Smith y
McCarthy, 1995), lo que indica su importancia mas alla de la propia construccion de la
prueba.

Diversos aspectos de la validez de contenido, como el juicio de la definicion
semantica que ya se comento anteriormente (véase apartado 2.1.1.) o el juicio sobre los
items, van a ser retomados este capitulo, al ser aspectos centrales en la construccion de
la prueba. Con respecto al primero de ellos, el juicio sobre la definicion semantica fue
de suma importancia, ya que sin una evaluacioén previa, la definicion semantica del
constructo en la que van a basarse todos los pasos posteriores podria no haber sido la
adecuada y ello implicaria graves problemas en el proceso de interpretacion de las
puntuaciones posteriormente obtenidas con el instrumento de medida. En la exposicion
de aquella fase del trabajo, que no se tratd de un estudio propiamente dicho sino de la
consulta a una serie de expertos, no se enmarc6 aun en la validez de contenido ya que
tuvo que ver mds con el constructo en si, que con los elementos (items) que se iban a
desarrollar para medirlo. A pesar de esto, se quiere resaltar su importancia, ya que los
comentarios y sugerencias que surgieron dieron pie a un replanteamiento de las
definiciones y a una profundizacidén tedrica que sirvid para llegar a la propuesta
definitiva (Capitulo 2.3.), y como consecuencia de esa propuesta, a los items que se han
desarrollado.

Tanto el juicio que puede hacerse de la definicion original, como el que va a
comentarse a continuacion sobre los items, forman parte de lo que se denomina validez
de contenido y, aunque éste no fue un estudio de validez propiamente dicho (como
aquellos que se expondran més adelante y que tratan de obtener evidencias empiricas de
la validez de las puntuaciones obtenidas), tuvo un peso importantisimo en el proceso de

construccion de la prueba.
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Se comenta la valoracion que una serie de expertos, y también una pequefia
muestra de pacientes, llevaron a cabo sobre los primeros items y sobre las primeras

instrucciones desarrolladas.

5.1.1. Los primeros items y la evaluacion de la pertenencia a los componentes de la

R.C.E.

Una vez desarrollados los items, se procedio a verificarlos, preguntando a una serie de
expertos por la “pertenencia” de cada item al componente de que se suponia parte,
segin la definicion semantica. Sin embargo, este juicio no se realizd sobre los cinco
componentes de la Representacion Cognitiva de la Enfermedad, sino solo sobre el
control/cura, las consecuencias y el curso. El hecho de no presentarles las sub-escalas
de identidad y causas se debid a que al no ser items como los desarrollados para las
otras dimensiones, es decir, preguntas directas, sino un listado (de sintomas y causas,
respectivamente), la pertenencia de cada uno de ellos a su propia dimension era
evidente, no era probable confusion alguna y mas que aportar informacion, el preguntar
por la pertenencia de esos items iba a suponer un esfuerzo extra para los jueces.

Se pidid colaboracion (ver Anexo 4) a una serie profesores e investigadores de
distintas universidades de Espafia, bien personalmente, bien a través de correo
electrénico, para que leyeran cada uno de los items y lo clasificaran, teniendo en cuenta
la definicién semantica, en el componente o los componentes que creyeran oportunos.
En total se habian desarrollado 30 items para los tres componentes a representar y, con
la intencion de no hacer la tarea demasiado ardua, se repartieron los items en dos
cuadernillos conformados al azar. Esto llevd a que cada juez evaluara so6lo la mitad de
los elementos. Del total de jueces a los que se les pidid participar, contestaron
aproximadamente la mitad. Para cada uno de los cuadernillos (Cuadernillo 1 y 2, con 15
items cada uno), se obtuvieron 7 y 8 juicios, respectivamente.

Los resultados sobre la consulta aparecen a continuacién en un cuadro resaltado
en color. Para facilitar el seguimiento de lo que va a comentarse, véase el Anexo 3, que

se refiere a los cuadernillos 1y 2.
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De manera general, se puede decir que para la mayoria de los items mas del 75%
de los jueces opinaron que el item pertenecia al componente para el que se habia
desarrollado, si bien algunos (el item 3, 4, 5, 6, 7, 10y 13 del cuadernillo 2) presentaban
un porcentaje mas bajo (entre el 50 % y el 62.5% de pertenencia segin los jueces).
Analizando descriptivamente estos resultados se observo que en muchos de los casos los
jueces habian marcado dos opciones como posibles.

Si se observa la Tabla 20, donde aparece la distribucion de respuestas en los
items mas “problematicos”, se podra comprobar como al menos la mitad de las
respuestas estan distribuidas en la opcion relativa al componente para el que fueron
desarrolladas (véase resaltada en negrita la opcion “correcta”). Para el caso de los items
5, 6 y 10, aparece también un porcentaje importante de personas que han respondido
varias opciones, pero incluyendo la correcta (12.5% para el item 5, y el 25% para los
items 6y 10). No es el caso del item 4, que podriamos decir que es el mas problematico,
ya que solo el 50% de los jueces lo categorizaron en la opcion adecuada, y en varias

opciones que no incluyen la respuesta correcta.

Tabla 20. Resultados del Juicio de Expertos en porcentajes (aparecen so6lo los items del cuadernillo
2 que no han obtenido como minimo el 75% de acuerdo).

CUAD. CURSO CONTROL/CURA CONSECUENCIAS VARIAS, sin la VARIAS con la EN

2° CORRECTA CORRECTA BLANCO
Item 3 25% 12,5% 62,5%
Item 4 50% 25% 12,5% 12,5%
Item 5 12,5% 25% 50% 12,5%
Item 6 50% 12,5% 12,5% 25%
Item 7 12,5% 12,5% 62,5% 12,5%
Item 10 12,5% 50% 25% 12,5%
Item 13 12,5% 62,5% 25%

Es cierto que tras los resultados obtenidos para algunos de los items que se han
comentado anteriormente, lo 16gico habria sido realizar alguna modificacion puesto que
de la consulta se extraia informacion sobre cierta inconsistencia en su categorizacion
como perteneciente a un componente u otro. Sin embargo, se decidié continuar con la
siguiente consulta (a una serie de pacientes, en este caso), sin realizar modificacion
alguna. Ello se debio a las razones que se apuntan a continuacion:

1. El trabajo de los jueces en el proceso de desarrollo de una escala, es siempre de

agradecer porque se trata de una cuestion voluntaria que requiere tiempo y
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esfuerzo y que la mayor parte de las veces no se ve suficientemente
recompensada, ni justificada. Precisamente por ello, se puede entender que a
veces la tarea se haga con desinterés o que exista una motivacion por acabarla
cuanto antes. Con ello no se pretende en absoluto menospreciar el trabajo que
realizan los jueces, aunque si remarcar las condiciones, en las que muchas veces,
se lleva a cabo este tipo de tareas. Por tanto, sabiendo que el propio proceso del
juicio de expertos tiene estas caracteristicas, y analizando las respuestas que se
han dado a algunos de los items (por ejemplo el 5, del que ahora se hablara), se
puede apuntar a que es posible que razones como no prestar suficiente atencion,
no leer con detenimiento, etc., pueden estar a la base de muchas de las
respuestas, y de que se clasifique a un item como relativo a un componente que
semanticamente estd muy alejado de ¢l. Como se ha dicho, se pone como
ejemplo el item 5 - “Piensa en tu trabajo u obligaciones diarias sean éstas como
sean, es decir, remuneradas o no, domésticas, laborales, etc. ;Como te afecta la
evolucion diaria de la enfermedad? -, que ha sido uno de los que presenta este
problema. Llaman la atencion los resultados que se han obtenido en relacién con
¢l, ya que algunos de los expertos han contestado que se trataba de un item
relativo al curso de la enfermedad o al control. De hecho, si se lee la pregunta
con detenimiento, se podra observar que en realidad, formaria parte de las
consecuencias de la enfermedad, no del curso como pudiera pensarse con un
rapido vistazo al leer las palabras evolucion y diaria en el item.

2. A pesar de las razones dadas anteriormente que implican desgana o rapidez a la
hora de realizar la tarea por parte de los jueces, no se quiere acabar sin enfatizar
que no se trata de un problema relativo a éstos tinicamente. De hecho es posible
que todo el proceder, desde las instrucciones que se dan, el procedimiento a
través del cual se pide a las personas que participen como jueces, las
justificaciones que se dan sobre su importancia, hasta el seguimiento que se hace
del trabajo y el beneficio que los jueces pueden percibir por haberlo realizado,
en ocasiones no es el adecuado.

En el caso que nos ocupa, sobre la valoracion del grado de pertenencia de una
serie de items a sus componentes, probablemente los resultados puedan explicarse en
parte por estas razones, ademds de que seguramente de haber atendido a todos estos
aspectos, los resultados habrian sido mucho mas enriquecedores y validos. Sin embargo,

no se quiere finalizar sin resaltar la importancia de realizar este tipo de tareas, ya que
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proporcionan una informacién muy valiosa que contribuye a los siguientes pasos de
manera fundamental.

Se decidié continuar poniendo a prueba los items de la escala con una pequefia
muestra de pacientes, que pudieran también aportar informacion de tanta utilidad. Este
ensayo tenia el objetivo de sondear qué problemas podrian presentarse al aplicar tanto
las instrucciones como los items desarrollados hasta ese momento, en una muestra de

caracteristicas similares a la que posteriormente se utilizaria para los siguientes estudios.

5.1.2. La valoracion de las instrucciones y de los items a través de una muestra de

pacientes: los primeros ensayos.

Se llevo a cabo un primer ensayo con un pequeio grupo de pacientes. Se utilizo la
Version Piloto de la prueba, incluyendo las cinco escalas (identidad, causal,
consecuencias, control/cura y curso), en una version idéntica a la que aparece al final
del capitulo anterior (véase Apdo. 4.3.). Como puede comprobarse en esta version se
muestran también las instrucciones especificas para cada una de las sub-escalas y para
algunos subgrupos de items, y se matiza el aspecto concreto a evaluar asi como la tarea
que debe realizar la persona que contesta la prueba.

Es necesario decir, que el objetivo de estos ensayos no fue el de volver a
categorizar los items como se habia hecho anteriormente, sino el de comprobar si
aparecian dificultades en la evaluacion, debidas, por ejemplo a la redaccion de los items
o de las instrucciones (si se entendian o no, si habia alguna sugerencia sobre el modo de
aclarar algo que no se entendia bien, si los ejemplos que se habian desarrollado en las
instrucciones eran cercanos a ellos, etc.), o a otros motivos (p. e., el haber pasado por
alto aspectos importantes de la enfermedad o de los sintomas).

Los ensayos comenzaron a realizarse dando al participante el cuadernillo con las
instrucciones y las preguntas, e indicando que debia leer las instrucciones y seguirlas
paso a paso. El participante era animado a que, en caso de no entender algo o de querer
que se le aclarase cualquier aspecto, lo hiciera saber a la evaluadora. Los comentarios de
los primeros pacientes, concretamente voluntarios de la Asociacion de Diabéticos de
Granada, A.GRA.DI (n=7) se centraron principalmente en las instrucciones, mas que en
los items en si mismos, y se resumen en el siguiente cuadro. Se remite de nuevo al
punto 4.3 del capitulo anterior, donde aparece la Version Piloto de la escala, para

facilitar su seguimiento.
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1. Comentarios sobre las instrucciones:

Tanto para la escala de identidad como para otras escalas (la causal y la de
consecuencias), hizo falta modificar algunos de los términos porque inducian a error
o a la valoracion de cuestiones diferentes a las que se planteaban en un principio.
Por ejemplo, en la escala de identidad, la que recoge la sintomatologia presente en
el paciente, asi como su creencia sobre la relacion con la etiqueta de la enfermedad,
aparecen las palabras “actualmente, en tu dia a dia”. La idea original (partiendo de la
definicién semantica) era la de recoger aquella sintomatologia comun, frecuente, o
cotidiana del paciente en su vida diaria. Sin embargo, estos términos confundian de
alguna manera, ya que en estos primeros comentarios los pacientes, o bien no
indicaban sintomas por entender que no eran diarios, o bien indicaban también
sintomas que habian experimentado alguna vez, y eso se alejaba de lo que se
pretendia valorar. Esa instruccion fue modificada y hecha mas explicita;
“actualmente, en tu dia a dia” fue cambiado por “frecuentemente, aunque no sea
diariamente”.

Sobre esta escala se hicieron también algunos comentarios interesantes como el
de la necesidad de poner un punto intermedio “a veces” en la escala que evaluaba la
creencia sobre si el sintoma pertenecia o no a la enfermedad. Al principio la escala
era dicotomica (si-no), y debido a que muchos de los sintomas propios de una crisis
hiper o hipo-glucémica, pueden ser parecidos a los producidos por otras razones
diferentes a las de la diabetes propiamente dicha (p.e. dolor de cabeza), algunos de
los participantes comentaron que no era una cuestion de “si” o “no” para todos los
casos y que en ocasiones hay sintomas presentes que son atribuidos a esta
enfermedad, y que en otros casos es otra la razon de su aparicion. Este matiz sobre
la distincion entre distintas dolencias para los mismos sintomas, nos parece también
parte de la evaluacion de la identidad de la enfermedad, con lo que todos esos
comentarios resultaron de un gran interés y fueron tenidos en cuenta para las

modificaciones.

En el caso de la escala causal, las quejas de los participantes estuvieron
centradas en la dificultad para distinguir entre las causas de los sintomas y las causas
de la enfermedad, con lo que las instrucciones se aclararon mas para indicar de un

modo mas directo la intencion de lo que se pretendia recoger, a saber, la diferencia
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entre las causas atribuidas al origen de la enfermedad en su momento, y las
atribuidas a los sintomas diarios que conlleva. También se tuvo que aclarar la
intencion original de la escala en cuanto a las atribuciones causales; que lo que
interesaba evaluar no era el conocimiento de las posibles causas de la diabetes en
general, sino su conocimiento concreto y particular, la representacion causal, al fin y
al cabo de su propia diabetes. Esto mismo ocurrié también en otras escalas como la
de control/cura, concretamente con la pregunta destinada a la evaluacion de las
creencias relacionadas con la cura; los pacientes creian que el item se referia a la

cura de la diabetes en general, no de la suya concretamente.

También se realizaron comentarios sobre la necesidad de aclarar aiin mas las
instrucciones para la escala de consecuencias en relacion al curso de la enfermedad,
es decir, a las consecuencias que la propia evolucion diaria de ésta (con altibajos a lo
largo del dia) pudiera tener para la persona. Algunos participantes comentaron la
dificultad de entender las palabras “desarrollo diario”, ‘“comportamiento”,
“evolucion”, y las instrucciones fueron modificadas para tratar de hacerlas mas

claras.

Una vez realizadas las modificaciones se llevo a cabo otro ensayo con pacientes
de la asociacion A.GRA.DI (n=9). Sin embargo en este caso el procedimiento fue
diferente. Se prob6 a administrar el cuestionario en pequeiios grupos (de cuatro o cinco
personas) cuando era posible y las instrucciones fueron leidas en voz alta por parte de la
evaluadora (que siempre era la misma persona). Si sobre ellas habia alguna pregunta o
algo que aclarar, se explicaba en ese momento y para todos los participantes. A pesar de
que las instrucciones eran leidas en voz alta, cada uno de los participantes tenia su
propio cuadernillo delante, con los items. La tarea consistia en escuchar primero la
instruccion, y leer después los items asociados a ésta y responderlos. Hay que tener en
cuenta que dentro de cada una de las escalas representativas de los componentes de la
R.C.E. existen diversas areas de evaluacion (por ejemplo, las consecuencias en general
se evaltan en relacion a los sintomas, el curso, el control/cura), y ello s6lo podia ser
aclarado o matizado a partir de un serie de instrucciones antecedentes al conjunto de
items que correspondiera en un momento determinado. Sobre los comentarios surgidos

a partir de esta tarea, lo mas resefiable aparece en el siguiente cuadro:
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En este ensayo, se podria decir que los participantes no hicieron comentarios
al respecto, es decir, no surgio ninguna duda o sugerencia de importancia, ni sobre los
items ni sobre las instrucciones de éstos, por lo que no se hicieron modificaciones. Sin
embargo, en esta ocasion el ensayo fue importante para obtener cierta informacion que
resultdé de mucha utilidad en fases posteriores. En este caso, el conjunto de diabéticos
que voluntariamente formaron parte del ensayo tenian un nivel cultural idéoneo para la
lectura de los items y para suponer que tenian una representacion semantica y
psicologica sobre lo que se pretendia evaluar en cada caso. Sin embargo, no por ello
dejo de plantearse la cuestion sobre qué ocurriria en caso de que se tratara de una
muestra menos acostumbrada a la evaluacion a través de cuestionarios, o de un nivel

cultural mas bajo.

Para comprobar si los resultados podian diferir si se utilizaba una muestra de
distintas caracteristicas, se realiz6 otro ensayo con pacientes diabéticos que provenian
de un centro de salud. El ensayo con los pacientes del centro de salud (n=5), la mayor

parte de edad avanzada (>60 afos) y diabéticos Tipo 2, llevo a diversas conclusiones:

1. El cuestionario iria dirigido para diabéticos tipo 1, que era la poblacion mas
adecuada teniendo en cuenta que al desarrollar las instrucciones muchos de los
ejemplos se habian centrado en la dependencia a la insulina. Los diabéticos tipo
2 no presentan sintomas en muchas ocasiones, y es mucho mas dificil acceder a
la representacion de la enfermedad ya que es posible que, al no tener tantas
implicaciones, no esté¢ tan desarrollada como en el caso de los pacientes

insulinodependientes.

2. Habia que hacer cierto esfuerzo para que entendieran lo que se les estaba
preguntando en cada caso. Para ello se adapt6 el lenguaje de la prueba, usando
palabras que les pudieran resultar mds familiares o comprensibles. Incluso
algunos items se les explicaron con sus propias palabras ya que, en ocasiones,
les resultaba complicado entender por lo que se preguntaba. Esto también fue

debido al bajo nivel cultural que presentaban la gran mayoria de estos pacientes.
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3. Resultaba arduo y costoso en tiempo ir leyendo los listados de sintomas y
causas uno por uno, por lo que se decidi6 resumir tanto la escala de identidad
como la causal metiendo tanto los sintomas como las causas, en otras categorias
mas generales (ver Anexo 5). Esta fue quizas la mayor modificacion que se

realiz6 sobre la prueba tras estos ensayos.

Todo esto llevo al planteamiento de que lo mas viable en este caso seria realizar
los siguientes estudios con pacientes mas jovenes, insulinodependientes (es decir,
generalmente los llamados Tipo 1), ya que las implicaciones de la enfermedad son
mucho mds patentes, asi como sus posibles relaciones con otras variables que va a
interesar medir posteriormente (como el afrontamiento y la salud general percibida).
Esto no quiere decir que no sea posible la aplicacién del cuestionario a personas con
diabetes Tipo 2 o con un nivel educativo mas bajo, pero hay que tener en cuenta que en
estas primeras fases de la creacion de una prueba, lo mas recomendable seria centrarse
en aquella poblacion mas rica en informacion, aunque no por ello mas facil de obtener,
ya que este tipo de diabetes es mucho menos frecuente que la Tipo 2. Sin embargo lo
que puede tener de inconveniente por un lado, puede ser una ventaja por otro si se tiene
en cuenta que la gente que la padece suele ser mas joven y en principio con un nivel de
estudios mas alto, lo que tal y como estan redactadas las instrucciones hace que sea la
poblacion mas idonea para los estudios venideros. Ademads, no se debe olvidar que en
esta fase del trabajo, aun se estd indagando en la definicion, medida e idoneidad de la
R.E., por lo que es adecuado valorar los resultados sin considerar las fuentes de error no
deseables que pudieran conllevar las particularidades de la muestra. Aspectos que, por
el contrario si debieran ser tenidos en cuenta en otros momentos del proceso (p.e., si se

tratara de hacer una version estandarizada de la prueba).

5.1.3. La Primera Version de la Escala

A partir de todas las modificaciones a los items iniciales, y de las conclusiones a

las que se ha podido llegar mediante los ensayos, se establecio la que seria considerada

como la Primera Version de la Escala (Anexos 5, 6, 7y 8).
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5.2. Analisis cuantitativo de los items

Tras los ensayos preliminares se consideré oportuno comenzar a pasar la prueba a
una muestra de pacientes diabéticos, Tipo 1 o insulinodependientes. El objetivo de este
estudio es el de obtener una idea de la calidad métrica de los items en relacion a su
comportamiento estadistico tal y como se establece en los estdndares de la creacion de
pruebas (Muiiz, 1998; Osterlind, 1989), de modo que tras la informacién recabada y
considerando ciertos criterios, se mantengan aquellos que mejor se “comporten”, y se

modifiquen o eliminen aquellos que no sean adecuados.

5.2.1. Participantes

Para el estudio se accedio a la poblacién de pacientes diabéticos que acudian al
Hospital de Dia del Servicio de Endocrinologia del Hospital Universitario San Cecilio
(Granada). Se tratd de un muestreo incidental, ya que se consideré como muestra de este
estudio aquellos pacientes ingresados en el Hospital de Dia durante los meses de
Febrero a Mayo de 2008, aunque no sin considerar una serie de criterios de exclusion.
En primer lugar no se evaluo a aquellos pacientes que fueran “debutantes”, es decir, que
acabaran de recibir el diagnostico. En segundo, tampoco se tuvieron en cuenta aquellos
que fueran Tipo 2, o no insulinodependientes y, finalmente se excluyeron a los que no
hablaran el castellano como lengua materna. Asi, la muestra final estuvo compuesta por
un total de 64 diabéticos Tipo 1, de los que un 54,7% eran hombres. La edad de los
participantes estuvo comprendida entre los 17 y los 53 afios, con una media de 33,23
afios y una desviacion tipica de 9,53, respectivamente. En cuanto a la formacion
académica de los participantes, el 43,8% tenia estudios secundarios y el 31,3%
universitarios. Todos estos datos descriptivos corresponden a las caracteristicas mas

representativas de la poblacion de diabéticos Tipo 1.

5.2.2. Instrumentos

Se les presentd un cuadernillo compuesto por las escalas de identidad, causas,

consecuencias, control/cura 'y curso, tal y como aparece en los Anexos 5, 6, 7y 8.
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5.2.3. Procedimiento

La recogida de datos se llevd a cabo en la sala reservada para trabajar con los
pacientes del Hospital de Dia. Alli acude cada semana un pequeiio grupo de diabéticos
(no mas de 4 6 5 personas) que han sido remitidos por su endocrino debido a razones
tales como alguna complicacién en la enfermedad, la necesidad de incluir nuevos
protocolos de tratamiento, o de reforzar algunos conocimientos sobre el manejo de la
diabetes, etc.

La estructura de la atencion en el Hospital de Dia es la siguiente: se les cita la
semana anterior y acuden durante cuatro dias (de lunes a jueves) en horario de 9 a 14
horas. El personal sanitario realiza con ellos diversas actividades (exploraciones, clases
de dieta o autocuidado, etc.) durante toda la mafiana. A las 10,30, tras el desayuno, los
pacientes tienen un descanso, momento que fue aprovechado para pasar la escala.

El procedimiento fue igual durante todas las semanas que durd la recogida de
datos; tras una breve presentacion, la evaluadora les explicaba someramente algunos
aspectos relacionados con la tarea que iban a realizar: cual era el objetivo, en qué
consistia lo que se iba a hacer, cuanto tiempo duraria, que la participacion era
totalmente voluntaria, que se respetaria el anonimato de las respuestas, etc., ademas de
resaltar la importancia de no compartir las opiniones hasta que la prueba no terminara,
ya que ello podia modificar las respuestas de los demds. Debe tenerse en cuenta que la
sala dispone de unas cuantas mesas unidas en una sola, donde se sientan todos los
pacientes y, por tanto, la propia disposicion hace que en ocasiones sea dificil mantener
el orden.

Una vez dadas estas primeras instrucciones los pacientes comenzaban a
cumplimentar la prueba siguiendo las directrices de la evaluadora, que dirigia la sesion
dando instrucciones precisas para cada sub-escala al mismo tiempo y en las mismas
condiciones para todos. Si algun paciente terminaba de contestar a las preguntas de una

sub-escala antes que los demads, éste esperaba hasta nuevas instrucciones.
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5.2.4. Analisis estadisticos

Se utilizaron dos estrategias diferentes para realizar el analisis cuantitativo de los
items y, por tanto, para obtener informaciéon del comportamiento estadistico de los
mismos:

1. En primer lugar, se utilizd una aproximacion mas tradicional centrada en un
andlisis descriptivo bdsico donde se analizaron las frecuencias de respuestas dadas a
todos los items, incluyendo los de todas las sub-escalas. Ademads, se obtuvieron otros
indices solo para las tres sub-escalas cuantitativas (consecuencias, control/cura y
curso):

a. Por un lado, algunos indices descriptivos tales como la media y la desviacion

tipica, que informaban sobre la distribucion de las respuestas.

b. Por otro, se estudio la homogeneidad de los items en relacion al total de su
propia escala (correlacion item-resto), ademas de la capacidad de
discriminacion de ¢éstos, cuando se consideran grupos extremos de
puntuaciones totales.

c. Finalmente, se realiz6 un analisis exploratorio sobre la estructura interna de los

items de estas tres sub-escalas a través del anadlisis factorial.

2. En segundo lugar, y por ello se decia que el andlisis de items se iba a basar en
dos estrategias distintas, se considerd el estudio de los items desde la perspectiva de
las escalas de clasificacion, analizando el ajuste de los items, como un anadido mas a
todos los resultados relativos al anélisis cuantitativo. Esta estrategia de anélisis de items
va a permitir conocer aspectos de los items que de alguna manera no son posibles
abordar desde la Teoria Clasica de los Tests. De entre ellos, cabe resaltar y son de
nuestro interés, la idoneidad y el numero de categorias de respuestas del item, asi como
la posibilidad de que a partir de las respuestas de todos los sujetos a todos los items se
pueda llegar a definir una variable en la que tengan cabida el mayor numero de escalas
individuales junto a la posibilidad de que todos los items de una escala determinada
muestren unas regiones de adhesion similares para con todos ellos. Estas regiones serian
las que quedan limitadas por las intersecciones de las curvas caracteristicas de las
distintas categorias de respuestas previstas en los items. Los items s6lo quedarian
diferenciados en el valor de escala. Para poner de manifiesto el grado de cumplimiento

de los aspectos indicados, asi como de los valores de transito de una region, se dispone
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de estadisticos de ajuste con los que se calculan las discrepancias entre los valores de
los parametros estimados a partir de la adhesion de un sujeto a un item determinado y la
puntuacion empirica del mismo. Tras transformaciones estadisticas de este concepto se
llega a disponer de unos valores que nos permiten tomar decisiones sobre los items en
esta fase de desarrollo del test.

El uso de las escalas de clasificacion supone un nuevo ejemplo de la aplicacion de
esta metodologia a las escalas de actitudes, lo que se enmarca en la linea de las
aportaciones que se vienen haciendo en este sentido por este grupo de investigacion
(Rojas-Tejada y Pérez, 2001), y que, por las caracteristicas de nuestra escala se ha

considerado muy adecuado incluir también en este trabajo.

Para el caso de los andlisis descriptivos bésicos, del estudio de la homogeneidad y
de la discriminacion, asi como del andlisis factorial, se utilizo el programa estadistico
SPPS (v.15). Para el caso de las escalas de clasificacion, los analisis se realizaron con el

programa BIGSTEPS (v.2.2. Wright y Linacre, 1992).

5.2.5. Resultados y discusion

Los resultados van a ser descritos y comentados atendiendo a las dos
perspectivas: por una parte a lo obtenido a partir de los andlisis clasicos (andlisis de las
respuestas, de las relaciones entre los items y el total de la escala, y de la estructura
interna), y por otro desde la perspectiva de las escalas de clasificacion para comprobar

el ajuste de los items.

5.2.5.1. Resultados del analisis de items tradicional

a) Frecuencias y descriptivos basicos

Sobre la escala de Identidad, es necesario recordar que se trata de una escala dicotomica
(ausencia/presencia) en primer lugar, y posteriormente una escala con tres alternativas
(s1, no, a veces) que trata de evaluar la relacion del sintoma con la diabetes. De cada uno
de los sintomas (véase Tabla 21), se analiz6 la frecuencia de eleccién (presencia),
obteniéndose que todos los sintomas de la escala fueron elegidos en mayor o menor

medida como presentes en la vida de las personas. Algunos ejemplos de los sintomas
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menos presentes en la muestra de sujetos son el sintoma 7, que aparece marcado por el
23,4% de la muestra, el 9 (14,1%), el 11 y el 14 (23,4%, en ambos) y el 18 (15,6%).
Sobre los mas frecuentes, los datos muestran que son los sintomas 1, 2 'y 16, con un
porcentaje de respuestas del 85,9%, 78,1% y del 71,9%, respectivamente. En relacion a
las frecuencias de las respuestas sobre la relacion del sintoma con la enfermedad,
en la mayor parte de los items son elegidas todas las opciones, excepto en los sintomas
2,11, 14y 17 donde no se ha marcado el “no” y en el 9, donde no aparece ninguna
respuesta para “a veces”. En todos los demads, lo mas frecuente es contestar “si”,

exceptuando el sinfoma 7, para el que lo mas frecuente ha sido encontrar “no” y los

sintomas 3y 10, donde lo mas frecuente ha sido responder “a veces”.

Tabla 21. Frecuencias de respuesta a los items de la escala de identidad’

Sintomas Presente Si A veces No
1 Sudoracion 859% 53,1% 25% 6,3%
2 Temblores 78,1%  65,6% 10,9% -

3 Nerviosismo 56,2% 14,1% 31,3% 9,4%
4 Hambre 672%  438% 17,2% 4,7%
5 Debilidad 60,9%  344% 21,9% 1,6%
6 Palpitaciones 37,5% 23,4%  10,9% 1,6%
7 Ardores 23,4% 4,7% 1,6%  15,6%
8 Hormigueo 37,5%  234%  94% 3,1%
9 Nauseas 14,1% 9,4% - 3,1%
10 Dolor de cabeza 57,8% 21,9%  26,6% 6,3%
11 Dificultad para hablar o moverse 23,4%  188%  3,1% -

12 Agresividad 29,7%  15,6% 10,9%  1,6%
13 Problemas para ver bien 37,5% 21,9% 10,9% 3,1%
14 Desorientacion 23,4% 18,8% 3,1% -

15 Mareo 50% 359% 10,9%  1,6%
16 Cansancio o suefio 71,9% 359% 28,1% 6,3%
17 Mucha sed, boca seca 56,2% 46,9% 6,3% -

18 Respiraciones rapidas y profundas  15,6% 7,8% 4,7% 1,6%
19 Piel seca 29,7% 17,2% 4,7% 6,3%
20 Otros 6,2% 3,1% 1,6% -

! Para evitar confusiones es necesario indicar que, tal y como puede observarse, la suma de los porcentajes
correspondientes a “si”, “no”, “a veces”, no da como resultado el porcentaje de “presencia” del sintoma. Ello se debe
a que, en ocasiones, el sujeto marcaba el item como presente y sin embargo, luego no contestaba sobre su relacion

con la enfermedad. Existe por tanto un porcentaje de “valores perdidos” que no aparece en la tabla 21.
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En lo que respecta a la escala Causal, todas las causas han sido elegidas alguna
vez (tal y como se observa en la Tabla 22). Sin embargo, s6lo un 6,3% de la muestra
eligié las causas medioambientales, la atencion médica y las causas sobrenaturales,
como posibles desencadenantes de la diabetes. Las causas antecedentes a los
sintomas han sido elegidas todas, aunque las que han tenido menor frecuencia de
eleccion han sido las relativas dormir mucho o poco, y a estar desanimado (un 20,3% y

un 26,6% de respuestas, respectivamente).

Tabla 22. Frecuencias de respuesta a los items de la escala causal

Causas de la Diabetes Frecuencia de eleccion

1 CC. Medioambientales 6,3%
2 CC. Biologicas 56,3%
3 Estilos Vida 35,9%
4 CC. Psicologicas 31,3%
5 Atencion Médica 6,3%
6 CC. Sobrenaturales 6,3%
7 Otras 0%
Causas antecedentes a los sintomas I /l

1 Mal dia 31,3%
2 Dormir mucho/poco 20,3%
3 Saltar Tto. 46,9%
4 Saltar dieta 70,3%
5 Mucho/poco ejercicio 64,1%
6 Malos momentos 31,3%
7 Preocupaciones 53,1%
8 Situacion Estresante 68,8%
9 Desanimado, triste, solo 26,6%
10 Otras 1,6%

A tenor de los resultados descritos para estas dos sub-escalas, la identidad y
causas, la informacion obtenida indica la adecuacion de los items desarrollados. Se ha
visto como todos los sintomas de la escala de identidad han sido elegidos alguna vez
(Tabla 21), y como para la mayoria de ellos las respuestas sobre su relacion con la
enfermedad han mostrado una variabilidad adecuada como para entender que los
elementos pueden recoger bien la multitud de experiencias posibles en este tipo de
pacientes. Sobre la escala de causas, es cierto que han aparecido resultados indicando
que algunas causas son mas frecuentemente elegidas que otras (Tabla 22). Sin embargo,

dado que todas han sido elegidas en alguna ocasion, creemos que puede ser de interés
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mantener esas causas menos frecuentes para estudiar posteriormente sus relaciones con
otros aspectos.

En lo que se refiere a los resultados de los andlisis realizados con las otras tres
sub-escalas (consecuencias, control/cura y curso), como se dijo anteriormente, se han
estudiado tanto las frecuencias de respuesta a todos los valores de la escala tipo Lickert
asociada a los items, asi como algunos indices descriptivos sobre las respuestas a los
mismos (media, mediana, moda, etc.).

En la Tabla 23 se presentan los datos obtenidos para cada uno de los items de las
tres sub-escalas cuantitativas, que como se puede ver, tienen asociado un numero,
ademas de un nombre. A veces se usaran los nimeros (siempre indicando la escala que

se estd comentando) para facilitar la lectura del texto.
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Tabla 23. Frecuencias de respuesta e indices descriptivos de los items de consecuencias, control/cura
y curso

Mdn Mo  Asimetria  Curtosis

1  C.Sintomasl 6 9 22 15 12 1 5 3,28 1,20 3 3 -0.248 -0.731

2  C.Sintomas2 15 18 18 & 5 1 5 2,53 1,20 2 2 0398 -0.623

3  C.Sintomas3 5 16 18 16 9 1 5 3,12 1,17 3 3 0.017 -0.911 (*)
4  C.Sintomas4 7 11 11 22 12 1 5 3,33 1,28 4 4  -0431 -0.946 (%)
5  C.Cursol 9 13 21 13 8 1 5 2,96 1,22 3 3 -0.023 -0.844 (%)
6 C.Curso2 20 17 19 8 - 1 4 2,23 1,03 2 1 0219 -1.163 (*)
7  C.Curso3 9 11 21 16 7 1 5 3,01 1,20 3 3 -0.147 -0.788

8 C.Curso4 9 17 9 19 10 1 5 3,06 1,33 3 4 -0.096 -1.269 (%)
9  C.Controll 13 14 18 10 9 1 5 2,81 1,31 3 3 0.134 -1.039 (*)
10 C.Control2 21 17 18 7 1 1 5 2,21 1,07 2 1 0433 -0.780

11 C.Control3 11 13 19 13 8 1 5 2,90 1,26 3 3 0.073 -0.972 (%)
12 C.Control4 10 15 15 12 12 1 5 3,01 1,35 3 2 0.034 -1.179 (*)
13 C.Futurol 1 7 14 24 18 1 5 3,79 1,02 4 4  -0.598 -0.366

14 C.Futuro2 3 11 14 23 13 1 5 3,50 1,14 4 4  -0451 -0.615

15 C.Futuro3 9 13 15 16 11 1 5 3,10 1,31 3 4 -0.096 -1.129 (%)
16 C.Futuro4 12 18 14 14 6 1 5 2,75 1,25 3 2 0179 -1.073 (%)

Control/Cura 5 Min. a

1  Cont.Enf 1 329 25 6 1 5 3,50 0,79 3 3  -0.141 0.626

2 Cont.Sint 2 7 29 22 4 1 5 3,29 0,86 3 3 -0362 0.471

3  Cont.Persl - - 9 26 29 3 5 4,31 0,70 4 5 -0574 -0.861 (*)
4  Cont.Pers2 - 3 15 30 16 2 5 3,92 0,82 4 4 -0416 -0.319

5  Cont.Pers3 3 6 19 32 3 1 5 3,41 0,90 4 4 -0.947 (*) 0.715 (*)
6  Cont.Pers4 - 4 27 28 5 2 5 3,53 0,73 4 4 0.011 -0.225

7  Cont.Ttol - - 9 33 22 3 5 4,20 0,67 4 4  -0.215 -0.717

8  Cont.Tto2 - - 4 41 19 3 5 4,23 0,55 4 4 0.096 -0.074

9  Cont.Tto3 - 1 7 32 24 2 5 4,23 0,70 4 4 -0.641 (*) 0.293

10 Cont.Otrol 1 1 14 20 28 1 5 4,14 0,92 4 5 -0.872(%) 0.585

11  Cont.Otro2 1 6 11 30 16 1 5 3,84 0,96 4 4  -0.755(*) 0.229

12 Cura 35 12 8 7 2 1 5 1,89 1,18 1 1 1132 (*) 0.099

Lo que se observa en la Tabla 23, es un “comportamiento” diferente para los items
segun la escala de que se trate. Debajo de los numeros que representan la escala de
medida, lo que aparecen son los sujetos que han contestado cada una de las opciones de

respuesta. Asi, se puede observar que:

1. Para los items de la escala de comsecuencias todas las respuestas han sido
elegidas en mayor o menor medida, las medias estan en torno al valor central, y
los indices de asimetria no son significativos para ningin item, aunque la

tendencia de alguno de ellos es alejarse del valor cero que representaria la
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simetria en la distribucion normal. Algunas de estas excepciones son: el item 13,
donde como se observa el punto 1 de la escala ha sido elegido sélo una vez, y los
items 10 y 6, donde el punto 5 de la escala, ha sido elegido s6lo en una ocasion,
o incluso en ninguna, respectivamente. También las medias y las medianas de
éstos y otros items estdn mas cerca del 2 que del punto medio de la escala (items
2, 6, 10), e incluso de 4 (items 4, 13 y 14). Por tanto, podria decirse que aunque
no aparecen indices de asimetria significativos, la tendencia de las respuestas a
alguno de los items de la sub-escala de consecuencias es hacia la asimetria. En el
caso de la forma que adoptan las respuestas (curtosis), aparece significativa en la
mayoria de los casos, y en todos los casos lo que se encuentra es una
distribucion platicurtica (donde las frecuencias de los valores extremos son
similares a la de los valores centrales, como por ejemplo ocurre en los items 12 y
15), lo cual indica que la distribucion de las respuestas para casi todos los items
se aleja de la forma de la curva normal.

A pesar de que la distribucion de la respuestas es distinta a la de la curva
normal (en su simetria y en su forma), podria decirse que en la mayor parte de
los items aparecen elegidas todas las opciones de respuesta, la media esta
cercana al valor central, las desviaciones tipicas estan por encima de 1 (lo que
indica que existe una adecuada variabilidad en la respuesta dada a todos los
items). Dado que para ninguno de estos items aparecen resultados extrafios o
excesivamente llamativos, se pueden considerar adecuados, si bien ain quedan
por comentar otros resultados, que también serdn tenidos en cuenta para concluir

sobre su idoneidad y que serdn presentados mas adelante.

2. En lo que se refiere a la escala de control/cura, los resultados en este caso

indican que casi todos los items presentan respuestas agrupadas en torno a
dos o tres valores de la escala, la mayoria en torno al 3, 4 y 5, quedando los
valores del otro extremo sin apenas respuestas. Ello puede comprobarse al
observar la media, que en casi todos estd mucho mas cerca del valor 4 que del 3,
asi como en la mediana y en la moda, ya que para todos los items, excepto para
tres de ellos (item 1, 2 y 12), la mediana es igual a 4 y la moda es de 4 6 de 5.
Todo esto que se estd comentando, puede observarse mas claramente en el
indice de asimetria, que en este caso es significativo para los items 5, 9, 10y 11

de la escala de control/cura. El caso del item 12 también de la escala de
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control/cura, ocurre lo mismo pero en el otro extremo, es decir, la gran mayoria
de las respuestas estd en los valores 1 y 2, dejando el resto sin representacion.
De ahi que la media esté en torno a 2, y la asimetria sea negativa (lo que indica
que todas las respuestas estan concentradas en la parte derecha de la curva). En
lo que respecta a la curtosis, los datos muestran que la forma de la distribucion
podria ser una curva, asimétrica en este caso, y cuya distribucion indica que solo
han sido elegidos la mitad de los valores de la escala.

Todo esto que se ha comentado, se ve mas claramente si se consideran todos
los resultados en conjunto. Asi, se puede decir que la mayoria de los items no
presentan elecciones en todas sus posibles respuestas. La media, mediana y
moda, indican que las respuestas de casi todos los items se alejan del punto
central de la escala, asi como su desviacion tipica es pequeiia, ya que todas las
respuestas se encuentran distribuidas entre tres valores (1,2y 3 6 3,4 y 5, segiin
el caso). Estos resultados obtenidos implican al menos un comentario y una
reflexion sobre los items creados o sobre la muestra utilizada para llevar a cabo
el analisis de items. Sin dejar de observar la Tabla 23, lo que puede interpretarse
es como la mayoria de las personas, cuando responden a estos items, parten de la
base de cierto control percibido sobre la enfermedad (del tipo que sea y referida
al aspecto que sea) ya que sus respuestas casi siempre estdn por encima de 3
puntos (el 1 indica “nada de control” y el 5 “mucho control”). Son muy pocos
los sujetos que contestan que perciben algo o ningin control. Con esto se pone
de manifiesto la escasa variabilidad en la respuesta que es capaz de recoger el
item en este caso concreto. Teniendo en cuenta que todos los items adolecen de
lo mismo, podriamos concluir que la escala en general recoge poca variabilidad.
Sin embargo, no sorprenden tanto estos resultados si se considera que es posible
que estas dos respuestas (el 1 y el 2) sean poco probables en la muestra concreta.
Los pacientes diabéticos tipo 1 conocen perfectamente la importancia que las
estrategias de auto-cuidado tienen en el control de su enfermedad. El manejo de
la enfermedad depende casi exclusivamente de que el paciente se auto-
administre el tratamiento (que incluye no s6lo la insulina, sino hacerse anélisis
para obtener informaciéon de los niveles de glucosa en sangre, no tomar
determinados alimentos, etc.). Reciben esa informacién desde el inicio del
diagnostico y la propia experiencia les lleva a conocer la importancia del auto-

conocimiento y de la capacidad de auto-regulaciéon, independientemente de la
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eficacia de las estrategias que utilicen y de como se encuentren en ese momento.
Por ello, si la pregunta se refiere al control que perciben que tienen sobre la
enfermedad, va a ser extrafio que alguien conteste que ninguno o muy poco,
aunque su situacion no sea la adecuada en ese momento. Los resultados sobre
sus descriptivos, que recordemos estan en torno a los tres puntos superiores de la
escala, se podrian interpretar sobre una escala de 3 puntos y no sobre una de 5.
De este modo, si se asume una escala del 3 al 5, se comprobaria que en todos los
items la media estaria en torno al valor central de la escala, y las desviaciones
tipicas serian las adecuadas a una escala de 3 puntos (teniendo en cuenta que
para este caso, la maxima variabilidad posible seria de 1). Sin embargo, ain
muchos de ellos presentarian valores significativos de asimetria y curtosis.

Dicho esto se podria pensar que lo adecuado seria modificar la escala, sin
embargo, existen razones como las que se apuntan a continuacién que lo
desaconsejarian. Asi, no hay que olvidar que son pacientes del Hospital de Dia,
que han sido remitidos por su endocrino y estan colaborando activamente (la
mayoria de las veces) en su recuperacion. A esto se puede unir el problema de la
deseabilidad social: hay que tener en cuenta que todo el personal sanitario esta
instruyéndoles sobre aspectos relativos a la importancia del autocuidado por lo
que (en caso de que el 1 y el 2 de la escala pudieran ser respuestas “probables”),
podrian evitar contestar que no perciben ningin control sobre la enfermedad.
Ademas, al margen de que antes de iniciar la recogida de datos, se enfatice la
idea de que las respuestas son andénimas, la evaluadora forma parte del equipo
sanitario en ese momento, y los pacientes pueden sentir “presion” por la cercana
relacion con el personal del hospital. También se podria pensar en dejar una
escala con tres valores unicamente. Pero ello implicaria que todas las respuestas
se situaran probablemente entre el 4 y el 5, ya que el 3 seria percibido como
escaso o ningun control, y ello llevaria a su vez a obtener menos variabilidad
todavia. Por esto mismo, dejar como posibles las opciones 1 y 2, de alguna
manera puede forzar a que las respuestas se distribuyan entre el 3 y el 5, hecho
que probablemente no ocurriria en caso de que no existieran el 1 y el 2.

En definitiva, del analisis de los descriptivos para los items de la escala de
control/cura lo que mas resalta son los resultados sobre como se han distribuido
las respuestas. En parrafos anteriores se ha tratado de dar explicacion de cuales

han podido ser las razones que han llevado a ello y, finalmente, se ha
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considerado que, a pesar de que los descriptivos obtenidos para los items
pudieran aconsejar un cambio de escala (convertirla en una de 3 puntos), se
continlia con la idea de mantener la escala de 5 puntos, ya que esto ayudard a

que las respuestas estén mas repartidas que en cualquier otro caso.

Tabla 23 (cont). Frecuencias de respuesta e indices descriptivos de los items de consecuencias,

control/cura y curso

Max. Media D.T. Mdn Mo Asimetria Curtosis

1 Duracién - 6 S8 /W2 3 290 029 3 3 279 (%) 6010 (%)
2 Evolucion 16 4 26 18 / 1 4 271 113 3 3 -0.468 -1.216 (¥)
(*) p<0,05

En el caso de los items sobre el curso (ver Tabla 23 cont.), se encuentra que el
item [ presenta casi todas sus respuestas en el extremo superior de la escala (que va de 1
a 3). No tiene mucho sentido seguir insistiendo en comentar que las respuestas son
asimétricas, no presentan una forma como la de la curva normal, la media se aleja del
punto medio de la escala y la desviacién tipica es escasa. Dicho esto, pareceria 1dgico
pensar que el item estd mal construido, sin embargo, precisamente en éste lo esperable
es encontrar estos resultados. La explicacion estd precisamente en lo que indican cada
uno de los valores de la escala (el 1 se refiere a que la enfermedad sera pasajera, el 2 a
que sera imprevisible, y el 3 a que la enfermedad estard siempre presente). Los
resultados obtenidos no son de extrafiar si consideramos que no seria muy probable que
un enfermo diabético no supiera que su enfermedad es cronica y que estara presente a lo
largo de su vida. Sin embargo, contestar 1 en esta escala seria también muy informativo
(de un conocimiento erroneo, de falta de experiencia con la enfermedad, de no prestar
atencion a lo que se responde, etc.), por lo que mantener esa opcion puede resultar de
utilidad para otros aspectos que van mas alla de lo psicométrico.

Al hilo de esto se podria pensar en la relacion de este item (duracidon) con el
item de cura (Gltimo item de la escala de control), donde como en la mayor parte de los
items de control, la distribucion de las respuestas aparece desplazada hacia uno de los
lados de la escala, si bien en este caso hacia 1, 2 y 3. Cabria preguntarse por qué en este
caso si que aparece mayor variabilidad siendo la enfermedad crénica y, por ende su
curacion, imposible a dia de hoy. Tal y como se dijo anteriormente, tener mas opciones
de respuesta recoge mayor variabilidad, pero en este caso se puede ir aun mas alla: el
item de cura parece incluir un componente de esperanza que el de duracion no tiene. Por

eso hay mayor diversidad de respuestas en el primero que en el segundo. De hecho, la
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experiencia con la prueba nos indica, que muchos de los pacientes intentan ser
optimistas en su valoraciones y en mas de una ocasion nos han planteado la ansiedad
que les produce contestar tajantemente que no se puede curar. De alguna manera esto se
confirma con el item 2 de la escala de curso. Si se observa se puede comprobar como
para éste aparece una distribucion asimétrica, asi como platicurtica, de las respuestas. Se
eligen casi todos los valores (mayor cantidad de opciones, mas variabilidad en las
respuestas), y el valor mds frecuentemente elegido, curiosamente, es el 3 “mi
enfermedad mejorara con el tiempo™ lo que se explica precisamente por lo que se viene
diciendo; a pesar de conocer las complicaciones de la enfermedad a lo largo del tiempo,
gran parte de los participantes se resisten a contestar algo que pudiera considerarse

como socialmente indeseable o incluso “pesimista”.

b) Resultados sobre la homogeneidad y la discriminacién de los items

Para obtener resultados en relacion a los dos aspectos citados en el epigrafe se
realizaron diversos analisis. En primer lugar, se comentan los resultados obtenidos para
la correlacion item-total de la escala. En segundo lugar se analizaron las correlaciones
entre los items y el total de las otras escalas. Finalmente se han estudiado grupos con
puntuaciones totales extremas, para comprobar la capacidad de discriminacion de los
items.

En lo se refiere a la homogeneidad de los items con respecto a los de su propia
escala, se observa en la Tabla 24 como las correlaciones son significativas para la
mayoria de los items. Sobre esto es necesario resaltar que se muestran tanto la
correlacion de Pearson corregida (C.I.T.C) y sin corregir, como la de Spearman, donde
se asume que el nivel de medida de la variable es ordinal y no de intervalo. Es cierto
que en los trabajos donde se analizan los items de una escala, asiduamente se tiende a
presentar solo la correlacion item-total corregida, siendo el criterio de decision para
elegir los items mas homogéneos el que aparezca una correlacion > 0,30 entre el item y
el total de su escala (Thorndike, 1989). Sin embargo, ello implica suponer que la escala
de medida es al menos de intervalo. En nuestro caso, se ha querido mostrar el resultado
obtenido con un indice que no asuma este nivel de medida, y por ello se ha presentado
también el valor de la correlacion ordinal de Spearman. Las razones que subyacen a esto
no son mas que la intencion de no asumir ese nivel de la escala de medida de las

variables y asi no presentar lo que casi siempre se realiza por defecto, (correlacion de
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Pearson item-total corregida, C.I.T.C.). Al comparar ambos coeficientes, se observa que
los resultados no son muy dispares, lo cual pudiera indicar la posibilidad de que se
tratara variables supuestamente de intervalo y eso podra tenerse en cuenta para futuros

analisis.

Tabla 24. Otros descriptivos y correlacion Item-Total

Correlacion I-Total

Consecuencias C.1.T.C. Spearman  Pearson M P27

C.Sintomas1 0,462 0,439(**)  0,480(**) 24706 3,8500
C.Sintomas2 0,458 0,496(**)  0,522(**) 1,7647 3,1500
C.Sintomas3 0,669 0,724(**)  0,708(**) 1 9412 3,9500
C.Sintomas4 0,516 0,580(**)  0,590(**) 32353 3,9000
C.Cursol 0,641 0,589(**)  0,642(**) 1 8235 3,8000
C.Curso2 0,501 0,538(**)  0,567(**) 14706 2,9000
C.Curso3 0,708 0,782(**)  0,765(**) 1,7059 3,9500
C.Curso4 0,458 0,517(**)  0,546(**) 1,9412 3,6500
C.Controll 0,613 0,592(**)  0,618(**) 1 8824 3,9000
C.Control2 0,552 0,575(**)  0,612(**) 1,5882 3,1053
C.Control3 0,696 0,753(**)  0,737(**) 1 6471 4,0526
C.Control4 0,515 0,582(**)  0,590(**) 2 1176 3,7895
C.Futurol 0,674 0,674(**)  0,734(**) 2,7647 4,5263
C.Futuro2 0,674 0,674(**)  0,697(**) 23529 43158
C.Futuro3 0,469 0,633(**)  0,647(**) 2 0588 4,0526
C.Futuro4 0,713 0,806(**)  0,806(**) 14118 4,0526

Correlacion I-Total

Control/Cura C.L.T.C. Spearman Pearson M P27

Cont.Enf 0,441 0,515(**)  0,570(**) 28235 3,9412
Cont.Sint 0,334 0,514(**)  0,490(**) 7 5882 3,8235
Cont.Persl 0,427 0,502(**)  0,487(**) 3,882 4,882
Cont.Pers2 0,461 0,570(**)  0,527(**) 34118 4,4706
Cont.Pers3 0,263 0,371(**)  0,351(**) 3,0000 3,6471
Cont.Pers4 0.207 0.214 0.280(*) 32941  3,6471 n.s.
Cont.Ttol 0,313 0,372(**)  0,395(**) 39412 4,5294
Cont.Tto2 0,222 0.294(*)  0.294(*)  4,0588 4,3529 n.s.
Cont.Tto3 0,266 0,319(*)  0,356(**) 37647  4,4706
Cont.Otrol 0,395 0,530(**)  0,551(**) 35294 4,6471
Cont.Otro2 0,397 0,519(**)  0,559(**) 32353 44118
Cura 0,344 0,728(**)  0,741(**) 10588 3,2941
Curso C.LI.T.C. Spearman Pearson MP 27 MP73
Duracién - 0.266(*)  0.264(*)  2.8824  3,0000 n.s.
Evolucién - 0,970(**)  0,968(**) 10588 4,0000

n.s.= diferencia no significativa
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Observando la Tabla 24 y como se decia anteriormente, independientemente
del coeficiente de correlacion que se observe, todos los items (excepto los items
contpers4 y conttto2 de la escala de Control, asi como el item Duracion de la escala de
Curso) estan significativamente relacionados, con el total de su escala. Como se
podra ver, no se ha analizado la C.I.T.C para el caso del curso, debido a que no tendria
ningun interés, ya que solo dos items la representan y por tanto no tiene mucho sentido
considerar los datos obtenidos en caso de que se elimine uno de ellos. Tampoco tiene
mucho sentido haber calculado la correlacion entre los dos items que la forman, pero se
ha mantenido en la tabla con la idea de mostrar toda la informacion.

También se analizé la capacidad de discriminaciéon del item, teniendo en
cuenta los grupos extremos de puntuaciones totales en la escala. Para ello se calcularon
las puntuaciones totales en las tres sub-escalas, y se seleccionaron aquellos sujetos que
puntuaran por encima del percentil 73, y por debajo del 27 de cada sub-escala
respectivamente. Una vez obtenidos los dos grupos, se calcularon las respuestas medias
a los todos los items, y se analizaron para comprobar si existian diferencias
significativas entre ellos. En la Tabla 24, se observa que todos los items discriminan
significativamente entre grupos extremos, exceptuando los items contpersd y
conttto2 de la escala de Control/Cura, asi como el item Duracion de la escala de
Curso. Estos ya presentaban problemas de homogeneidad con el resto de items de su
escala, sin embargo, se podria decir que estos resultados, para el caso del item de
duracion eran también de esperar, si se tienen en cuenta los descriptivos antes
comentados (todas las respuestas en un solo valor de la escala, y por tanto, escasa
variabilidad). Recuérdese que se ha comentado antes que era totalmente esperable que
las respuestas se distribuyeran asi, como lo es también que no aparezcan relaciones
significativas, ni con el total, ni con el otro item que forma parte de su escala
(correlacion 0,01), ya se trata basicamente de la correlacion entre un item variable, y
otro que apenas varia.

En relacion a los otros dos, los dos items de la escala de control/cura que
aparecen a continuacion (contpers4 y conttto2), son los que presentan resultados mas

llamativos.
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(Contpers4) “Como sabes, los sintomas de tu enfermedad son provocados por diversos
factores (p. e]. el estrés, alteraciones emocionales, alimentacion, etc.). De I a 5, indica
en qué grado puedes hacer algo para controlar algunos de esos factores”

(Conttto2) “Como sabes, muchos de esos altibajos a los que nos referimos pueden
estar motivados por causas como el estrés, la ansiedad, emociones como la tristeza, el
enfado, etc. También deciamos antes que el tratamiento incluye aspectos médicos, pero
también recomendaciones relativas a tu comportamiento (por ejemplo, debe tener unos
habitos de vida saludable, hacer ejercicio fisico, llevar una dieta estricta, etc.). De I a
5, ¢hasta qué punto crees que estas recomendaciones sirven para controlar esos
factores que pueden dar lugar a los altibajos?”

Al considerar sus descriptivos no se detectd que tuvieran un comportamiento
diferente al resto de los items de su escala, lo que aparecia para ellos era similar a lo
encontrado para los demas (asimetria, escasa desviacion tipica, etc.). Al analizar la
homogeneidad, lo que se obtiene es que estos dos son los que menos correlacionan con
el total de su escala, y los que menos discriminan entre grupos de puntuaciones
extremas. Ello puede tener que ver con el sentido de lo que estos items plantean; ambos
versan sobre el control de las causas antecedentes a las crisis propias de la enfermedad.
Es posible que, el modo en que estan planteados o incluso que la idea que se esta
tratando de plasmar sea excesivamente enrevesada, y por ello mismo, los sujetos no
entiendan muy bien qué se pregunta exactamente. Sin embargo, el hecho de que en los
descriptivos sus resultados no sean diferentes a los demads items de la escala de control,
lleva a no estar muy seguros de que esta pueda ser la explicacion, y a ser prudentes con
respecto a modificarlo o cambiarlo, asi como a observar su comportamiento en futuros
analisis.

Se podria concluir que en general, se encuentran relaciones adecuadas con el
total de la escala y que la discriminacion entre grupos extremos de puntuaciones totales
es significativa (excepto para los casos antes comentados) lo cual entraria dentro de lo
lo esperable, a pesar de que si comparamos las correlaciones de los items de la escala de
consecuencias, €stas son mucho mas altas que las encontradas para los items de
control/cura. Es decir, parece que hay mas homogeneidad entre los items de las

consecuencias, que entre los del control/cura.
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¢) El estudio de la estructura interna de la escala a través del Analisis Factorial

El objetivo de realizar el Andlisis Factorial es, por un lado, comprobar si los items
reproducen la tabla de especificaciones de la prueba, es decir, si lo que se proyect6 se ha
ejecutado adecuadamente y, en definitiva, si los items son unos buenos representantes
de lo previsto en la definicién semantica. Por otro lado, interesa indagar sobre la manera
que los items han tenido de agruparse entre si. De este modo, se puede obtener cierta
informacion sobre la relacion de unos items con otros, y en definitiva sobre la estructura
interna que las tres escalas presentan, sin que con ello se pretenda ir mas alla de la mera
descripcion de lo que ocurre en este sentido. No es objeto de este analisis el decir si los
items, tal y como se agrupan, estdn midiendo el constructo (eso sera abordado en los
estudios de validez), sino simplemente si la estructura de relaciones entre los items
corresponde a la definicién que se ha hecho del constructo, y por tanto si de ahi puede
extrapolarse que los items han sido adecuadamente construidos para “reproducir” o
representar esa definicion. Este andlisis nada tendrd que ver con la validez, ni de uso -
que no se aborda en esta fase del desarrollo, ni siquiera en este estudio-, ni de otro tipo.
Con la que se podria identificar seria con lo que tradicionalmente se ha venido llamando
Validez de Contenido, pero en todo caso en este momento este analisis no va a
abordarse desde esa perspectiva.

Se llevé a cabo un analisis factorial exploratorio de componentes principales
(ACP) con rotacion Varimax cuyos resultados aparecen en la Tabla 25. Lo que puede
observarse es la gran cantidad de factores que aparecen. Sin embargo, los cuatro
primeros se refieren a las comsecuencias y el resto al control. Los items de
consecuencias y de control no saturan en ninguno de los factores de la otra escala salvo
algunas excepciones, que cuando aparecen, nunca presentan saturaciones por encima de
0,30 y los valores siempre son claramente superiores en los factores de su propia escala,
que en los de cualquier otra. Esto que se estd diciendo no seria aplicable al caso del
curso, cuyos items aparecen saturando en los factores de control (cursol), o incluso sin

carga en ninguno (curso?2).
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Tabla 25. Solucién Factorial Rotada por el método Varimax para los items de las escalas de

consecuencias, control/cura Yy curso.
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items Factores
Consecuencias 5 | 6 | 7 | 8 9 10 | com.
,888 ,878
,730 ,829
, 701 ,517 0,298 ,892
,674 ,329 ,780
,647 ,501 0,293 ,804
,588 ,323 ,324 , 715
,880 ,856
,844 ,864
, 789 ,362 ,838
,402 ,388 ,388 ,807
,308 ,815 ,809
,371 771 ,813
,337 ,751 ,816
,379 ,725 ,858
414 ,7115 , 732
,526 ,702 ,893
Control de: 5 6 7 8 9 10 Com.
Control de Otros | Conotro2 ,844 ,793
Control de Otros | Conotro1 ,780 ,788
Control general Contrenf ,849 ,800
Control general Controsi ,780 ,703
C.Personalde | oo niner3 558 350 0512 | ,760
las cons.
Control del tto. Conttto2 175 ,716
Control del tto. Conttto1 ,696 ,709
C. Personal de
los sints. Contper2 ,852 ,197
Cura Cura ,156 ,7183
C.Todelas | oo 4103 733 713
cons. Futuras
C. Personal de
la enf. Contper1 0,286 ,353 ,555 ,761
C.Per. causas | o0 nenerg 774 | 727
de los sints.
Curso 5 6 7 8 9 10
Duracion Curso1 ,507 ,696
Evolucién Curso2 ,481
Autovalores 3,75 | 3,53 3,05 2,26 | 2,04 | 2,00 | 1,90 | 1,75 1,63 1,45
% Varianza
Explicada 12,51 | 11,77 | 10,19 7,53 (6,83 | 6,67 | 6,36 | 5,85 5,45 4,83
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El factor 1, agrupa basicamente todos los items de consecuencias relativas al
trabajo (consfu3, conscur3, conscon3 y conssi3), aunque también saturan dos items de
consecuencias en las relaciones sociales y personales (consfu4 y consful,
respectivamente). El factor 2, incluye a los items de conmsecuencias personales
(conscurd, conssi4 y conscon4), asi como uno de conmsecuencias para la familia
(consconl). El factor 3, agrupa a los items sobre las consecuencias en las relaciones
sociales (conssi2, conscon2 y conscur2). Finalmente en el factor 4 lo que aparecen son
los items relativos a las consecuencias para la familia. Parece que ningln factor agrupa
los items teniendo en cuenta la distincion sobre consecuencias actuales o esperadas, ni
tampoco han aparecido agrupaciones de items que se refieran a las consecuencias del
sintoma, del control o de cualquier otro aspecto, sino que aparecen agrupados segln el
ambito en que se dé (familiar, laboral, personal o social). En definitiva, en la
agrupacion de los items ha primado mas el drea de funcionamiento afectado por la
enfermedad, que el aspecto concreto de ésta que estd afectando (si son los sintomas o el

modo de controlar éstos) o el momento (presente o futuro).

Los factores 5, 6, 7, 8 y 9 basicamente muestran cémo se agrupan los items de

control/cura. El factor 5 agrupa los dos items del control que ejercen otras personas
importantes en la vida del enfermo (contotro? y contotrol). Los dos items estan

claramente relacionados: los dos del control a través de otras personas importantes.

(Contotro2) “;hasta qué punto crees que otras personas te ayudan a controlar de
alguna manera los sintomas diarios de tu enfermedad (p.e. animandote a hacerte un
analisis, cocinar la comida respetando tu dieta, etc.)?”

(Contotrol) “;en qué grado crees que otras personas pueden ayudarte a controlar
esas situaciones que pueden dar lugar a la aparicion de sintomas?”’

En el resto de factores, hay items mezclados. El factor 6 incluye los dos items
sobre la posibilidad general de controlar la enfermedad (contenf'y controsi), asi como
uno sobre el grado de control por parte de la persona de las consecuencias que ésta

tiene o tendra (contpers3).

‘ (Contenf) “;en qué grado crees que tu enfermedad es controlable?”

(Controsi) “Y los sintomas con que se manifiesta tu enfermedad, ;jen qué grado crees
que pueden controlarse?”
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Ello puede indicar que cuando los pacientes contestan a los items de control
general, lo hacen pensando en su propia capacidad para controlarla, de ahi su relacién
con el item de control personal. Es posible que el resto de items del control personal no
saturen en este factor debido a que se pregunta expresamente por el grado en que ese
control depende de uno mismo. La manera en que ambos items estan redactados puede
hacerlos diferentes al resto de items de control personal. De hecho, parece ser que
cuando se pregunta por el grado en que depende de uno mismo el control de los
sintomas de la enfermedad, éste se relaciona con la posibilidad de curacion, que es lo

que se encuentra en el Factor 8:

El Factor 7 agrupa a dos de los tres items desarrollados para el control a

traves del tratamiento ademas de a uno de los de curso (el que tiene que ver con la

duracion de la enfermedad):
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Parece que en este caso, los sujetos han contestado sobre la posible duracién

de la enfermedad, pensando en el tratamiento que estan recibiendo.

Finalmente, el factor 9 incluye un item sobre el grado de control que tiene el
tratamiento sobre las consecuencias futuras de la enfermedad (conttto3) y otro sobre
el control personal de la enfermedad (contperl). El Unico item que no aparece
relacionado con ningln otro item es el que queda “suelto” en el Factor 10 (contperd) y
tiene que ver con el grado de conmtrol personal sobre los factores que pueden

desencadenar los sintomas. Estos ultimos factores (9 y 10) no tienen una

interpretacion clara, parecen factores residuales. Ahi se incluyen los siguientes items:

(Conttto3) “Ademas de los sintomas diarios que seguramente padeces, sabes que tu
enfermedad puede provocarte algunos trastornos fisicos en el futuro. De 1 a 5, ;jhasta
qué punto crees que las recomendaciones relativas a tu comportamiento (ejercicio
fisico, dieta adecuada, etc ) te podrian servir para paliar o reducir dichos trastornos en
un futuro?”

(Contperl) “De I a 5, jen qué grado crees que el control de tu enfermedad depende de
lo que hagas?”

(Contpers4) “Como sabes, los sintomas de tu enfermedad son provocados por diversos
factores (p. ej. el estrés, alteraciones emocionales, alimentacion, etc.). De 1 a 5, indica
en qué grado puedes hacer algo para controlar algunos de esos factores”

A pesar de que puede encontrarse cierta logica en las relaciones encontradas
para algunos items, y de que se ha tratado de explicar a qué pueden deberse algunas de
ellas, no serd aqui sino en analisis posteriores donde se tengan en cuenta las relaciones
entre los items. Asi, se podra comprobar el grado de importancia de estos aspectos y si
estas conclusiones son o no adecuadas. Hasta ese momento, este comentario es sélo una
tentativa de explicacion a lo encontrado tras la exploracion realizada con este analisis al
que no se va a dar por definitivo ni va a afectar en algun modo al juicio sobre la calidad
de los items desarrollados (de hecho, no va a ser tenido en cuenta en las conclusiones de
este capitulo), porque probablemente los resultados variarian al utilizar una muestra
distinta o incluso mayor. Por ello seria inadecuado tomar alguna decisiéon sobre el
comportamiento de los items en base a estos resultados. Como se dijo antes, no se debe
olvidar que se ha tratado de hacer una exploracion para comprobar si la estructura de
relaciones entre los items representa de algun modo la definicion del constructo. Se ha

podido comprobar como, a pesar de aparecer multitud de factores, existen dos bloques
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de factores claramente diferenciados y donde los items no se mezclan; por un lado,
todos los relativos a las consecuencias, y por otro los relativos al control/cura, lo cual

apoyaria la idea de que los items creados para operativizar la definicion, la representan.

5.2.5.2. Resultados del analisis de items a través de las Escalas de Clasificacion

Como se dijo antes, el analisis de items también se realizo a través del procedimiento de
las Escalas de Clasificacion. En las tablas que aparecen a continuacion, se muestran los
resultados sobre el ajuste de los items de las escalas de consecuencias y control/cura.
La escala de curso no ha sido analizada por este procedimiento debido a que consta s6lo
de dos items.

Asi, tal y como se observa la mayoria de los items tanto de consecuencias como
de control/cura se ajustan al modelo, seglin los pardmetros estadisticos pertinentes. S6lo
los items conssil y consfu3 de la escala de consecuencias (resaltado en la Tabla 26), asi
como el item de cura de la de control/cura (resaltado en la Tabla 27) presentan valores

de desajuste en los indices infit y outfit.

Tabla 26. Resultados del ajuste de los items de consecuencias desde la perspectiva de la escalas de
clasificacion

ENTRY RAW MODEL | INFIT | OUTFIT |PTMEA|EXACT MATCH|
NUMBER SCORE COUNT MEASURE S.E. |MNSQ ZSTD|MNSQ ZSTD|CORR.| OBS% EXP%| ITEM

1 210 64 -.35 .1411.24 1.4/1.65 3.1] .53] 37.5 40.1| CONSSI1
2 162 64 .53 .1411.08 .511.05 .31 .61] 43.8 40.8| CONSSI2
3 200 64 -.17 .141 .75 -1.6|] .74 -1.6| .71| 50.0 39.6| CONSSI3
4 217 64 -.48 .1411.16 1.011.12 .71 .67] 43.8 40.7| CONSSI4
5 190 64 .02 131 .84 -1.0] .87 =.701 .71 42.2 39.2| CONSCURL
6 143 64 .91 L1410 .76 -1.5] .77 -1.3| .67| 50.0 44.0| CONSCUR2
7 193 64 -.04 L1310 .70 -1.9] .69 -2.0| .74| 51.6 39.3| CONSCUR3
8 196 64 -.09 .1411.17 1.0011.17 1.0] .64] 40.6 39.6| CONSCUR4
9 180 64 .20 .1411.01 1] .98 .0l .70] 37.5 39.7| CONSCON1
10 142 64 .93 L1410 .76 -1.5] .79 -1.1| .68| 43.8 44.1| CONSCON2
11 186 64 .09 L1310 .79 -1.3] .77 -1.4| .75| 45.3 40.0| CONSCON3
12 193 64 -.04 .1311.08 .611.01 1] .69] 43.8 39.3| CONSCON4
13 243 64 -1.00 .14] .84 -.9] .86 -.71 .62| 45.3 43.1| CONSFU1l
14 224 64 -.62 .1411.07 .511.04 .31  .57| 43.8 40.8| CONSFU2
15 199 64 -.15 .1411.58 3.1|11.54 2.8| .48] 39.1 39.6| CONSFU3
16 176 64 .27 .1411.01 1 .96 -.2| .68| 43.8 39.4| CONSFU4
MEAN 190.9 64.0 .00 .14 .99 -.1]1.00 .0| | 43.8 40.6|
S.D. 26.1 .0 .49 .00 .23 1.3|] .26 1.4| | 4.0 1.6]
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Tabla 27. Resultados del ajuste de los items de control/cura desde la perspectiva de la escalas de
clasificacion

ENTRY RAW MODEL | INFIT | OUTFIT |PTMEA|EXACT MATCH|
NUMBER SCORE COUNT MEASURE S.E. |MNSQ ZSTD|MNSQ ZSTD|CORR.| OBS% EXP%| ITEM

1 224 64 .52 161 .69 -1.8] .72 -1.5| .56] 51.6 50.4| CONTRENF
2 211 64 .85 L1501 .83 -1.0] .93 -.3] .50 51.6 47.4| CONTROSI
3 276 64 -1.20 .2011.02 20 .97 -.1] .46] 59.4 57.1| CONTPER1
4 251 64 -.27 .1811.04 .311.07 L4 .49] 50.0 54.0| CONTPER2
5 215 63 .65 .16 .97 -.111.00 L1 .50 57.1 49.4| CONTPER3
6 226 64 .47 .16 .82 -.9] .84 -.8| .421 54.7 50.5| CONTPER4
7 269 64 -.91 .20] .85 -.8] .87 -.6| .46] 67.2 56.0] CONTTTO1l
8 271 64 -.99 .201 .65 -2.2] .80 -.9] .40] 70.3 56.3| CONTTTO2
9 271 64 -.99 .20 .98 -.11 .93 -.3] .43] 56.3 56.3| CONTTTO3
10 265 64 -.76 .1911.40 2.011.29 1.4] .53] 42.2 55.3| CONOTRO1l
11 246 64 -.11 .1811.36 1.8]1.28 1.3] .49] 43.8 54.1| CONOTRO2
12 121 64 2.75 .1511.48 2.6/1.33 1.5] .55] 42.2 44.6| CURA
MEAN 237.2 63.9 .00 .1811.01 .011.00 .0 | 53.9 52.6|
S.D. 41.7 .3 1.08 .02] .26 1.4] .19 .9 | 8.6 3.9

Se decia antes que el estudio de los items desde esta perspectiva no pretendia ser
mas que otra aproximacion al analisis por un procedimiento que aportara otra
informacion ademas de la del analisis clasico. Se puede concluir que los items se ajustan
a un modelo donde tienen cabida la mayoria de las escalas individuales y esto, junto con

los resultados anteriormente comentados, permite que se pueda continuar con el trabajo.

5.3. Conclusiones

A lo largo del capitulo se ha presentando una parte cualitativa basada en el juicio sobre
los items y en los ensayos preliminares, que ya ha sido comentada y cuyas conclusiones
fueron consideradas en la primera parte, dando lugar a la primera version de la escala.
Tras eso, la prueba fue aplicada a una muestra de pacientes diabéticos cuyas respuestas
a los items han sido analizadas con el objetivo de comprobar la calidad métrica de los
mismos.

Como ya se ha podido comprobar, se han hecho distintos analisis para obtener
informacion sobre el comportamiento estadistico de los elementos. En este sentido cabe
decir que:

1. En relacion a las escalas de identidad y causas, la informacion obtenida

indica la adecuacion de los items desarrollados, por lo que van a
mantenerse sin modificaciones.

2. En lo que se refiere al resto de escalas, tal y como se ha podido observar en

las tablas sobre los resultados, los items de la escala de consecuencias son
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los que mejor se comportan estadisticamente. De hecho, observando las
Tablas 23 y 24 se puede concluir que casi todos los items de esta escala
presentan unos indices descriptivos adecuados: variabilidad en la
frecuencia de respuestas a cada uno de los valores de la escala tipo Lickert
a la que van asociados, medias cercanas al punto medio, desviacion tipica
por encima de 1, relacion con los items de su escala, distincion entre
grupos de puntuaciones extremas, etc. Incluso la mayor parte de ellos
muestran indices de ajuste adecuados cuando se analizan desde la
perspectiva de las escalas de clasificacion.

3. Los resultados de los descriptivos para los items de control/cura y curso
han sido mas llamativos (por su escasa variabilidad fundamentalmente),
pero se han comentado las razones que pudieran explicar estos resultados.
Estas explicaciones han tenido que ver con aspectos psicologicos y
metodologicos (de sesgo), mas que psicométricos o del comportamiento
del item propiamente dicho. A pesar de haber centrado el discurso en
aspectos que quizds se alejen de lo puramente psicométrico, ningun
resultado, ni del andlisis tradicional, ni de lo obtenido al aplicar el modelo
centrado en las escalas de clasificacion, ha llamado la atencion hasta tal
punto que indujera a pensar en que el item era inadecuado.

Es posible que en algin momento del capitulo se pudiera haber pensado en la
necesidad de desarrollar nuevos items, modificar la redaccion de algunos de ellos o
modificar las etiquetas de las escalas de respuesta. Sin embargo, llegados a este punto, y
asumiendo las limitaciones de la propia realidad hospitalaria, se decidié seguir adelante
con los items que originalmente fueron desarrollados. De haber habido alguna
modificacion, ésta hubiera implicado volver a repetir el analisis de items con una nueva
muestra, lo que segin nuestra propia experiencia implicaria meses de trabajo debido a
la dificultad para conseguir pacientes que de otra parte se necesitarian tanto para el
estudio de la fiabilidad como para el de la validez (recordamos, que el niumero de
pacientes a la semana era de 3 6 4). Ademas, las caracteristicas propias de la muestra
hacen practicamente imposible acceder a ella mediante otros procedimientos, es decir, si
no es a través del Hospital de Dia es complicado “reclutar” pacientes a través de las
asociaciones de diabéticos, debido al nimero tan escaso de socios adultos diabéticos
tipo 1, asi como practicamente imposible abordarlos a la salida o a la entrada de la

consulta del endocrino, primero porque el momento puede no ser adecuado; los
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pacientes suelen tener prisa y la evaluacion conlleva tiempo, y segundo porque el pasillo
del hospital o la sala de espera no es a priori el lugar més adecuado para guardar ciertas
garantias de intimidad o incluso de silencio.

Con plena conciencia de que el analisis de items es un aspecto fundamental como
primer paso al resto de estudios que vendran a continuacion, y que lo recomendable
hubiera sido parar, desarrollar o modificar los items, sus instrucciones o sus escalas de
respuesta y analizarlos de nuevo, se asumieron todas estas limitaciones y se decidio
seguir adelante con todos los items. Ello no significd que esta version de la escala se
diera por definitiva. No se modificd ninguno de los items de las escalas de identidad,
causas, consecuencias ni curso, aunque tras ver los resultados obtenidos para la escala
de control/cura, se considerd importante que algunos de sus items, fueran “rastreados” y

observados en su comportamiento en futuros analisis.
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6. FIABILIDAD

6.1. Introduccion
6.2. Procedimientos empiricos para el cilculo de la fiabilidad
6.3. Resultados y discusion
6.3.1. Estabilidad de las puntuaciones a través del test-retest
a) Test-retest por escala
b) Discrepancias
¢) Test-retest intrasujeto
6.3.2. Consistencia interna: sub-escalas de consecuencias 'y control-cura

6.4. Conclusiones

El objetivo de este capitulo es presentar los resultados del estudio sobre la fiabilidad de las
puntuaciones obtenidas a partir del instrumento desarrollado para medir la Representacion Cognitiva de la
Enfermedad. Para ello, se utilizo la version de la escala tal y como quedd después del analisis de items
(version que aparece en los Anexos 5, 6, 7 y 8). Se aplicaron diversos procedimientos de calculo,
dirigidos a obtener informacion sobre: por un lado, la estabilidad de las puntuaciones (a través del test-
retest), y por otro, la consistencia interna (mediante el alfa de Cronbach) de algunas de las sub-escalas que
configuran la prueba. Al final del capitulo se concluye que lo obtenido permite considerar que el

instrumento presenta garantias suficientes.
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6. FIABILIDAD

6.1. Introduccion

El estudio de la fiabilidad de las puntuaciones obtenidas a partir de una prueba es un
aspecto ineludible en relacion con la calidad e idoneidad de la misma. Tras el analisis de
items, ha quedado una version definitiva de la escala (Anexos 5, 6, 7 y 8) formada como
bien es sabido por cinco sub-escalas. La escala de Identidad, presenta un listado de 20
sintomas asi como una pregunta asociada a cada uno de ellos. La escala Causal, consta
de otro listado, en este caso de 7 posibles causas generales de la Diabetes, y 10
situaciones antecedentes a los sintomas. Las escalas de consecuencias y control/cura,
contienen 16 y 12 preguntas directas, respectivamente, para responder en una escala de
1 a 5y, finalmente la de curso, estd formada por 2 items con distintas alternativas de
respuesta (3 alternativas en un item y 4 en otro).

Dadas las caracteristicas del presente instrumento de medida, compuesto por sub-
escalas independientes de diversa naturaleza (cualitativa y cuantitativa), aunque todas
con el objetivo de medir aspectos diferentes de la Representacion de la Enfermedad, se
plante6 el uso de distintas estrategias para la estimacion de la fiabilidad del instrumento.
Por un lado, se obtuvo informacién sobre la estabilidad de las puntuaciones en el
tiempo (test-retest), y por otro, sobre la consistencia interna, pero en este caso solo de

algunas de las sub-escalas de la prueba.

6.2. Procedimientos empiricos para el calculo de la fiabilidad

a) En cuanto a la estabilidad de las puntuaciones en la escala:

El procedimiento utilizado ha sido el del test-retest, con el objetivo de comprobar la
estabilidad de las puntuaciones en dos momentos temporales distintos. Si bien es cierto
que, cuando se utiliza este procedimiento, habitualmente la segunda aplicacion de la
prueba se realiza contando con un lapso temporal bastante amplio (meses), en este caso,
la prueba se aplico tres dias después, ya que las caracteristicas de las respuestas a los
items asi lo permitian. De hecho, se trataban de respuestas que no conllevan una carga
de recuerdo considerable, y el tiempo entre las aplicaciones era el suficiente para

comprobar la estabilidad sin la influencia de la primera recogida de datos.
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La muestra (n=63) estuvo formada por un conjunto de pacientes diabéticos que
acudian al Hospital de Dia del Servicio de Endocrinologia del Hospital San Cecilio de
Granada. La estructura temporal de este servicio consiste en que cada paciente asista
diariamente durante cuatro dias (de lunes a jueves) a una serie de sesiones. Por esta
razon se evalud a los pacientes por primera vez el lunes, y por segunda el jueves de la
misma semana. Sin embargo, no se pasa por alto que el hecho de asistir a estas sesiones,
puede afectar sin duda a los aspectos relacionados con la estabilidad de las
puntuaciones, concretamente en la escala de control/cura, fundamentalmente por el
sesgo que se puede producir mientras en los dias intermedios, estan recibiendo clases
educativas sobre la auto-regulacion del control glucémico. Por eso mismo se considerd
necesario aproximarse al estudio de la fiabilidad también desde otras perspectivas.

El analisis de los resultados obtenidos con el test-retest va a ser abordado de
diversas formas en este capitulo:

1. Estudiando las correlaciones entre el test y el retest de los sujetos, de las
puntuaciones totales en todos los componentes excepto el causal (cuyas
puntuaciones no pueden agruparse en totales). De este modo, se obtendran
indicadores de la estabilidad de las puntuaciones en comsecuencias, en
control, en duracion y evolucion de la enfermedad, asi como del nizmero de
sintomas (independientemente de cudles sean éstos) y del conocimiento sobre
su relacion con la enfermedad. Sobre los sintomas, se podria cuestionar el
hecho de que la estabilidad del nimero de sintomas sea un dato insuficiente
por no tratarse de la estabilidad especifica de las puntuaciones en la escala, si
se considerasen los sintomas concretos. Por eso, como se vera a continuacion,
van a ser presentados también los resultados relativos al test-retest de los
sintomas concretos. Para esta sub-escala, y por sus caracteristicas ya
resaltadas, el procedimiento estadistico utilizado para mostrar su estabilidad
fue el de analizar las discrepancias en la eleccion de los sintomas, entre la
primera vez y la segunda. Es decir, se obtuvo un porcentaje sobre cuéles de
los sintomas elegidos la primera vez, no se repitieron en la segunda
(discrepancia en el sintoma), o al contrario. De la misma manera se procedio
a analizar la estabilidad de las causas que componen la sub-escala Causal
(discrepancias en la eleccion de las causas entre las dos aplicaciones de la

prueba).
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2. Estudiando la estabilidad de cada uno de los sujetos. Para ello, se realizaron
analisis intrasujeto considerando las puntuaciones de los mismos en los items
de la escala, en la primera ocasion y en la segunda. Lo relevante en este caso
es que todos los sujetos han sido comparados consigo mismos, obteniendo,
por tanto, tantas correlaciones como participantes. Con ellas se realizd un
promedio que permitiera hacer un indicador global de la estabilidad de las

puntuaciones obtenidas en la prueba.

b) En cuanto al estudio de la consistencia interna:

Se calculé mediante el coeficiente alfa de Cronbach, que como bien es sabido, es un
procedimiento que tiene sentido aplicar en algunas condiciones, a saber: 1. Cuando se
dispone de un numero suficiente de items en la escala, y, 2. Siempre y cuando se trate
de una escala unidimensional. Por eso mismo este analisis solo se ha realizado con las

escalas de consecuencias 'y de control/cura.

6.3. Resultados y discusion

6.3.1. Estabilidad de las puntuaciones a través del test-retest

a) Test-retest por escalas

Como se puede observar en la Tabla 28, las correlaciones test-retest que se han obtenido
para todas las sub-escalas indican que las puntuaciones de éstas se mantienen estables a
lo largo del tiempo (con correlaciones significativas y por encima de 0,70). También la
escala de control/cura, cuyas puntuaciones podrian haberse visto afectadas por los

cambios producidos a través de las sesiones de educacion, presenta datos similares al

resto de correlaciones entre el test y el retest.
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Tabla 28. Correlaciones test-retest para las escalas de identidad, consecuencias, control/cura'y curso

Identidad Consecuencias Control/Cura Curso

N° sintomas Relacion Sintoma-
Enfermedad

R, Test-Retest | 0,84 (%) 0,83 (%) 074 (%) 073 () 0,82(*%)

(**) p<0,05

Recuérdese que para la sub-escala causal no se podian calcular puntuaciones
totales debido a que las causas no son sumativas entre si, lo que imposibilita que se
pueda usar la correlacion entre el test y el re-test. Por eso no aparece calculada en la

Tabla 28.

b) Discrepancias

Ya se ha comentado anteriormente que observar las discrepancias que se producen en la
eleccion tanto de los sintomas como de las causas, entre un momento y otro, aportara
informacion sobre la estabilidad. En la tabla siguiente (Tabla 29), se presenta de cada
item, y para cada sub-escala, su discrepancia. Esta aparece en dos columnas: bien como
el numero total de respuestas discrepantes, es decir, nimero de respuestas que no
concuerdan entre el test y el retest, o bien en porcentaje (calculado a partir de las
discrepancias y del total de respuestas al item). El dato indica, como se ha dicho antes,
el porcentaje de personas que han sefialado un sintoma o una causa en el test pero no en

el re-test y viceversa.
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Tabla 29. Discrepancias en los sintomas de la escala de identidad, y en las causas de la escala causal

Discrepancia media de la escala =16%

Sintomas Respuestas % Causas Generales Respuestas %
discrepantes discrepantes

1 7,00 11 1 4,00 6
2 10,00 16 | 2 7,00 11
3 18,00 29 | 3 10,00 16
4 10,00 17 | 4 8,00 13
5 20,00 32 | 5 3,00 5
6 13,00 21| 6 2,00 3
7 8,00 13| 7 ,00 0
8 8,00 13 | Causas Antecedentes a los sintomas /l /l
9 7,00 1| 1 14,00 22
10 5,00 8 | 2 12,00 19
11 9,00 14 | 3 9,00 14
12 10,00 16 | 4 12,00 19
13 8,00 13| 5 15,00 24
14 5,00 10 | 6 14,00 24
15 12,00 19 | 7 16,00 27
16 15,00 24 | 8 14,00 22
17 11,00 17 | 9 7,00 11
18 12,00 19 | 10 3,00 5
19 11,00 17
20 6,00 10 Discrepancia media de la escala = 14%

En la mayoria de los sintomas de la escala de identidad no existen discrepancias
resaltables. Si se observan cuales han sido los items menos estables, es decir, los que
mas discrepancia presentan, €stos son: el nerviosismo (3), la debilidad (5) y el
cansancio o suerio (16). Quizas se deba a que son items semanticamente menos “claros”
en cuanto al significado que otros, como, por ejemplo, el hambre (4) o el dolor de
cabeza (10). Como se observa en la Tabla 29, la discrepancia promedio de la escala es
del 16% (es decir, en promedio, s6lo 10 personas de las 63 participantes, habrian
alterado sus respuestas en la escala en los dos momentos temporales). Los datos, por
tanto, muestran que las respuestas suelen ser bastante estables para los sintomas.

En lo que a las causas se refiere ocurre exactamente igual. Lo que se encuentra es
que la mayoria de la gente cuando sefiala una causa, la vuelve a sefalar al volver a ser
evaluado, y, al contrario, es decir, pocas veces ocurre que se sefiale en el re-test algo que
no sefialado en el test. Si se observa la tabla se podria decir que las causas generales de
la enfermedad presentan menos discrepancias que las causas antecedentes a los

sintomas, que quizds son algo mas inestables. Sin embargo, en términos generales
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podemos decir que las respuestas sobre las causas de la enfermedad muestran también

estabilidad a lo largo del tiempo.

¢) Test-restest intrasujeto

Como se ha dicho antes, también era de interés considerar hasta qué punto se
encontraba la estabilidad en la escala, tomando a cada sujeto como si de un “caso unico”
se tratara. Es decir, se pretendia observar si lo que una persona consideraba en un
momento determinado al contestar el test, se volvia a repetir en la siguiente evaluacion.
Observando la Tabla 30, se puede comprobar cémo las correlaciones superan el 0.70,
encontrandose incluso resultados de 0.99. Se podria decir que, en general, los datos
indican que las respuestas individualmente consideradas se mantienen estables en el

tiempo.
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Tabla 30. Correlaciones intrasujeto entre el test y el retest para todos los items

Sujetos Ry topa EscaLa Sujetos Rir topa ESCALA

1 91 33 ,74
2 ,95 34 91
3 ,87 35 91
4 93 36 ,88
5 ,83 37 91
6 97 38 92
7 ,70 39 ,94
8 ,85 40 ,96
9 92 41 ,99
10 ,88 42 97
11 ,80 43 91
12 90 44 72
13 ,96 45 ,83
14 ,89 46 ,85
15 ,84 47 93
16 ,86 48 ,78
17 ,90 49 ,86
18 ,84 50 ,85
19 93 51 ,89
20 ,85 52 ,94
21 ,87 53 ,90
22 ,87 54 ,85
23 92 55 ,90
24 75 56 91
25 ,89 57 ,79
26 ,78 58 92
27 ,89 59 ,96
28 ,78 60 ,90
29 ,87 61 ,94
30 95 62 ,86
31 91 63 ,84
32 90

Promedio de correlaciones 0,88
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6.3.2. Consistencia interna: sub-escalas de consecuencias'y control-cura

Como se observa en la Tabla 31, los indices de consistencia interna para las dos escalas
consideradas son de 0,92 y de 0,72 respectivamente. Ambas escalas tienen un nimero
diferente de items (16 y 12, respectivamente), lo que hace que los indices no sean
comparables. Sin embargo, si la escala de control/cura tuviera tantos items como la de
consecuencias, su consistencia interna seria de 0,77. Se podria decir que la escala de
consecuencias presenta mayor consistencia interna que la de control/cura, hecho que no
extrafia si tenemos en cuenta todo lo comentado en el capitulo de analisis de items para
esta ultima escala: la escasa variabilidad en sus respuestas, el desplazamiento de éstas,
la escasa homogeneidad de algunos items con el total de su propia escala, etc. Sin

embargo, ambos datos pueden considerarse adecuados.

Tabla 31. Consistencia interna de las escalas de consecuencias y control/cura, a través del alfa de
Cronbach

Consecuencias Control-Cura

a 0,91 0,72

6.4. Conclusiones

La fiabilidad ha sido estimada a través de diversas estrategias segun las caracteristicas
métricas del componente de que se tratase. En el caso del componente causal, se ha
comprobado la estabilidad de las puntuaciones unicamente a través de las discrepancias
producidas en las respuestas, obteniéndose que, tanto las causas consideradas por
separado, como en conjunto, presentan una estabilidad satisfactoria. Para el resto de
componentes se ha obtenido informacion sobre la fiabilidad con distintos
procedimientos:

1. Los analisis sobre la estabilidad a través del test-retest, han resultado ser
adecuados para todas las sub-escalas analizadas (identidad, consecuencias,
control/cura 'y curso).

2. La consistencia interna (a través del alfa de Cronbach) ha sido estudiada en las
sub-escalas de comsecuencias 'y control/cura, obteniéndose valores muy

adecuados.
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Finalmente se ha analizado la fiabilidad de toda la escala (considerando las cinco
sub-escalas como un todo), teniendo en cuenta todos sus items, para cada sujeto
individualmente (test-retest intrasujeto). Se puede concluir que, en general, se

encuentran valores que indican la estabilidad de las puntuaciones a lo largo del tiempo.
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7. EVIDENCIAS DE VALIDEZ

7.1. Introduccién
7.2. Descripcion general de las caracteristicas del estudio y del procedimiento seguido para la
obtencion de las evidencias de validez
7.3. Relaciones esperadas y analisis de datos
7.4. Resultados y discusion
7.4.1. Interrelaciones entre los componentes de la R.C.E.
7.4.1.1. Interrelaciones entre Identidad, Consecuencias, Control/Cura'y Curso
7.4.1.2. La relacién entre las atribuciones causales y el resto de componentes de la
R.C.E.
7.4.2. Relaciones de la R.C.E. con el Afrontamiento 'y el Ajuste a la enfermedad
7.4.2.1. Relaciones entre los componentes de la R.C.E (excepto las causas) y el
Afrontamiento
7.4.2.2. Relaciones entre los componentes de la R.C.E (excepto las causas) y el Ajuste
7.4.2.3. Relaciones entre las atribuciones causales y el afrontamiento y el ajuste a la
enfermedad

7.5. Conclusiones

Se inicia un nuevo capitulo para el que va a ser necesario hacer un repaso de los pasos anteriores,
asi como retomar algunos aspectos (como la definicion sintactica) que fue concretada en el Bloque 3.

La definicion semantica llevo a la construccion de una serie de items que representaron el
constructo Representacion de la Enfermedad, y sus cinco componentes. Tales items fueron puestos a
prueba y estudiados en relacion a su calidad métrica. El analisis de items, asi como el estudio sobre las
evidencias de fiabilidad de las puntuaciones de la prueba, resultaron idoéneos. Asi, se continud con el
presente estudio, centrado en las evidencias de validez de las puntuaciones.

En este capitulo se presentan los resultados y las conclusiones sobre el estudio de las relaciones
que fueron establecidas al definir sintadcticamente el constructo, es decir, por un lado, lo que se esperaba
en cuanto a las interrelaciones entre las dimensiones que componen la Representacion Cognitiva de la
Enfermedad y, por otro, en lo que se refiere a las relaciones del constructo (de sus componentes por
separado) con otros constructos externos a ¢él pero relacionados tedricamente: el afrontamiento y el ajuste
a la enfermedad. Se concluye que los resultados obtenidos van en la linea de lo esperado, y por tanto, el

estudio aporta algunas evidencias sobre la validez de la prueba desarrollada.
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7. EVIDENCIAS DE VALIDEZ

7.1. Introduccion

Antes de comenzar es fundamental hacer alusion a ciertos aspectos propios del concepto
de validez. Es de sobra sabido cémo durante un tiempo se ha dado a la validez distintos
nombres (predictiva, de criterio, de constructo, etc.) segin el procedimiento utilizado
para obtener las evidencias, y ello ha llevado a considerar durante afios distintos tipos de
validez (cuya terminologia también han ido variando a lo largo de la historia). Sin
embargo, hace ya algin tiempo se llegd a consensuar la idea de la validez como un
concepto unitario, cuyas evidencias pueden provenir de diversas fuentes, y que es
inherente a las puntuaciones obtenidas con la prueba, méas que a la prueba en si misma
(validez como una caracteristica de las puntuaciones y no del test). Se entiende que la
obtencion de evidencias de validez de las puntuaciones de una prueba, es un proceso
que puede abordarse desde diversos enfoques y que se materializa en una serie de
estudios interconectados légicamente, encaminados a dar respuesta a multiples
preguntas (APA, AERA y NCME, 1974; AERA, APA y NCME, 1985; 1999). Sin
embargo, debido a que en los ultimos tiempos se estd apuntando a la necesidad de
enfocar el estudio de las evidencias de validez en la validez de uso del test para un
determinado proposito (Sireci, 2007), parece necesario realizar algunas matizaciones.
Asi, la validez desde este punto de vista podria entenderse como:

1. Centrada en evidencias que tengan que ver con si las puntuaciones
obtenidas con la prueba se adecuan al propdsito para el que ésta fue
construida.

2. Centrada en que las interpretaciones que se hagan de las puntuaciones
sean las adecuadas al uso particular que de ellas quiera hacerse.

Ambas ideas estan en la bibliografia mas reciente (Lissitz y Samuelsen, 2007,

Sireci, 2007) y es evidente que pueden conllevar interpretaciones diversas de lo que se
entiende por validez, y de lo que se va a entender por evidencias de validez en este
estudio, por lo que es importante aclarar algunos aspectos.

Ante la primera definicion, es necesario recordar que el objetivo de la prueba

desarrollada en este trabajo, es el de crear un instrumento valido para la evaluacion del

constructo Representacion Cognitiva de la Enfermedad, sin fines, por el momento mas
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alla de la propia medicion del concepto (hasta el punto de que, tal y como afirma
Angoff (1988), el constructo atin podria incluso ser reformulado). Por tanto, se entiende
que la validez centrada en el propdsito para el que el test fue creado se va a referir en
este caso a la obtencion de evidencias sobre si lo que se pretende medir (el constructo)
se mide, y ello se enmarca en la validez tedrica o de constructo, tal y como se define
originalmente (Angoff, 1988; Cronbach y Meehl, 1955).

Desde la otra perspectiva, la basada en las evidencias sobre si el test sirve o
puede utilizarse para un uso concreto, se debe decir que la interpretacion y utilizacion
de las puntuaciones con determinados fines (diagnosticos o de intervencion, por
ejemplo), y por ende el estudio de las evidencias de validez en este sentido, no es objeto
de este trabajo y, en todo caso, quedaria postergado para futuros estudios.

Como se esta diciendo, el proposito de la creacion de esta prueba, y de los
trabajos que con ella se han hecho hasta el momento, ha sido sélo el de medir un
concepto teorico, lo que implica que las respuestas obtenidas en relacion a las
evidencias de validez de las puntuaciones de la prueba, van a estar en torno a esta
cuestion, y no a otros aspectos (al uso que de ellas pueda darse). Se tiene presente que
las evidencias que se encuentren en este estudio seran informativas de las garantias
psicométricas de la prueba, sin que ello signifique que el trabajo en este sentido quede
finalizado, ni sea éste el unico enfoque posible.

En los Bloques 2 y 3, que han formado el marco tedrico de este trabajo, el
concepto de Representacion de la Enfermedad fue definido semdntica (lo que el
constructo es y de qué se compone), asi como sintdacticamente (con qué se relaciona).
De ambas definiciones parten los trabajos realizados:

1. De la semantica, en primer lugar, la construccion de los items, que han
sido analizados tanto cualitativa como cuantitativamente y de los que
se han obtenido evidencias sobre si representaban al constructo
original (juicio de expertos), asi como su comportamiento estadistico.
También se ha estudiado la estabilidad en el tiempo de las
puntuaciones obtenidas mediante estos items (evidencias de
fiabilidad).

2. De la sintactica, en segundo, y de las predicciones que resultaron de su
concrecion, se va a encargar este estudio, que tiene como objetivo la
obtencion de evidencias sobre si las puntuaciones resultantes al medir

sus componentes (identidad, consecuencias, control/cura, causas y
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consecuencias) se relacionan de determinada manera entre si, asi como
con otras variables externas, del modo en que teoricamente era de
esperar.

Al final del Capitulo 3.3 sobre la concrecién de la definicion sintctica, se
establecieron una serie de predicciones sobre las relaciones esperadas, que permitirian
obtener evidencias sobre la validez de las puntuaciones obtenidas con el nuevo
instrumento. Asi, esas predicciones se establecieron atendiendo bien al propio modelo
teorico (Modelo de Sentido Comun sobre la enfermedad), bien a la investigacion al
respecto. Aunque se establecieron numerosas relaciones (ver Tablas 11 y 12), es
evidente que el abordaje de todas no es posible y realmente de aquella definicion
general, se estudiardn ahora s6lo algunas de ellas. Las limitaciones de la realidad con la
que se cuenta (tipo de muestra, contexto, recursos, pruebas posibles a utilizar, etc.),
hacen que no sea viable abarcar todas las posibilidades, si bien se estudiardn las mas
representativas. Ello se va a llevar a cabo en dos bloques claramente diferenciados:

1. Por un lado las interrelaciones entre los componentes

2. Y por otro las relaciones de los componentes con otras variables externas al

constructo de Representacion Cognitiva de la Enfermedad.

7.2. Descripcion general de las caracteristicas del estudio y del procedimiento

seguido para la obtencion de las evidencias de validez

Para este estudio se utilizé una muestra de 155 pacientes diabéticos Tipo 1, que acudian
al Hospital de Dia del Servicio de Endocrinologia del Hospital San Cecilio de Granada.
Como ya se describid previamente, los pacientes acudian al hospital diariamente durante
cuatro dias, en horario de 9 a 2 de la tarde.

El procedimiento fue similar al realizado en los otros estudios presentados. Asi,
dos dias en semana, se procedia a la administracion de las tres pruebas que se utilizaron
en este estudio (y que seran descritas a continuacion), repartidas en dos dias distintos
para evitar la fatiga por parte de los sujetos. El primer dia se administraba el
Cuestionario sobre Representacion de la Enfermedad, junto con otra prueba, y el
segundo se administraba solo la Gltima prueba. Para evitar el posible efecto del orden, se
contrabalanceaban las dos, manteniendo constante la administracion en el primer dia del
Cuestionario sobre Representacion de la Enfermedad. Ello se debi6 a la importancia de

recoger los datos sin la “contaminaciéon” que pudieran implicar los contenidos de las
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clases sobre Educacion en Diabetes, que posteriormente recibirian los participantes
(tanto ese dia como en los dias sucesivos). Ademas, esta parte de la evaluacion
implicaba mayor concentracion por parte de los participantes, ya que debian seguir
atentamente las instrucciones de la evaluadora. Asi, tras la breve presentacion por parte
del personal del servicio sanitario, asi como tras la explicacion de una serie de
directrices sobre la importancia de no comentar las respuestas y las experiencias
particulares de cada uno con la enfermedad (es necesario indicar que estos comentarios
individuales eran de sumo interés, pero se postergaban para el final de la evaluacion con
objeto de no afectar a las respuestas), la evaluadora procedia a explicar las instrucciones
para la primera escala (la escala de identidad). Recuérdese que las evaluaciones se
realizaban en una sala donde estaban todos los participantes (3 6 4 pacientes
semanalmente). Todos contestaban y, al terminar, se procedia a dar las instrucciones
sobre la segunda escala, la causal. La razén de llevar a cabo conjuntamente la
administracion de estas dos partes de la prueba se debi6 a que estas dos primeras
escalas, en los ensayos realizados, parecian ser las mas complicadas de entender en
cuanto a las instrucciones. De este modo, la evaluadora se encargd de dar las mismas
instrucciones, de la misma manera, para toda la muestra de sujetos. Al terminar esta
primera parte, cada participante continuaba a su ritmo con las siguientes escalas
(consecuencias, control/cura y curso). Al acabar de contestar esta prueba, se continuaba
con la siguiente. El ultimo dia se aplicaba la tltima prueba y con ella se dio por
finalizada la evaluacion.

Para este estudio se administraron, como se viene diciendo, tres pruebas

diferentes:

En primer lugar el Cuestionario sobre Representacion de la Enfermedad objeto
de esta tesis doctoral, que fue administrado en la forma en que qued6 en su version
definitiva tras el analisis de items y los estudios de fiabilidad (ver Anexos 5, 6, 7 y 8).
Las instrucciones dadas a los participantes fueron las siguientes:

1. Sobre la escala de Identidad: “Lo que aparece a continuacion es un
listado de posibles sintomas. Debéis leer cada uno de ellos y marcar
con una cruz en la casilla aquellos que estén presentes en vuestra vida
cotidiana. No nos referimos a algo que paso alguna vez, aunque
tampoco tienen por qué estar presentes todos los dias. De lo que se

trata es de que marquéis aquellos que consideréis que son sintomas
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frecuentes en vuestra vida cotidiana. Después, sobre cada uno de los
sintomas marcados, deberéis contestar a la pregunta de si creéis que
el sintoma estd relacionado con la Diabetes. Para ello tenéis junto a
cada uno, tres posibles respuestas: si, no, a veces. El Sl indicaria que
ese sintoma esta relacionado con la diabetes, el NO, que claramente
no lo estda, y A VECES, se referira a aquellos sintomas cotidianos que
a veces pueden estar relacionados con la enfermedad, y otras veces
no”

2. Sobre la escala Causal: “A continuacion aparece otro listado, pero en
este caso de posibles causas. En primer lugar quiero que marquéis la
causa o causas (pueden ser varias) a las que credis que se debe que
seais diabéticos. Después vais a hacer lo mismo con lo siguiente,
aunque en este caso se trata de situaciones de la vida cotidiana que
pueden descompensaros en vuestros niveles de glucosa. Asi, marcaréis
la situacion o situaciones que consideréis que os pueden llevar a tener
algun altibajo (subida o bajada de glucosa)”

3. Sobre la escala de Consecuencias: “Todas estas preguntas tienen que
ver con las consecuencias que la diabetes, o diversos aspectos de ésta,
tiene en vuestra vida. Leed cada pregunta y contestad el grado en que
os afecta o afecta a vuestra familia, en vuestro trabajo o a vuestras
relaciones sociales, segun se pregunte en cada caso. Tenéis que
marcar un numero del 1 al 5. El 1 indicaria que ese aspecto no afecta
nada y el cinco que afecta mucho.”

4. Sobre la escala de Control/Cura: “En este caso todas las preguntas
van a estar relacionadas con el control de la enfermedad. Se os
preguntara por el grado en que creéis que puede controlarse, en qué
grado ese control depende de vosotros mismos, del tratamiento (si
sirve para controlar o no) y en qué grado otras personas importantes
en vuestra vida os ayudan en ese control. Al igual que antes, tendréis
una escala de 1 a 5 en la que contestar, siendo el 1 que no es nada
controlable, que no depende de vosotros, que el tratamiento no sirve o
que los demds no ayudan, y el 5 lo contrario”.

5. Sobre la escala de Curso: “Finalmente, se os va a preguntar por la

duracion y la evolucion que creéis que va a tener la enfermedad a lo
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largo del tiempo. De las tres frases que aparecen en primer lugar,
debéis escoger solo una; la que mejor represente vuestra opinion. Con

las otras cuatro, debéis hacer exactamente igual.”

En segundo, y como decimos, contrabalanceando el orden, se administro el
Cuestionario sobre Afrontamiento COPE (Carver, Scheier y Weintraub, 1989), en su
version espafiola (Crespo y Cruzado, 1997). Las preguntas se adaptaron al caso de la
Diabetes concretamente. Las razones que llevaron a la eleccion de esta prueba fueron,
por un lado, que se trataba de una de las pruebas mas cominmente utilizadas para la
evaluacion del afrontamiento en los estudios sobre su relacion con la representacion de
la enfermedad (Hagger y Orbel, 2003), asi como que existia una adaptacion espanola de
la misma sobre la que sus autores informaron de suficientes garantias psicométricas
(Crespo y Cruzado, 1997). Ademas, se queria contar con una prueba que no conllevara
demasiado tiempo en su administracion.

Las instrucciones que se dieron fueron las siguientes:

“Se presenta una frase sobre cuando surge un problema con la Diabetes, es
decir, cuando te descontrolas por alguna razon. Lo que aparece son una serie de
acciones que pueden llevarse a cabo, o dicho de otro modo, de cosas que se pueden
hacer si nos encontramos en esta situacion. Lee cada una de estas acciones y contesta
en una escala de 1 a 4 la frecuencia con la que realizas cada una de ellas. El 1
corresponde a que “nunca o casi nunca realizas esa accion en estos casos”, mientras
que el 4 indicaria lo contrario, es decir, “que siempre o casi siempre haces eso cuando
te surge un problema””

En total, de las 60 posibles acciones con que se cuenta en la version adaptada, se
pregunt6 solo por 24 de ellas. Se optd por resumir la escala, ya que se considerd que
muchas de las situaciones eran similares, y no era conveniente la repeticion (por
ejemplo, se eliminaron items duplicados tales como “hago bromas sobre ello” y
“bromeo sobre ello”). De este modo, la escala de afrontamiento quedé simplificada a 24
items, que posteriormente, podrian considerarse representativos de los modos de
afrontamiento que el cuestionario trata de evaluar y que son: afrontamiento
conductual del problema (formado por las sub-escalas crecimiento personal,
abandono de los esfuerzos de afrontamiento, planificacion y afrontamiento activo),
afrontamiento cognitivo del problema (compuesta por las sub-escalas aceptacion,

humor, reinterpretacion positiva y refrenar el afrontamiento), escape cognitivo
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(formada por mnegacion, religion y evadirse), afrontamiento de las emociones
(compuesta por centrarse en las emociones y desahogarse y por busqueda de apoyo
social), escape conductual (actividades distractoras y concentrar esfuerzos para

solucionar la situacion) y consumo de alcohol y drogas.

La tercera prueba que fue utilizada fue el Cuestionario de Calidad de Vida
relacionado con la Salud, SF-36 (MOS, Ware y Sherbourne, 1992; Ware, Snow,
Kosinski y Gandek, 1993), también en su version espafiola (Alonso, Prieto y Anso,
1995). Las instrucciones necesarias para contestar esta prueba fueron las siguientes:

“El cuestionario que tienes delante trata de recoger la percepcion sobre tu
estado de salud general. Contesta las preguntas pensando en tu estado de salud
general, y no unicamente en la diabetes, sino en como te encuentras en general”.

Este cuestionario se refiere a la percepcion relativa a las 4 wltimas semanas y
contiene preguntas con distintas escalas de respuesta. Asi, existen items cuyo rango de
respuestas posibles va del 1 al 6 (1 nunca, 6 siempre), mientras que en otros casos, van
del 1 al 5 (1 poco, 5 mucho), o se trata de items dicotomicos (si-no). En todo caso, las
etiquetas varian de unos items a otros, aunque siempre se trata de evaluar tanto
intensidad como frecuencia. Algunos de ellos aparecen en sentido inverso, y para su
correccion (ya que muchas de las respuestas se ponderan) se utilizo el algoritmo
recomendado por los autores de la adaptacion. Los items se agrupan en 6 sub-escalas
(funcion fisica, rol fisico, dolor corporal, vitalidad, funcion social y rol emocional),
pudiendo finalmente obtenerse la puntuacion en dos escalas superiores (Salud General
y Salud Mental).

Tras més de una década siendo utilizado en multitud de trabajos donde se han
puesto a prueba sus cualidades psicométricas, los resultados apoyan la adaptacion
dotandole de suficientes garantias en este sentido (Vilagut et al., 2005). Las
puntuaciones obtenidas en cada una de las escalas se interpretan en sentido directo, es
decir, a mayores puntuaciones en cada una de las sub-escalas, mayor salud del paciente
(la escala de dolor corporal, se interpretaria en el mismo sentido. De este modo, altas
puntuaciones indicarian poco dolor, es decir, mayor salud).

Las razones que llevaron a la eleccion de esta prueba para la evaluacion de los
resultados en la salud, o tal y como los autores de la adaptacion afirman (Vilagut et al.,
2005), sobre la calidad de vida relacionada con la salud, son las mismas apuntadas

anteriormente: se trata de una prueba muy utilizada en los estudios centrados en analizar
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las relaciones del constructo con resultados en la salud de los pacientes (Hagger y
Orbell, 2003), y como en el caso anterior, se contaba con una adaptacion espafiola

suficientemente avalada desde un punto de vista psicométrico.

7.3. Relaciones esperadas y analisis de datos

Como se viene diciendo a lo largo del capitulo, el objetivo de este estudio fue el de
obtener evidencias sobre la validez de las puntuaciones de la escala. En este sentido, las
evidencias se centraron en una serie de predicciones sobre las relaciones entre los
distintos componentes, tal y como fueron concretados en la definicion sintactica. Se
recuerdan de nuevo en las Tablas 32, 33, 34 y 35, donde se presentan las relaciones

esperadas tal y como fueron establecidas en la definicion sintactica.

Tabla 32. Relaciones esperadas entre los componentes de la R.C.E.

Identidad Consecuencias  Control-Cura Curso
Identidad \
Consecuencias + \
Control-Cura - - \
Curso + + _ \

Tabla 33. Relaciones esperadas entre las atribuciones causales y el resto de componentes de la
R.C.E.

Identidad Consecuencias  Control-Cura Curso
Causas Medioambientales T
Causas Fisicas, Biolégicas, Inmunolégicas + + - +
C. Emocionales, Psicologicas + + + -
Factores de Riesgo, Estilo de vida + -
Misticas, Casualidad y Factores incontrolables + -
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Tabla 34. Relaciones esperadas entre los componentes de la R.C.E, el afrontamiento y el ajuste

Identidad

Consecuencias

Control-Cura

Curso

Afrontamiento

Af. Centrado problema

Af. Centrado emocién
Evitacién/Negacion
Bisqueda de Apoyo/Ayuda
Expresiéon Emocional

Aceptacion

Ajuste

Funcionamiento Fisico
Funcionamiento Psicosocial
Discapacidad

Ajuste Emocional

Salud Mental

Vitalidad

Dolor

+ + o+

Tabla 35. Relaciones esperadas entre las atribuciones causales, el afrontamiento y el ajuste

Funcionamiento
Psicosocial

Discapacidad
Ajuste Emocional
Salud Mental
Vitalidad

Dolor

CAUSAS Medioambientales, Causas Fisicas, C. Emocionales, Misticas, Factores de
Externas Biologicas, Psicologi C lidad y Riesgo, Estilo
Inmunolégicas Factores de vida
incontrolables
Afrontamiento | Af. Centrado +
problema
Af. Centrado emocién
Evitacién/Negacion +
Busqueda de +
Apoyo/Ayuda
Expresién Emocional +
Aceptacion
Ajuste Funcionamiento Fisico
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Los analisis realizados se centraron en varios aspectos y fueron diferentes en

cada caso segun el componente de que se tratara. Asi se analizaron:

1. Las relaciones entre los componentes del constructo, con el objetivo de

comprobar si los resultados con las puntuaciones de la escala eran similares a

lo que tedricamente se esperaba, asi como si estaban en la linea de lo

mostrado en la bibliografia y en los estudios que han utilizado escalas

similares a la construida en este trabajo. Para este caso, se llevaron a cabo

dos tipos de analisis diferentes:

a.

Por un lado, se analizaron las correlaciones bivariadas entre las
escalas cuantitativas (identidad, consecuencias, control-cura). Por
otro se utiliz6 un ANOVA univariado para analizar estas mismas
puntuaciones, en funciéon de las puntuaciones en el curso. Como se
sabe, esta escala estd compuesta por dos items, pero uno de ellos
(duracion) apenas presenta variabilidad (la mayoria de las respuestas
estan en torno a un solo valor de la escala). Por ello, se decidi6 usar
el segundo item (que si presenta unas respuestas mas repartidas) para
hacer distintos grupos (tantos como maneras distintas de percibir la
evolucion de la enfermedad) y analizar en funcion de éstos, si
existian diferencias estadisticamente  significativas en los
componentes de identidad, consecuencias y control/cura.

Con las atribuciones causales se hizo lo mismo. Se analiz6 mediante
la prueba T-Student si existian diferencias estadisticamente
significativas o no en las tres escalas, en funcion de que la causa
hubiera sido elegida o no (se repitieron los mismos analisis para todas

las causas, generales y particulares).

2. Las relaciones entre los componentes de la R.C.E y otros constructos

externos. En la definicion sintactica se fundament6 el hecho de que

teoricamente la R.C.E. esta relacionada con las estrategias de afrontamiento,

asi como con el ajuste a la enfermedad. Por ello, se analizaron:

a.

Las correlaciones bivariadas entre los componentes identidad,
consecuencias, control y las distintas estrategias de afrontamiento,
asi como si existian diferencias estadisticamente significativas en las

mismas, cuando se analizaban los grupos formados a partir de las
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respuestas en el segundo item de curso. La relacién entre las
atribuciones causales y las estrategias de afrontamiento fue
analizada a través de la prueba T-Student como en el caso anterior.

b. La misma estrategia se siguid0 para el caso del ajuste a la
enfermedad, o los resultados en ésta. Se analizaron, por un lado las
correlaciones bivariadas entre los componentes identidad,
consecuencias y control, con las dimensiones sobre el ajuste del
paciente. Al igual que en el caso anterior, las puntuaciones en las
distintas dimensiones del ajuste fueron analizadas mediante el anova,
creando los grupos en funcidn de la puntuacion en el segundo item de
curso. Finalmente, se analiz6 usando la prueba T-Student si existian
diferencias estadisticamente significativas en las dimensiones del

ajuste, en funcion de la eleccion o no de determinada causa.

7.4. Resultados y discusion

7.4.1. Interrelaciones entre los componentes de la R.C.E.

7.4.1.1. Interrelaciones entre Identidad, Consecuencias, Control/Cura’y Curso

Tal y como se ha recordado en la Tabla 32, se esperaria que los componentes del
constructo se relacionaran de modo que una persona que puntuara alto en identidad,
deberia tener también altas puntuaciones en consecuencias, bajas puntuaciones en
control/cura y altas puntuaciones en curso (crénico, en este caso). Ademas, las
consecuencias deberian estar relacionadas con un bajo control, asi como con un curso
crénico. Por ultimo, el curso deberia aparecer relacionado con un bajo control.

Ni que decir tiene que todas estas predicciones se enmarcaron en la enfermedad
cronica en general, y sin establecer distinciones entre sub-escalas, aunque los resultados
podian variar en caso de que se tuvieran en cuenta las sub-escalas (de las consecuencias;
actuales o esperadas o del control; general, personal, de otros importantes, etc.).
Cuando se valoré como se relacionarian los componentes entre si, atendiendo a las sub-
dimensiones, se vid que, por ejemplo, la identidad podria relacionarse negativamente
con el control del tratamiento (Broadbent et al., 2006; Figueiras y Alves, 2007; Griva et
al., 2000; Hagger y Orbell, 2005) y no relacionarse con el control personal (Kaptein et
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al., 2006). Para esto ultimo se comentd que si se tratara de una enfermedad donde el
auto-manejo fuera importante (Griva et al., 2000; Skinner y Hampson, 1998), si se
encontrarian relaciones significativas. Igualmente, las consecuencias deberian
relacionarse negativamente con el control/cura centrado en el tratamiento o en el control
personal. Para ambas hipotesis habia resultados que apuntaban en esta linea (Broadbent
et al., 2006; Hagger y Orbell, 2005; Ireland et al., 2005; Kaptein et al., 2006; Moss-
Morris et al., 2002). Para el control/cura y su relacion con el curso lo esperable era que
altas puntuaciones en curso cronico de la enfermedad se relacionaran con bajo control
tanto personal como de tratamiento (Ireland et al., 2005; Stockford et al., 2007;
Stuifbergen et al., 2006).

Tabla 36. Resultados de las interrelaciones entre los componentes y sub-componentes del
constructo R.C.E. (excepto la escala causal).

ID CONS C.ACT C.FUT CONT/CUR C.GEN CONT.PERS CONT.TTO CONT.OTROS

CONSEC. 237(*%)
CNS.ACT | ,204(")
CNS.FUT | ,213(")

CONT/CURA -177(%) -, 224(*)
C.GEN -225(%)  -,230(*)  -,169(*)
C.PERS
c.TTO
C.OTROS

CURSO -,261(**) -,223(*%)

La Tabla 36 muestra las correlaciones bivariadas entre las escalas y las sub-
escalas del instrumento. Podria decirse que en general, se encuentran resultados a favor
de lo esperado, aunque no se dan todas las relaciones esperadas. Asi:

1. La Identidad so6lo aparece relacionada con el total de Consecuencias,
con las actuales y con las futuras. No aparecen relaciones con el
control, ni con el curso.

2. Las Consecuencias (y las consecuencias futuras) aparecen
relacionadas con el total en control/cura, y con la sub-escala de
control general. No se relacionan con ningin agente concreto de

control y tampoco se relacionan con el curso.
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3. El curso, lo hace sélo con el total de control/cura y con el de otros
significativos, que es la Uinica sub-escala sobre un agente concreto de
control que se relaciona con alguna de las dimensiones.

El sentido (positivo o negativo) de las todas las relaciones que aparecen como
significativas es el que se esperaba y podria decirse que los resultados apuntan a que
una persona con muchos sintomas percibe mayores consecuencias, lo que a su vez se
relaciona con un escaso control general sobre la enfermedad (sin que esa percepcion de
bajo control se centre en ninglin agente concreto). Ello, se relaciona a su vez con una
percepcion de mayor cronicidad sobre la enfermedad.

Como se dijo antes, las predicciones fueron establecidas en relacion a la
enfermedad cronica en general, y aunque en este caso la muestra particular sea de
diabéticos, se puede concluir que los resultados de las inter-relaciones van en la linea de
las predicciones generales. Sin embargo, no se encuentran resultados a favor de las
hipotesis para las sub-escalas especificas: ni siquiera para la sub-escala de control
personal y de control del tratamiento para las que se esperaban resultados significativos
con algiin componente (identidad, consecuencias, etc.), para el caso de enfermedades
caracterizadas por la importancia del auto-manejo, como el de la diabetes (Griva et al.,
2000; Skinner y Hampson, 1998). Ello podria deberse a la escasa variabilidad que
presentan estas dos sub-escalas (recuérdense los resultados del anélisis de items, donde
las respuestas a los items que componian estas escalas aparecian repartidas en tres de los
cinco puntos de la escala, y donde las respuestas apenas variaban). La varianza total de
los sujetos en estas dos sub-escalas, es menor que en ninguna otra (en torno a 0,50 para
ambas) ya que la mayor parte de ellos responden 4 y 5 en la escala de respuesta. Estos
resultados no son de extrafiar en esta muestra concreta donde el tratamiento
(independientemente de los sintomas presentes) es de vital importancia para el paciente
(que si no se administra insulina, muere literalmente), y donde por otro lado, el control
personal entendido como la auto-administracion del tratamiento depende total y
absolutamente de ¢l. Aunque los items fueron desarrollados para pensar en el
tratamiento como algo general (incluyendo el auto-andlisis, la dieta, y las
recomendaciones generales) y no sélo como la administracion de insulina, es posible
que los participantes contesten a los items pensando en un aspecto puramente
farmacoldgico (la insulina) y no conductual. Por esta razon estas sub-escalas apenas
muestran variabilidad, y es posible que esto sea lo que explique por qué no aparecen

relaciones significativas con otras dimensiones.
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7.4.1.2. La relacion entre las atribuciones causales y el resto de componentes de la

R.C.E.

Sobre las causas de la enfermedad, se anticipd que su estudio iba a ir por separado del
resto de dimensiones debido a las caracteristicas propias de la escala (cualitativa, en este
caso). Se establecieron una serie de predicciones (también en funcion de la bibliografia
revisada) sobre lo que se esperaba que ocurriera entre las causas y el resto de
dimensiones, siendo la idea general que la controlabilidad de la causa, era el aspecto
mas importante a la hora de entender o de predecir las relaciones. De este modo,
conforme mas controlable fuera la causa, menores sintomas aparecerian, menores
consecuencias, mayor control, asi como un curso menos crénico. Sin embargo, de esta
generalidad, también surgian aspectos a matizar, ya que se encontraban resultados
contradictorios, asi como una enorme dificultad para “entresacar” alguna conclusion en
el sentido que fuera. Ello se debia, en primer lugar, a que eran muy pocos los estudios
que analizaban el componente causal y, en segundo, al tratamiento diferente que se daba
de las causas en los estudios donde si se analizaba este componente. Con este panorama
resultaba complicado predecir algo claramente, y alin asi, atendiendo al modelo y a los
resultados de la investigacion, se pudieron concluir dos aspectos:

1. Que para las causas generales los resultados siempre iban a ser
contradictorios debido a que las causas del origen de la enfermedad
tienen a veces tan poco que ver con el momento presente y el estado
actual de la enfermedad, que es dificil que se de alguna relacion.

2. Que iba a ser necesario estudiar la relacion entre las dimensiones del
constructo con las causas mds cercanas a la vida cotidiana del
paciente (las relativas a las situaciones antecedentes a las crisis de hipo
o hiperglucemia). Sin embargo, esto aportaba una novedad que hacia
que fuera imposible realizar alguna prediccion, si bien muchas de estas
situaciones antecedentes podrian entenderse como caracteristicas de
algiin tipo de causa general (“tener un mal dia” podria ser entendida
como un ejemplo de las “causas psicologicas”, incontrolable, por otro
lado). Ello se tuvo en cuenta y asi se interpretaron las relaciones

aparecidas dentro del marco de las causas generales.
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De este modo, como aparece en la Tabla 33 se esperaba que:

1.

La Identidad se relacionara positivamente con las causas biologicas,
psicoldgicas y con los factores de riesgo (Beléndez-Vazquez et al.,
2005; Fortune et al., 2000; Moss-Morris et al., 2002; O'Leary et al.,
2004).

Las consecuencias lo hicieran en el mismo sentido con las causas
biologicas y psicologicas (Fortune et al., 2000; Rutter y Rutter, 2002),
biologicas-inmunologicas (Heijmans, 1998; Moss-Morris et al., 2002;
Van Oostrom et al., 2007) asi como con causas incontrolables, como
el azar o la casualidad (O'Leary et al., 2004).

Para el componente de control, las relaciones serian tanto positivas,
con las causas medioambientales y psicologicas (Heijmans 1998;
Rutter y Rutter, 2002), como negativas, con las biologicas (Fortune et
al., 2000) y con las relacionadas con factores incontrolables (Shiloh et
al., 2002).

Y por ultimo el curso, estaria relacionado positivamente con las
causas biologicas (Moss-Morris et al., 2002; O’Leary et al., 2004), asi
como con las psicologicas y los factores de riesgo (Boot et al., 2007,

Figueiras y Alves, 2007).
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Lo que indican los resultados de la Tabla 37 es que en relacion a las causas
generales solo los factores de riesgo (como el estilo de vida) estan relacionados con las
consecuencias actuales y con el control (total y por sub-escalas: general, personal y de
otros).

Cuando los resultados se analizan para las situaciones antecedentes, mucho mas
especificas y concretas, los resultados indican que todas las situaciones, excepto “estar
pasando por una situacion estresante” y “haberse saltado la dieta” se relacionan con la
Identidad, de manera que existen diferencias estadisticamente significativas en cuanto a
la sintomatologia que presentan aquellos que marcan cualquiera de esas situaciones
como antecedentes a sus sintomas, y aquellos que no (ver resultados de la prueba t en la
Tabla 37).

Por otro lado, para las Consecuencias (tanto referidas al total, como a las
actuales y futuras por separado) aparecen puntuaciones significativamente mas altas
entre aquellos que marcan antecedentes de tipo psicologico: como “estar preocupado
por alguna razon (laboral, familiar, etc.)” y “estar desanimado, triste, sentirse solo, sin
fuerzas, etc.”.

En el caso del componente control/cura, aquellos que marcan “estar preocupado
por alguna razon”, perciben menor control en total, que aquellos que no. También la
percepcion de la ayuda al control por parte de otras personas importantes es
significativamente mas baja en aquellos que establecen situaciones que podrian
considerarse como factores de riesgo y psicologicas: “haberse saltado el tratamiento”,
“haber hecho mucho o poco ejercicio ese dia” y “estar pasando por malos momentos”
como antecedentes a sus sintomas.

Finalmente, el curso es percibido significativamente mas cronico entre aquellos
que marcan también algunas situaciones psicologicas “estar preocupado por alguna
razon (laboral, familiar, etc.)” y “pasando por una situacion estresante”.

En definitiva, se podria decir que con respecto a las atribuciones causales, la
mayoria de los resultados parece estar en la linea de lo que se esperaba. Asi, tal y como
ya indicaban algunos estudios (Boot et al., 2007; Heijmans, 1998; O’Leary et al., 2004;
Quiles Marcos et al., 2007; Rutter y Rutter, 2002; Vaughan et al., 2003; Walsh et al.,
2004), las atribuciones causales generales se relacionan poco, o de manera
contradictoria sobre todo con la identidad y con las consecuencias. Para los
componentes control/cura y curso, aparecian la mayor parte de las relaciones en la

investigacion (Boot et al., 2007; Figueiras y Alves, 2007; Fortune et al., 2000;
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Heijmans, 1998; Moss-Morris et al., 2002; Rutter y Rutter, 2002; O’Leary et al., 2004),
pero en este estudio, de todas las relaciones esperadas (con factores psicologicos,
emocionales, biologicos y de riesgo), s6lo los factores de riesgo han aparecido
relacionados con el control, curiosamente de manera positiva. No se han encontrado
resultados significativos para el curso.

Cuando las atribuciones son mas especificas, y se refieren no a la enfermedad en
general sino a algiin aspecto concreto de ella (a los sintomas, por ejemplo), se
encuentran relaciones de acuerdo con aquellos estudios donde si aparecian relaciones
para todos los componentes con factores psicologicos y de riesgo; asi, las personas que
atribuyen sus sintomas a estos factores, presentan mayores puntuaciones en identidad y
menores en control /cura, como ya apuntaban algunos autores (Beléndez-Vazquez et
al., 2005). Del mismo modo las personas que atribuyen sus sintomas a factores
psicologicos, perciben mayores consecuencias y menor control personal, asi como un
curso mas cronico, como se encuentra también en algunos estudios (Fortune et al.,
2000; Moss-Morris et al., 2002; Rutter y Rutter, 2002; Van Oostrom et al., 2007).

Hay que resaltar algunos aspectos para los que no han aparecido resultados
significativos con ninguna de las variables, o incluso para los que se han obtenido datos
contrarios a lo esperado. Asi:

1. Se acaba de indicar que el curso, aparece relacionado negativamente con
los factores psicologicos y de riesgo. Ello, iria en contra de lo que se
esperaba ya que en otros trabajos se encontraban relaciones positivas
(Boot et al., 2007; Figueiras y Alves, 2007). Los resultados del presente
estudio indican que aquellas personas que atribuyen causas psicologicas o
factores de riesgo a los antecedentes de sus sintomas, perciben un curso
mas cronico de la enfermedad, que aquellos que no. Es necesario recordar
que el curso se concretd en dos items (uno relativo a la duracion de la
enfermedad, y otro relativo a la evolucion de ésta a lo largo del tiempo).
En el andlisis de items pudo comprobarse (y era de esperar) como la gran
mayoria de respuestas al primero era que la enfermedad estaria siempre
presente (es decir, es percibida como crdnica), y era en el segundo item
(que tenia que ver con el prondstico que el propio paciente cree que va a
tener su enfermedad a lo largo del tiempo), las respuestas quedaban
aceptablemente bien repartidas. Lo que vienen a indicar estos resultados,

es que aquellos pacientes que atribuyen causas psicoldgicas a los
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antecedentes a sus sintomas, perciben una evolucion mas desfavorable
(empeoramiento a lo largo del tiempo), que aquellos que no.
Probablemente, aspectos como la respuesta emocional a la enfermedad
estén involucrados en esta relacion, y percibir que esos aspectos
psicoldgicos negativos les alteran su estatus sintomatico, esté relacionado
con mayor pesimismo sobre la evolucién que la diabetes puede tener a lo
largo del tiempo. De este modo, los resultados no resultan tan extrafios si
se consideran las caracteristicas propias del tipo de muestra utilizada en
este estudio.

2. Por otro lado, se esperaba que los factores biologicos presentaran
relaciones con algunos de los componentes, tal y como indicaban otros
estudios (p.ej, Beléndez-Vazquez et al., 2005; Fortune et al., 2000;
Heijmans, 1998; Moss-Morris et al., 2002; O'Leary et al., 2004; Van
Oostrom et al., 2007). En este caso, no ha sido asi, aunque ello se puede
deber a que solo las causas generales hacen referencia a éstos. Ya se ha
comentado la dificultad de encontrar relaciones cuando se pregunta por
aspectos tan generales. Por otro lado, en las situaciones especificas no se
hace referencia a ninguna causa biologica como antecedente a los
sintomas de hiper e hipoglucemia (como el padecer otra enfermedad, por
ejemplo). Probablemente, si se hubiera planteado algin antecedente
especifico relativo a una posible causa bioldgica, se encontrarian los
resultados en la linea de lo esperado.

3. Finalmente, aunque los resultados eran contradictorios (O'Leary et al.,
2004; Van Oostrom et al., 2007), se esperaban relaciones entre /os factores
psicologicos y de riesgo con el control del tratamiento. No ha sido asi, lo
que bien puede deberse a la escala variabilidad de las respuestas en esta

escala.

7.4.2. Relaciones de la R.C.E. con el Afrontamiento 'y el Ajuste a la enfermedad

Al hablar en la definicion sintactica (Bloque 3) de las relaciones que se esperaban entre

el constructo y otros constructos externos, se justifico que se estudiarian las relaciones

de la R.C.E con el afrontamiento y el ajuste.
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El Modelo de Sentido Comun sobre la enfermedad (Leventhal et al., 1980)
establece claras relaciones entre la Representacion de la Enfermedad con las estrategias
de afrontamiento, asi como con lo que se denominan resultados de la enfermedad
(illness outcomes). Estos ultimos incluyen bajo el mismo término multitud de conceptos
que pueden variar desde aspectos de funcionamiento fisico o discapacidad, hasta otros
como el funcionamiento social, la salud psicologica o incluso la calidad de vida en
general.

Ya se advirtio sobre la dificultad de aunar las conclusiones procedentes de los
estudios que tratan conceptos tan dispares entre si, y se concluyd sobre la inviabilidad
de estudiar todas las relaciones, al concretar la definicion sintactica (Tablas 11 y 12).
Sin embargo, se dijo también que dada la importancia de la relacion entre estos tres
constructos, que el propio modelo establece tedricamente (véase Figura 4, pag. 121),
para la obtencion de evidencias de validez de las puntuaciones de la prueba, los analisis
también debian enfocarse en este sentido. Por ello se han considerado las relaciones
entre la R.C.E. y estos dos constructos (al igual que las inter-relaciones entre los
componentes) como una parte fundamental que tendrd que ser indagada en la busqueda
de evidencias.

Considerando las Tablas 34 y 35, que aparecen abajo y donde se recuerdan todas
relaciones esperadas que se concretaron en la definicion sintactica, se van a presentan
los resultados obtenidos en este estudio. Primero, se analiz6 la relacion entre las
puntuaciones de todos los componentes de la R.C.E. (excepto con las causas), tanto con
el afrontamiento (evaluado con la escala COPE), como con el ajuste del paciente a la
enfermedad (usando el cuestionario de salud general, SF-36). Después, se analizaron las
relaciones entre estos dos constructos y las atribuciones causales. Los resultados
obtenidos se presentan conjuntamente tanto para el afrontamiento como para el ajuste

del paciente a la enfermedad.
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Tabla 34. Relaciones esperadas entre las cinco dimensiones de la R.C.E, el afrontamiento y el ajuste

Identidad  Consecuencias  Control-Cura Curso

Afrontamiento | Af. Centrado problema + + + +

Af. Centrado emocion +

Evitacién/Negacion + + -

Busqueda de Apoyo/Ayuda +

Expresién Emocional + +

Aceptacion - +
Ajuste Funcionamiento Fisico - - -

Funcionamiento Psicosocial - - + -

Discapacidad + + - +

Ajuste Emocional +

Salud Mental - +

Vitalidad - - + -

Dolor + + - +

Tabla 35. Relaciones esperadas entre las atribuciones causales, el afrontamiento y el ajuste

Funcionamiento
Psicosocial

Discapacidad
Ajuste Emocional
Salud Mental
Vitalidad

Dolor

- -

CAUSAS Medioambientales, Causas Fisicas, C. Emocionales, Misticas, Factores de
Externas Biologicas, Psicolégicas Casualidad y Riesgo, Estilo
Inmunolégicas Factores de vida
incontrolables
Afrontamiento | Af. Centrado +
problema
Af. Centrado emocion
Evitacién/Negacién +
Busqueda de +
Apoyo/Ayuda
Expresién Emocional +
Aceptacion
Ajuste Funcionamiento Fisico
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7.4.2.1. Relaciones entre los componentes de la R.C.E (excepto las causas) y el

Afrontamiento

Los resultados que aparecen en la Tabla 38, indican que algunas de las dimensiones de
afrontamiento (p.ej. afrontamiento cognitivo, escape conductual, consumo de drogas)
no aparecen relacionadas con ninguno de los sub-componentes de la R.C.E. por lo que
no van a ser considerados al discutir los resultados.

Si se observan los resultados para la identidad se puede comprobar como ésta no
se relaciona con ninguna estrategia de afrontamiento de las evaluadas mediante la escala
COPE (adaptacion espafiola de Crespo y Cruzado, 1997). Segun era de esperar, un alto
numero de sintomas de la enfermedad (alta identidad) deberia relacionarse
positivamente con estrategias de afrontamiento activo (tales como el afrontamiento
centrado en el problema o en la emocién), aunque también con estrategias de evitacion
o de negacion, tal y como aparecia en algunos estudios (Carlisle et al., 2005; Moss-
Morris, 1997; Rutter y Rutter, 2002; Walsh et al., 2004). Lo que se observa en la Tabla
38 es que los sintomas no se relacionan significativamente con ninguna forma de
afrontamiento.

Por otro lado, las comsecuencias aparecen relacionadas positivamente con el
afrontamiento emocional y con la busqueda de apoyo social, y negativamente con la
aceptacion, si bien estas relaciones se dan para las consecuencias actuales (véase Tabla
38). Curiosamente, ninguna estrategia de afrontamiento se relaciona con las
consecuencias a largo plazo. Ello puede deberse a que la evaluacion del afrontamiento
se centraba en el momento presente, y concretamente (recuérdense las instrucciones
dadas, pag. 227) a cuando surge algiin problema relacionado con la diabetes, como es el
caso de los pacientes que utilizan el hospital de dia, y que formaron parte de la muestra
del estudio. Como se aprecia en la Tabla 34, donde aparecen las relaciones esperadas,
los resultados para las consecuencias van en la linea de lo predicho. Asi, los estudios
mostraban relaciones de este componente tanto con las estrategias activas de
afrontamiento, como la expresion emocional o la busqueda de apoyo social (Carlisle et
al., 2005; Rutter y Rutter, 2002; Sciacchitano et al., 2007), aunque también con las de
evitacion (Benyamini et al., 2004; Hagger y Orbell, 2003; Sciacchitano et al., 2007).
Con estas ultimas no han aparecido relaciones. Los resultados han mostrado relaciones
de las consecuencias con el afrontamiento de tipo emocional (del tipo “buscar apoyo

social y desahogarse”) cuando las consecuencias se refieren a lo que se percibe
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actualmente. En el caso de la busqueda de apoyo social y la aceptacion los resultados
indican que aquellas personas que perciben que la enfermedad les afecta mucho en
diversas areas de su vida, utilizan mas frecuentemente estrategias como expresar
emociones y buscar ayuda de amigos y familiares, aunque utilizan menos estrategias
como la aceptacion de la situacién y el aprender a vivir con ella. Estos ultimos
resultados estarian en consonancia con lo que ha sido encontrado por otros autores
(Rutter y Rutter, 2002; Sciacchitano et al., 2007).

Si se observa de nuevo la Tabla 38, el control soélo aparece relacionado
positivamente con el afrontamiento conductual, lo que indica que es frecuente realizar
alguna accidn directa para afrontar un problema relacionado con la enfermedad, cuando
se percibe control sobre ella. Sin embargo, esto ocurre con el control sin considerar los
distintos agentes: cuando se considera quién o qué lleva a cabo ese control (personal,
del tratamiento o de otras personas importantes) solo el control personal se relaciona
con una mayor frecuencia de utilizacion de estrategias como el escape cognitivo
(negacidn, evasion y busqueda de alivio en la religion). Asi, se esperaba que un alto
control percibido sobre la enfermedad se relacionara con una mayor tendencia a utilizar
estrategias de afrontamiento activo, ya fuera conductual o emocional (Goldstein et al.,
2005; Hagger y Orbell 2003; Helder et al., 2002; Moss-Mortris, 1997; Roesch y Weiner,
2001; Rutter y Rutter, 2002; Sorgen y Manne, 2002), y menor probabilidad de utilizar
estrategias de escape o evitacion (Carlisle et al., 2005). Los resultados apoyan lo
primero, aunque en el caso de las estrategias de evitacion aparecen relacionadas pero en
sentido contrario (el control personal se relaciona positivamente con el escape
cognitivo). Segin la experiencia que se tiene con el caso de personas diabéticas, no
extrafian estos resultados, ya que aunque los pacientes conocen la importancia de las
conductas de autocuidado (y por tanto en el papel tan relevante de su propio manejo)
muchas veces reaccionan con conductas de evitacion ante determinados problemas (por
ejemplo, ante un sintoma evitan pensar que se trata de una hipoglucemia, posponiendo
incluso las conductas de control, evitan realizarse andlisis para comprobar los niveles de
glucosa en sangre, evitan informar en situaciones sociales sobre su enfermedad, etc.).

Finalmente para el curso aparecen relaciones negativas, con el afrontamiento
emocional y con la busqueda de apoyo social. Es decir, parece ser que cuando las
personas perciben que su enfermedad va a durar mucho tiempo, no buscan el apoyo
(emocional) de los demads, ni tienden a expresar emociones relacionadas con la

enfermedad, quizas porque se entiende que quejarse o desahogarse sobre algo que no va
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a cambiar y que va a seguir ahi de un modo crénico puede cansar a los demds y no
servir para nada. Estos datos complementan de alguna manera lo que se esperaba que
ocurriera; por un lado, se esperaban relaciones positivas con estrategias de
afrontamiento activo como el manejo del problema (Benyamini et al., 2004) asi como
con la aceptacion (Rutter y Rutter, 2002). Aunque también existian datos
contradictorios que iban desde estudios donde no se encontraba ninguna relacion entre
el curso y las estrategias de afrontamiento (Sciacchitano et al., 2007) o se encontraban
relaciones positivas con estrategias de evitacion (Hagger y Orbell, 2003). No se han
obtenido evidencias de ninguna de estas predicciones, aunque las relaciones que
aparecen son razonables desde un punto de vista psicologico.

En definitiva, en lo que al afrontamiento se refiere los resultados obtenidos van
en la linea de lo esperado para gran parte de las relaciones con los componentes de la
Representacion de la Enfermedad. Extrana, sin embargo, que la identidad no se
relacione con ningiin componente del afrontamiento, ni siquiera con las estrategias mas
activas de auto-control de los sintomas cuando éstos aparecen (como realizar acciones
para solventar el problema). Para el resto de componentes, los resultados se encuentran
casi siempre con las estrategias de afrontamiento activo, pero no con las de un
afrontamiento de evitacion o de escape. También hay que resaltar el hecho de que han
aparecido algunas relaciones que no se esperaban (por ejemplo, las del curso con la
busqueda de apoyo social o con la evitacidon), pero que pueden tener coherencia en el

contexto de la enfermedad que se maneja.
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7.4.2.2. Relaciones entre los componentes de la R.C.E (excepto las causas) y el

Ajuste

Observando la Tabla 38 de nuevo, se puede comprobar como todos los componentes de
la R.C.E., excepto las sub-escalas de control del tratamiento y de otros importantes, se
relacionan con los componentes sobre el ajuste a la enfermedad, tal y como se esperaba
que ocurriera.

Asi, la Identidad aparece relacionada negativamente con la mayoria de las sub-
escalas, excepto con las relativas al funcionamiento social y psicologico. Ello indicaria
que a mayor namero de sintomas, menor salud fisica, menor vitalidad, mayor dolor, etc.
Los resultados van en cierto modo en la linea de lo esperado ya que este componente de
la R.C.E. se relaciona también en otros estudios positivamente con la discapacidad, con
el dolor y la fatiga (Carlisle et al., 2005; Weinman et al., 1996), y negativamente con el
funcionamiento fisico (Groarke et al., 2005; Kaptein et al., 2006; Scharloo et al., 1998).
En términos mas generales con el bienestar (Edgar y Skinner, 2003) con la salud
general y la vitalidad (Helder et al., 2002). Sin embargo, en este estudio no aparecen
relaciones de la identidad con los aspectos de funcionamiento social o psicologico que
si han sido relacionados en otros estudios (Carlisle et al., 2005; Groarke et al., 2005;
Heijmans, 1998; Helder et al, 2002; Paschalides et al., 2007; Rees et al., 2004).

El caso de las consecuencias quizas sea el mas significativo, ya que se encuentra
que todas las sub-dimensiones de la salud percibida, se relacionan significativa y
negativamente con ellas (con las totales, con las actuales y con las futuras). Por ello,
podria afirmarse que percibir que la enfermedad afecta mucho a diversas areas de la
vida de la persona, tanto en el momento actual como en el futuro, se relaciona con un
pésimo estado de salud percibido tanto fisico como psicolégico. Otros autores (Carlisle
et al., 2005; Groarke et al., 2005; Hunter y O'Dea, 2001; Kaptein et al, 2007; Rutter y
Rutter, 2002; Thuné-Boyle et al., 2006; Weinman et al., 1996), han encontrado
resultados consistentes con lo que se ha dicho, lo que apoyaria lo obtenido en este
estudio.

El control se relaciona positivamente con la vitalidad y con las dos grandes
dimensiones totales; la salud fisica y la salud mental, lo que indica que una percepcion
sobre el control de la enfermedad (sin atender al agente que lo lleva a cabo) se relaciona
con una mayor salud percibida. Estos resultados son consistentes con lo que afirman

otros autores, si bien en estos estudios aparecian claras relaciones con mas sub-
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dimensiones de las que aqui se comentan. Se esperaban, por ejemplo, resultados con
dolor (Groarke et al., 2005; Heijmans, 1998; Hunter y O'Dea, 2001; Knibb y Horton,
2008) y con discapacidad (Carlisle et al., 2005) que no han aparecido cuando se han
evaluado en sub-escalas mas especificas. Sin embargo, que el control se relacione con
las dos grandes sub-escalas de salud mental y fisica, indica que, en general, los
resultados son consistentes con lo obtenido en otros estudios.

Cuando se consideran los distintos agentes de control, la bibliografia indicaba
que el control del tratamiento se relaciona con menores puntuaciones en disfuncion
social asi como en malestar psicologico (Ireland et al., 2005; Knibb y Horton, 2008).
En el caso de este estudio no aparecen relaciones con ninguno de los componentes de la
salud percibida. Para el caso del control personal si aparecen relaciones que estan en
consonancia con lo que se encontraba en otros estudios donde una percepcion de control
personal se relaciona con una mayor salud mental, asi como con mayor funcionamiento
fisico, tal y como encuentran Knibb y Horton, (2008) o Stuifbergen et al. (2006), por
citar algunos ejemplos.

Finalmente, el curso solo aparece relacionado (negativamente) con las dos
escalas totales (salud mental y salud general), tal y como se encuentra en la bibliografia
(Heijmans, 1998).

En definitiva, las relaciones de los componentes de la representacion de la
enfermedad, evaluada mediante el Cuestionario de Representacion de la Enfermedad,
con el ajuste del paciente evaluado a través del SF-36 (adaptacion espafiola de Alonso et
al., 1995), indican resultados acordes tanto con lo que tedricamente se esperaba, como
con lo mostrado en la bibliografia (Hagger y Orbell, 2003), de modo que, tal y como
aparece en la Tabla 38, los resultados indican que una persona con alta identidad, altas
consecuencias, escaso control percibido y una percepcion de curso cronico, tendra peor
ajuste a la enfermedad (menor funcionamiento fisico y social, menor salud mental,

menor vitalidad, mayor dolor, etc.).

7.4.2.3. Relaciones entre las atribuciones causales 'y el afrontamiento y el ajuste a la

enfermedad

En la Tabla 39 se muestran todos los resultados en los que se ha dado alguna relacion
significativa. En el caso de las estrategias de afrontamiento, no se muestran los

resultados para el escape conductual y el consumo de drogas, ya que no han aparecido
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relacionados con ninguna de las atribuciones causales. Como se observa, las causas
biologicas son las que mds se relacionan con las estrategias de afrontamiento ya que se
encuentran diferencias estadisticamente significativas en la frecuencia con que se usan
la mayoria de las estrategias, excepto el afrontamiento cognitivo y la aceptacion. Por
tanto, los resultados indican que es mas frecuente utilizar estrategias tales como el
afrontamiento conductual o el emocional, asi como la busqueda de apoyo social
(estrategias activas de afrontamiento), aunque también estrategias de evitacion o de
escape (cognitivo en este caso), entre aquellos que consideran que su enfermedad se
debio a una causa biologica que aquellos que no. Ya se coment6 la dificultad para
extraer conclusiones sobre la relacion de las atribuciones causales; bien por la
inconsistencia de los resultados, bien por la dificultad de interpretarlos. Ademas, se
recuerda que la mayoria de los estudios consultados no indicaban relaciones entre las
atribuciones causales y las estrategias de afrontamiento. Sin embargo, en los estudios
donde se encontraba algun tipo de relacion, las causas biologicas y las
medioambientales estuvieron significativa y positivamente relacionadas con la
busqueda de apoyo y con el afrontamiento centrado en el problema, y con el
afrontamiento activo (Heijmans, 1998; Van Oostrom et al., 2007). Se podria decir que
los resultados de este estudio pueden interpretarse de esta forma, si bien es cierto que
otros autores han encontrado relaciones entre las causas psicologicas y la expresion
emocional y la evitacion (Rutter y Rutter, 2002) y en este caso, ninguna de las causas
psicologicas han mostrado ninguna relacién con las estrategias de afrontamiento, ni
siquiera cuando se trata de situaciones mas especificas y no se refiere a causas
generales. De hecho, para las causas especificas (o situaciones antecedentes), solo algiin
factor de riesgo (dormir mucho o poco) parece estar relacionados con alguna estrategia
de afrontamiento, como el afrontamiento conductual, la busqueda de apoyo social y la
aceptacion, pero no se tienen otro datos con que comparar estos resultados.

En resumen se podria decir que las estrategias de afrontamiento activo
(incluyendo en éstas la busqueda de apoyo social) han aparecido relacionadas con las
causas biologicas y algun factor de riesgo, no encontrandose relacion alguna entre

causas psicologicas y conductas de afrontamiento de ningun tipo.
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En la Tabla 40, se muestran los resultados para el caso del ajuste a la
enfermedad y las atribuciones causales. En este caso, como en el anterior, s6lo aparecen
las dimensiones del ajuste donde se han dado algin resultado estadisticamente
significativo. Como se observa, las causas generales no se relacionan con ninguin
componente del ajuste, exceptuando el rol emocional y el dolor corporal, que se
relacionan con las causas medioambientales y con los factores de riesgo,
respectivamente. Curiosamente, existen diferencias estadisticamente significativas en
rol emocional (mayor salud emocional) entre aquellos sujetos que marcan causas
medioambientales como explicacion al origen de su enfermedad frente a aquellos que
no. En el caso de los factores de riesgo, también se encuentran resultados que
sorprenden: aquellas personas que atribuyen su diabetes a una escasa atencion médica, a
no haberse cuidado suficientemente, etc., obtienen puntuaciones significativamente mas
bajas en la dimension de dolor corporal, lo que indica que sufren mayor dolor que
aquellos que no. Estos resultados llaman la atencion por la dificultad para poder
encontrar una explicacion psicologica que permitiera entender por qué se dan esas
relaciones, si es que no han sido fruto de la casualidad (lo cual no deja de ser una
posibilidad debido al escaso numero de personas que han seleccionado las causas
medioambientales como atribucion al origen de la enfermedad). Los estudios revisados
tampoco ayudan en este sentido, puesto que no se ha encontrado nada parecido. Por otro
lado, en algunos estudios revisados, las causas fisicas aparecian relacionadas con
afectividad negativa (Moss-Morris et al., 2002) y negativamente con el funcionamiento
social y la vitalidad (Heijmans et al., 1999). En este caso no ha aparecido ninguna
relacion para este tipo de causas.

Sobre las causas psicologicas, también se establecieron algunas hipdtesis, pero
seran comentadas para el caso de las situaciones antecedentes especificas. Cuando los
resultados se refieren a éstas, es decir a los posibles antecedentes a la aparicion de
sintomas, las relaciones significativas son mucho mas numerosas. En este caso, las
situaciones relativas a aspectos psicologicos (como tener un mal dia o pasar por una
situacion estresante) se relacionan negativamente con el funcionamiento social, con la
vitalidad y con las dos grandes sub-escalas de salud mental y salud general, de modo
que existe un peor funcionamiento psicosocial, menos vitalidad, y menor salud tanto
mental como general cuando se atribuyen causas psicologicas a la aparicion de
sintomatologia. Se decia en el capitulo de la definicion sintactica que la mayoria de los

resultados al analizar este tipo de relaciones aparecian entre las causas psicologicas y el
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ajuste psicologico y emocional. Asi, se encontraba que las causas emocionales y
psicologicas, se relacionaban positivamente con depresion, ansiedad y afectividad
negativa (Arefjord et al., 2002; Edwards et al., 2001; Figueiras y Alves, 2007; Hill et
al., 2007; O’Leary et al., 2004; Rutter y Rutter, 2002) y con un peor funcionamiento
psicosocial del paciente (Jopson y Moss-Morris, 2003). En este caso, se obtienen
resultados en este sentido, es decir, peor ajuste emocional y social, cuando el paciente
atribuye factores psicolégicos a su enfermedad.

La mayoria de los factores de riesgo asociados a los sintomas de una hiper o
hipoglucemia, se relacionan positivamente con el funcionamiento social, con el rol
fisico y con el emocional, 1o que puede indicar que factores como “saltarse la dieta”,
“hacer poco ejercicio” son percibidos como controlables y, por ello su relacion es
positiva en este sentido, tal y como era de esperar seglin se especificod en la definicion
sintactica al indicar que las causas controlables se relacionaban con mejor ajuste
(Roesch y Weiner, 2001). Sélo un factor de riesgo aparece relacionado con un peor
ajuste emocional, “haber dormido mucho o poco”. Este resultado puede llamar la
atencion, pero si se interpreta como una posible consecuencia de malestar psicologico,
que es a lo que puede atribuirse normalmente una alteracion en los habitos de suefio, su
relacidon con un peor ajuste emocional no seria de extrafar.

En resumen, las atribuciones causales evaluadas a través del Cuestionario de
Representacion de la Enfermedad se relacionan con las dimensiones de ajuste cuando se
refieren a situaciones concretas antecedentes a los sintomas, y no tanto en lo referido a
causas generales del origen de la enfermedad. Los resultados han mostrado relaciones
con las causas psicoldgicas, asi como con factores de riesgo, lo que viene a corroborar

resultados ya encontrados en otros estudios.
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7.5. Conclusiones

Se plante¢ al inicio del capitulo la relevancia de la busqueda de evidencias de validez de
las puntuaciones obtenidas a través de la escala. Se indic6 que obtener resultados
acordes con lo que tedricamente se esperaba, asi como datos que fueran en la linea de lo
que se habia obtenido en otros estudios sobre el constructo, aportaria informacion sobre
si los items que componen la escala desarrollada en este trabajo podrian ser ttiles, o
validos, para el objetivo que se proponia, que en definitiva, se centraba en la medicion
de la Representacion Cognitiva de la Enfermedad. También en esta parte del trabajo se
pone a prueba la definicion semantica que, tal y como fue concretada en el capitulo 2.3.,
aportaba nuevos elementos que no habian sido considerados explicitamente antes. Asi,
el analisis tedrico-semantico de los componentes de la R.C.E. llevo a plantear algunos
aspectos importantes cuya validez tendria que ser evidenciada. Asi, por ejemplo, se
pensaba que era sumamente importante:

1. Diferenciar en la escala causal, entre las causas del origen de la enfermedad y
las causas de las situaciones antecedentes a los sintomas, porque ello aportaria
informacion mas util, asi como predicciones mas claras.

2. Establecer, en la escala de control/cura, diversos agentes de control para
diferenciar quién lo lleva a cabo. Ello también implicaria una serie de matices
que podrian llevar a predicciones diferentes segun quién llevase a cabo ese
control.

Se podria resumir lo encontrado en este estudio afirmando que se encuentran
evidencias, ya que las puntuaciones de la escala desarrollada en este trabajo se
relacionan de la siguiente manera: una persona con muchos sintomas percibe mayores
consecuencias, lo que a su vez se relaciona con un escaso control general sobre la
enfermedad, sin que esa percepcion de bajo control se centre en ningiin agente concreto.
Ello, se relaciona a su vez con una percepcion de mayor cronicidad sobre la
enfermedad. Todo esto coincide con lo que era de esperar aunque parece que, en este
caso, no se encuentran los resultados esperados para los distintos agentes de control
(que fueron incluidos como parte novedosa en la definicion seméntica). Quiza ello tenga
que ver con lo comentado en el andlisis de items (sobre la escasa variabilidad de las
respuestas en esta muestra de sujetos) o con que realmente no sean éstos (los agentes de
control) tan importantes en la definicion semantica de la R.C.E. como se plante6. Sin

embargo, en este momento no se puede mas que dejar planteada esta idea, aunque no sin
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enfatizar la intencién de indagar sobre ella en estudios futuros. Por otro lado, para lo
que si se encuentran evidencias, no sé6lo en relacion a la definicion semantica sino a los
items que han permitido hacerla operativa, es para lo relativo a las atribuciones
causales: se encuentran resultados a favor de lo esperado cuando las atribuciones
causales son especificas. Esto ocurre para las psicologicas sobre todo, ya que las
biologicas de las que también se esperaban resultados, no se han representado a través
de items especificos. Quizds, concretar con ejemplos las causas bioldgicas como
antecedentes a los sintomas, es decir, incluir en el listado causas bioldgicas concretas,
facilitard que se encuentren relaciones en este sentido. Todo lo comentado indica
evidencias sobre la validez de la definicién semantica y sintactica del constructo, asi
como de los items desarrollados para su medicion.

Por ultimo, también se obtienen en este estudio evidencias sobre la validez de las
puntuaciones en relacion a otros constructos medidos, como son el afrontamiento y el
ajuste de la persona a la enfermedad. En relacion al primero, el afrontamiento, activo
en este caso, aparece relacionado del modo en que se esperaba con algunos de los
componentes de la R.C.E.: por ejemplo, a mayores consecuencias, mayor frecuencia de
estrategias de afrontamiento activo como la busqueda de apoyo social, o de expresion
de emociones, y menor aceptacion. A mayor percepcion de control, mayor frecuencia
en el uso de estrategias como el afrontamiento conductual. Es llamativo, no obstante,
que la identidad no se relacione con ningiin componente del afrontamiento, asi como
que algunos resultados sean contrarios a lo que se esperaba: por ejemplo, que cuanto
mas cronica se percibe la enfermedad, menos se utilizan estrategias como buscar ayuda
0 apoyo social, o que conforme mas control personal se perciba, mayor probabilidad de
evitar afrontar la situacion. Ya se ha comentado que estos resultados pueden tener cierta
coherencia en el contexto de la enfermedad que se maneja, pero no se quiere acabar este
apartado sin resaltar la posibilidad de que existan otros motivos. Asi, se debe considerar
que la eleccion del instrumento para medir el afrontamiento no haya sido del todo
adecuada. De hecho, en su momento se valoraron varios de ellos y aunque se decidio,
por las razones dadas anteriormente y con la mejor de las intenciones, que se utilizaria
la escala COPE, es posible que la generalidad de las situaciones que se proponen, asi
como que se trate siempre de casos hipotéticos (no se evalia lo que la persona hace en
un momento determinado, sino lo que dice que haria en caso de encontrarse en esa
situacion) explique en parte las contradicciones en los resultados. La mayor parte de los

instrumentos de evaluacion del afrontamiento tienen limitaciones en este sentido (sobre
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todo en que casi siempre son situaciones hipotéticas y muy generales), pero estudiar
estas mismas relaciones probando otros instrumentos puede ser de gran ayuda para
aclarar algo mas estos resultados. Finalmente, en lo que se refiere al ajuste del paciente
a la enfermedad, los resultados también indican evidencias de la validez de las
puntuaciones de la escala, ya que se encuentra que altas puntuaciones en identidad, altas
en consecuencias, bajas en control percibido y una percepcion de curso cronmico, se
relacionan con un peor ajuste a la enfermedad. También las atribuciones causales
psicologicas, especificas, al igual que en los casos anteriores, aparece relacionadas con
un peor ajuste de la persona a la enfermedad. Todos estos resultados forman parte de lo
que se esperaba encontrar.

Se podria concluir este capitulo resumiendo que, en general, se encuentran
resultados de acuerdo a lo esperado, que permiten decir que se han obtenido algunas
evidencias de validez de las puntuaciones de la escala, lo que a su vez implica que todos
los pasos dados anteriormente, desde las definiciones -semantica y sintactica-, hasta la

construccion de los items, parecen haber sido adecuados también.
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8. CONCLUSIONES GENERALES

8.1. Retomando los inicios del trabajo: de dénde surge el problema de investigacion y por qué se
aborda asi.
8.2. Conclusiones generales asi como limitaciones sobre los pasos dados

8.3. Sobre lo que vendra

Este capitulo tiene como objetivo principal hacer un resumen, asi como recordar la logica del
proceder y lo que se ha ido obteniendo, en todos los pasos seguidos en la realizacion de esta tesis
doctoral. También se trata de retomar los planteamientos originales que llevaron al desarrollo de este
trabajo. Se reflexiona y se concluye sobre si lo que se planted al inicio se ha podido realizar, qué
dificultades se han encontrado asi como con qué limitaciones se ha contado, a lo largo del proceso.
También se pretende hacer un repaso desde una “vision global” en la que se incluya esta tesis como parte
de un trabajo mucho mas amplio, resaltando todo lo que atn esta por hacer. Por esto mismo, al final de
este capitulo son comentadas algunas de las ideas que serviran para iniciar futuros trabajos sobre la

Representacion de la Enfermedad.
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8. CONCLUSIONES GENERALES

8.1. Retomando los inicios del trabajo: de donde surge el problema de

investigacion y por qué se aborda asi.

El inicio de este trabajo surgié desde la observacion de que las personas reaccionan de
distinto modo ante las enfermedades, asi como despliegan distintas conductas para su
manejo o para ajustarse a ellas en funcion de multiples factores, incluso aun estando en
similares circunstancias. Esta claro que la participacion de variables psicoldgicas (como
las creencias, o las actitudes, asi como los procesos de aprendizaje), conllevan distintos
resultados en la salud, lo que hace que su estudio sea de suma importancia de cara a
entender por qué unas personas se adaptan de una forma o afrontan una enfermedad de
una manera distinta a la de otras. Diversas teorias del campo de la salud, y de la
prevencion de la enfermedad sobre todo, se han desarrollado para tratar de explicar qué
factores afectan a que determinadas conductas se realicen o no.

Los primeros pasos consistieron en indagar en las teorias psicoldgicas sobre la
salud que dan explicacion de estos fendmenos, y que se centran en la importancia de las
variables psicosociales ademas de las biologicas en el proceso de salud-enfermedad. Sin
embargo, al margen de todo esto lo que mads interesaba tenia que ver con el papel que
cumplen las “teorias” de sentido comun (como serian denominadas posteriormente), que
las personas enfermas tienen sobre diversos aspectos de la enfermedad o sobre su
manejo, y que afectan al ajuste o a la adaptacion a la enfermedad, explicando también
parte de esa variabilidad a la que se hacia referencia anteriormente. Concretamente
interesaba estudiar como influyen las ideas de las personas sobre sus enfermedades o
sobre como manejarlas (ideas que muchas veces son hipotesis que se ponen a prueba
para manejar, por ejemplo, los sintomas y que van modificdndose conforme es obtenida
informacion relativa a su utilidad, dificultad, eficacia, etc.). Pero el estudio de las
creencias o ideas sobre las enfermedades, asi como de las variables psicologicas
implicadas en los procesos de enfermedad, puede abordarse desde diversas perspectivas
teoricas y, por tanto, desde distintos modos de entender, por lo que se hacia necesario
utilizar un marco tedrico concreto, con unos constructos concretos, para tratar de
abordar alguna parte de estos procesos.

Tras una revision sobre algunos conceptos relacionados con la idea principal

(como los modelos mentales o los esquemas sobre la enfermedad, la conducta de
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enfermedad, etc.), asi como otros no tan directamente relacionados con ésta pero si con
los procesos de enfermar o de mantenerse sano (como las barreras percibidas, la
susceptibilidad percibida a las enfermedades, la autoeficacia, el locus de control, etc.)
provenientes de otras teorias, se consideré que el constructo Representacion Cognitiva
de la Enfermedad, R.C.E., representaba bien lo que se iba buscando al plantear el
problema de investigacion.

La R.C.E. se inserta en el Modelo de Sentido Comun sobre la enfermedad
también llamado de Auto-regulacion sobre la enfermedad, y se define basicamente
como las ideas que los pacientes tienen en relacion a la enfermedad (sus sintomas, las
causas a las que se debe, las consecuencias que tiene en su vida, el control que se
percibe sobre ella, asi como lo que se piensa que va a durar) y a como estas ideas se
relacionan con el modo de afrontarla o de ajustarse a ella en un proceso de
retroalimentacion, asi como de reajuste, continuo. Dado que este constructo parecia
representar claramente lo que se iba buscando, todo el trabajo se concretd en él, asi
como en la teoria en que se enmarca.

Una vez se tuvo claro el constructo y la teoria que representaba la tematica
principal del trabajo surgid, como en todo proceso de investigacion, la necesidad
evidente de medir, y por tanto de contar con los instrumentos de medida disponibles
para ser utilizados. En el campo de la R.C.E., algunos grupos de trabajo en el ambito
anglo-sajon (el de Turk y colaboradores en los afios 80, el grupo de Weinman, Moss-
Morris, Petrie, etc., después), habian desarrollado escalas de medida de la
Representacion de la Enfermedad, escalas que habian sido traducidas y adaptadas a
diversas lenguas (como la holandesa por Kaptein, Scharloo y Heijmans) y que en
Espana también habian sido aplicadas a algunas enfermedades (por el grupo de Van der
Hofstadt y Rodriguez-Marin, y mas recientemente por Beléndez-Vazquez vy
colaboradoras). Sin embargo, a pesar de que existian instrumentos disponibles en
Espafia, motivos como el que la adaptacion se hubiera realizado con muestras de sujetos
sanos, o que se tratara de adaptaciones muy especificas (circunscritas a una enfermedad
concreta), ademas de que en las escalas originales no se indicaba que se hubieran
seguido los pasos recomendados en los estandares sobre el desarrollo de instrumentos
de medida (APA, AERA Y NCME, 1999), se decidio abordar la medicion del
constructo desde el inicio, es decir, partiendo de la definicion semantica. La escala de

medida que posteriormente surgiria desde ahi, ha sido el objeto de esta tesis doctoral.
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8.2. Conclusiones generales asi como limitaciones sobre los pasos dados

A lo largo de los capitulos presentados se ha podido hacer un seguimiento de todos los
pasos, desde el comienzo mas tedrico-conceptual -centrado en la definicion semantica y
sintactica del constructo (Lord y Novick, 1968) seguida de la creacion de los items (y
del juicio sobre la idoneidad de éstos), hasta llegar a la concreciéon en items e
instrucciones de las definiciones operativas tanto del constructo como de sus
componentes y sub-componentes-, hasta la parte mas empirica donde se ha estudiado el
comportamiento de los items, la estabilidad de las puntuaciones a lo largo del tiempo,
asi como las evidencias de validez de éstas.

Se hace necesario decir que quizés los primeros pasos han sido los que han
supuesto un mayor reto desde nuestro punto de vista. De hecho, la experiencia al
establecer la definicion semantica y sintactica, y la posterior concrecion en items e
instrucciones, han servido para comprobar la dificultad, por un lado, de la medicién de
la propia realidad psicolédgica y, por otro, de la materializacién en indicadores de un
concepto (la Representacion de la Enfermedad) tratado desde la teoria psicoldgica, que
también cuenta con limitaciones.

La primera consulta a los expertos, sobre la definicion del constructo o, en otras
palabras, sobre un boceto de ésta, hizo patente la dificultad que se comentaba antes pero
también dio pie a la profundizacion tedrica. Como se recordard, de ahi parti6é que fueran
tenidas en cuenta otras teorias, por un lado, asi como otros conceptos relacionados con
la Representacion de la Enfermedad. Gracias a este estimulo por parte de los expertos,
se realizé un andlisis de los constituyentes del problema (Arnau, 1980), en este caso del
constructo, que fue delimitdndose en variables o conceptos de interés. Asi se concretd
una definicion semantica que sirvid para el desarrollo de los primeros items.

El juicio de expertos sobre los items y sobre las instrucciones permitié depurar y
considerar aspectos que habia pasado inadvertidos hasta ese momento. Al margen de lo
comentado en su momento en el Capitulo 5, punto 5.1., sobre el juicio de expertos y las
condiciones en las que éste se desarrolla la mayor parte de las veces (sin excesivo
interés, con prisas, sin retribucion de ningln tipo, etc.), se quiere enfatizar la
importancia de haber tenido la oportunidad de conversar con muchos de los pacientes
diabéticos mas alla de la mera aplicaciéon de la prueba. Esta parte del proceso fue
fundamental para hacer mas evidente la conciencia de la propia limitacion del trabajo

realizado a la hora de medir el concepto (por ejemplo, el hecho de que al final, los items
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resultantes fueran los que fueron, aplicables a personas jovenes, con formacion
académica, y no a otras). Tanto en los ensayos preliminares donde se entrevistd a
personas diabéticas, como en las situaciones surgidas de la aplicacion de la prueba en el
hospital, surgian conversaciones donde se daba pie a intercambiar ideas, opiniones,
reflexiones, que enriquecian la propia medicidon pero que no podian ser concretados o
recogidos a través de preguntas. La variabilidad individual también se evidenciaba, las
experiencias de cada uno informaban de la diversidad de modos de experimentar
situaciones, en principio similares, como la del hecho de ser enfermo diabético. La
edad, las caracteristicas personales, las caracteristicas culturales, los valores, las
situaciones en las que cada uno desarrolla su vida, influyen también en el modo en que
la enfermedad se experimenta, y ello también forma parte del propio concepto y del
modo en que se construye la idea sobre la enfermedad. Sin embargo, acceder a todo
esto a partir del estimulo de unos items es una tarea dificil que muchas veces no da el
resultado pretendido. Recuérdese, como ejemplo de lo que se comenta, el andlisis de
items, donde se mostr6 como en algunas de las sub-dimensiones (el control percibido),
la variabilidad era minima. Estd claro que eso no puede ser resultado mas que de una
limitaciéon a la hora de construir items capaces de recoger toda la diversidad de
experiencias de las que se esta hablando.

Si se estd apuntando en este sentido no es con la intenciéon de menoscabar el
trabajo realizado, sino de hacer hincapi¢ en la dificultad de la medicion en psicologia y
de las dificultades que conlleva la construccion de instrumentos de medida, a veces tan
alegremente abordada. Esta tesis doctoral y los trabajos que forman parte de ella tienen
multitud de limitaciones, y de ellos se puede hacer critica sin lugar a dudas, pero si algo
se puede resaltar es la conciencia de la dificultad, pero también de la relevancia, con que
se ha realizado cada fase del trabajo para abordar este asunto.

Tras esto, el trabajo adquiri6 caracteristicas mas practicas y se concretd la parte
mas empirica. Recuérdese como el andlisis de los items sirvid para comprobar que, en
general, la mayoria de los elementos eran adecuados en cuando a su comportamiento
estadistico (descriptivos basicos), pero también aparecieron resultados que se debian
tener en cuenta para futuros estudios (por ejemplo, las escalas de control, que
presentaban escasa variabilidad). El estudio de las evidencias de fiabilidad proporciond
resultados que daban sustento a la idea de la estabilidad de las puntuaciones a lo largo
del tiempo, y de la consistencia interna de los items que representaban algunos de los

componentes del constructo. Finalmente, la busqueda de evidencias de validez

263



Capitulo 8. Conclusiones Generales

(fundamentada en la definicion sintactica y en el establecimiento de las relaciones que
se predecian) ha dado resultados acorde con lo esperado, lo cual es una prueba mas de
que el trabajo realizado parece ir desarrollandose adecuadamente. Sin embargo, incluso
en esta fase se ha contado con dificultades. Las relaciones esperadas se han
fundamentado tanto en la teoria donde se enmarca el constructo (el Modelo de Sentido
Comun sobre la enfermedad) como en la investigacion realizada en este campo. Ya se
comento la dificultad de aunar los resultados procedentes de dicha investigacion, sobre
todo si se tiene en cuenta que muchos de estos estudios revisados estan realizados con
muestras de personas con enfermedades muy dispares entre si. Las relaciones que se
esperan pueden ser distintas segun se trate de una enfermedad u otra. Extraer
conclusiones generales de todos ellos, y que a la vez fueran aplicables al caso de los
pacientes diabéticos no fue una tarea sencilla. Sin embargo, muchas de estas relaciones
se han encontrado, lo cual indica algunas evidencias sobre la validez del instrumento
desarrollado en este trabajo. Aun asi, habrd que afinar mas y trabajar bajo otros
supuestos, probando otras hipdtesis sobre la relacién de las puntuaciones obtenidas con
nuestra escala y otros constructos tedricamente relacionados para dar garantias de la
validez de la prueba. Ello implica que el trabajo no pueda darse por concluido en este

momento.

8.3. Sobre lo que vendra

Se quiere llamar la atencidn sobre el hecho de que al desarrollar la escala el objetivo es
la medicién de un constructo que se entiende como general a muchas enfermedades y
que, por eso mismo, debe ser aplicado en diversos contextos. Este trabajo se ha
desarrollado para una enfermedad concreta, con unas caracteristicas particulares como
es el caso de la diabetes y de los enfermos diabéticos tipo 1. Queda un largo camino atn
por recorrer, quedan en definitiva muchas més evidencias que encontrar y esto no es
mas que una prueba sobre lo realizado hasta el momento, con una muestra concreta de
enfermos.

Habra que continuar poniendo a prueba la escala, depurando los aspectos que no
parezcan responder a los objetivos de la medida, adaptindola al caso de otras
enfermedades de diversas caracteristicas (no so6lo enfermedades cronicas, sino también
agudas, de diversa gravedad, por ejemplo). Incluso, no se debe olvidar que por

cuestiones practicas se ha trabajado sélo con algunos instrumentos (la escala COPE y el
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SF-36) para la evaluacién de otros constructos externos, pero seria interesante seguir
poniendo a prueba la escala utilizando otros instrumentos desarrollados para evaluar
estas mismas u otras variables.

Por otro lado, no se han considerado algunos de los conceptos incluidos en lo
que se entiende por Representacion de la Enfermedad: el papel de la Representacion
Emocional de la enfermedad, que quizad daria explicaciéon a muchos de los resultados
obtenidos aqui, asi como la relacion con constructos como el sentido de coherencia
(incluido ya en muchas de las escalas que evalian la R.E.), que es tedricamente
relevante y que no ha sido tenido en cuenta en este trabajo. Tampoco se ha estudiado lo
que aportan emociones como el miedo, o la ira, al modo de entender la enfermedad y de
vivir con ella, o qué diversas implicaciones psicologicas (en el modo de afrontar o en
los resultados de la enfermedad) tienen distintas “formas” de Representacion de la
Enfermedad. Igualmente, se debera estudiar el papel mediador/moderador de algunos de
los componentes, o incluso de otros constructos, en las relaciones establecidas. Todo
esto, indudablemente aportara mayores evidencias sobre si se mide lo que se pretende.

En conclusidn, no se quiere terminar este apartado sin volver a resaltar la idea de
que se estd al inicio de un largo camino aun por recorrer. Los resultados hasta el
momento indican la bondad del trabajo realizado y de las decisiones tomadas a lo largo
del proceso de creacidon, pero solo en lo que todavia queda por hacer, estaran las

respuestas sobre el sentido y la utilidad de que lo que se ha hecho hasta ahora.
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Anexos

Anexo 1. Carta, instrucciones y tabla para los expertos en la consulta informal
sobre la definicion semantica

Dear colleague:

We are a group of professors from the Department of Psicologia Social y Metodologia de las Ciencias del
Comportamiento (Facultad de Psicologia, Universidad de Granada, Spain) conducting research on health and illness
representations. In addition to a theoretical and empiric revision, our goal is to define the construct of “illness
representations” in order to develop an instrument to assess this construct.

At this stage, a definition of iliness representations has already been collected from the literature regarding
the construct. Given your knowledge on illness representations, we contact you to kindly request your assessment of
our collected definition as an expert.

Your collaboration is extremely important for the adequate development of our research. The assessment
will not take you longer than five minutes. Please open the attached file and follow the instructions. When you finish,
just save the changes and send it to disantos@ugr.es

Without your help this study would be impossible so we thank you in advance.

Yours,

Macarena De los Santos-Roig

In Table you can find a diagram of a definition of “illness representations” through its components.
Please read it carefully and assess the appropriateness (if each definition is adequate in your opinion) and relevance
(if each construct and dimension is relevant to the main construct and construct respectively) of each grid. In order to
make your task as simple as possible, you are only asked to assess from 1 (not appropriate at all or not relevant at
all) to 10 (extremely appropriate or extremely relevant) the degree in which the definitions are adequate in your view.

We would appreciate your comments and opinion on its elements. Your task consists in marking in every
cell in table the degree of appropriateness and relevance of the dimensions of the construct. You should write 1 if
you consider that a dimension is not appropriate or relevant at all, 5 if you give it an average appropriateness or
relevance and 10 if you consider it fully appropriate or relevant (2, 3, 4 will allow you a finer assessment). For
instance, if “identity” is a highly relevant dimension in the cognitive representation of ilness, write 10, if it has average
relevance, 5, and so on. Follow the same procedure to assess the relevance of other dimensions and the
appropriateness of each definition.

Finally, if you consider it necessary, please make any comments regarding the definition. For this you are
given space on page 3.

We appreciate your collaboration since such type of studies are not possible without the help of colleagues.
Should you need any further information or details, do not hesitate to contact me (dlsantos@ugr.es). Thanks.
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Anexos

Anexo 2. Carta, instrucciones y tabla para los expertos del segundo juicio 2 sobre la
definicion semantica

Estimado colega:

Somos un grupo de profesores del departamento de psicologia social y metodologia de las ciencias del
comportamiento (Facultad de Psicologia, Universidad de Granada) y estamos llevando a cabo la creacion de un
instrumento de medida relacionado con variables del campo de la psicologia de la Salud. En concreto nos
interesa la enfermedad fisica y las variables psicologicas asociadas a ésta. El objetivo del instrumento que vamos
a desarrollar es la evaluacion del constructo Representacion Cognitiva de la Enfermedad.

Como primer paso, una definicion semantica del constructo es fundamental para poder iniciar la
construccion de items, y para ello necesitamos su asesoramiento como experto, realizando una sencilla tarea.

Su colaboracion es extremadamente importante para el desarrollo de las siguientes fases de la
investigacion. La tarea que se le propone no le llevara mas de cinco minutos y para realizarla simplemente tendra
que abrir el archivo adjunto a este mensaje y seguir las instrucciones. Cuando termine, guarde los cambios y
envielo de nuevo a dlsantos@ugr.es

Sin su participacion este estudio no podria realizarse, con lo que agradecemos enormemente su
colaboracion por adelantado

Sinceramente,

Macarena De los Santos-Roig

En la siguiente tabla aparece una definicion del constructo Representacion Cognitiva de la Enfermedad,
y de sus componentes y sub-componentes. Por favor, lea detenidamente y evalue la relevancia (si considera
cada componente o subcomponente relevante para la definiciéon) y la adecuacion (si la definicion es, a su juicio
apropiada) de cada casilla.

Con objeto de hacer su tareca mas sencilla, aparece una escala de 1 a 100 (nada apropiada o
relevante///totalmente apropiada o relevante) que se le presenta para que responda. Por ejemplo, si considera que
la “identidad” es un componente totalmente relevante como componente de la R.C.E., usted marcaria 100. Al
mismo tiempo, si considera que la definicién que se ha dado de cada uno de los componentes y sub-componentes
es totalmente adecuada, marcaria 100. Se marcaria un 1 en caso de que opinara que el componente concreto no
es ni relevante, ni su definicion adecuada.

Somos conscientes de las deficiencias de la definicion y por ello, nos seria de utilidad cualquier
comentario que considerara hacer oportuno. Para ello, debajo de la tabla aparece un apartado final dedicado a
comentarios.

Agradecemos su colaboracion, ya que sin ella este tipo de estudios no serian posibles. Si necesita mas
informacion o quiere contactar con nosotros para realizar cualquier consulta o sugerencia escriba a:

dlsantos@ugr.es. Gracias.
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Anexos

COMPONENTES DE LA REPRESENTACION COGNTIVA DE LA ENFERMEDAD (R.C.E.)

Son las creencias individuales sobre la enfermedad que se padece, y cuyo contenido puede agrupase en cinco temas
“légicos” o dimensiones denominados identidad, causas, consecuencias, curso y control/cura

IDENTIDAD: Esta dimensién incluye
tres tipos de informacion: percepcion
de los sintomas, creencias sobre la
etiqueta que puede representar ese
conjunto de sintomas y creencias
sobre las asociaciones entre los
sintomas y la etiqueta de Ia
enfermedad.

ADECUACION (1-100):
RELEVANCIA (1-100):

COMENTARIOS:

CAUSAS: Se refiere a las creencias

individuales sobre los factores
(externos e internos) que son
responsables de causar la

enfermedad u otros aspectos de ésta
(p-€j. los sintomas).

ADECUACION (1-100):

RELEVANCIA (1-100):

COMENTARIOS:

CONSECUENCIAS: Dimension que

ADECUACION (1-100):

COMENTARIOS:

SINTOMAS PERCIBIDOS: Listado de sintomas pertenecientes o no a la
enfermedad .
ADECUACION (1-100):

RELEVANCIA (1-100):
ENLACE ETIQUETA-SINTOMAS: Sintomas que se cree tienen que ver
con ésta

ADECUACION (1-100):

RELEVANCIA (1-100):

COMENTARIOS:

MEDIOAMBIENTAL: Se refiere a cualquier causa presente en el medio
exterior al paciente (p.e. contaminacion)
ADECUACION (1-100):

RELEVANCIA (1-100):
BIOLOGICA: Causas que tienen que ver con aspectos relativos al
desarrollo o a la evolucidn fisica o biolégica de la persona (p.e.
anomalias fisicas)

ADECUACION (1-100):___

RELEVANCIA (1-100):
CONDUCTUAL: Causas relativas al estilo de vida, a los habitos, 0 a la
manera de hacer determinadas cosas en la vida cotidiana (p.e. comida
basura)

ADECUACION (1-100):___

RELEVANCIA (1-100):
PSICOLOGICA/PSICO-SOCIAL: Causas relativas a los aspectos
psicolégicos (como la forma de afrontar la vida) o al entorno social en
que se desarrolla la persona (p.e. las relaciones con los demas)
ADECUACION (1-100):__

RELEVANCIA (1-100):
MISTICA: Hacen referencia a todas aquellas causas inexplicables o
explicadas por razones superiores al hombre o a lo que éste conoce y
esta a su alcance (p.e. causas sobrenaturales)

ADECUACION (1-100):

RELEVANCIA (1-100):

COMENTARIOS:

ACTUALES: Se refiere a las consecuencias que esté teniendo la
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se compone de aspectos relativos a
las consecuencias actuales o
futuras que la enfermedad o algunos
aspectos de ésta tienen o tendran
sobre distintas &reas de la vida del
paciente (laboral, familiar, de pareja,
etc.)

ADECUACION (1-100):
RELEVANCIA (1-100):

COMENTARIOS:

CONTROL/CURA: Dimensién
compuesta por aspectos relativos a
las creencias de control en general,
sobre la enfermedad o sobre algln
aspecto de esta y de la posibilidad de
curacién. También las creencias de
control pero relativas al agente que lo
lleva a cabo, es decir, en manos de
quién estd el control (propio
paciente, familiares, tratamiento,
médicos)

ADECUACION (1-100):

RELEVANCIA (1-100):

COMENTARIOS:

CURSO: Compuesto por aspectos
relativos a la duracién/curso o a la
evolucién de la enfermedad o de
alguin aspecto de ésta
ADECUACION (1-100):
RELEVANCIA (1-100):

COMENTARIOS:

Anexos

enfermedad o aspectos relativos a ella sobre distintos aspectos de la vida
de la persona, en este momento, a dia de hoy.
ADECUACION (1-100):

RELEVANCIA (1-100):

o ESPERADAS: Se refiere a las expectativas de los enfermos, es decir, a
las consecuencias que creen que la enfermedad tendra en un futuro, a
corto, medio o largo plazo.

ADECUACION (1-100):__

RELEVANCIA (1-100):

COMENTARIOS:

e CONTROL PERCIBIDO: Se refiere a las creencias generales de control,
sin especificar en manos de quién esta esa posibilidad de controlar (p.e.
es posible controlar mi enfermedad)

ADECUACION (1-100):

RELEVANCIA (1-100):

e CONTROL PERSONAL: Se refiere a las creencias sobre la posibilidad
de que las propias conductas 0 uno mismo sea el agente de control de su
propia enfermedad (p.e. yo controlo mi enfermedad)

ADECUACION (1-100):___

RELEVANCIA (1-100):

o CONTROL DEL TRATAMIENTO: Se refiere a creencias sobre el papel
del tratamiento en el control de la enfermedad (p.e. el tratamiento
controla la enfermedad)

ADECUACION (1-100):___

RELEVANCIA (1-100):

o CONTROL DE OTROS SIGNIFICATIVOS: Se refiere a la creencia en si
el control de la enfermedad estd en manos de otras personas
importantes para el paciente (el médico o la familia)

ADECUACION (1-100):__

RELEVANCIA (1-100):

o CURA: Se refiere a creencias generales sobre la posibilidad de curacion
de la enfermedad o de aspectos relacionados con ella (p.e. la
enfermedad es incurable)

ADECUACION (1-100):___

RELEVANCIA (1-100):

COMENTARIOS:

o DURACION: Hace referencia a creencias sobre aspectos que tienen que
ver con las creencias sobre la duracion de la enfermedad o el curso de
ésta (p.e. sobre la cronicidad de la enfermedad)

ADECUACION (1-100):

RELEVANCIA (1-100):
o EVOLUCION: Se refiere a creencias sobre como va a evolucionar la
enfermedad con el paso del tiempo
ADECUACION (1-100):___

RELEVANCIA (1-100):
COMENTARIOS:
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Anexo 4. Carta para el juicio de los items

Estimado/a compaiiero/a, nos ponemos en contacto con usted para pedirle su colaboracion en una investigacion que se

esta llevando a cabo en la Universidad de Granada. En concreto estamos desarrollando un nuevo cuestionario para evaluar creencias

sobre la enfermedad de la Diabetes y mas especificamente para evaluar las ideas que los enfermos tienen en relacion a su
enfermedad o a diversos aspectos relacionadas con ésta.

Su participacion como experto/a seria de gran ayuda para nosotros, ya que es de vital importancia en estas primeras fases
de nuestro estudio. Sin embargo, como sabemos que su tiempo es muy valioso, nos gustaria que supiera que la realizacion de esta
tarea no le llevard mds de cinco minutos.

Si decide participar, le rogamos que intente responder en el cuestionario que ha recibido por correo electronico, que
guarde los cambios y lo reenvie de nuevo una vez realizada la tarea. Si por cualquier razon esto no fuera posible, envielo por favor a

la siguiente direccion de correo postal:

Prof*. Macarena De los Santos-Roig
Dpto. Psicologia Social y Metodologia de las CC del Comportamiento.
Facultad de Psicologia.
Universidad de Granada.
Campus Cartuja. C.P. 18071.
Granada (Espaiia)

Agradecemos su atencidén, y su participacion. Sepa que su opinién es fundamental para el desarrollo de esta

investigacion. Gracias por su colaboracion.

Lo que presentamos a continuacion es un cuestionario con una serie de items. Estos deben ser juzgados o valorados como
representativos de alguna de las tres dimensiones que aparecen a la derecha de cada uno de ellos. Estas tres dimensiones (curso,

control/cura y consecuencias) son definidas a continuacion:

CURSO: Dimension compuesta por items relativos a la
duracion/curso o a la evolucion de la enfermedad o de
algin aspecto relacionado con ella (la duracion de los
sintomas)

CONTROL/CURA: Dimension compuesta por items relativos a
las creencias de control en general sobre la enfermedad o sobre
algtin aspecto de ésta y a la posibilidad de su curacion. También
a las creencias de control pero relativas al agente que lo lleva a

cabo, es decir, en manos de quién esta el control (propio
paciente, familiares, médicos).

CONSECUENCIAS: Dimension que se compone de items
relativos a las consecuencias actuales o futuras que la
enfermedad o algunos aspectos de ésta, tienen o tendran
sobre distintas areas de la vida del paciente (laboral,
familiar, de pareja, etc.)

Su tarea consiste en leer el item y marcar con una cruz una de las tres dimensiones que aparecen junto al item

concreto, en funcion de lo que usted crea que ese item estd evaluando. La definiciéon previamente dada de cada una de las

dimensiones le ayudara a poder valorarlo. Por ejemplo, un item como “Indica el grado en que crees que tu enfermedad afecta a tu

familia”, deberia ser clasificado como representativo de la dimension Consecuencias, ya que, tal y como aparece en la definicion, se

refiere a las creencias sobre las consecuencias, en este caso familiares, que tiene la enfermedad para el paciente. Para ello se debe

poner una cruz en la casilla correspondiente a dicha dimension.

Indica el grado en que crees que tu

enfermedad afecta a tu familia

X

CURSO CONTROL/CURA

CONSECUENCIAS

Si tiene algin problema, no dude en contactar con nosotros. Si no, comience a contestar, por favor.

Muchas gracias por su participacion.
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Anexo 5. Primera Version de las escalas de identidad y causas

ESCALA DE IDENTIDAD

INSTRUCCIONES

A continuacién aparece una lista con una serie de sintomas. Queremos que nos indiques cuiles de ellos ESTAN
PRESENTES EN TU VIDA, es decir padeces FRECUENTEMENTE, AUNQUE NO SEA DIARIAMENTE. Para ello, marca

con una cruz la casilla que aparece junto a cada uno. Posteriormente, sobre cada sintoma marcado, queremos que nos indiques
si crees que esta relacionado o no con TU DIABETES. Si tienes alguna duda, levanta la mano y te atenderé de inmediato.

b | arca cov o cruz K" atin velacionados on TU Diabetes?

SUdOracion........oeuviiiiiiiiiiiiiiiiiii e SI NO A VECES
|| TembIOres...ccveueeeeceeieecictteice et SI NO A VECES
|| Nerviosismo.....c.eeueereereereereereereereereereeseeseeseesessessessessensens SI NO A VECES
| HAMDIC. e SI NO A VECES
[ | DebIlidad.....ccveevererereereerereerereeeeeereeereere e eresenennens SI NO A VECES
[ | Palpitaciones........coveereeereereeereereeereeereereeereeee e ereereeneens SI NO A VECES
| ATAOTES. ettt SI NO A VECES
] Hormigueo (en la boca, en los hombros, etc.)......ccceveiuiiiininnnnnn. SI NO A VECES
| NAUSEAS. c.ueeeeereeceeteeeaeee ettt ettt SI NO A VECES
|| Dolor de cabeza......cveuverenrerererereeeeresrereerere s s s SI NO A VECES
|| Dificultad para hablar 0 MOVerse......ccvvuvviiiiiiieieninennnnnn SI NO A VECES
] Agresividad......coeveiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiiii e SI NO A VECES
| Problemas Para ver bien........ccccveiiiiiiiiiniiiiiiiiiiiniiinenean, SI NO A VECES
[ | DeSOrientacion........ccceveeveerrenreerreereereeeteeree e e eene e SI NO A VECES
| MAre0. e SI NO A VECES
[ | Cansancio 0 SUEM0........coveereeereeereereereeeeeteeree et ereeeeene SI NO A VECES
| Mucha Sed, DOCA SECA...civviiniiieiiiiiiiiniiniiieiinieteesatensonssnnsans SI NO A VECES
T Respiraciones rapidas y profundas.........cccceeveeniiiininiiinnennnn SI NO A VECES
[ | Pl SECa. . evreureriereeteete et et ettt ettt et SI NO A VECES
| OtraS. s SI NO A VECES
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ESCALA CAUSAL

Como sabes, las enfermedades pueden estar causadas por diversos factores o situaciones. Ahora queremos que nos indiques,
de todas las causas que se enumeran a continuacion aquéllas que ti crees que han favorecido que tu enfermedad se desarrollara
en un principio, es decir, que ti consideres que fueron las que participaron en el origen de tu enfermedad. Después,
queremos que pienses en los sintomas y en cuiles de las causas que aparecen pueden, a tu juicio, desencadenar o estar
presentes en la aparicién de los sintomas que habitualmente padeces.

Para ello, junto a cada causa aparece una casilla. Marca con una cruz la causa que creas esta relacionada con el origen de la
enfermedad o con la aparicion de sintomatologia. Por supuesto, si no crees que esa causa tenga nada que ver ni con la enfermedad
ni con los sintomas, déjala sin tachar.

Si tienes alguna duda, levanta la mano y te atenderé¢ de inmediato.

ENFERMEDAD

Causas Medioambientales (polucion, agentes toxicos, etc.)

Causas Biologicas (Edad, Hereditaria, Virus, Enfermedades, etc.)

Estilos de Vida (Habitos de vida, de comida, de suefio, rutina de trabajo, etc.)

Causas Psicologicas (Estrés, la manera de tomarse las cosas, las preocupaciones, etc.)

Atencion Médica (Escasa prevencion de enfermedades, no hacerte chequeos médicos, no seguir las recomendaciones,
malas condiciones de salud, etc.)

Causas Sobrenaturales (Dios, el destino, el mal de ojo, etc.)

Otras. .....coovviiiiiiiiiiie INDICA CUAL O CUALES

SINTOMAS

Haber tenido un mal dia

Haber dormido mucho o poco

Haberse saltado el tratamiento

Haberse saltado la dieta (por no comer o comer demasiado o inadecuadamente)

El haber hecho mucho o poco ejercicio ese dia

El estar pasando por malos momentos

El estar preocupado por alguna razon (familiar, laboral, etc.)

El estar pasando por una situacion estresante (en casa, en el trabajo, etc.)

El estar desanimado, triste, sentirse solo, sin fuerzas, etc.

O | Ofas. ... INDICA CUAL O CUALES
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Anexo 9. Permisos de los comités de ética para la administracion de las pruebas

COITE DE ETICA UE INVESTIGACION HUMAMNA
UNNWCRSIDAD DE GRAMADA

IONAL DE ALTORIZACION

WFIRME PROVIS!

MORMEBRE INVESTIZARDR PRINCIFAL CRISTINO PEREZ MELENDEZ

) TITUI O DE. PECYECTD PSICOLOGIA S0CIAL ¥ METODOLOGIA DE LAS CIEWCIAS
i DEL COMPORTAMIENTO,

.—l AJTORIZALT PIRAISIONA _MENTE
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Anexos

Senving Andauz de Setud
CONSEIERIA DE SALUD

SUBIRe T ETRRIEY

. D. JUAN MORALES ARCAS, SECRETARIO DE LA COMISION DE ETICA
E INVESTIGACION SANITARIA DEL HOSPITAL UNIVERSITARIO “SAN
CECILIO™ DE GRANADA,

| MFORNMA:

e la Corisién ha informadeo favorablenents el proyact de investicacion
fitulado: “Ewvaluacion de las creencias de "sentide comun” sobre la
enfermedad: creacion de la escal sobre la representacion cognitiva de
la enfermedad, ERCE", presentada por dofa Macarana de los Santos Roig
para la realizacion de su tesis doctaral, s:endo el Directer de-lz misma dan
Cristing Pérez Meléndez, catedrético de Psicologia Social y Metodologio de
las CC. del Comportamiento de la Universidad de Granada.

Granada, & 23 de abril de 2008.

FGEH IAL U VERS T St e
e, [ Clime, (& 180 3 GRANSDA
T 93807 3000
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Anexos

Anexo 10. Consentimiento informado del paciente

CONSEMTIMIENTO NFORMADO DEL PACIENTE

Timlo del estudior EVALITACION DE LAY (REENCIAS DE “SENTIDO COMUN™ SOBRE LA
SMOERMIENAL: CREAUNON DE LA ESCALY STNEEE L4 SEFRESENTACKON COGMWTIVG [ LA

ENFERAELA LY, ERCE,

L] | fnombra v apsidos del packenie)

Hie bpido b infsrmacisn gue se me hia entregado
He podido hacear pragiuinias sahre el estisdio
He recibido suficiente informacitn sobre of mismo.

He hahiagn con Dfia. Macarens D los Sartns Roilg (nombre y apalidos del investigador)

Compresdo que puedo: retimme del estudio cusndo quiens..
Sin fansc jus oS enplicaciires.
Sin gue asto pepencuta en mis cuidados.

He leido toda i ntormacitn y acepio participars Bvensende an & eshdio.

Firma [pocionta)
_d_fg,gwﬁ.j
Yo, el é;?:- firrnanbe, Bo explceste dodos e dedpiiee ivmeaiaedes e oohe osfefo oF noerdoris

mencionads: apiefdocments; comproonstisedoms 8 nsariensy b gordidermnisiiiad e s delns
oiseersnions.

Fdo. Macarena Deos Sanics Roig

Firma {mwsestigador)

Fecha: Granada s 2 de FANS  de 26008
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