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CF NYHA: Clasificacion Funcional de la New York Heart Association
CUAP: centros de urgencias de atencion primaria

CVRS: calidad de vida relacionada con la salud

DAI: Destibrilador Automatico Implantable

DMP: Disease Management Programs (Programas de Gestion de Enfermedades)



EAC: Estrategia para el Abordaje de la Cronicidad

EHFScBS: European Heart Failure Self-care Behaviour Scale (Escala Europea de

Comportamientos de Autocuidado en IC)

EPISERVE: Estudio epidemiologico de la insuficiencia cardiaca en consultas

ambulatorias

EPOC: Enfermedad Pulmonar Obstructiva Cronica
ESC: European Society of Cardiology

FA: Fibrilacion auricular

FEP: Foro de Pacientes Espafioles

FEVI: Fraccion de Eyeccion del Ventriculo Izquierdo
GPC: Guias de Practica Clinica

GSES: General Self-effcacy Scale

HADS: Hospital Anxiety and Depression Scale
HCE: Health Care Empowerment

HCEI: Health Care Empowerment Inventory

IC: Insuficiencia Cardiaca

ICA: Insuficiencia Cardiaca Aguda

ICC: Insuficiencia Cardiaca Cronica

ICCC: Innovative Care for Chronic Conditions (Atencion innovadora para las

condiciones crénicas)

IC-FEc: IC con Fraccion de Eyeccion conservada

IC-FEm: IC con Fracciéon de Eyeccion en rango medio

IC-FEr: IC con Fraccion de Eyeccion reducida

IECAS: Inhibidores de la Enzima Convertidora de Angiotensina
IRAN: Inhibidor del Receptor de la de la Angiotensina y Neprilisina
IRC: Insuficiencia renal cronica

MLWHEF: Minnesota Living with Heart Failure Questionnaire
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NHS: National Health Service

NLT: Nurse-led titration (titulacion dirigida por enfermeras)

NT-proBNP: Propéptido natriurético cerebral N-terminal

OMS: Organizacion Mundial de la salud (WHO: Word Health Organisation )
PADES: Programa de Atencion Domiciliaria y Equipos de Soporte

PCC: Paciente Cronico Complejo

PIAISS: Plan Interdepartamental de Atencion e Interaccion Social y Sanitaria
PIIC: Programa Integrado de atencion al paciente con Insuficiencia Cardiaca

PPAC: Programa de Prevencion y Atencion a la Cronicidad

PPP: Proteccion, Promocion, Prevencion

PRICE: Prevalencia de Insuficiencia Cardiaca en Espaia

RA: Ruta Asistencial

SCHFTI: Self Care Heart Faiure Index

SEC: Sociedad Espafiola de Cardiologia

SEMFYC: Sociedad Espaiola de Medicina de Familia y Comunitaria

SEMI: Sociedad Espanola de Medicina Interna

SNS: Sistema Nacional de Salud

SPMSQ: Short Portable Mental Status Questionnaire (Cuestionario de Pfeiffer )

TDN: Toma de Decisiones Naturalista
TMO: Tratamiento Médico Optimo

TRC: Terapia de Resincronizacion Cardiaca
UCIAS/URG: Urgencias

UIC: Unidades de Insuficiencia Cardiaca

VD: Ventriculo Derecho
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RESUMEN

Introduccion

El empoderamiento del paciente es un concepto clave incorporado en los diferentes
modelos de atencion a la cronicidad. La gestion de la cronicidad requiere a un paciente
empoderado que participe y asuma la responsabilidad de su cuidado con el objetivo de
mejorar sus resultados en salud, de prevenir complicaciones y de aumentar su calidad de
vida. El empoderamiento tiene repercusion sobre las politicas sanitarias ya permite

mayor control de los costes sanitarios.

En nuestro pais no hay instrumentos validados que permitan medir el constructo
empoderamiento. Esta carencia se contrapone, en primer lugar, con la exigencia por
parte de los planes de salud de buscar e implementar estrategias que permitan el
empoderamiento de los pacientes cronicos y, en segundo lugar con la necesidad fijada
por la OMS que reclama herramientas para medir resultados de empoderamiento y que

estas utilicen resultados informados por los pacientes.
Objetivos

El objetivo principal de este estudio es adaptar al contexto espafiol y evaluar las
propiedades psicométricas del cuestionario Patient empowerment in long-term
conditions que evalua el nivel de empoderamiento de los pacientes con enfermedad
cronica. El objetivo secundario es identificar los factores que predicen el
empoderamiento basal y las trayectorias de cambio (mejoria o deterioro) en pacientes

con insuficiencia cardiaca.
Métodos

Se realizé el proceso de adaptacion transcultural mediante: 1) Traduccion directa; 2)
sintesis y conciliacién de las versiones por un comité de expertos; 3) traduccion inversa;
4) conciliacion de la traduccion inversa con la autora del cuestionario original, y 5)
analisis de la comprensibilidad mediante entrevistas cognitivas a una muestra de

pacientes.

Para la evaluacion de las propiedades psicométricas se realizo un disefio observacional y
prospectivo, en el que se analizaron a 124 pacientes con diagnéstico de Insuficiencia
Cardiaca. Se recogieron variables sociodemograficas, clinicas y psicosociales, ademas

de cuestionarios de calidad de vida, autocuidado, autoeficacia y empoderamiento, en
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tres evaluaciones distintas (basal, 2 semanas y 12 semanas). La fiabilidad se evalu6
mediante la consistencia interna (alfa de Cronbach) en la muestra total, y la
reproducibilidad test-retest (coeficiente de correlacion intraclase) en pacientes estables
entre la medicion basal y la semana 2 (n = 70). La validez se estudid en la evaluacion
basal (n = 124) mediante las correlaciones con variables clinicas, psicosociales, calidad
de vida, autocuidado y autoeficacia, y un analisis factorial. La sensibilidad al cambio se
analizo en los pacientes que habian mejorado entre la primera y la tercera visita (n=48)

mediante el tamafio del efecto.

Para el segundo objetivo se construyd la variable evolucion de empeoramiento que se
definié como la diferencia entre el valor de CEPEC a 3 meses y el valor basal. Esta
variable se ha recodificado en tres categorias (mejoria, sin cambios, empeoramiento) a
partir del punto de corte de 15 puntos en el cuestionario de empoderamiento. Se
realizaron pruebas bivariadas, modelo lineal general multivariante, modelo de regresion

logistica univariante y multivariante,
Resultados

Las versiones de traduccion directa no presentaron grandes diferencias entre ellas. De
los 47 items que componen el cuestionario, el comité de expertos introdujo cambios en
23 items. La version de la traduccion inversa fue aceptada por la autora del cuestionario
original. En las entrevistas cognitivas, los pacientes sefialaron algin tipo de dificultad

en 5 items.

Los resultados de las propiedades psicométricas mostraron un alfa de Cronbach
excelente (> 0.9) y un coeficiente de correlacion intraclase moderado (0.47). Las
puntuaciones del cuestionario se correlacionaron con calidad de vida (0.46) y
autoeficacia (0.43). Los resultados del analisis factorial obtenidos no fueron acordes con
el modelo original. El tamafio del efecto para la submuestra clinicamente mejorada fue

moderado (0.67).

Las variables que se relacionan con empoderamiento basal fueron peor clase funcional

(p=0.008), valores elevados de NT-proBNP (p=0,04) y ansiedad (p<0,001).

Las variables predictoras de empeoramiento en la trayectoria de empoderamiento fueron
la edad (p<0,001), la clase funcional (p=0,02), Test de Barthel (p=0,01), Test de Pfeiffer
(P<0,001) y ansiedad (p= 0,03)

Conclusiones
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La version espaiola del cuestionario Patient Empowerment in long-term conditions es

equivalente semantica y conceptualmente al instrumento original.

Los resultados preliminares de las propiedades psicométricas sugieren que son
apropiadas en términos de consistencia interna y validez, y moderadas en términos de
reproducibilidad y sensibilidad al cambio. El analisis factorial mostré un ajuste

insuficiente.

Los factores predictores de bajo nivel de empoderamiento basal son peor estado

funcional de salud y sintomas de ansiedad.

Las variables que pueden predecir una disminucién en el nivel de empoderamiento, son
el propio nivel basal de empoderamiento, la edad y el nivel de dependencia para las

actividades de la vida diaria.

Palabras clave: Enfermeria, Participacion del paciente, Autoeficacia, Autocuidado,

Calidad de Vida, Insuficiencia Cardiaca, Encuestas y cuestionarios.
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ABSTRACT

Introduction

The patient empowerment is a key concept incorporated in the different models of
attention to chronicity. The management of chronicity requires an empowered patient to
participate and assume responsibility for their care with the aim of improving the health
outcomes, preventing complications and increasing the quality of life. Empowerment

has an impact on health policies and allows greater control of health costs.

In our country there are no validated instruments that allow measuring the
empowerment construct. This lack is contrasted, firstly, with the demand on the part of
the health plans to seek and implement strategies that allow the empowerment of
chronic patients and, secondly, with the need set by the WHO that demands tools to

measure results of empowerment and that use results reported by patients.
Objectives

The main aim of this study is to adapt to the Spanish context and to evaluate the
psychometric properties of the Patient empowerment in long-term conditions
questionnaire that assesses the level of empowerment of patients with chronic disease.
The secondary objective is to identify the factors that predict baseline empowerment
and the trajectories of change (improvement or deterioration) in patients with heart

failure.
Methods

The process of transcultural adaptation was carried out through: 1) Direct translation; 2)
synthesis and conciliation of the versions by a committee of experts; 3) reverse
translation; 4) conciliation of the inverse translation with the author of the original
questionnaire, and 5) analysis of the comprehensibility through cognitive interviews to a

sample of patients.

For the evaluation of the psychometric properties, an observational and prospective
design was carried out, in which 124 patients with a diagnosis of Heart Failure were
analyzed. Sociodemographic, clinical and psychosocial variables were collected, as well
as questionnaires on quality of life, self-care, self-efficacy and empowerment, in three
different evaluations (baseline, 2 weeks and 12 weeks). Reliability was assessed by

internal consistency (Cronbach's alpha) in the total sample, and test-retest
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reproducibility (intraclass correlation coefficient) in stable patients between the baseline
measurement and week 2 (n = 70). Validity was studied in the baseline assessment (n =
124) through correlations with clinical, psychosocial, quality of life, self-care and self-
efficacy variables, and a factorial analysis. Sensitivity to change was analyzed in
patients who had improved between the first and third visit (n = 48) regarding to effect

size.

For the second objective, the variable worsening evolution was constructed, which was
defined as the difference between the 3-month CEPEC value and the baseline value.
This variable has been recoded into three categories (improvement, no change,
worsening) from the cut-off point of 15 points in the empowerment questionnaire.
Bivariate tests were performed, general multivariate linear model, univariate and

multivariate logistic regression model.
Results

The direct translation versions did not show great differences between them. Of the 47
items that make up the questionnaire, the expert committee introduced changes in 23
items. The version of the reverse translation was accepted by the author of the original
questionnaire. In the cognitive interviews, the patients indicated some type of difficulty

in 5 items.

The results of the psychometric properties showed an excellent Cronbach's alpha (> 0.9)
and a moderate intraclass correlation coefficient (0.47). Questionnaire scores correlated
with quality of life (0.46) and self-efficacy (0.43). The factorial analysis were not
consistent with the original model. The effect size for the clinically improved subsample

was moderate (0.67).

The variables related to baseline empowerment were worse functional class (p = 0.008),

high values of NT-proBNP (p = 0.04) and anxiety (p <0.001).

The predictors of worsening in the empowerment trajectory were age (p <0.001),
functional class (p = 0.02), Barthel test (p = 0.01), Pfeiffer test (P <0.001) and anxiety
(p=0.03).

Conclusions

The Spanish version of the patient empowerment questionnaire under long-term

conditions is semantically and conceptually equivalent to the original instrument.
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Preliminary results of psychometric properties suggest that it is appropriate in terms of
internal consistency and validity, and moderate in terms of reproduction and sensitivity

to change. The factor analysis showed an insufficient adjustment.

The predictors of the low level of empowerment are: baseline status, functional health

status and anxiety symptoms.

The variables that can predict a decrease in the level of empowerment are: the level of

empowerment, age and level of dependency for activities of daily living.

Keywords: Nursing, Patient Participation, Self-Efficacy, Self-Care, Quality of life,

Heart Failure, Surveys and Questionnaires
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INTRODUCCION

La tesis presenta el proceso de adaptacion transcultural y validacion de un cuestionario
disefiado para conocer e identificar los patrones de empoderamiento de los pacientes

con insuficiencia cardiaca
Esta investigacion se compone de seis capitulos.

El capitulo 1, contiene el marco tedrico que esta compuesto a su vez por cinco
subcapitulos. En el primero se presentan las dos transiciones que ocurrieron en el siglo
XX en todo el mundo occidental. La transicion demografica, marcado por los descensos
de la natalidad y mortalidad, y paralelamente a este proceso, que ha modificado la
estructura poblacional, aparece la transiciéon epidemioldgica, caracterizada por los
avances cientificos y tecnoldgicos. Como resultado de estos dos fendmenos, la

cronicidad representa el patron epidemiologico dominante en el mundo occidental.

La atencidn a la cronicidad requiere de un enfoque alternativo y resultado de ello es la
propuesta de diferentes modelos de atencion, cuya revision queda reflejada en el

subcapitulo 2.

En el subcapitulo 3 se realiza un analisis de la Insuficiencia Cardiaca (IC), verdadero
paradigma de la cronicidad debida a la alta prevalencia y al gran impacto que tiene en la
calidad de vida de los pacientes, que requiere la puesta en marcha de programas de

gestion multidisciplinares y una alta implicacion del paciente en el autocuidado.

Tomando la referencia de los programas de gestiéon de la IC y del autocuidado, en el
subcapitulo 4 se revisa la Teoria Especifica de autocuidado de la IC, asi como las

actividades que desarrollan las enfermeras dentro de los programas de gestion.

Todos los modelos de atenciéon a la cronicidad destacan la importancia del
empoderamiento del paciente como un elemento impulsor de la autogestion, el
autocuidado y la participacion del paciente. En el subcapitulo 5 se presenta la evolucion
temporal de empoderamiento, y las diferentes definiciones y analisis del concepto
recogidos en la literatura, asi como una revision de los distintos instrumentos de medida

de empoderamiento del paciente.

El capitulo 2 incluye los objetivos generales y especificos, asi como las hipotesis. El

capitulo 3 presenta la metodologia, donde se detalla el disefio y ambito del estudio, la
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poblacion y tamafio de la muestra, las variables, el procedimiento para la recogida de los

datos y el analisis estadistico realizado, y finalmente los aspectos éticos.

Los capitulos 4 y 5 presentan los resultados y la discusion en relacion a cada objetivo de

estudio, y finalmente las conclusiones en el capitulo 6.
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CAPITULO 1.- MARCO TEORICO
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1.1. La transicion demografica y epidemioldgica: las enfermedades cronicas

1.1. La transicion demografica y epidemioldgica: las enfermedades cronicas

El departamento de economia de Naciones Unidas(1), indica que, a mediados de 2017,
la poblacion mundial habia llegado a casi 7,6 mil millones, lo que implica que el mundo
habia sumado aproximadamente mil millones de habitantes en los tltimos doce afios.
Las previsiones apuntan que la poblaciéon mundial aumentara ligeramente mas de mil
millones de personas en los proximos 13 afios, alcanzando los 11.200 millones en 2100

(Tabla 1).

Tabla 1. Proyeccion poblacion mundial y regiones

Poblacion (en millones)

Region 2017 2030 2050 2100
Mundo 7550 8551 9772 11184
Africa 1256 1704 2528 4468
Asia 4504 4947 5257 4780
Europa 742 739 716 653
Latinoamérica y Caribe 646 718 780 712
Norteamérica 361 395 435 499
Oceania 41 48 57 72

Fuente: World Population Prospects: The 2017 Revision. United Nations.

Estos calculos se basan en las tendencias demograficas de los ultimos afios en relacion a
la natalidad, esperanza de vida y mortalidad. Estas tendencias marcan un descenso de la
natalidad en aquellos paises en los que era mas alta, y un ligero aumento en algunos
paises que tenian un indice inferior a dos nacimientos por mujer. La esperanza de vida
continua aumentando en todos los paises, mientras que siguen disminuyendo las tasas
de mortalidad. Todos estos indicadores demograficos son los responsables del
envejecimiento de la poblacion. Actualmente hay 962 millones de personas de 60 afios
o mas en el mundo (13% de la poblacion mundial), mientras que Europa tiene el mayor

porcentaje de poblacion de 60 afios 0 mas (25%)(1).

En Espana, el ultimo informe de proyecciones de poblacion realizado por el Instituto
Nacional de Estadistica(2), muestra que todos los grupos de edad a partir de los 70 afios
experimentan un crecimiento, de forma que en 15 afos, las personas mayores de 64
afos se incrementaran en un 34,8%, y en 50 afos alcanzaran un 63,1%. De mantenerse

las tendencias actuales, la tasa de dependencia (el cociente, en tanto por ciento, entre la
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1.1. La transicion demografica y epidemioldgica: las enfermedades cronicas

poblaciéon menor de 16 afios o mayor de 64 y la poblacion de 16 a 64 afios) se elevara
desde el 53,5% actual hasta el 62,2% en 2031, alcanzando el 87,7% en 2066. La
poblacion centenaria (los que tienen 100 afios o mas) pasard de las 16.460 personas en

la actualidad a mas de 222.104 dentro de 50 afos.

Estos cambios demograficos tienen una repercusion directa sobre el estado de salud de
la poblacion ya que el envejecimiento conlleva una disminucion de la capacidad
funcional del individuo que, aunque no sea sinénimo de enfermedad, si que implica una
mayor vulnerabilidad a los cambios y a entornos desfavorables. Los resultados de la
ultima encuesta de salud publicada en nuestro pais sefialan un aumento de las patologias
cronicas (42,5%), y de la dependencia funcional (47%) en la poblacion mayor de 65

anos(3.,4).

Ademas, un hecho a tener en consideracion es la tendencia ascendente que presentan
algunos factores de riesgo. En los ultimos veinte afios, la hipertension ha pasado de
afectar del 11,2% de la poblacion adulta al 18,4%, la diabetes del 4,1% al 6,8% y el
colesterol elevado del 8,2% al 16,6%(5).

Esta eclosion demografica y epidemiologica sumada a cambios globales de caracter
socioeconomico, tecnologico, politico, cultural y bioldgico, ha derivado en una aumento
del numero de personas de edad avanzada, con multimorbilidad y enfermedades
cronicas complejas y avanzadas(4,6,7). Sin embargo, el futuro no es mas esperanzador
ya que la alta prevalencia de los factores de riesgo citados anteriormente, sumado al
consumo del tabaco, la obesidad, la falta de ejercicio, dietas poco cardiosaludables, y el
producto de la crisis econdmica vinculados a grupos sociales mas vulnerables, hacen

prever que las cargas de enfermedad se mantendran elevadas en el futuro(8,9).

En 2014, el Informe Cronos(10) estim6 el impacto econdémico en nuestro pais para la
atencion a la cronicidad, en el que se consideraba que en 2020 (en base a datos del
2011) se necesitaria aumentar el presupuesto en sanidad un 45% para hacer frente al
incremento de la demanda. Actualmente, esta cifra es poco realista teniendo en cuenta
que desde el 2012 y resultado de la crisis econdémica, el presupuesto ha descendido en
10 mil millones de euros(11). Ademas, el incremento de enfermedades cronicas,
comorbilidad y dependencia funcional no s6lo genera un alto coste sobre los sistemas de
salud, sino también a nivel social, economico y humano, ya que dificulta a los

individuos y a las comunidades el desarrollo de todo su potencial(9).

22



1.1. La transicion demografica y epidemioldgica: las enfermedades cronicas

Este panorama junto con los cambios normativos en relacion a los derechos de los
pacientes(12) provocd que el modelo tradicional en el que las politicas y sistemas
sanitarios se desarrollaban alrededor de lo potencialmente curable, las enfermedades
agudas e infecciosas, ya no fuera adecuado. Se requeria un nuevo modelo para hacer
frente a la enfermedad cronica, de caracteristicas muy diferentes a los procesos agudos
ya que los procesos cronicos son graduales, progresivos y de abordaje complejo, con un
impacto significativo en la calidad de vida de los pacientes durante un largo periodo de

tiempo(13).

Las politicas sanitarias se esforzaron en disefiar e implantar estrategias para gestionar de
una forma mas eficiente la atencion a los pacientes cronicos, con el objetivo de mejorar
su calidad de vida y disminuir la incidencia de complicaciones, siendo necesario
desplazar el foco de atencidn, centrado en el paciente agudo y en la curacidn, para
adoptar una vision mas interdisciplinaria en la que el paciente sea el protagonista activo
del sistema. Un modelo cuyo objetivo sea empoderarlos y capacitarlos en la autogestion

de sus procesos de salud y enfermedad(4,9,14—-16)
1.1.2. Sintesis del capitulo

Las transformaciones demograficas, sociales y econdmicas del tltimo siglo marcaron un
descenso de la mortalidad y de la natalidad y un aumento de la esperanza de vida. Estos
patrones repercutieron positivamente sobre el crecimiento de la poblacion, pero con una
pirdmide poblacional notablemente envejecida, con lo que el panorama epidemiolégico

dominante pasé de la mortalidad a la morbilidad.

Estas transiciones obligan a redisefiar las politicas de salud publica y dirigirlas por un
lado a desarrollar estrategias de promocion de la salud con el fin de controlar los
factores de riesgo modificables y por tanto prevenir las enfermedades cronicas. Y, por
otro lado, a implementar estrategias que permitan mejorar la gestion de las

enfermedades cronicas y por lo tanto mejorar la calidad de vida de los pacientes.
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1.2. Modelos de atencion a la cronicidad

1.2. Modelos de atencion a la cronicidad

Durante los ultimos afios han surgido diferentes modelos conceptuales para la gestion
de enfermedades cronicas a nivel internacional, como son el Modelo de Atencion a
Enfermedades Cronicas (Chronic Care Model, CCM en adelante), Atencion Innovadora
para las Condiciones Cronicas (Innovative Care for Chronic Conditions, ICCC en
adelante) y el Modelo Kaiser Permanente(17-19). A nivel nacional el marco que guia la
gestion de enfermedades cronicas es la Estrategia para el Abordaje de la Cronicidad
(EAC, en adelante)(4) y en Catalufia el Programa de Prevencion y Atencion a la

Cronicidad (PPAC, en adelante)(19).
1.2.1. Modelo de Atencion a enfermedades cronicas

El CCM fue desarrollado en Estados Unidos por Wagner y colaboradores del MacColl
Institute for Healthcare Innovation(20,21). (Figura 1).

Figura 1. Modelo CCM

Sistema de Salud
Organizacién de Atencién Sanitaria

Auto Disefio  Sistemasde Apoyoa
gestién  sistema  informacién |a decisién
prestacién clinica

Comunidad,
Recursos y
Politicas

Paciente Equipo de
Informado alud
Activado Proactivo

Resultado clinicos
y funcionales

Fuente: Estrategia para afrontar el reto de la cronicidad en Euskadi. Departamento de Sanidad y
Consumo. Gobierno Vasco2010.

El modelo es un marco conceptual y multidimensional que sirve de base para redisefiar
la préctica clinica. La atencion a personas con una enfermedad cronica discurre en tres
planos que se superponen: a) el conjunto de la comunidad, con sus politicas y recursos;

b) el sistema de salud, y c) la practica clinica.
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1.2. Modelos de atencion a la cronicidad

El CCM identifica seis elementos clave para una Optima atencion a pacientes cronicos.
El primer elemento es la organizacion del sistema de atencidn sanitaria apoyada en una
financiacién adecuada, con sistemas de informacion que permitan la evaluacion, mejora

e innovacion, y la alineacion de las politicas sociales y sanitarias.

El segundo elemento son los recursos disponibles en la comunidad que son relevantes

para mejorar la atencion a las personas con una enfermedad cronica.

El tercer elemento es el apoyo al autocuidado que resulta esencial en la atencion a los
pacientes con enfermedades crdnicas, ya que el paciente es el proveedor principal de
cuidados y donde los profesionales son los responsables de empoderar a los pacientes a

través de sus intervenciones.

El cuarto elemento es el disefio de un sistema asistencial que debe responder a las
necesidades de los pacientes cronicos con la formacién de equipos de trabajo
multidisciplinarios. Este elemento no so6lo incorpora la multidisciplinariedad, sino que
incluye cambios en la forma de prestar atencion y nuevas formas de interaccion con el
paciente, alejandose de modelos clasicos reactivos para constituir modelos mas

proactivos.

El quinto elemento es el apoyo en la toma de decisiones integrando la evidencia en la
practica clinica y las consultas no presenciales con otros especialistas sin derivar al
paciente. Este elemento persigue alcanzar un estandar 6ptimo de cuidado a un mayor
numero de pacientes a través del “empoderamiento” de profesionales no especializados
mediante el soporte a la toma de decision por diversos medios (formacion, check-list,

inclusion de algoritmos de decision en los sistemas de informacion, etc)

El sexto y ultimo elemento, son los sistemas de informacion clinica como herramientas
de informacidén y comunicacion que favorezcan la monitorizacion y comparacion de
resultados de salud, asi como los registros automatizados que permitan la planificacion

de los cuidados.
1.2.2. Atencion innovadora para las condiciones cronicas

En el afio 2002, la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS) presento el proyecto
ICCC(16), que surge producto del reconocimiento del alcance social y econdomico de
las enfermedades cronicas y de la necesidad de ofrecer estrategias multidimensionales

(Figura 2).
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1.2. Modelos de atencion a la cronicidad

Figura 2. Modelo ICCC
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Fuente: Estrategia para afrontar el reto de la cronicidad en Euskadi. Departamento de Sanidad y
Consumo. Gobierno Vasco. 2010.

Esta propuesta, es una adaptacion del CCM, y se basa en ocho elementos que las
politicas sanitarias deberian tener en consideracion para disefiar estrategias eficaces e

innovadoras en la atencion a la cronicidad.

El primer elemento es el apoyo del cambio de modelo desde las administraciones

centrales.

El segundo elemento es el consenso entre todos los actores implicados (pacientes,

familias, profesionales) ademas de un compromiso politico

El tercer elemento es el desarrollo de una atencidn integrada entre los diferentes niveles

asistenciales e incorporando los recursos de la comunidad.

El cuarto elemento es la alineacion de todas las politicas sectoriales (practicas laborales,

medioambientales y educativas) para maximizar los resultados en salud.

El quinto elemento es la elaboracion de nuevos modelos de competencias para los
equipos de atencidn en salud en comunicacion avanzada y técnicas de modificacion del

comportamiento.

El sexto elemento es la reorientacion del sistema hacia el paciente y su familia, ya que

el paciente ejerce un efecto multiplicador para promover su salud personal.

El séptimo elemento es la generacion de sistemas de apoyo para el paciente en las

comunidades.
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El octavo y ultimo elemento es que la prevencion debe ser un elemento vertebrador de

cada interaccion en la atencion de salud.
1.2.3. Modelo de Kaiser Permanente

Kaiser Permanente es una proveedora de servicios de salud norteamericana, que
constituye un modelo paradigmético y de excelencia en la innovacién y configuracion
de una organizacion que opera desde el punto de vista de la integracion clinica y con

una clara orientacion a la atencion al paciente cronico(22).

Su modelo se basa en el andlisis, la segmentacion y la estratificacion de la poblacion
segin la complejidad y las necesidades de atencion. Identifica tres niveles de
intervencion segin el grado de complejidad, lo que permite organizar a los pacientes
seglin su riesgo y por tanto reorientar los recursos y las intervenciones asistenciales que
van desde la promocion de la salud hasta los cuidados al final de vida, concentrandolos
sobre los grupos mas complejos y evitando asi ingresos hospitalarios costosos e

innecesarios(13,17-19)(Figura 3).

Figura 3. Piramide de Kaiser ampliada

Cuidados
Profesionales

V4

4 Pacientes de
- Gostién alta complejidad (5%)

| . del Caso

Auto-cuidados

Gestion de Pacientes de
la enfermedad alto riesgo (15%)

s L Pacientes
Soporte de la autogestion Crénicos (70-80%)

Poblacién General

Promocion y Prevencion

Fuente: Estrategia para afrontar el reto de la cronicidad en Euskadi. Departamento de Sanidad y
Consumo. Gobierno Vasco. 2010.

La base de la pirdmide o primer nivel esta constituida por la poblacion general donde el
grueso de intervenciones se centra en la prevencion y promocion de la salud con el
objetivo de controlar los factores de riesgo. El segundo nivel estd formado por la gran
mayoria de los pacientes cronicos (70-80%), que se haya todavia en fases incipientes de
sus condiciones y donde las estrategias van encaminadas a apoyar la autogestion de la

enfermedad. En el tercer nivel se encuentran los pacientes de alto riesgo (15%) que
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reciben intervenciones basadas en el apoyo a la autogestion y en la atencion por equipos
de salud. Por tltimo, el vértice de la piramide se corresponde con el cuarto nivel y esta
formado por los pacientes de alta complejidad (aproximadamente del 3 al 5% de todos
los pacientes cronicos) que precisan de equipos de salud multidisciplinares para su

atencion.

Posteriormente, King’s Fund, organizacion benéfica independiente britdnica dedicada al
desarrollo de buenas practicas en el National Health Service (NHS), realiz6 una
adaptacion de la piramide de Kaiser. En esta version se integra la vision sanitaria y

social que requiere el abordaje de cualquier individuo(18,23) ( Figura4).

Figura 4. Piramide definida en King’s Fund
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cuidados en el hogar
de alta calidad

Valorar a la gente;
inversién en voluntariado;
servicios de prevencion

) 70-80% de los individuos;
Nivel 1 promocién de la salud;

Autogestién nutricién; ejercicio

Fuente: Estrategia para afrontar el reto de la cronicidad en Euskadi. Departamento de Sanidad y
Consumo. Gobierno Vasco. 2010.

1.2.4. Estrategia para el Abordaje de la Cronicidad en Sistema Nacional de

Salud

En 2011, se realizé la “Declaracion de Sevilla”(24,25), promovida inicialmente por dos
sociedades médicas, la Sociedad Espanola de Medicina Interna (SEMI), y la Sociedad
Espanola de Medicina de Familia y Comunitaria (SEMFYC), posteriormente se
adhirieron a ella el Ministerio Nacional, los 17 servicios regionales de salud en Espatfia,

17 sociedades profesionales y el Foro de Pacientes Espafoles (FEP)(26).

Dicha declaracion fue el antecedente de la Estrategia para el Abordaje de la Cronicidad
(EAC) en el Sistema Nacional de Salud (SNS)(4), liderada por el Ministerio de Salud,
Servicios Sociales e Igualdad y cuyo objetivo era crear un marco para promover y
estimular el desarrollo de innovaciones en relacion a la cronicidad en todas las

Comunidades Autonomas (CCAA).
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La EAC estableci6d objetivos y recomendaciones para reorientar la organizacion de los
servicios en relacion a un cambio de modelo, orientado a las personas y no a la
enfermedad, que garantizase la continuidad de los cuidados y favoreciera la autonomia

del paciente.

Se definieron siete principios que rigieron la EAC. El primero es la atencidon centrada en
las personas, los sistemas sanitarios pasan de estar enfocados en la enfermedad a

orientarse en las necesidades de las personas.

El segundo es el enfoque de salud poblacional en el que las estrategias deben de estar
disefiadas para mejorar la salud de toda la poblacion (personas sanas y personas

enfermas) abordando un amplio rango de determinantes sociales de la salud.

El tercero es tomar en consideracion la perspectiva del ciclo de vida y los determinantes
sociales de la salud, para potenciar en cada una de ellas la promocion de la salud, la
prevencion de la enfermedad y un acceso adecuado a los servicios sanitarios y sociales,

priorizando a los grupos mas vulnerables y desfavorecidos

El cuarto es tener en cuenta todas las limitaciones que provocan las enfermedades de
caracter cronico y que repercuten en la calidad de vida de las personas afectadas y de las

personas de su entorno.

El quinto es que la Atencion Primaria (AP) debe ser el eje de la atencion del paciente.
Los equipos de AP deben ser los coordinadores de los procesos de atencion sanitaria

relacionados con la cronicidad.

El sexto es garantizar la continuidad asistencial. Se deben desarrollar instrumentos y
cauces de coordinacion entre los servicios sanitarios y los servicios sociales con el

objetivo de lograr una atencion integral de los problemas cronicos de salud.

El séptimo es la responsabilidad compartida entre profesionales y la ciudadania de los

cuidados de salud y la utilizacion adecuada de los servicios sanitarios y sociales.

El plan estratégico también describe los planes de salud, proyectos o programas para la
atencion de personas con patologias cronicas de algunas CCAA, destacando por su
grado de innovacion y nivel de desarrollo la Estrategia para afrontar el reto de la
cronicidad en Euskadi(18), el Plan Andaluz de Atencién Integrada a Pacientes con

Enfermedades Crénicas(27), el Programa de Prevencion y Atencion a la Cronicidad de
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Catalufia(19) y el Plan de Atencion a Pacientes con Enfermedades Cronicas de la

Comunidad Valenciana(28).
1.2.5. Programa de Prevencion y Atencion a la Cronicidad en Catalufia

El Pla de Salut de Catalufia 2011-2015(29) ya preconizaba un sistema mas orientado a
los enfermos cronicos, producto de esa vision surge, en el afio 2012, el Programa de

Prevencion y Atencion a la Cronicidad (PPAC)(19)

La finalidad del PPAC fue aportar un nuevo modelo de atencion social y sanitaria para
todos los ciudadanos de Catalufia. El1 PPAC tiene como objetivo dar respuesta a los
retos de la cronicidad y la dependencia, a través de la promocion de la salud y la
prevencion de los factores de riesgo y de las enfermedades cronicas de mayor impacto,
contemplando la atencién desde estadios incipientes hasta los estadios de mayor

complejidad de la enfermedad(19).

La Figura 5 muestra las caracteristicas de dicho programa: 1) dirigido a toda la
poblaciéon, 2) promocion estilos de vida saludables, 3) fomento de Ila
autorresponsabilidad y el autocuidado, 4) reconocimiento del rol de la persona
cuidadora, por lo que establece elementos de apoyo, de ayuda y / o de reconocimiento
social, 5), apertura de los sistemas sanitario y social a los ciudadanos para hacerlos parte
activa de estos, 6) mejora del control y de la gestion clinica, 7) respuesta adecuada a las
necesidades de las personas con una patologia crénica compleja, 8) mantener la
accesibilidad y calidad de las actuaciones sociales y sanitarias dirigidas a las personas
sin enfermedades cronicas o con factores de riesgo de padecerlas, 9) contribuir a la

sostenibilidad y la eficiencia del sistema de salud.
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Figura 5. Modelo PPAC
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Fuente: Programa de prevencion y atencion a la cronicidad. Departament de Salut. Generalitat de
Cataluiia. 2012

Un afo mas tarde, 2013, se crea el Plan Interdepartamental de Atencion e Interaccion
Social y Sanitaria (PIAISS). El plan, que se alinea con la Piramide de King’s Fund,
nacio con el fin de promover la creacidon de un sistema de interaccion de los servicios
sanitarios y sociales que contribuye a generar un modelo de intervencién global

coordinada, con una misma visioén de conjunto y centrada en la persona(30,31)
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Figura 6. Lineas de actuacion del PIAISS 2017-2020 para la implementacion del

Modelo de Atencion Integrada Centrada en la Persona en Catalufia.
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PIAISS 2017 - 2020
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Fuente: Plan interdepartamental de atencion e interaccion social y sanitaria. Departament de la
Presideéncia. Generalitat de Catalunya. 2014

1.2.6. Evaluacion de los modelos de atencion a la cronicidad

La Agencia de Calidad y Evaluacion Sanitaria de Catalufa (Agencia de Qualitat i
Avaluacio Sanitaries de Catalunya, AQuAS), empresa publica del Departamento de
Salud de la Generalitat de Catalufia, desarrolld un marco conceptual para la evaluacion

de programas de atencién y/o prevencion de la cronicidad(32) (Figura 7).
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Figura 7. Marco conceptual para la evaluacion de la atencion a la cronicidad
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Fuente: Espallargues et al,. Desarrollo de un marco conceptual para la evaluacion de la atencion a la
cronicidad en el Sistema Nacional de Salud. Rev Esp Salud Publica. 2016. 90(1): el-el6

El marco conceptual se basa en tres puntos clave: 1) estratificar la poblacion diana
segiin la piramide de Kaiser, 2) incorporar los tres componentes de evaluacion de la
calidad asistencial de Avedis Donabedian (estructura, proceso y resultado), y del
modelo de M.E. Porter, que clasifica las medidas de resultado de la atencion en tres
niveles (estado de salud conseguido, proceso de recuperacion y mantenimiento de la
salud) y 3) contemplar todas las dimensiones y atributos de los servicios/

organizaciones a evaluar(32).

El primer elemento del modelo estratifica a la poblacion en funcion de su estado de
salud y nivel de complejidad segun como indicaba la piramide de Kaiser, lo que permite
inferir abordajes diferenciados (de abajo a arriba): promocion y prevencion;
responsabilidad de los pacientes/ usuarios/ personas; gestion de enfermedades; y gestion

de casos complejos.

El segundo de los elementos es la medida de los resultados de la atencidn, ya sean
intermedios o finales, y se ordenan en tres niveles de acuerdo a su valor o relevancia
para los usuarios, cubriendo tanto los resultados a corto como a largo plazo: nivel 1 o
estado de salud alcanzado o retenido, nivel 2 o proceso de recuperacion y nivel 3 o

mantenimiento de la salud.
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El estado de salud alcanzado o retenido se refiere al estado de salud alcanzado después
de una intervencion o tratamiento y, en el caso de los pacientes con una enfermedad

degenerativa o cronica, el estado de salud retenido.

El proceso de recuperacion contempla el tiempo necesario para la recuperacion y la

vuelta a las actividades de la vida diaria.

El mantenimiento de la salud hace referencia al sostenimiento de la salud, tanto en
relacion a la enfermedad original, como a las complicaciones a largo plazo o los

problemas derivados del tratamiento.

Finalmente, el tercer elemento hace referencia a la evaluacion de la calidad asistencial
en base a la estructura, proceso y resultado. El resultado se identifica con el anterior
elemento explicado, mientras que el proceso tiene en cuenta la provision y recepcion de
los cuidados, y la estructura incluye los atributos de los ambitos en los que se produce la

atencion como son los recursos materiales, humanos y la estructura organizativa(32).

En base a este modelo, la AQuAS, desarrolla el proyecto “Consenso y seleccion de
indicadores de evaluacion del abordaje de la cronicidad en el Sistema Nacional de Salud
(SNS)”, enmarcado en el plan de implementacion de la Estrategia para el Abordaje de la
Cronicidad (ECA)(33). Este plan ya contemplaba la realizacion de un sistema de
indicadores con dos objeticos, en primer lugar, para poder realizar el seguimiento de su
implantacion y conocer la consecucién de sus objetivos y recomendaciones. Y en
segundo lugar, para poder desarrollar, con visidn estatal, un conjunto minimo comun de
indicadores de evaluacion, que permitieran realizar un seguimiento de la atencion de los

usuarios con problemas crénicos factible para todas las CCAA(33).

Los indicadores priorizados miden de forma principal aspectos relacionados con los
elementos descritos en el marco conceptual: 1) caracterizacion de la poblacion atendida
y resultados finales: estado de salud y efectividad de programas/estrategias; 2)
resultados intermedios: utilizacion y adecuacion de servicios de salud; 3) proceso:
estado de salud y empoderamiento; y 4) estructura: coordinacion asistencial y atencion

integrada.
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Figura 8. Descripcion de los 11 indicadores propuestos para evaluar la atencion en el

ambito de la cronicidad en el SNS
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Propuesta de indicadores para evaluar las estrategias de atencion a la cronicidad en el SNS
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paciente segun necesidad y
facilitar atencién adecuada)
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Fuente: Serra-Sutton V, et al. Propuesta de indicadores para evaluar la atencion a la cronicidad en el
marco de la Estrategia para el Abordaje de la Cronicidad en el Sistema Nacional de Salud. Agencia de
Qualitat i Avaluacio Sanitaries de Catalunya. 2016

1.2.7. Sintesis del capitulo

La enfermedad cronica genera un gran impacto en la vida de los pacientes y de su
entorno, con disminucion en la calidad de vida y pérdidas funcionales, asi como grandes
costes sanitarios y sociales. Este tipo de pacientes requieren modelos de abordaje
multidisciplinares y proactivos, muy alejados de los modelos de atencion centrados en
la curacion. Desde esta perspectiva se han disenado diferentes modelos para la atencion
de personas con enfermedades cronicas. Las claves principales de los modelos
presentados en este capitulo son la estratificacion de los pacientes en relacion a su nivel

de complejidad y no so6lo atendiendo a criterios clinicos sino también sociales, el eje de
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atencion recae sobre la atencion primaria con equipos multidisciplinares, intervenciones
dirigidas a la promocioén y prevencidon, garantizar la continuidad asistencial entre

diferentes niveles de atencion y un paciente activo dentro del sistema.

El elemento comun que incorporan todos los modelos de atencion a la cronicidad
involucra tanto a la poblacién como a los profesionales, y obliga a repensar los roles de
unos y de otros, y por tanto exige desarrollar un nuevo modelo relacional entre ambos, y
adquirir  determinadas habilidades. Esta dimension ha sido denominada,
especificamente, en casi todos los modelos como empoderamiento y, en otros, como

paciente activo, autorresponsabilidad, autogestion o autocuidado.
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1.3. Insuficiencia cardiaca

La Insuficiencia Cardiaca (IC) constituye uno de los grandes sindromes que afectan a un
porcentaje elevado de la poblacion, condicionado por el aumento de la esperanza de
vida y por el envejecimiento de la poblacion, tiene una incidencia aproximada del 1-2%
anual, y una prevalencia cercana al 10% en mayores de 70 afos en los paises
desarrollados. A pesar de la aparicion de nuevas técnicas y tratamientos que han
mejorado la supervivencia, persiste una elevada mortalidad, 50% a los 5 afios, una
elevada frecuentacion hospitalaria, asi como una peor calidad de vida en comparacion
con otras enfermedades cronicas. Todos estos factores condicionan que esta enfermedad
represente una gran carga econdémica para el sistema sanitario, y un auténtico desafio

para los sistemas de salud(34-39).
1.3.1. Definicion, epidemiologia y aspectos clinicos

La IC es un sindrome clinico caracterizado por sintomas tipicos como la disnea, los
edemas maleolares y la fatiga, acompanados de signos, como la presion venosa yugular
elevada y los crepitantes pulmonares, causados por una anomalia cardiaca estructural y /
o funcional, que provoca una reduccion del gasto cardiaco y / o una elevacion de las

presiones intracardiacas en reposo o durante la actividad(40).

La terminologia principal utilizada para describir la IC se basa en la medicion de la
fraccion de eyeccion del ventriculo izquierdo (FEVI). Histéricamente, la IC se clasifico
en IC con fraccion de eyeccion conservada (IC-FEc) para aquellos pacientes que
presentan una FEVI >50% e IC con fraccion de eyeccion reducida (IC-FEr) para
aquellos pacientes que presentan una FEVI <40%. Los pacientes con una FEVI que se
mantenia en el rango de 40-49% representaban una “zona gris” que en la ultima Guia
de la Sociedad Europea de Cardiologia (European Society of Cardiology, ESC) para el
diagnostico y tratamiento de la insuficiencia cardiaca, ha sido definida como IC con

fraccion de eyeccion en rango medio (IC-FEm)(40,41).

Generalmente se utilizan dos clasificaciones para la gravedad de la IC. Una se basa en
los sintomas y en la capacidad de ejercicio, para ello se utiliza la clasificacion funcional
(CF) de la New York Heart Association (NYHA)(42,43). La segunda clasificacion
describe distintos grados de IC basados en cambios estructurales y sintomas(43,44).

(Tabla 2)
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1.3. Insuficiencia cardiaca

Tabla 2. Clasificacion de la insuficiencia cardiaca segun la anomalia estructural

(ACC/AHA) o segun sintomas relacionados con la capacidad funcional (NYHA)

Estadios de la IC segun la clasificacion de
la ACC/AHA

Clasificacion funcional de la NYHA.

Estadio de la insuficiencia cardiaca basada

Severidad basada en sintomas y actividad

en la estructura y el dafio en el musculo fisica

cardiaco

Estadio A Con alto riesgo de insuficiencia  Clase I  Sin limitacion de la actividad fisica.
cardiaca. Anomalia estructural o La actividad ordinaria no ocasiona
funcional no identificada; sin excesiva fatiga, palpitaciones, disnea
signos ni sintomas o dolor anginoso.

Estadio B Enfermedad cardiaca estructural Clase  Ligera limitacion de la actividad
desarrollada claramente en 11 fisica. Confortables en reposo. La
relacion con insuficiencia actividad ordinaria ocasiona fatiga,
cardiaca, pero sin signos ni palpitaciones, disnea o dolor
sintomas anginoso.

Estadio C  Insuficiencia cardiaca Clase = Marcada limitacion de la actividad
sintomatica asociada a I fisica. Confortables en reposo.
enfermedad estructural Actividad fisica menor que la
subyacente ordinaria ocasiona fatiga,

palpitaciones, disnea o dolor
anginoso.

Estadio D Enfermedad cardiaca estructural Clase  Incapacidad para llevar a cabo
avanzada y sintomas acusados v cualquier actividad fisica sin

de insuficiencia cardiaca en
reposo a pesar de tratamiento
médico maximo

molestias. Los sintomas pueden estar

presentes incluso en reposo. Si se

realiza cualquier actividad fisica, la

molestia aumenta

Fuente: (43) Dickstein K, et al. ESC Guidelines for the Diagnosis And Treatment of Acute And Chronic
Heart Failure 2008. Rev Esp Cardiol. 2008;61(12):1329.

La etiologia es diversa y no existe un sistema unico de clasificacion, ademas la mayoria

de los pacientes pueden presentar varias enfermedades diferentes, cardiovasculares y no

cardiovasculares que pueden resultar en una IC. (Tabla 3)
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Tabla 3. Etiologia de la IC

1.3. Insuficiencia cardiaca

Cardiopatia isquémica

Causas toxicas

Causas Inmunes €
inflamatorias

Tumorales

Abuso de sustancias

Metales pesados

Medicamentos

Radiacion
Relacionados con la
infeccidon

No relacionado con la
infeccidon
Relacionado con la

malignidad

No relacionado con la
malignidad

Alcohol, cocaina, anfetaminas y
esteroides anabolicos
Cobre, hierro, plomo, cobalto.

Citostaticos, farmacos
inmunomoduladores antidepresivos, etc.

Bacterias, hongos, protozoos, parasitos
rickettsias, virus

Miocarditis linfocitica / de células
gigantes, enfermedades autoinmunes, etc.

Infiltraciones y metastasis directas

Amiloidosis, sarcoidosis,
hemocromatosis (hierro), etc

Hipertension

Defectos estructurales de

valvula y miocardio

Enfermedades
pericardicas y
endomiocardicas

Estados de alto gasto
cardiaco

Sobrecarga de volumen

Adquirida

Congénita

Valvulopatia mitral, adrtica, tricuspidea,
pulmonar

Comunicacion interauricular o
interventricular

Pericarditis constrictiva, derrame
pericardico

Anemia severa, sepsis

Insuficiencia renal

Taquiarritmias

Bradiarritmias

Arritmias auriculares, ventriculares.

Disfunciones del nodo sinusal, trastornos
de la conduccion.

Fuente: Adaptada de Ponikowski et al. ESC Guidelines for the diagnosis and treatment of acute and
chronic heart failure. Eur J Hear Fail. 2016;18(8):891-975.

Los sintomas y signos de IC son a menudo inespecificos y, por lo tanto, no ayudan a

discriminar entre la insuficiencia cardiaca y otros problemas. (Tabla 4)
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Tabla 4. Signos y sintomas de la IC

1.3. Insuficiencia cardiaca

Sintomas Signos
Tipico Mas especifico
Disnea Presion venosa yugular elevada
Ortopnea Reflujo hepatoyugular

Disnea paroxistica nocturna
Tolerancia reducida al ejercicio

Fatiga, cansancio, aumento de tiempo
recuperarse después del ejercicio

Tobillos hinchados

Tercer sonido cardiaco (ritmo galopante)

Impulso apical desplazado lateralmente

Menos tipico

Menos especifico

Tos nocturna
Sibilancias

Sensacion de hinchazén
Pérdida de apetito
Confusion

Decaimiento
Palpitaciones

Mareo

Sincope

Bendopnea

Aumento de peso (> 2 kg / semana)
Pérdida de peso (IC avanzada)
Caquexia

Soplo cardiaco

Edema periférico (tobillo, sacro,
escroto)

Crepitantes pulmonares
Taquicardia

Pulso irregular

Taquipnea

Respiracion de Cheyne Stokes
Hepatomegalia

Ascitis

Extremidades frias

Oliguria

Presion de pulso estrecha

Fuente: Adaptada de Ponikowski et al. ESC Guidelines for the diagnosis and treatment of acute and
chronic heart failure. Eur J Hear Fail. 2016;18(8):891-975.

Los objetivos del tratamiento en pacientes con insuficiencia cardiaca son mejorar su

estado clinico, capacidad funcional y calidad de vida, prevenir el ingreso hospitalario y

reducir la mortalidad(40). En las Tablas 5 y 6 se detallan los tratamientos

farmacologicos y no farmacoldgicos con su nivel de evidencia.
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1.3. Insuficiencia cardiaca

Tabla 5. Tratamientos farmacologicos/no farmacologicos recomendados en todos los

pacientes sintomaticos (NYHA II-1V) con IC-FEr

Farmacos Clase Nivel

Inhibidores de la enzima convertidora de angiotensina (IECA) I A
combinado con un bloqueador beta (BB) para pacientes sintomaticos

BB combinado con IECA para pacientes sintomaticos estables I A

Antagonista del Receptor de Mineralcortidoides (ARM) a los pacientes I A
sintomaticos a pesar del tratamiento con IECA y BB

Diuréticos para mejorar los sintomas y la capacidad de ejercicio de los I B
pacientes con signos o sintomas de congestion

Inhibidor del receptor de la de la angiotensina y neprilisina (IRAN) I B
recomendado como sustituto de un IECA para pacientes sintomaticos a
pesar del tratamiento con un IECA, un bloqueador beta y un ARM

Bloqueantes de los receptores de la angiotensina II (ARA II) en I B
pacientes sintomaticos que no toleran los IECA

Desfibrilador Automatico Implantable (DAI) Clase Nivel
Prevencion secundaria: Se recomienda en pacientes que se han I A

recuperado de una arritmia ventricular y tienen una esperanza de vida >
1 aflo en buen estado funcional

Prevencion primaria en pacientes sintomaticos (NYHA II-1IT) y FEVI < I A/B
35% pese a recibir tratamiento médico 6ptimo (TMO) > 3 meses,

siempre que su esperanza de vida sea significativamente >1 afio en buen

estado funcional y que ademas tengan cardiopatia isquémica o

miocardiopatia dilatada

Se recomienda implantar un DAI para reducir el riesgo de muerte subita
y mortalidad por todas las causas de los pacientes con IC,

Terapia de Resincronizacién Cardiaca (TRC) Clase Nivel

Se recomienda en pacientes sintomaticos, en ritmo sinusal con QRS > I A
150 ms y morfologia QRS de bloqueo de rama izquierda (BRI), con
FEVI < 35% a pesar de recibir TMO

Se recomienda en pacientes sintomaticos en ritmo sinusal con QRS de I B
130-149 ms y morfologia QRS de BRI, con FEVI < 35% a pesar de

recibir TMO.

Se recomienda en lugar de marcapasos del VD, para pacientes con IC- I A

FEr, independientemente de la NYHA, que tienen una indicacion para
marcapasos ventricular y Bloqueo Auriculo-Ventricular (BAV)

Fuente: Adaptada de Ponikowski et al. ESC Guidelines for the diagnosis and treatment of acute and
chronic heart failure. Eur J Hear Fail. 2016;18(8):891-975.
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1.3. Insuficiencia cardiaca

Tabla 6. Recomendaciones para el tratamiento de pacientes con IC-FEc y IC-FEm

Farmacos Clase Nivel
Detectar y tratas las comorbilidades cardiovasculares y no I C
cardiovasculares
Diuréticos para los pacientes congestionados con IC-FEc o IC-FEm I B

para aliviar los sintomas y signos

Fuente: Adaptada de Ponikowski et al. ESC Guidelines for the diagnosis and treatment of acute and
chronic heart failure. Eur J Hear Fail. 2016;18(8):891-975.

Las comorbilidades son muy importantes en los pacientes con IC ya que los farmacos
empleados para tratarla pueden empeorar las comorbilidades, o bien el tratamiento de
las comorbilidades pueden empeorar la IC. La IC-FEc tiene mayor prevalencia de
comorbilidades que la IC-FEr, y muchas de ellas son fundamentales en la progresion de

este sindrome(40). (Tabla 7)

Tabla 7. Importancia de las comorbilidades en pacientes con insuficiencia cardiaca

Interfieren en el proceso diagnostico de la IC (p. ¢j., la EPOC como factor de confusion en la
causa de la disnea)

Empeoran los sintomas de IC y deterioran la calidad de vida

Contribuyen al aumento de las hospitalizaciones y la mortalidad como causa principal de los
reingresos a 1 y 3 meses

Pueden afectar al uso de tratamientos para la IC (p. ej., inhibidores del sistema renina-
angiotensina, que estan contraindicados para algunos pacientes con insuficiencia renal grave, o
bloqueadores beta, que tienen una contraindicacion relativa en el asma)

Hay menos evidencia para los tratamientos de la IC, ya que las comorbilidades son un criterio
de exclusion de la mayoria de los estudios; por lo tanto, no se puede asegurar la eficacia y la
seguridad de algunas intervenciones en presencia de comorbilidades

Los farmacos empleados para tratar las comorbilidades pueden empeorar la IC (p. ej., AINE
para la artritis, algunos farmacos anticancerosos)

La interaccion entre farmacos empleados para la IC y las comorbilidades puede disminuir la
eficacia y la seguridad de los tratamientos y aumentar los efectos secundarios (p. ej.,
bloqueadores beta para la IC y agonistas beta para la EPOC y el asma)

Fuente: Ponikowski et al. ESC Guidelines for the diagnosis and treatment of acute and chronic heart
failure. Eur J Hear Fail. 2016,18(8):891-975.

La IC es un problema de salud publica mundial afectando a unos 26 millones de adultos
en todo el mundo. Como diagndstico primario, la IC representa aproximadamente el 1-
4% de todas las admisiones hospitalarias en areas econdmicamente desarrolladas. EI 17-
45% de los pacientes ingresados en un hospital mueren dentro del primer afio de la

admision y la mayoria muere dentro de los 5 afios de la admision(45,46).
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En los Estados Unidos, en 2012, 5.8 millones de pacientes estaban diagnosticados de
IC, y se espera que aumente a 8,5 millones en 2030. Los costes de la atencioén asociados
con la IC fueron estimados en 20.9 mil millones de délares en 2012 y se prevé que

aumente a 53.1 para 2030(37).

La Sociedad Europea de Cardiologia dispone de un registro (ESC HF Long-Term
Registry, ESC-HF-LT-R) destinado a describir la epidemiologia clinica y los resultados
de un afio de seguimiento para pacientes con diagnostico de Insuficiencia Cardiaca
Aguda (ICA) y Cronica (ICC). Los ultimos datos publicados indican que la tasa de
mortalidad al afio para el grupo de ICC fue de 6.4% y las tasas de hospitalizacion para el
mismo grupo y en el mismo periodo fueron de 9.9%. Estas cifras representan la media
europea, sin tener en cuenta las grandes diferencias entre regiones europeas en cuanto a

caracteristicas clinicas y resultados(47).

En Espaifia se han realizado dos estudios sobre prevalencia de la IC de base poblacional,
el estudio PRICE (Prevalencia de Insuficiencia Cardiaca en Espafia)(35) y el estudio
EPISERVE (Insuficiencia cardiaca en consultas ambulatorias: comorbilidades y
actuaciones diagnostico-terapéuticas por diferentes especialistas)(48). El estudio PRICE
describe una prevalencia de 6,8%, mientras que la prevalencia encontrada en
EPISERVE fue del 4,7%. La discordancia entre ambas cifras puede ser atribuible a las

diferentes metodologias empleadas en ambos estudios(39).

En un estudio de base poblacional realizado en Catalufia por nuestro grupo con un
seguimiento a 88.195 pacientes muestra, que las tasas de readmision de 30 dias para los
pacientes hospitalizados por IC fue de entre 14.0% y 15.6% durante el periodo 2005-
2014, y a 90 dias y 6 meses fue del 25% y 30%, respectivamente. La mortalidad a 1 afio
para toda la cohorte fue del 14,3%, aunque los pacientes con una hospitalizacion por IC
reciente tuvieron una tasa de mortalidad a un afio del 23,7%, el doble que aquellos que

nunca habian ingresado por la misma causa(49).

En un estudio posterior, con la misma muestra de pacientes, se realiza un analisis de
costes directos a un afio, resultando que en 2013 se gastd un total de 536,2 millones de
euros en la atencion de pacientes con IC (el 7,1% del presupuesto sanitario de 2013), lo

que representa un gasto medio de 6571 euros por paciente / afio(50).

En otro estudio en el que se analizan los costes directos e indirectos de la enfermedad se

estimé que el coste total por paciente oscild entre 12.995 y 18.220 euros, y que la
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partida de mayor peso correspondi6 a los cuidados informales con un 59,1-69,8% del
coste total, seguido del gasto sanitario (26,7-37,4%) y los cuidados profesionales

(3,5%)(34).
1.3.2. Modelo de gestion de la Insuficiencia Cardiaca

La Guia de Practica Clinica (GPC) de la IC publicada en 2016 no sélo recoge las
intervenciones farmacoldgicas y quirargicas utilizadas en el tratamiento de la IC sino
también las no farmacologicas/no quirurgicas a través del modelo asistencial de gestion

de la IC(40).

Este modelo asistencial se basa en los principios del modelo de atencidn crénica y se los
ha denominado, de forma genérica y en su aplicacion practica, programas de gestion de
enfermedades (Disease Management Programs, DMP) dedicados a la IC, también
conocidos como programas o unidades de insuficiencia cardiaca (UIC) en nuestro

pais(51).

La Sociedad Espafiola de Cardiologia (SEC) puso en marcha dentro de su programa de
Calidad, el proyecto SEC-Excelente, un programa de evaluacion y certificacion de
procesos asistenciales en servicios de cardiologia, siendo la IC el primer proceso
desarrollado(51,52). En dicho documento se diferencia entre los términos UIC y
programas, la UIC se refiere a la estructura hospitalaria, mientras que “Programa de
Insuficiencia Cardiaca” engloba a las UIC y a la atencién primaria del territorio
correspondiente, y debe disponer de unos protocolos de manejo conjunto, un equipo
humano identificable y especifico del programa, con una enfermeria especializada en
IC, con la atencion primaria como eje y, finalmente, unos circuitos o protocolos de

proceso acordados entre todos los componentes del programa(51).

El objetivo asistencial de los programas es mejorar tanto la supervivencia como la
calidad de vida, para ello deben proporcionar a todos a todos los pacientes: un
diagnostico preciso, implementar la terapia apropiada basada en la evidencia y

educacion tanto para el paciente como para sus cuidadores(53—57). (Figura 9)
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Figura 9. Elementos clave de los programas de IC inspirados en el modelo de atencion

cronica
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Fuente: Comin-Colet, J., et al. Transitions of Care Between Acute and Chronic Heart Failure: Critical
Steps in the Design of a Multidisciplinary Care Model for the Prevention of Rehospitalization. Rev Esp
Cardiol. 2016,69(10):951-61.

Las motivaciones que provocaron esta necesidad de reorganizar la asistencia nacen de la
propia complejidad del tratamiento. El paciente con IC tiene una edad promedio >76
anos y con comorbilidades frecuentes y multiples que requiere el seguimiento de
diferentes especialistas, que precisa cambios en su estilo de vida y adoptar conductas de
mantenimiento y gestion de sintomas, ademas de la necesidad de tomar varios

medicamentos con numerosos efectos secundarios(53).

A nivel general, los programas de IC son estructuras multidisciplinares que integran
varios niveles y servicios asistenciales, y constan de unos protocolos de manejo
conjunto y de un equipo multidisciplinar encargado de coordinar los casos(58—60). Sin
embargo no todos los programas tienen las mismas caracteristicas, difieren debido a su
ubicacion geografica, al marco sanitario y politico y a los recursos

disponibles(53,60,61).

A pesar de la gran heterogeneidad de los programas, la GPC recoge las caracteristicas

que deben tener estos(40). (Tabla 8)
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Tabla 8. Caracteristicas y componentes de los programas de atencion a los pacientes

con IC.

Caracteristicas  Estrategia multidisciplinaria (cardiologos, médicos de atencion primaria,
enfermeros, farmacéuticos, fisioterapeutas, dietistas, trabajadores sociales,
cirujanos, psicoélogos, etc.)

Dirigido a pacientes sintomaticos con alto riesgo
Formado por personal competente y profesionalmente capacitado
Componentes  Manejo 6ptimo con farmacos y dispositivos

Educacion adecuada para el paciente, con especial atencion a la adherencia y el
autocuidado

Paciente implicado en la monitorizacion de los sintomas y el uso flexible de
diuréticos

Seguimiento después del alta (consultas regulares en el centro o en el
domicilio; posibilidad de apoyo telefonico o monitorizacion a distancia)

Mayor acceso a la atencion médica (mediante seguimiento en persona y
contacto telefonico; posibilidad de monitorizacion a distancia)

Facil acceso a la atencion médica durante los episodios de descompensacion

Evaluacion de los cambios inexplicables de peso, estado nutricional, estado
funcional, calidad de vida o resultados de pruebas de laboratorio (e
intervencion adecuada si es necesaria)

Acceso a opciones avanzadas de tratamiento

Provision de apoyo psicoldgico a pacientes y sus familiares o cuidadores

Fuente: Ponikowski P, et al. 2016 ESC Guidelines for the diagnosis and treatment of acute and chronic
heart failure. Eur J Hear Fail. 2016,18(8):891-975.

Los resultados de una encuesta europea en el que participaron 673 hospitales de 43
paises evidencid que sélo 7 paises tenian programas especializados de IC en mas del

30% de sus centros(56).

Los resultados del proyecto MOSAIC (Mapa de la Organizacién de la IC en Espafia), en
el que se compara la informacidn en cuanto a recursos y modos de organizacion de los
programas de IC en nuestro pais de los afios 2006 y 2011, muestran un ligero aumento
en el numero y complejidad de ellos. El 84,1% dependen del servicio de cardiologia,
frente a un 13,6% de medicina interna, todos los centros, excepto uno, tienen personal
de enfermeria asignado, frente al 78% en 2006, pero el 45,5% no disponen de
enfermeras a tiempo completo (74% en 2006). Menos de la mitad han desarrollado
programas de rehabilitacion cardiaca. Los autores acaban concluyendo que los timidos
cambios en el panorama espafol desde el 2006 al 2011 indican que hay un amplio

margen de mejora para cumplir la recomendacion de las GPC(61).
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Dos de los aspectos que ha generado mayor investigacion y analisis dentro de los
programas en los ultimos afios es la transicion del cuidado y la incorporacion de la

telemedicina.

La transicion entre el alta hospitalaria y el inicio o la reincorporacién al seguimiento
ambulatorio es una etapa clave, ya que las tasas de reingreso hospitalario tras el alta por
IC contintan siendo elevadas(50,59,62) y suelen deberse a la recurrencia de la
enfermedad de base(59). Los reingresos precoces son prevenibles hasta en un 75% de
los casos(63) ya que con frecuencia son el resultado de una mala coordinacion al

alta(64,65)

Algunas experiencias en Catalufia muestran que desarrollar programas de gestion
multidisciplinarios en los que participen la atencion hospitalaria y la atencion primaria

tiene influencia en la reduccion de los reingresos(54,59,66).

Un ejemplo es el modelo de Atencion Transicional a la IC Barcelona-Litoral Mar, que
auna un modelo de atencidn integral al paciente con IC desarrollado entre el Hospital
del Mar, Asistencia Primaria y atencidn sociosanitaria del territorio correspondiente. La
Figura 10 muestra los aspectos clave del modelo: a) inicio de la intervencién en la fase
hospitalaria; b) proceso activo de planificacion del alta; c) visita precoz tras el alta; d)
seguimiento estructurado basado en las guias de practica clinica, y e) planificacion de

otras transiciones avanzadas
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Figura 10. Modelo Transicional de Atencién a la IC Barcelona-Litoral Mar'
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Fuente: Comin-Colet J., et al. Transitions of Care Between Acute and Chronic Heart Failure: Critical
Steps in the Design of a Multidisciplinary Care Model for the Prevention of Rehospitalization. Rev Esp
Cardiol. 2016, 69(10), 951-961.

En cuanto a la telemedicina, es tal su interés, que el nimero de revisiones publicadas ha
aumentado sustancialmente a lo largo de estos ultimos afios, lo que se ha traducido en

varios metaanalisis publicados. A pesar de la dificultad de mostrar resultados

" El circulo central representa el sustrato necesario para el desarrollo del modelo con el paciente y el
profesional en el centro (P). El contenido de los circulos incluye las acciones que realizar; en los bordes
se especifican los dispositivos asistenciales idoneos (en rosa, los recursos sociosanitarios). AP: atencion
primaria; CAP: centro de atencion primaria; CUAP: centros de urgencias de atencion primaria; Diur:
diuréticos; DOM: domicilio; e: enfermeria; Flex: régimen flexible; HDIA: hospital de dia; IC:
insuficiencia cardiaca; i.v.: intravenosos; PADES: programa de atencion domiciliaria y equipos de
soporte; Sol.: soluciones; Telf: seguimiento teleféonico; U.: unidad; UCIAS: urgencias; UIC: unidad de
insuficiencia cardiaca; v.o.:por via oral.
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concluyentes debido a los diferentes disefios y metodologias empleadas, si que aparecen
resultados esperanzadores en cuando a reduccion de mortalidad y disminucion de

reingresos(67-72)

En la ultima revision publicada por la Biblioteca Cochrane que tenia como objeto
evaluar las intervenciones de los programas de IC en comparacion con la atencion
habitual en relacion a mortalidad, reingresos, estancia hospitalaria y calidad de vida
relacionada con la salud (CVRS) encontraron evidencia respecto a que la gestion
dirigida por una enfermera especialista en IC reducia los reingresos y todas las causas

de mortalidad(73).

Por lo tanto, las enfermeras se encuentran en una posicidon clave para mejorar la
atencion optimizando los medicamentos, mejorando la adherencia, mejorando los
comportamientos de autocuidado, mejorando la calidad de vida y reduciendo la

morbilidad y mortalidad de pacientes con insuficiencia cardiaca(74,75).
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1.4. Las enfermeras en los programas de gestion de la IC

Como se ha sefialado anteriormente, la educacion del paciente es el eje principal de los
programas de IC, y Ila educacion forma parte del rol profesional de las

enfermeras(53,54,59,73,76).

Uno de los objetivos mas importantes es ayudar al paciente a mejorar sus habilidades de
autocuidado, como la ingesta restringida de liquidos y sal, hacer ejercicio, adherirse al
tratamiento farmacologico, controlar los sintomas y saber detectar signos de alarma y

buscar ayuda precozmente en caso de sintomas de empeoramiento(74,77).

Uno de los mayores desafios que se enfrentan las enfermeras es comprender el complejo

proceso de autocuidado y desarrollar intervenciones apropiadas basadas en la teoria(78).
1.4.1. El cuidado del paciente con IC desde los modelos y teorias enfermeras.

Los modelos y teorias enfermeras proporcionan informacion sobre las definiciones de la
enfermeria, sobre los principios que forman la base para la practica y sobre los objetivos
y funciones de la enfermeria. La principal diferencia entre ambos es su nivel de
abstraccion, mientras los modelos son un sistema abstracto de conceptos relacionados
entre si, las teorias contienen conceptos mas concretos con definiciones e interrelaciones
entre ellos y de aplicacion a un &mbito concreto, los modelos preceden a las teorias. A
su vez las teorias se dividen en grandes teorias y teorias de rango medio, estas ultimas
son mas especificas y concretas en su nivel de abstraccion y dan respuesta preguntas

concretas de la practica enfermera(79-81).

Las teorias y modelos enfermeros no solo tienen por objeto orientar la practica y
fomentar la investigacion, sino que ademas permiten a los profesionales ser mas
autobnomos y responsables en sus decisiones clinicas y en la organizacion de la atencion,
al tiempo que impulsan el desarrollo de la enfermeria como disciplina. Sin embargo, y
sobre todo en Europa, existe una brecha entre la teoria y la practica, ya que los modelos

se han percibido como dogmas poco realistas(82).

A pesar de ello, ha habido varios intentos de enfocar el cuidado del paciente con IC

desde diferentes modelos y teorias, tanto de enfermeria como de otras disciplinas.

Desde la psicologia social, Bennet et al.(83) utilizan el Modelo de Creencias de Salud
(Health Belief Model), utilizado en promocion de la salud ya que permite el analisis y la

prediccion del comportamiento relacionado con la salud. El objetivo de su estudio fue

50



1.4. Las enfermeras en los programas de gestion de la IC
prog p

evaluar la fiabilidad y validez un cuestionario de cumplimiento farmacolédgico (Beliefs
about Medication Compliance Scale, BMCS) y cumplimiento dietético (Beliefs about
Dietary Compliance Scale, BDCS) entre pacientes con IC.

De la sociologia, Granger et al.(84) utilizan la Teoria de la Trayectoria de las
Enfermedades Cronicas de Corbin y Strauss para explorar lagunas de comprension en
relacion a la experiencia de los pacientes con IC. Los principales conceptos de la teoria
incluyen: proyeccion de trayectoria (trajectory projection) que hace referencia a los
objetivos del paciente; esquema de trayectoria (trajectory schema), régimen disenado
para alcanzar esos objetivos; gestion de la trayectoria (trajectory management), que es
la realizacion real del régimen; condiciones que influyen en la gestion (conditions
influencing management), que son las condiciones personales, interpersonales y
sociopoliticas, que influyen en el tratamiento diario del régimen, y la fase de evolucion
y estabilidad (trajectory phasing and stability) que se refiere a las fluctuaciones en el
estado clinico y los resultados clinicos. A través de ejemplos extraidos de la literatura,

explican cada uno de los conceptos en relacion al paciente con IC.

Desde enfermeria, se han recogido trabajos sobre las teorias y modelos de M.
Rogers(85), C. Roy(86), y D. Orem(87-93) Shearer et al.(85) disefian una intervencion
de empoderamiento a través del teléfono en pacientes con IC, y evaluan los resultados
clinica y tedéricamente relevantes en la consecucion de objetivos, autocontrol y
percepcion de salud funcional. La intervencion de empoderamiento fue guiada por el
Modelo del Ser Humano Unitario de M. Rogers. Los autores consideran que, desde este
modelo, el empoderamiento se facilitd a través de un proceso paciente-enfermera para
fomentar la conciencia de los pacientes que tenian la capacidad de participar
deliberadamente en el cambio y alcanzar sus propios objetivos de autogestion. Los
resultados se evaluan en relacion a las tres variables principales: participacion decidida

en el logro de objetivos en salud, salud funcional y autogestion.

Bakan et al.(86) evaluan los efectos de un programa de educacion para personas con IC
basado en el Modelo de Adaptacion de Roy. Evaluaron los cuatro modos adaptativos
(fisiologico, autoconcepto, funcion de rol y de interdependencia) a través de indicadores

empiricos como CVRS, apoyo social y capacidad funcional.

Ademas, la teoria del déficit de autocuidado de D. Orem ha sido la mas ampliamente
utilizada en la literatura(87,88,91,92,94) e incluso ha dado lugar a una teoria, la Teoria

Especifica de Autocuidado de la IC(91-93).

51



1.4. Las enfermeras en los programas de gestion de la IC

Al estudiar las conductas de autocuidado de las personas con IC, Jaarsma et al. (87-89),
utilizaron tres conjuntos de limitaciones de autocuidado de la teoria de Orem:
conocimiento, juicio y toma de decisiones, y accion y logro de resultados.
Posteriormente y en base a la teoria, desarrollan la Escala Europea de Comportamientos
de Autocuidado en IC (European Heart Failure Self-care Behaviour Scale, EHFScBS)
(Anexo 1). La escala se basa en tres constructos: cumplir con el régimen terapéutico
(peso diario, restriccion de sodio y liquidos), pedir ayuda (contactar con el médico / la
enfermera en caso de aumento de peso o fatiga excesiva) y adaptar actividades

(descansar).

Riegel et al.(91,92,94) describen y validan la Teoria Especifica de Situacion de
Autocuidado de la IC (Situation-specific Theory of Heart Failure Self-care). En la
primera propuesta que realizaron(91) construyen la teoria en base a tres conceptos:

mantenimiento, gestion y confianza. (Figura 11)

Figura 11. Modelo conceptual de autocuidado de insuficiencia cardiaca

Self-care Maintenance Self-care Management
Stage 1 o Stage 2 Stage 3 Stage 4 Stage 5
Sr:;rén[p:tnr:w mﬁ:nmrmg Symptom Symptom Treatment Treatment
and lrealme Recognition // Evaluation // Implementation// Evaluation

adherence

Self-care Confidence

Fuente: Riegel B, Dickson V. A Situation-Specific Theory of Heart Failure Self-care. J Cardiovasc Nurs.
2008,23(3):190—6.

En la ultima revision de la teoria que realizan(92), definen autocuidado como un
proceso de toma de decisiones naturalista que influye en las acciones que mantienen la
estabilidad fisiologica, facilitan la percepcion de los sintomas y dirigen el tratamiento de
esos sintomas. El autocuidado implica tres conceptos que reflejan procesos
secuenciales. El primer proceso es el mantenimiento, que captura la adherencia al

tratamiento y las conductas saludables. El segundo proceso la percepcion de sintomas,
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involucra tanto la detecciéon como la interpretacion del significado. El tercer proceso es

la gestion, o la respuesta a los sintomas cuando ocurren. (Figura 12)

Figura 12. Diagrama del proceso de autocuidado

Management

A

Symptom
perception

Maintenance

Fuente: Riegel B, Dickson V, Faulkner K. The Situation-Specific Theory of Heart Failure Self-Care. J
Cardiovasc Nurs. 2016,31(3):226-35.

Cuando desarrollan la teoria por primera vez(91) ya hacen referencia a la toma de
decisiones naturalistas (TDN), pero es en la ultima revision de la teoria donde la
integran de forma mas estrecha(92). La TDN se refiere a como los individuos toman
decisiones en situaciones del mundo real que son significativas y familiares para ellos.
La TDN ejerce una fuerte influencia en cada uno de los procesos de mantenimiento,

percepcion de sintomas y gestion de autocuidado.

En base al modelo desarrollan el Indice de Autocuidado de IC (Self-care of Heart
Failure Index, SCHFI)(93,95-97). La tultima versién esta compuesta por 22 items
agrupados en tres dominios: autocuidado de mantenimiento, gestion de autocuidado,

confianza en el autocuidado. (Anexo 2)

Estos tres dominios del autocuidado son los que guian las actividades que desarrollan

las enfermeras en los programas de IC.
1.4.2. Actividades enfermeras en el cuidado del paciente IC

Actualmente los focos de las intervenciones enfermeras dentro de los programas de IC
se vertebran en torno a dos ejes: titulando terapias farmacologicas y promoviendo el

mantenimiento y gestion del autocuidado
1.4.2.1. Titulacion de farmacos

Como ya se ha indicado anteriormente, las GPC recomiendan la administracion de BB,
IECA, ARM y ARA 1II en pacientes con IC-FEr., la utilizacion de estos farmacos
requiere de un seguimiento detallado, tanto clinico como analitico, para poder alcanzar

la dosis objetivo recomendada, de forma que se obtengan los beneficios previstos en
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cuanto a mejorar la morbilidad y la supervivencia. Sin embargo la propia guia recoge
que muchos pacientes reciben dosis suboptimas(40). Con el objetivo de implementar
nuevas estrategias para corregir esta situacion aparece la titulacion dirigida por
enfermeras (Nurse-led titration, NLT), estrategia implantada en numerosos paises y del

que, recientemente, la Biblioteca Cochrane ha realizado una revision(98).

La revision tiene como objetivo evaluar los efectos de la titulacion dirigida por
enfermeras en los BB, IECA y ARA II en pacientes con IC-FEr en términos de
seguridad y resultados del paciente. Los participantes en el grupo NLT experimentaron
menos ingresos hospitalarios por cualquier causa, reduccion de la mortalidad y
alcanzaron la dosis objetivo en un periodo de tiempo mas corto. Los autores concluyen
que la NLT es mas efectiva para facilitar la titulacion ascendente de los BB que los
médicos de atencion primaria, y que existen pocos informes sobre la titulacion de IECA

y ARA 11(98).
1.4.2.2. Mantenimiento y gestion del autocuidado

Ademas de un correcto tratamiento y de la adherencia del paciente a €1, el otro elemento
clave es el mantenimiento de actividades de autocuidado y la deteccion temprana y
gestion de las descompensaciones. Los pacientes que informan autocuidados mas
efectivos tienen menores tasas de mortalidad y reingresos que aquellos que informan de

autocuidado deficiente(99,100).

El aumento del conocimiento del paciente y la capacidad de reconocer y manejar los
sintomas son esenciales en el tratamiento de la insuficiencia cardiaca, y son las
enfermeras las que deben educar a los pacientes en el reconocimiento precoz de los

sintomas y el uso de estrategias de autocuidado(85).

El autocuidado y la autogestion son complejas debido a que el paciente se debe
convertir en experto en diferentes dmbitos. Cuando se usa el término de autocuidado en
pacientes con IC se refiere a actividades de vigilancia del peso (indicador de sobrecarga
de volumen), adhesion a la prescripcion de farmacos, adopcion de comportamientos de
cambio en el estilo de vida (comer una dieta baja en sal, dejar de fumar, limitar el
consumo de alcohol y hacer ejercicio regularmente)(55,99—101). Sin embargo la
autogestion de la enfermedad implica, no so6lo conocimientos y actividades de

autocuidado, sino saber detectar y dar respuestas a diferentes signos de alarma como el
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ajuste de diuréticos en respuesta a los cambios en el peso o buscar ayuda cuando las

estrategias utilizadas no alivian los sintomas(85,101,102). (Anexos 3 y 4)

A pesar de que la educacién sobre autocuidado y autogestion forma parte de los
programas de gestion de IC, los estudios internacionales muestran que las conductas de
autocuidado son bajas. Jaarsma et al.(99) realizan una descripcion de la adherencia a
cinco conductas de autocuidado (restriccion sodio, actividad fisica, control de peso,
vacunacion y medicacion) en 15 paises de tres continentes. En todos los paises
obtuvieron una alta adherencia a la toma de medicamentos, pero un nivel muy bajo de
actividad fisica y de control de peso. La vacunacion y la restriccion de sodio tienen un

comportamiento desigual entre paises.

Spaling et al.(103) realizan una revisioén sistematica para explorar las experiencias y
perspectivas de los pacientes con las conductas de autocuidado. La revision muestra que
pocos estudios informaron que los pacientes comprendieran la relacion entre la
enfermedad, los sintomas, el control del peso y los medicamentos. Algunos otros
estudios, sin embargo, informaron que, aunque los pacientes y cuidadores explicaran
tener conocimientos sobre las actividades de autocuidado, reconocian una incapacidad
en como aplicar este conocimiento en su vida cotidiana. En base a estos resultados los
autores sugieren unos puntos clave para eludir las brechas que se producen entre el

conocimiento y las conductas de autocuidado. (Tabla 9)
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Tabla 9. Recomendaciones para promover el conocimiento y las habilidades a través

del contenido y los procesos

Contenidos claves

Claves del proceso

Abordar los aspectos educativos basicos en
todos los dominios de autocuidado

Enfatizar el papel y la importancia del control
de liquidos y peso

Abordar los propoésitos y beneficios de los
medicamentos con los pacientes y sus
familiares

Promover la integracion y la cohesion entre la
etiologia, sintomas y acciones de autocuidado

Usar lenguaje simple y terminologia laica

Hacer preguntas abiertas para asegurarse de
que entienden los aspectos basicos de la
insuficiencia cardiaca

Usar retroalimentacion para mejorar la
comprension de los vinculos entre las
conductas de autocuidado y el manejo de los
sintomas

Fomentar y apoyar para que asimilen el
diagnostico de insuficiencia cardiaca mientras

que fomentan la sensacion de control /
autoeficacia a través del autocuidado

Adaptar el contenido al contexto personal de
cada paciente

Disefiar 'ayudas a la decision' con los
pacientes para ayudarlos en las etapas clave
de los procesos de toma de decisiones

Fomente el aprendizaje tanto de los éxitos
como de los fracasos de situaciones y
episodios de autocuidado concretos 'y
utilicelos para fomentar el dominio y la
autoeficacia en torno al autocuidado

Ayudar a relacionar las experiencias de sus
cuerpos con la base biologica de la
insuficiencia cardiaca

Incorporar las experiencias y / o estrategias de
los pacientes para controlar la insuficiencia
cardiaca y sus sintomas

Fuente: Spaling MA, et al. Improving support for heart failure patients: a systematic review to
understand patients’ perspectives on self-care. J Adv Nurs. 2015;71(11):2478-89.

1.4.3. Sintesis del capitulo

La IC es una enfermedad de elevada complejidad clinica, con alta prevalencia en
personas mayores de 70 afios, con un mal prondstico, elevada frecuentacion hospitalaria
y mala calidad de vida, por lo que se ha convertido en un auténtico reto para los

sistemas de salud.

La gestion del paciente con IC se alinea con la propuesta de los modelos de atencion a
la cronicidad. Requiere de una transformacion de la atencion, orientada y centrada en el
paciente, formado por equipos multidisciplinares proactivos que fomenten el
empoderamiento del paciente con el objetivo de mejorar el control y gestion de la

enfermedad, y su calidad de vida.
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El autocontrol requiere adoptar unas conductas de autocuidado para mantener una
estabilidad fisioldgica y por lo tanto mejorar la salud funcional. La autogestion, va mas
alla del cumplimiento del tratamiento e involucra la toma de decisiones en respuesta a

signos y sintomas.

La Teoria de rango medio de Autocuidado descrita por Riegel et al.(91,92) permite
dotar de un marco conceptual y orientar no solo las actividades asistenciales realizadas
por enfermeras para promover el autocuidado sino también a nivel de investigacion, ya
que el autocuidado se informa también como una medida de resultado, o cémo un

objetivo de la investigacion
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1.5. Empoderamiento del paciente crénico

Aunque existe un amplio consenso sobre la importancia del concepto de
empoderamiento y su caracter multidimensional, no existe una definicioén unica para su
significado y para las diferentes dimensiones que este contempla. El propdsito de este
capitulo es mostrar los estudios empiricos que se han llevado a cabo para comprender el

empoderamiento desde la perspectiva del paciente
1.5.1. Definicion y analisis del concepto de empoderamiento

Uno de los primeros contextos de los que se tiene referencia de su uso es en la filosofia
de la educacion liberadora de Paulo Freire, que utiliza el concepto como una respuesta a
la opresion y a las desigualdades sociales. Posteriormente se analizd en psicologia
comunitaria, teoria social critica, estudios de género, economia rural, y finalmente en la
educacion sanitaria y promocion de la salud(104—106). Independientemente del
contexto disciplinar en el que se sitte, lo cierto es que la literatura recoge una amplia
gama de significados, definiciones e interpretaciones, lo que lo convierte en un concepto

multidimensional.

Freire(107), en los afios 60, a través del enfoque de educacion popular, considera que el
empoderamiento es un proceso por el cual las personas fortalecen sus capacidades como

grupo social para impulsar cambios positivos de las situaciones que viven.

En la década de los 80, desde la psicologia comunitaria también se explord el concepto
de empoderamiento como el conjunto de condiciones personales y sociales que hacen
posible la participacién de las personas dentro de su comunidad, y que por lo tanto
mejora su bienestar. Desde esta disciplina, Rappaport y posteriormente Zimmerman
desarrollaron la Teoria del Empoderamiento. A su juicio, empoderamiento es facil de
definir en su ausencia, ya que equivale a la impotencia, la alienacion y la pérdida de la
sensacion de control, pero mas dificil de definir de manera positiva, ya que toma
diferentes formas segin los individuos y sus contextos, por lo que defiende la idea de
que el empoderamiento tiene que ser descrito por los actores involucrados. Definen el
empoderamiento como un proceso activo y participativo a través del cual, los individuos

y los grupos adquieren un mayor control sobre sus vidas(108—113).

El Grupo de Empoderamiento de la Universidad de Cornell(114) lo define como un
proceso intencional centrado en la comunidad, integrado por el respeto mutuo, la

reflexion critica, el cuidado y la participacion grupal, y a través del cual, las personas
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que carecen de recursos, ganan mayor acceso y control a dichos recursos. Sin embargo,
otra definicion mas amplia y concreta de empoderamiento propuesta desde la psicologia
y aplicada a una poblacion o comunidad, determina que es un proceso social de accion
por el cual los individuos, las comunidades y las organizaciones obtienen el dominio
sobre sus vidas en un contexto de cambio politico y social para mejorar la equidad y

calidad de vida y disminuir las desigualdades sociales(104,115).

Cabe destacar una de las caracteristicas que presenta el concepto cuando se analiza
desde la psicologia y que es propio de la comunidad y no del individuo. Ademas, los
autores diferencian entre conceptos como agencia personal, autoeficacia, autonomia,
autodeterminacion, control personal, autorregulacion, todos ellos equivalentes entre si, y
empoderamiento, considerando que los primeros ocurren a nivel individual, y sélo
cuando esos procesos impactan en la comunidad, es decir cuando los individuos
participan activamente en la comunidad u organizacion, se puede hablar de
empoderamiento(116,117). En esta misma linea, también Freire considera que una
caracteristica fundamental del empoderamiento es hacer uso de los conocimientos y de

la competencia individual para iniciar colectivamente un cambio(107).

En su aplicaciéon en el campo de la salud, el concepto también tiene un largo recorrido,
en primer lugar, se adoptdé como elemento vertebrador en la promocién de la salud y
posteriormente se utiliz6 como una forma de aumentar la autonomia y la participacion
de los pacientes en la toma de decisiones relacionadas con su salud(118-124).
Finalmente, y con el incremento de las patologias cronicas, es la estrategia utilizada
para que los pacientes participen y asuman la responsabilidad de su cuidado con el fin
de mejorar los resultados de salud y, secundariamente, para controlar los costos

sanitarios(125-129).

En este orden de ideas, la OMS, en su documento marco Health 2020(15), establece las
orientaciones estratégicas y las areas prioritarias de accion politica para Europa en
materia de salud y bienestar hasta el afio 2020, realizando una adaptacion y ampliacion
del término definido previamente en 1998(119). Define el empoderamiento como un
proceso mediante el cual las personas adquieren un mayor control sobre las decisiones y
acciones que afectan a su salud, para ello, los individuos y las comunidades necesitan
desarrollar habilidades, tener acceso a la informacion y a los recursos, y la oportunidad
de participar e influir en los factores que afectan a su salud y bienestar(15). Asi mismo,

la falta de influencia y control puede conducir a resultados negativos para la salud, por
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el contrario la habilidad para ejercer control e influencia, puede actuar como un factor

protector en situaciones de enfermedad(130)
1.5.1.1. Definiciones del concepto desde las Ciencias de la Salud

El concepto de empoderamiento, desde las Ciencias de la Salud, no es s6lo una nocion
incorporada en casi todos los programas de politicas sanitarias de los ultimos 30 afios,
sino también es un concepto con cierta popularidad dentro de la literatura cientifica, y lo
es en cierta medida debido a que no existe una definicion univoca sobre ¢l, ni existe

consenso sobre que conceptos relacionados podrian ayudar a establecer su significado.

Dentro de este marco, se han seleccionado las definiciones encontradas en la literatura

cientifica contextualizadas en el paciente. (Tabla 10)

Tabla 10. Definiciones de empoderamiento

Definicion

Gibson, 1991 Proceso social de reconocimiento, promocion y mejora de las capacidades
de las personas para satisfacer sus propias necesidades, resolver sus
propios problemas y movilizar los recursos necesarios para poder
controlar sus propias vidas

Rodwell, 1996 Proceso enmarcado en una relacion de ayuda o asociacion, y que permite
a las personas tomar el control y tomar decisiones sobre sus vidas.

Funnell et al, 2003  Descubrimiento y desarrollo de la propia capacidad para influir en el
propio comportamiento y en el de otros, para mejorar la calidad de vida.

Bulsara et al., 2006  Capacidad exhibida por los pacientes con enfermedades cronicas para
aceptar su enfermedad y para desarrollar y utilizar estrategias de
afrontamiento especificas con el fin de recuperar un sentido de control.

Shearer, et al., Proceso en el que las enfermeras colaboran con los pacientes para

2007 alcanzar un objetivo final que es la autogestion de la enfermedad, ello
implica que los pacientes participan activamente para conseguir un
cambio en su salud

Aujoulat et al., Proceso de comunicacion y educacion, entre profesionales y pacientes en
2007 la que se comparten conocimientos, valores y poder, y cuyo objetivo es
una transformacion personal

Anderson et al., Grado de eleccion, influencia y control que tienen los enfermos en

2010 relacion al tratamiento, la enfermedad y la relacion con los profesionales.
El proceso de empoderamiento se inicia con una definicion individual de
cuales son los objetivos y necesidades deseadas, un analisis de qué
capacidades y recursos son necesarios para alcanzar un nivel de
autonomia y autodeterminacion suficiente, que les permita participar en la
toma de decisiones

McAllister et al., Concibe a los pacientes como agentes autdbnomos con cierto control sobre
2012 su propia salud, y que por tanto engloba dos conceptos, autocontrol y
autoeficacia
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Aslani, 2013 Proceso y resultado, por el que los pacientes adquieren la auto-confianza
y la auto-eficacia para participar de forma activa en las consultas
relacionadas con la salud y en ultima instancia ejercen el poder para
tomar de decisiones sobre su tratamiento.

Jerofke, 2013 Poder que se actualiza a través una relacion de confianza mutua y respeto
a la autonomia, que se desarrolla dentro un proceso dindmico y centrado
en el paciente.

Small et al., 2013 Proceso y resultado derivado de la comunicacion entre los profesionales y
los pacientes, en el que se intercambia informacion sobre los recursos en
relacion a la enfermedad, y que logra aumentar el autocontrol, la
autoeficacia, las habilidades de afrontamiento y la capacidad de lograr un
cambio de su condicion

Wentzer et al., Proceso que se desarrolla en un enfoque de colaboracion, en el que los

2013 profesionales de la salud ayudan a los pacientes a adquirir los
conocimientos necesarios para tomar decisiones informadas y cuyo
resultado es un paciente responsable de la gestion de su enfermedad

Fotoukian et al., Un paciente empoderado es aquel capaz de informar de los cambios, que

2014 desarrolla actividades de autocuidado, con capacidad y competencia para
el afrontamiento y la autogestion de la enfermedad de forma
independiente y que sienten que tienen el control sobre la propia vida.

Fumagalli, et al., Adquisicion de la motivacion, habilidades y conocimientos, que los

2015 pacientes pueden usar para participar en la toma de decisiones, creando
asi una oportunidad para alcanzar los niveles mas altos de poder en su
relacion con los profesionales.

La mayoria de los autores hacen referencia explicita dentro de su definicion a que el
empoderamiento es tanto un proceso como un resultado. En relaciéon al proceso,
Funnel(131) y Fumagalli(132), no utilizan el término proceso, pero podria inferirse ya
que hacen referencia a un periodo necesario para el aprendizaje y desarrollo de
capacidades. Unicamente McAllister(133) y Fotoukian(134) no hacen referencia al

proceso y describen el concepto en términos de resultados.

También en relacion al proceso, otros autores consideran que estd guiado por un modelo
de asociacion o de colaboracion o de atencion centrada en el paciente(85,126,135-138)
en el que se comparten conocimientos y habilidades(126,132,134,135,137), estrategias
de afrontamiento(128,135) y que debe incluir elementos motivacionales(132). Este
modelo de relacion concibe a los pacientes como agentes activos y no cOmo agentes

pasivos receptores de informacion.

En cuanto al resultado, la mayoria de los autores consideran que seria el
autocontrol(128,134-136,139,140) o la autogestion de la enfermedad(85,134,137). Sin

embargo, algunos autores consideran que el resultado de empoderamiento se objetiva
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cuando los pacientes participan en la toma de decisiones(132,141,142) y cuando

consiguen una mejoria o cambio en sus condiciones de salud(85,126,131,135).
1.5.1.2. Analisis del concepto: atributos, antecedentes y consecuencias

Esta preocupacion por alcanzar una definicion unica y por aclarar el significado del
término ha provocado diferentes propuestas de analisis del

concepto(126,134,136,139,143-146)

Coémo métodos de analisis se han utilizado el enfoque evolutivo de
Rodgers(134,136,139,146), el método de Walker & Avant(136,139,143-145), el
enfoque de aclaracion de conceptos de Norris(139,146), el método de andlisis de

concepto simultdneo (SCA) de Haese(144) y un analisis de contenido(126).

Independiente al modelo usado para el analisis, sus resultados se expresan en base a tres
caracteristicas: atributos, antecedentes y consecuencias. Los atributos se consideran la
verdadera definicion, y corresponde a las palabras o frases utilizadas por los diferentes
autores para explicar las caracteristicas del concepto estudiado. Los antecedentes se
refieren a situaciones, eventos o fendémenos que precedieron al concepto estudiado,
mientras que las consecuencias son los efectos derivados de la aplicacion del
mismo(147). En la Tabla 11 se presentan los resultados de las diferentes propuestas de

analisis presentadas por sus autores.
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Autor

Atributos

Antecedentes

Consecuencias

Gibson, 1991

Rodwell, 1996

Ellis-Stoll et al.,
1998

Aujoulat et al., 2007

Proceso social de ayudar a los
pacientes a obtener el control de
sus vidas

Proceso de ayuda, sociedad que se
valora a si misma y a los demas,
toma de decisiones compartida, y
libertad para tomar decisiones y
aceptar responsabilidades

Adquisicion de conocimiento
individualizado, escucha activa,
participacion mutua (relacion
enfermera-paciente)

Dos dimensiones:

1) interpersonal: compartir
conocimientos y poder

2) intrapersonal: proceso personal
de transformacion

Enfermera: el individuo tiene la responsabilidad
principal de su propia salud, se debe respetar la
capacidad de crecimiento y autodeterminacion del
individuo. Las enfermeras pueden ayudarles a
promover o fomentar el autocontrol y la
autoeficacia. La relacion entre enfermeras y
pacientes debe basarse en la cooperacion y el
respecto. La confianza es esencial en el proceso

Paciente: Pérdida de poder, desesperanza,
desconfianza y culpabilidad, indignacion y
confrontacion

Confianza mutua y respeto, educacion y apoyo,
participacion y compromiso.

Eleccion autonoma, significado personal, resolucion
de problemas, motivacion y mala adaptacion

Autodeterminacion

Enfermera: control sobre su practica y un
sentido de autonomia

Paciente: auto-concepto positivo,
satisfaccion personal, autoeficacia,
sentido de control, autodesarrollo,
conectividad, esperanza, justicia social y
mejora de la calidad de vida.

Autoestima, capacidad de establecer y
alcanzar metas, sentido de control sobre
la vida y los procesos de cambio,
esperanza en el futuro

Conductas independientes de promocion
de la salud. Autodeterminacion

Autoeficacia, conocimientos y
comprension, mejora de la calidad de
vida, aumentar el afrontamiento.

Capacidad para establecer y alcanzar
objetivos, transformacion personal,
satisfaccion personal, sentimiento de
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Holmstrom et al.,
2010

Dowling et al., 2011

Fotoukian et al.,
2014

Castro et al., 2016

Proceso de ayuda, libertad de tomar
decisiones y aceptar
responsabilidades, escucha activa y
adquisicion de conocimiento

Participacion activa. Adquisicion
de conocimientos. Autocuidado.
Autocontrol

Proceso habilitador. Cambio
personal. Autodeterminacion

Compartir la responsabilidad y una asociacion entre
el cuidador y el paciente basada en la confianza y el
respeto mutuos

Enfermera: auto-empoderarse, comunicacion eficaz,
entrega del control al paciente, compartir objetivos.

Paciente: Motivacion al cambio, adquirir
competencias (comunicacion eficaz, conocimientos,
participacion activa)

Autoeficacia, autoestima, toma de decisiones
relacionadas con la salud y promocion de
habilidades, el aprendizaje de nuevos roles, la
participacion, disposicion al cambio, apoyo social

Atencion centrada en el paciente. Mejora de las
competencias para tomar decisiones. Participacion

1.5. Empoderamiento del paciente crénico

control

Aumentar la satisfaccion del paciente, la
autogestion y alcanzar resultados
positivos en su salud

Enfermera: transformacion de la
conciencia, relaciones mas satisfactorias

Paciente: Autocontrol, autoeficacia,
satisfaccion personal, relaciones
igualitarias con los profesionales,
determinar acciones que mejoraran el
estado de salud propio o ajeno

Bienestar, autoeficacia, autocontrol logro
de metas, mejorar resultados en salud,
reduccion de los costos de atencion
médica

Sensacion de control y mejora de la
calidad de vida
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Si como se ha dicho anteriormente los atributos explican las caracteristicas del
concepto, lo que la mayoria de los autores pone de relieve es que el empoderamiento es

un proceso de ayuda que se realiza entre profesionales y pacientes.

En cuanto a los antecedentes, a tenor de los andlisis mostrados, podemos diferenciar
entre los autores que explican en qué situacion se encuentra el paciente antes de iniciar
ese proceso, y que puede presentar caracteristicas negativas o positivas, y entre aquellos

que detallan las caracteristicas que deben aparecer en el proceso.

Las caracteristicas positivas que debe presentar el paciente son disposicion al
cambio(134), motivacion(145,146), autoestima(134), autoeficacia(134) 0
autodeterminacion(126). Mientras que las negativas serian la pérdida de poder, la
desesperanza, la desconfianza, la culpabilidad, la indignacion, la confrontacién(139) y

una mala adaptacion(145).

Los antecedentes que se han descrito en relacion al proceso son confianza, respeto,
participacion 'y compromiso(136,143) y que por lo tanto son actitudes que son

atribuibles a ambos agentes de ese proceso, pacientes y profesionales.

Dowling(146) y Fotoukian(134), difieren respecto al resto ya que por antecedentes
describen lo que ocurriria dentro del proceso, un aprendizaje y una adquisicion de

competencias

Ademads, si se piensa en el empoderamiento como un proceso de ayuda, las
consecuencias deberian ser el resultado de ese proceso por lo que lo expresan en
términos de mejora de la calidad de vida(126,139,144), resultados positivos en
salud(106), conductas  saludables(145), autogestion o control de la
enfermedad(106,126,134,136,139,144). Tan s6lo Fotoukian(134) indica como parte de

ese resultado que los pacientes empoderados tienen impacto en los costes de salud.

Por ultimo, si bien la mayoria de los autores describen los atributos y los antecedentes,
no so6lo en relacion al paciente, sino en la relacion que este establece con los
proveedores de salud, Gibson(139) y Dowling(146) especifican cuales son los
antecedentes y consecuencias tanto de las enfermeras/os como de los pacientes.
Paraddjicamente, ambos autores consideran los antecedentes del paciente como tales, es
decir, explicitan cual es la situacion en la que haya el paciente antes del
empoderamiento. Sin embargo, con los antecedentes de la enfermera, lo que ponen en

evidencia es como debe posicionarse la enfermera en la relacion con el paciente para
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facilitar el proceso de empoderamiento. En cuanto a los resultados, cuando se refieren a

las consecuencias para la enfermera lo describen como una transformacion de la

practica.

1.5.2. Modelos de empoderamiento

Al igual que ha ocurrido con las definiciones y con los analisis del concepto, también se

han propuesto diferentes modelos de empoderamiento. En la siguiente tabla se

especifican los autores, las disciplinas desde donde se ha trabajado y sus caracteristicas

principales. Posteriormente se explican con mas detalles los modelos construidos desde

la perspectiva de las Ciencias de la Salud.

Tabla 12. Modelos de empoderamiento

Autores

Disciplina

Contexto y dimensiones

Gibson, 1991

Zimmerman,
1995

Cattaneo et
al, 2010

Laschinger et
al, 2010

Johnson,
2011

Enfermeria

Psicologia

Psicologia

Enfermeria

Ciencias de
la Salud

Dos dominios: enfermera y paciente. Contempla las
caracteristicas de cada uno de los, ademas de las propias de la
interaccion entre ambos agentes.

Formado por tres componentes:

1. Intrapersonal: creencias sobre la capacidad para ejercer
influencia en las diferentes esferas de la vida

2. Interaccional: comprension del entorno socio-politico,
conocimiento de los recursos que uno puede necesitar
para alcanzar los objetivos, asi como el conocimiento de
como obtener y administrar esos recursos

3. Comportamiento: acciones individuales que se espera
que afecten directamente a los resultados

Proceso circular compuesto por seis componentes: 1) definir
metas significativas orientadas al poder, 2) auto-eficacia, 3)
conocimientos, 4) competencias, 5) acciones, 6) impacto. Las
personas se mueven a través de un proceso iterativo con respecto
a determinados objetivos, la experiencia y la accion promueve la
reflexion

A partir de la Teoria del Empoderamiento estructural en las
organizaciones de Kanter que sugiere que el empoderamiento de
las condiciones de trabajo aumenta los sentimientos de
empoderamiento psicologico en enfermeras. Los autores
proponen un modelo de empoderamiento enfermero / paciente en
el que muestran las interrelaciones propuestas entre las
construcciones que vinculan las condiciones de trabajo del
enfermero a los procesos de cuidado de enfermeria y los
resultados del paciente.

El empoderamiento de la atencion de la salud se caracteriza por:
participacion, estar informado, colaboracion, compromiso y
tolerancia a la incerteza.

Este modelo esta influenciado por variables, agrupadas en
diferentes categorias con las que se interrelaciona: 1) factores
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Dowling et
al, 2011

Small, et al,
2013

Bravo et al.,
2015

Enfermeria

Ciencias de
la Salud

Ciencias de
la Salud

1.5. Empoderamiento del paciente cronico

culturales, sociales y ambientales, 2) recursos personales, 3)
factores intrapersonales

Modelo de empoderamiento para personas con una enfermedad
cronica (especificamente EPOC). Construyen el modelo en base
a un analisis del concepto por lo tanto aparecen los antecedentes
y consecuencias de cada uno de los agentes del binomio
enfermera-paciente

Modelo de empoderamiento para personas con una enfermedad
cronica

El modelo representa el proceso (interno y externo) y los
resultados. El proceso interno representa los cambios en la auto-
percepcion tras el diagndstico y el proceso externo representa las
relaciones con las personas de su contexto. Los resultados estan
representados por cinco resultados mensurables: 1) identidad, 2)
conocimiento y la comprension, 3) control, 4) toma de
decisiones, 5) deseo de compartir y capacitar a otros en las
mismas condiciones

Modelo formado por cinco componentes: 1) los
comportamientos/valores subyacentes del
paciente/profesionales/sistema, 2) las intervenciones, 3)
variables moderadoras (que influyen y modifican el punto 1), 4)
indicadores, 5) resultados.

1.5.2.1. Modelo de empoderamiento de Gibson

El modelo es una combinacion de tres factores principales representados por el cliente,

la enfermera, y la interaccion entre ambos(139). (Figura 13)

Los atributos que se relacionan con el cliente estan formados por las consecuencias que

tiene para el paciente el proceso de empoderamiento y por lo tanto el estar empoderado.

En cambio, los atributos que se relacionan con la enfermera estan formados por las

caracteristicas que debe poseer la enfermera como facilitadora del proceso de

empoderamiento.

Los atributos que pertenecen tanto al cliente como a la enfermera son las caracteristicas

que debe tener la relacién entre ambos, y que es inherente al proceso de

empoderamiento.
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Figura 13. Modelo de empoderamiento de Gibson

I Client-nurse interaction |

Client domain Trust Nursing domain
Self-determination Empathy Helper )
Self-efficacy Participatory decision-making Support

Sense of control Mutual goal-setting Counsellor
Motivation Co-operation Educator
Self-development Collaboration Resource consultant
Learning Negotiation Resource mobiliser
Growth Overcoming organisational Facilitator

Sense of mastery barriers Enabler

Sense of connectedness | Organising
Improved quality of life | Lobbying

Better health Legitimacy
Sense of social justice

Advocate

Fuente: Gibson C. A concept analysis of empowerment. J Adv Nurs. 1991;16(3): 354—61.

1.5.2.2. Modelo ampliado de empoderamiento enfermera-paciente de

Laschinger

El modelo(148) integra la Teoria del poder estructural en las organizaciones de
Rosabeth Kanter y la nocion de Spreitzer de empoderamiento psicologico de lo que
resulta un modelo integrado de empoderamiento de la enfermera / paciente. Dicho
modelo, proporciona un marco que conceptualiza la enfermeria y el empoderamiento
del paciente desde una perspectiva similar describiendo un patrén 16gico de relaciones
entre los diferentes componentes del modelo: 1) factores de la organizacion
(empoderamiento estructuras y empoderamiento psicoldgico); 2) factores enfermeros
(estrategias de empoderamiento del paciente); 3) factores del paciente (empoderamiento
del paciente) y 4) resultados del paciente (habilidades de autocuidado, utilizacion de los

servicios de salud y satisfaccion con los cuidados enfermeros).

El resultado de un mayor empoderamiento estructural en los entornos de trabajo, junto
con un mayor empoderamiento psicologico de las enfermeras, se traduce en
comportamientos de empoderamiento de los cuidados enfermeros, que contribuyen a
mayores niveles de empoderamiento del paciente. Por tltimo, el modelo sugiere que la
combinacion de empoderamiento enfermero y del paciente tiene resultados positivos en
el sistema de salud, como un menor uso de servicios de salud y mayores habilidades de

autocuidado (Figura 14).
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Figura 14. Modelo ampliado de empoderamiento enfermera-paciente de Laschinger

Organizational Nurse Patient Patient
factors factors factors outcomes

Nurse .
Psychological
Empowerment

Use of Patient
Empowering
Strategies

Satisfaction
With Nursing
Care

Fuente: Laschinger H, et al. Towards a comprehensive theory of nurse/patient empowerment: applying
Kanter’s empowerment theory to patient care J Nurs Manag. 2010,18(1), 4-13.

1.5.2.3. Modelo de empoderamiento de atencion en salud de Johnson

El modelo propuesto por Johnson, Health Care Empowerment (HCE)(149) se
construye, inicialmente, a través de las caracteristicas que definen al empoderamiento
de la salud, considerando que la nociéon de empoderamiento de la salud puede
describirse como un proceso caracterizado por participacion, informacién, colaboracion,

compromiso y tolerancia a la incerteza.

En la construccion propuesta, el concepto de participacion en la atencion describe la
participacion activa en la atencion de salud, incluyendo el acceso a la atencion
apropiada, la asistencia y la preparacion para citas y el uso de recursos adicionales

disponibles para mantener un alto nivel de participacion en la atencion.

Un paciente empoderado entiende su enfermedad, tiene conocimiento de las opciones de
tratamiento y de sus riesgos y beneficios, y tiene una buena comprension del sistema de

salud, incluyendo recursos disponibles y derechos de los consumidores.

Los pacientes colaborativos perciben una asociacion con sus proveedores y por lo tanto
buscan y participan en la toma de decisiones compartida sobre su cuidado. Para lograr
este equilibrio, practican la comunicacion asertiva y la escucha activa, y tienen un nivel
razonable de confianza en sus proveedores y en el sistema de atencion. Esta postura
colaborativa puede facilitar una mayor adherencia a los planes de tratamiento y

fomentar la autogestion y la atencion preventiva apropiadas.

El compromiso facilita la participacion, la colaboracion con los proveedores y la

adherencia a los planes terapéuticos. Este compromiso también puede amortiguar los
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lapsos de motivacion tras los retrocesos del tratamiento o la progresion de la

enfermedad imprevista.

En cuanto a la tolerancia a la incerteza, uno de los aspectos mas dificiles de hacer frente
a la enfermedad es la naturaleza impredecible de muchas condiciones y la incertidumbre
de los resultados del tratamiento. El paciente empoderado logra un equilibrio tolerando

esta incertidumbre.

Posteriormente, se construyeron todas aquellas variables que podian influir en el
empoderamiento y se organizaron en tres categorias: 1) los factores culturales, sociales
y ambientales, 2) los recursos personales y 3) los factores intrapersonales. La primera
categoria es la abarca el contexto en el que vive el individuo. Estos incluyen el estatus
socioeconomico de la persona, como la vivienda estable y los antecedentes culturales,
como el género y los factores generacionales. Pero no sélo tiene en consideracion los
factores del paciente, sino también los del profesional, ya que este estd directamente
posicionado para facilitar o imposibilitar el desarrollo de empoderamiento entre los

pacientes.

La segunda categoria, recursos personales, incluyen el apoyo social y las habilidades
personales como la resolucion de problemas o la comunicacion asertiva. También
incluye recursos practicos como el seguro y la estabilidad financiera, acceso a una

atencion sanitaria adecuada y la alfabetizacion en salud.

La tercera categoria, factores intrapersonales, incluye el afecto positivo y/o negativo, la
depresion y/o la ansiedad y los aspectos asociados de esperanza y significado dado a la
experiencia, todos ellos con efectos directos en el desarrollo y mantenimiento del

empoderamiento (Figura 15).
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Figura 15. Modelo de empoderamiento de atencion en salud de Johnson

Persanal Resources
Problem-Selving Skills
Social Suppart
Substance Use
Lommunication Skills
Insurance and Finanaces
FlexibiliLy
Health Care Access and Quality

Health Literacy (Including Heallh)
Implicit Theories, Representations, and Expectancies Intrapersonal Factors Health Care Empowerment
F 3 Depression Engaged
Anxiety 4 Informed
Hope - = Collaborative
. t Meaning Committed
Cultural/Social/Environmental Factars Pasitive Affect Tolerance af Uncertainty

Socioeconomic Status
Cultural Background

Gonder Roles/Expoctations
Perceived Norms
Sligma, Racism, Sexism, Homaphabia
Generational Factors
Trauma History
Personality
Provider Factors

Fuente: Johnson M. The shifting landscape of health care: toward a model of health care empowerment.
Am J Public Health; 2011:101(2), 265-270.

1.5.2.4. Modelo de empoderamiento en enfermedades cronicos de Dowling

Dowling et al.(146) realizan un analisis del concepto de empoderamiento y describen los
antecedentes y consecuencias para enfermeras y pacientes. Este analisis les permite la

construccion de un modelo que muestra las interrelaciones de todos los conceptos

relacionados. (Figura 16)
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Figura 16. Modelo de empoderamiento en enfermedades cronicos de Dowling

Client antecedents Context Nurse antecedents

- Motivation to change (transition - Feels empowered
phase) RN
. B - Time - Communicates effectively
-C ompetencies (ablll‘ty to \ (start with ‘superficial talk’
communicate effectively and - Caring environment which promotes reciprocity)
knowledge to problem solve) which engenders then focuses on client
trust through mutual information
- Active participation reciprocity
- Surrenders control
- Focuses on goals
Client consequences Nurse consequences /
- “Inner strength’ and - Transformation through blurring
‘transformation” (Mok 2001) of boundaries with patient

(Wallerstein & Bernstein 198R)

- “Positive self-concept, a sense
of control, a sense of - ‘professionally satisfying’
connectedness, a sense of hope’ (Gallaner al. 2002)
(Gibson 1991)

- Change is self-esteem (Hawks
1992)

- ‘Motivated and independent’
(Abbotet al. 1997)

- Feeling successful with equal
interactions with health care
providers (Connoer al. 1999)

Fuente: Dowling M, et al. A concept analysis of empowerment in chronic illness from the perspective of
the nurse and the client living with chronic obstructive pulmonary disease J Nurs Healthc Chronic Ilin.
2011; 3(4), 476-487

1.5.2.5. Modelo de proceso y resultado de empoderamiento en pacientes con

enfermedad cronica de Small

Small(150) realizd un estudio cualitativo con el objetivo de comprender el
empoderamiento desde la perspectiva del paciente, construyendo un modelo de

empoderamiento que refleja el proceso de empoderamiento y diferencia entre proceso
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interno y proceso externo y en el que se basa para desarrollar posteriormente un

instrumento de medida.

El proceso interno refleja la autopercepcion del sentido del control que tiene el paciente
y esta formado por cinco componentes: 1) aceptacion del diagndstico; 2) reconocer lo
inevitable del diagndstico; 3) sensacion de equilibrio; 4) desarrollar estrategias de
afrontamiento y 5) capacidad de decidir si limitar o ampliar la busqueda de informacion
médica. El proceso externo se basa en las relaciones y estd formado por dos
componentes: contar con los apoyos significativos (amigos y familiares), y tener una

relacion interpersonal con los profesionales en atencion primaria.

En cuanto a los resultados muestran que un paciente puede sentirse empoderado a través
de cinco dimensiones: 1) autopercepcion del sentido de control; 2) nivel necesario de
conocimientos y comprension relacionados con la enfermedad; 3) percepcion de tener
influencia y control personal fuera de la consulta de asistencia primaria; 4) participar
activamente en el proceso de toma de decisiones y ser capaz de cambiar las preferencias
sobre las opciones de tratamiento; 5) deseo de ayudar a otros con su misma enfermedad

y de permitir que otros les ayuden. (Figura 17).

Figura 17. Modelo de proceso y resultado de empoderamiento en pacientes con

enfermedad cronica de Small
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Externalprocess:

Relational support from significant others

73



1.5. Empoderamiento del paciente cronico

Fuente: Small N, et al. Patient empowerment in long-term conditions: development and preliminary
testing of a new measure. BMC Health Serv Res. 2013, 13(1), 263-278.

1.5.2.6. Modelo de empoderamiento del paciente de Bravo

Bravo et al.(151) desarrollaron, a partir de métodos mixtos, un mapa conceptual
identificando los componentes del empoderamiento de los pacientes y la relacion con
otros constructos, como la alfabetizacion en salud, la autogestion y la toma de

decisiones compartida, centrandose en el contexto de la atencion primaria. (Figura 18)

Figura 18. Modelo de empoderamiento del paciente de Bravo
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Fuente: Bravo, P., et al. Conceptualising patient empowerment: a mixed methods study. BMC Health
Serv Res. 2015. 15(1):252.

El modelo estd formado por cinco componentes: 1) principios y valores que subyacen a
empoderamiento (los autores se refieren a este componente como Ethos); 2)

intervenciones; 3) moderadores; 4) indicadores y 5) resultados.
En el primer componente, Ethos, identifican tres niveles:

1. El paciente tiene derechos, responsabilidades y oportunidades relacionados con
la autonomia, la autodeterminacion y el poder dentro de la relacion de salud,

también debe optimizar el uso del servicio de salud.
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1.5. Empoderamiento del paciente cronico

2. Los proveedores tienen la responsabilidad de respetar la autonomia del paciente

y adoptar un estilo de asociacion dentro de la relacion de salud.
El sistema debe apoyar a los pacientes con enfermedades cronicas a gestionar su
estado para que puedan optimizar el uso del servicio de salud y maximizar el

estado de salud del paciente y su bienestar.

En el segundo componente, las intervenciones de empoderamiento, se considera que el

nivel de empoderamiento del paciente es modificable por las intervenciones que pueden

ser implementadas por los proveedores de salud o sistemas de salud. Como por ejemplo

las intervenciones de capacitacion centradas en el paciente o la toma de decisiones

compartida.

En el tercer componente se considera que existen variables moderadoras que podrian

influir en el empoderamiento del paciente en los tres niveles descritos en Ethos:

1.

A nivel del paciente, estas variables pueden ser el contexto del paciente, sus
caracteristicas personales, sus valores, su apoyo social y las condiciones de su
enfermedad.

A nivel de proveedores, pueden ser las caracteristicas personales del profesional,
la formacion, los valores personales y las metas profesionales.

A nivel del sistema de salud, serian el contexto politico, la legislacion, las

prioridades de salud y la cultura.

En el cuarto componente los indicadores hacen referencia tanto al estado del paciente

COmo a sus comportamientos:

1.

Estado, capacidades, o recursos de los pacientes: autoestima, sentido del
significado de los efectos de la enfermedad, alfabetizacion en salud, control
percibido y sensacion de respeto por parte de sus proveedores de atencion.

Comportamientos (cosas que hacen los pacientes): 1) toma de decisiones
compartida (participacion en las consultas y tomar decisiones informadas); 2)
autogestion de la enfermedad (definir metas significativas y realistas y establecer
actividades para alcanzar esos objetivos); 3) empoderarse a si mismos (participar

en asociaciones de pacientes y busqueda de informacién adicional)

En el quinto componente, como resultados de empoderamiento proponen una mejor

adaptaciéon a la enfermedad cronica, mejor calidad de vida y bienestar, y mas

independencia de los proveedores de salud.
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1.5.2.7. Analisis de los modelos de empoderamiento

Los modelos expuestos en el anterior apartado representan de forma grafica el
constructo empoderamiento, para ello organizan y relacionan los diferentes elementos y

conceptos que lo subyacen.

Podemos encontrar desde modelos sencillos, como el de Small(135), que sélo tiene en
cuenta al paciente, o los de Gibson(139) o Dowling(146) que tiene en cuenta al
paciente, la enfermera y la relacién que se establece entre ellos dos, hasta modelos més
complejos como el Laschinger(148), Johnson(149) y Bravo(151) que tienen en cuenta a

profesionales, sistema o estructura y pacientes.

Dentro de lo que se ha catalogado como modelos sencillos, el de Gibson(139) y
Dowling(146) recogen y agrupan los conceptos que recogieron en los andlisis del
concepto de empoderamiento que realizaron los propios autores, en ninguno de los dos

casos contemplan indicadores de resultado.

La caracteristica principal que recoge el modelo de Small(135) y Johnson(149), es la
vision individual del modelo, incorpora elementos del proceso y del resultado de
empoderamiento desde el punto de vista del paciente, ofreciendo indicadores de

resultado en ambos modelos.

De los modelos mas complejos destaca el de Bravo(151) ya que tiene en cuenta todos
los niveles (paciente, profesionales y sistema), y las relaciones logicas entre ellos. El
modelo no solo describe los principios y valores que subyacen a cada nivel, sino que
proporciona de forma empirica estrategias para desarrollar esos valores, incorporando
elementos moderadores de esas estrategias. Finalmente describe las caracteristicas del
paciente empoderado y como pueden medirse a mediante indicadores de resultado:
adaptacion a la enfermedad, calidad de vida, sentirse bien y satisfecho con la vida e

independencia.

Otro de los modelos catalogados como complejo, el de Laschinger(148), proporciona un
marco que contempla diferentes factores (organizacion, enfermera, paciente) y describe
un patrén logico de relaciones entre los diferentes componentes del modelo. Sin
embargo, no ofrece las caracteristicas de estos componentes, pero si ofrece mediante
indicadores de resultado: habilidades de autocuidado, utilizacion de los servicios de

salud, satisfaccion con los cuidados de enfermeria
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De todos los modelos revisados s6lo dos, Small(135) y Johnson(149), han desarrollado

instrumentos de medida.
1.5.3. Instrumentos de medida del empoderamiento

En los apartados anteriores se ha puesto en evidencia que existe un amplio consenso
sobre la importancia y el caracter multidimensional del concepto de empoderamiento,
asi como que no existe una definicion unanimemente aceptada, o qué dimensiones lo
conforman ni a su operacionalizacioén, lo que ha provoca la aparicion de diferentes

instrumentos de medida(152,153)

El objetivo de este epigrafe es presentar los hallazgos de una revision sobre los
diferentes instrumentos encontrados en la literatura cientifica a nivel internacional y
nacional. La busqueda se limit6 a aquellos cuestionarios que midieran el
empoderamiento desde la perspectiva del paciente con enfermedad cronica, que fuese
un instrumento autoinformado por el paciente (Patient Reported Outcome Measures,

PROM), y que estuviese disponible en inglés o espafiol.

Se identificaron instrumentos no s6lo de empoderamiento del paciente, también de
habilitacion(154) o activacion(155), sin embargo, se decidio centralizar el analisis en
aquellos instrumentos que especificamente fueron disefiados para medir el
empoderamiento del paciente, de esta forma se eliminaba la ambigiiedad de incluir

construcciones relacionadas, pero diferentes.

En la Tabla 13 se presentan un resumen de los instrumentos encontrados. En los
siguientes apartados se presentan los que son de ambito genérico en relacién a su
aplicacion. Se describen en términos de desarrollo de la escala, dimensiones e items que

contiene, asi como datos de sus propiedades psicométricas.
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Tabla 13. Caracteristicas principales de los instrumentos de empoderamiento

Instrumento (autor)  Contexto/enfermedad Operacionalizacion

The Empowerment Especifico: salud mental Autoeficacia, poder percibido, el

Scale (ES)(156) optimismo respecto al control sobre el
futuro, y el activismo comunitario.

Diabetes Especifico: diabetes Gestion aspectos psicosociales

Empowerment Scale (autogestion y afrontamiento),

(DES)(157) disposicion al cambio, capacidad para
definir y establecer objetivos.

Patient Empowerment  Especifico: hospitalario Identifica actividades que representan

Scale (PES)(158) empoderamiento y
desempoderamiento, en la relacion
enfermera/paciente.

Patient Empowerment  Especifico: cancer Estrategias de afrontamiento y

Scale (PES)(128) autoeficacia

Genetic Counselling Especifico: condiciones Percepcion control personal (toma de

Outcome Scale(159) genéticas decisiones y control de la conducta), la
esperanza y equilibrio emocional

CIDES: Cyber Info- Especifico: Pacientes con Conocimientos, participacion, toma de

Decisional cancer que gestionan la decisiones

Empowerment enfermedad a través de la

Scale(160) red

Health Care Genérico Dos subescalas:

Empowerment - .
1)HCE-ICCE: participar, informado,

(HCE)(161) ) partieip

colaborativo, y comprometido con el
cuidado de la salud

2)HCE-TU: tolerante o resiliente a las
incertidumbres en los resultados del

tratamiento
Patient empowerment ~ Genérico Actitud positiva y sensacion de
in long-term control, conocimiento y la confianza
conditions(135) en la toma de decisiones, y el deseo de

compartir y capacitar a otros en las
mismas condiciones.

1.5.3.1. Health Care Empowerment Inventory (HCEI) de Johnson

El modelo de empoderamiento de cuidados en salud (Health Care Empowerment, HCE)
(apartado 1.5.2.3.) fue propuesto como una estructura para entender e intervenir en
como las personas perciben su participacion en la atencion en salud. La HCE se define
como el estado y el proceso de ser y estar informado, comprometido, colaborativo,
participativo y tolerante o resistente a incertidumbres en los resultados del tratamiento.

En base a este modelo desarrollan una medida, Health Care Empowerment Inventory
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(HCEI) para ser aplicable en todos los contextos de atencidén en salud, sin embargo el
proceso de validacion se desarrolld en el contexto de pacientes seropositivos al

HIV(161,162). (Anexo 5)

El HCEI consta de 27 items y evalua los cinco dominios hipotéticos del HCE:
informado (cinco items), compromiso (seis items), colaboracion (seis items),
participacion (cinco items), tolerante a la incerteza (cinco items). Las opciones de
respuesta son tipo Likert de cinco puntos que van de 1 (muy en desacuerdo) a 5
(totalmente de acuerdo), y se crea una puntuacion global al sumar las respuestas a todos

los elementos individuales(162).

El primer estudio realizado tiene como objetivo explorar asociaciones de HCE con
resultados clinicos y con medidas subjetivas autoadministradas de adhesion terapéutica
y autoeficacia. Se realiza en dos muestras separadas que participaban en dos estudios
que ya estaban en curso. La muestra 1 (n = 254) es un estudio longitudinal de cohortes
de parejas de hombres en el que una o ambas parejas eran seropositivas y tomaban
terapia antirretroviral, la muestra 2 (n = 148) era un ensayo aleatorizado y controlado de
personas seropositivas que no estaban recibiendo tratamiento antirretroviral al inicio del
estudio (n total: 402). Los hallazgos de ambas muestras apoyan el modelo de
empoderamiento en el contexto del tratamiento en pacientes con HIV positivo. Un
mayor empoderamiento del paciente se asocid con participacion activa y la confianza
percibida en la adherencia terapéutica. La asociacion entre el HCE y variables clinicas

no alcanzo significacion estadistica(162).

El segundo estudio tuvo como objetivo evaluar las propiedades psicométricas del
instrumento. El estudio se lleva a cabo con dos muestras, la 1 (n = 275) incluye datos de
un estudio longitudinal de cohortes de hombres adultos infectados por VIH que estan en
relaciones primarias con otros hombres (VIH-negativos o VIH-positivos) y la muestra 2
(n = 370) incluye datos combinados de cortes transversales de dos estudios de
investigacion de muestras similares de hombres y mujeres adultos infectados con VIH

(n total =645)(161).

Realizaron un analisis factorial exploratorio en el que se identificaron dos factores. El
primer factor se compone de elementos de las dimensiones de estar informado,
comprometido, colaborativo y participativo (HCE ICCE), mientras que el segundo

factor se compone de items que miden la tolerancia a la incertidumbre (HCE TU).
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También redujeron el nimero de items de la escala a ocho, cuatro para cada una de las

dos subescalas.

La confiabilidad se evaltio mediante r de Raykov, siendo de 0.87 para la subescala HCE

ICCE y de 0.90 para la HCE TU.

Realizaron la validez de constructo a través de la validez convergente y divergente,
estableciendo correlaciones hipotéticas con variables clinicas (depresion, carga viral) y
sociodemograficos (genero, edad, etnia, estudios, etc) y otros cuestionarios que median
constructos como autoeficacia, toma de decisiones compartida, relacion con el
proveedor de salud, adherencia terapéutica. Los resultados se vincularon en las

direcciones planteadas en las hipdtesis de partida.

Hasta la fecha no se han producido méas estudios con este instrumento ni adaptaciones a

otros idiomas.
1.5.3.2. Patient empowerment in long-term conditions de Small

A partir de un estudio cualitativo que buscaba comprender el empoderamiento en la
gestion de las enfermedades cronicas, desarrollan un modelo conceptual (apartado
1.5.2.5) y posteriormente un instrumento de medida disefiado con el objetivo de
explorar el impacto de los efectos de intervenciones disefiadas para aumentar el

empoderamiento en pacientes cronicos(135,150). (Anexo 6)

El instrumento estd formado por 51 items que reflejan los 5 dominios del
empoderamiento, identidad (14 items), conocimiento y comprension (12 items), control
personal (9 items), toma de decisiones personales (9 items), permitir a otros (7 items).
Se redactaron negativamente cinco items para proteger contra la aquiescencia, la
afirmaciéon o el sesgo de acuerdo. Los elementos se organizaron aleatoriamente para
garantizar que los elementos de una dimension especifica no estuvieran uno al lado del
otro. Las opciones de respuesta son tipo Likert de cinco puntos que van de 1 (totalmente
en desacuerdo) a 5 (muy de acuerdo). Se crea una puntuacién global al sumar las
respuestas a todos los elementos individuales, teniendo en cuenta que los items
negativos puntian de forma inversa, las puntuaciones mas altas indican niveles mayor

empoderamiento(150).

En el estudio de validacion participaron pacientes con Diabetes Mellitus, enfermedad
pulmonar obstructiva cronica y cardiopatia coronaria, seleccionados al azar de tres

centros de atencion primaria (n=197)(135,150).
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Se realizd un andlisis factorial exploratorio que no apoyd la propuesta de cinco
dimensiones. La solucion de 3 factores tuvo el menor numero de cargas cruzadas y
explico el 45.7% de la varianza total. Cuatro items no pudieron cargar en ninguno de los
tres factores. El primer factor estuvo dominado por items relacionados con "identidad" y
"control personal", y recibid la etiqueta preliminar de "actitud positiva y sentido de
control". El segundo factor estuvo dominado por elementos relacionados con
"conocimiento y comprension" y "toma de decisiones" y recibio la etiqueta preliminar
de "conocimiento y confianza en la toma de decisiones". El tercer factor era una mezcla
compleja de elementos relacionados con '"permitir a otros", "conocimiento y
comprension" y "toma de decisiones", y no encontraron una etiqueta para denominar a

este factor.

Dada la naturaleza poco clara de la solucion de los tres factores, restringieron los
analisis de confiabilidad y validez a la escala total de empoderamiento. La confiabilidad

se evalud calculando el Alfa de Cronbach siendo de 0.82 para la escala total.

La validez de constructo se evalto a través de modelos de regresion con diferentes
variables clinicas, psicoldgicas, sociodemograficas y con otras medidas que recogen
constructos como autoeficacia, calidad de la atencion, confianza y preferencias en la
relacion con el médico y habilitacion. Las correlaciones planteadas inicialmente se
confirmaron en el caso de variables clinicas y psicoldgicas y los instrumentos de
autoeficacia, habilitacion, calidad de la atencion. Contrariamente a las hipotesis, la
continuidad de la atencion y la confianza en el médico no se relacionaron con los
puntajes totales de empoderamiento. En cuanto a las correlaciones con variables
sociodemograficas, obtuvieron un resultado desigual, ya que partian de la hipdtesis de
que ninguna variable tendria correlacion, y si se relacionaron etnicidad y tipo de

vivienda. (Tabla 14)
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Tabla 14. Modelo de regresion para evaluar la validez de constructo’

Depresion - —6.98, (—15.92, 1.96), .13 0
Comorbilidad - —4.96, (—7.95, -1.97)** -
Tiempo diagnoéstico + 0.46, (0.07, 0.85)* +
Estado salud general + 11.65, (7.92, 15.38)** +
Identidad (Constructed Meaning  + 4.64, (3.96, 5.33)** +
scale)

Autoeficacia + 1.76, (1.44, 2.08)** +
PEI (Patient Enablement + 2.09, (0.85, 3.33)** +
Instrument)

PACIC (Patient Assessment of + 0.65, (0.42, 0.87)** +
Chronic Illness Care)

Continuidad (GPPS) + 6.49, (—2.87, 15.84), .17

Continuidad (preferencia de + 22.72,(11.57, 33.86)** +
GPPS)

Cuidado interpersonal (GPPS) + 0.91, (0.28, 1.54)** +
Cuidado interpersonal (confianza + 16.09, (—1.83, 33.99), .08

de GPPS)

Sexo 0 —0.01, (—0.04, 0.02), .49 0
Edad 0 —0.00, (-0.03, 0.02), .51

Etnicidad 0 15.25, (0.54, 29.97)* +
Tipo de alojamiento 0 —17.73, (-26.63, -8.83)** -
Educacion + 19.18, (9.83, 28.54)** +
Actividad laboral + 14.41, (-8.21, 37.03), .21

Fuente: Small N, et al. Patient empowerment in long-term conditions: development and preliminary
testing of a new measure. BMC Health Serv Res. 2013; 13(1), 263-278.

Hasta la fecha no se han producido mas estudios con este instrumento ni adaptaciones a

otros idiomas.

? Nota: GPPS: Encuesta de pacientes sobre la atencién del médico de familia. Resumen de resultados =
(+) Relacion positiva; (-) relacion negativa; (0) Sin relacion; p, coeficiente estandarizado del modelo;
IC, intervalo de confianza del 95%. * P <0.05; ** P <0.01.
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1.5.4. Sintesis del capitulo

El concepto de empoderamiento es un término que goza de cierta popularidad en los
ultimos afios en ciencias de salud, numerosos son los intentos de definirlo y
operacionalizarlo. El hecho de disponer de tantas definiciones, andlisis del concepto,

modelos e instrumentos dificulta la comprension y aplicabilidad del mismo

Este apartado tiene como objetivo realizar un analisis conjunto de las definiciones, de
los analisis del concepto, de los modelos y de los instrumentos de empoderamiento
tomando como marco de referencia el modelo PPAC y los indicadores propuestos para

su evaluacion.

El modelo PPAC(19) se basa en la piramide de Kaisser, formada por cuatro niveles. Los
niveles 2 al 4 hacen referencia a los pacientes cronicos en diferente grado de
complejidad. Los objetivos en cada uno de estos niveles pasan de forma generalizada
porque el paciente, y su entorno, sean pro-activos en el autocuidado y la autogestion
para evitar la progresion de la enfermedad, mejorar la calidad de vida y retardar la
institucionalizacion. Mientras los profesionales son cooperadores y facilitadores de ese

autocuidado y gestion de la enfermedad.

La propuesta de indicadores de evaluacion del abordaje de la cronicidad(33) introduce
el empoderamiento como una dimension para evaluar el proceso de atencion a la
cronicidad, y no como un resultado. Por otro lado, se ha seleccionado para evaluarla, un
indicador que guarda relacion con los estilos de vida no saludables (sedentarismo, dieta
no saludable, consumo de tabaco, consumo de alcohol, estrés/ disconfort emocional,
riesgos de lesiones no intencionales). A continuacion, se revisan las propuestas que los
diferentes autores consideran que definen al proceso de empoderamiento, extraidos de

las definiciones y de los anélisis del concepto. (Tabla 15)
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Tabla 15. Analisis comparado de las definiciones y analisis del concepto de

empoderamiento en relacion al proceso/atributos

Definiciones Analisis del concepto
Proceso comunicativo(126,135) Proceso social de ayudar(106,136,139,144)
Modelo de asociacion (136) Participacion(134,145)
Modelo de colaboracion(85,137) Toma de decisiones compartida(106,136)
Atencion centrada en el paciente(138) Autocuidado y autocontrol(134)
Se comparten conocimientos, Adquisicion de
habilidades(132,135,137) conocimiento(106,126,134,145)

Se comparten estrategias de

afrontamiento(128,134,135)

A tenor de lo presentado en esta tabla se puede concluir que empoderamiento, en clave
de proceso esta constituido por la relacion que se establece entre profesionales y
pacientes que se corresponde con un modelo participativo y de toma de decisiones
compartido. Por lo tanto, y en relaciéon a la propuesta de indicadores de AQuAS(33), no
parece conveniente que la valoracion de estilos de vida no saludables sea un indicador,

ni siquiera indirecto, del proceso de empoderamiento.

En la misma linea, a través de la siguiente tabla, se propone clarificar las caracteristicas
de empoderamiento en clave de resultado a través del analisis de las definiciones y de

los analisis del concepto. (Tabla 16)
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Tabla 16. Analisis comparado de las definiciones y analisis del concepto de

empoderamiento en relacion a los resultados/consecuencias

Definiciones Analisis del concepto

Cambio en las condiciones de los Conductas promotoras de salud(145)

pacientes(85,135,163)

Mejorar resultados en

salud(106,134,139,146)
Mejora de la calidad de vida(126,144)

Autogestion(85,134,137) Autogestion(106)
Autoeficacia(135,140) Autoeficacia(126,134,139,146)
Autocontrol(128,134-136,139,140) Autocontrol(126,134,136,139,144,146)
Autocuidado(134)

Participacion y toma

decisiones(136,141,142)

En relacion a la sintesis presentada en esta tabla un paciente empoderado seria aquel que
es capaz de gestionar y controlar su enfermedad de forma que mantiene una buena
calidad de vida y mejora su capacidad funcional. Si este analisis se pone en relacion con
la propuesta de indicadores para evaluar la atencion a la cronicidad(33), parece
adecuado que los indicadores de calidad de vida, consultas a urgencias y asistencia
primaria, y reingresos hospitalarios, sean indicadores directos de resultado del

empoderamiento de los pacientes cronicos.

Relacionando lo anteriormente expuesto con los instrumentos genéricos de medida de
empoderamiento, el instrumento de Johnson(161,162) propone dimensiones
relacionadas con el proceso (participacion, informacion, colaboracion y compromiso),
mientras que la propuesta de Small(135) propone dimensiones tanto del proceso (toma

de decisiones y adquisicion de conocimientos) como del resultado ( autocontrol).

85



1.6. Justificacion

1.6. Justificacion

En nuestro pais no existen instrumentos validados que permitan medir de forma
conjunta los conocimientos, actitudes y habilidades que permiten al paciente ser mas
autobnomo y mas autoeficaz en la gestion de su enfermedad. Esta carencia se contrapone,
en primer lugar, con la exigencia por parte de los Planes de Salud de algunas
Comunidades Autonomas(14) de buscar e implementar estrategias que permitan el
empoderamiento de los pacientes cronicos y, en segundo lugar con la necesidad fijada
por la OMS que reclama herramientas para medir resultados de empoderamiento y que

¢éstas utilicen resultados informados por los pacientes (Patient - Reported Outcomes

Measures)(15,104)

En consecuencia, y ante la falta de instrumentos en espaiiol, seria conveniente realizar la
adaptacion transcultural y validacion de un cuestionario que permitiera explorar el nivel

de empoderamiento de los pacientes con enfermedades cronicas.
Dicho instrumento nos permitira:

- Identificar de una forma precoz a aquellos grupos de pacientes con un nivel de
empoderamiento bajo y que por lo tanto pueden convertirse en un grupo de
riesgo por mala gestion de la enfermedad, con elevada tasa de descompensacion
y mayor consumo de recursos sanitarios

- Identificar patrones de cambio en el grado de empoderamiento asociados a
factores sociodemograficos, sintomas clinicos o factores psicologicos

- Medir los efectos de las intervenciones disefiadas para aumentar el nivel de
empoderamiento.

- Actuar de forma preventiva a través de programas educativos especificos que
incluyan métodos innovadores de comunicacion, en aquel perfil de pacientes que
muestren un patron de empoderamiento bajo, o un patrén de cambio de

empoderamiento desfavorable.
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2. Objetivos e hipotesis

2.1. Objetivos generales y especificos

Objetivo General 1: Validar la version espafiola del cuestionario Patient empowerment

in long-term conditions que evalta el grado de empoderamiento de los pacientes en el

manejo de las enfermedades cronicas.
Objetivos especificos:

- Realizar la adaptacion transcultural del cuestionario Patient empowerment in
long-term conditions
- Evaluar las propiedades psicométricas de la version espafiola del cuestionario
Patient empowerment in long-term conditions:
o Evaluar la factibilidad mediante: Intervalo puntuaciones observado, %
items no respondidos, % puntuaciones techo-suelo.
o Evaluar la fiabilidad mediante la consistencia interna y la estabilidad
temporal
o Evaluar la validez de constructo a través de la validez convergente,
divergente y analisis factorial
o Evaluar la sensibilidad al cambio del cuestionario tras la intervencion

educativa

Objetivo General 2: Identificar patrones de empoderamiento en los pacientes con

insuficiencia cardiaca.
Objetivos especificos:

- Identificar factores predictores de empoderamiento basal en relacion a datos
sociodemograficos, clinicos y psicosociales

- Identificar factores predictores del cambio (mejoria o empeoramiento) del grado
de empoderamiento, respecto al nivel basal, en relacion a datos

sociodemograficos, clinicos y psicosociales
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2.2 Hipotesis

La hipotesis que se pretende contrastar es que el Patient empowerment in long-term
conditions, en su version en espaiiol, Cuestionario de Empoderamiento del Paciente con
Enfermedad Cronica (CEPEC), permite medir el empoderamiento del paciente con
enfermedad crénica y muestra propiedades psicométricas aceptables y similares a las

del cuestionario original.

- Los procesos de traduccion y adaptacion garantizan la equivalencia semantica y
conceptual del Patient empowerment in long-term conditions al contexto
espanol.

- El Cuestionario de Empoderamiento del Paciente con Enfermedad Cronica
(CEPEC) es un instrumento fiable y presenta una consistencia interna igual o
superior al instrumento original (0,82)

- El Cuestionario de Empoderamiento del Paciente con Enfermedad Cronica
(CEPEC) es un instrumento fiable y presenta una estabilidad temporal igual o
superior a 0.5

- El Cuestionario de Empoderamiento del Paciente con Enfermedad Cronica
(CEPEC) tiene una validez de constructo correcta mostrando correlaciones
convergentes y divergentes con otras medidas como calidad de vida,
autoeficacia y autocuidado, ademas de con variables clinicas y psicosociales

- El Cuestionario de Empoderamiento del Paciente con Enfermedad Cronica
(CEPEC) es un instrumento sensible, capaz de detectar los cambios que se
producen en los pacientes, por lo que presenta un tamafio del efecto de
moderado a grande (>0,5)

- El Cuestionario de Empoderamiento del Paciente con Enfermedad Cronica
(CEPEC) muestra correlaciones significativas con variables sociodemograficas,
clinicas y psicosociales lo que permite identificar a pacientes en riesgo de
gestion inadecuada de la enfermedad.

- Los cambios del Cuestionario de Empoderamiento del Paciente con Enfermedad
Cronica (CEPEC) tras intervenciones muestran correlaciones significativas con
factores sociodemograficos, clinicos y psicosociales basales de manera que estos
factores basales pueden condicionar la trayectoria evolutiva del

empoderamiento.
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3.1. Diseno de estudio

Con el fin de realizar la adaptacion transcultural al espafiol y validaciéon del cuestionario
“Patient empowerment in long-term conditions” (Cuestionario de Empoderamiento del
Paciente con Enfermedad Cronica, CEPEC) que evalua el grado de empoderamiento de
los pacientes en el manejo de las enfermedades cronicas, se han utilizado diferentes

metodologias.

La adaptacion transcultural tiene como objetivo que el instrumento sea equivalente a
nivel semantico, conceptual y de contenido al de la version original. Con la equivalencia
semantica se busca obtener el mismo significado en cada uno de los items, la
equivalencia conceptual nos asegura que el cuestionario mide el mismo constructo
tedrico en ambas culturas y la equivalencia de contenido prueba que cada item tiene
relevancia para las dos culturas(164-166). Para ello se ha utilizado la metodologia
recomendada por el comité cientifico del Medical Outcomes Trust(167) que incluye,
ademas de la solicitud de permiso al autor del instrumento original (Anexo 7), técnicas
de traduccion directa, traduccidon inversa, evaluaciébn por un comité y prueba

piloto(168—172).

Para la validacion del cuestionario se ha desarrollado un estudio cuantitativo,
longitudinal, multicéntrico y prospectivo de tipo psicométrico. Se ha analizado en

términos de factibilidad, fiabilidad, validez y sensibilidad al cambio.

En la siguiente figura se representa todo el proceso.
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Figura 19. Proceso de adaptacion y validacion del cuestionario CEPEC

Traduccidén Panel Traduccion Consenso Entrevistas
directa experto: inversa autor cognitivas
sintesis version
original

I Informes proceso I

Traduccion y adaptacion cultural

Factibilidad

Fiabilidad R Consistencia interna

Reproducibilidad test-retest

Validez de
constructo [ ¥

Analisis Factorial

Validez convergente-divergente

Analisis propiedades psicométricas

Sensibilidad
al cambio

Finalmente, para poder identificar los factores predictores de empoderamiento basal en
relacion a datos sociodemograficos, clinicos y psicosociales e identificar factores
predictores del cambio (mejoria o empeoramiento) del grado de empoderamiento,
respecto al nivel basal, en relacion a los mismos datos, se ha realizado un estudio

multicéntrico prospectivo de cohortes.
3.2. Ambito de estudio

El estudio se llevo a cabo en 3 éreas integrales de salud de &mbito urbano en Barcelona
ciudad y su area Metropolitana (Hospital del Mar, Hospital Universitario de Bellvitge y
Hospital de Sant Joan Despi Moises Broggi). El &mbito de reclutamiento lo constituyen
los programas de atencion integral a los pacientes con IC (PIIC) que existen en estas
areas de salud. Estos programas engloban a Unidades de Insuficiencia Cardiaca de base
hospitalaria y a la Atencion Primaria del territorio correspondiente, constan de un
seguimiento estructurado centrado en enfermeria y de la participacion de equipos

multidisciplinares(54,59).
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3.3. Poblacion de estudio y muestra

La poblacion a estudio fueron todos los pacientes con diagnostico confirmado de IC
seguin criterios de la Sociedad Europea de Cardiologia (40) que cumplieran los
siguientes criterios de inclusion: (a) pacientes que ingresaran en el hospital con
diagnostico principal de IC ya sea debut o reagudizacion y que realizaran seguimiento al
alta en los diferentes ambitos asistenciales del PIIC, (b) que firmasen un consentimiento

informado.

Se consideraron como criterios de exclusion: (a) pacientes con sindrome coronario
agudo en el momento del ingreso, (b) pacientes con valvulopatia tributarios de cirugia
para corregir la IC secundaria en un periodo inferior a 3 meses, (c) no poder participar
en el estudio debido a la situacion clinica o alteraciones cognitivas, (d) barrera
idiomatica que dificultase la cumplimentacion de cuestionarios, (€) pacientes menores

de 18 afios.

Los participantes se reclutaron del Hospital del Mar entre Junio de 2015 y Junio de
2017, y del Hospital Universitario de Bellvitge y Hospital de Sant Joan Despi Moises
Broggi desde Octubre de 2016 hasta Junio de 2017.

Para el calculo de la muestra del estudio de validacion se tuvieron en cuenta las
recomendaciones para estudios de evaluacion psicométrica que indican reclutar entre 2
y 10 participantes por numero de items del instrumento(168). Por lo tanto, se calculd
una muestra de 94 participantes, que se incrementd a 118 participantes al tener en

cuenta una pérdida estimada del 20%.

El muestreo fue no probabilistico de tipo consecutivo hasta obtener el tamafio de la

muestra
3.4. Variables del estudio

Las variables del estudio se han organizado en dos bloques, las variables principales y
las variables secundarias. Las principales son calidad de vida, autocuidado, autoeficacia
y empoderamiento. Las variables secundarias se agrupan en sociodemograficas, clinicas
y psicosociales. Algunas de las variables requirieron instrumentos especificos que se

detallan en el apartado 3.5.
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3.4.1. Variables principales

-Calidad de vida relacionada con la salud (CVRS): a través del cuestionario Minnesota

Living with Heart Failure Questionnaire (MLWHF)(173).

-Autocuidado: mediante el cuestionario European Heart Failure Self-care Behaviour

Scale (EHFScB)(89)
-Autoeficacia: a través del cuestionario General Self-effcacy Scale (GSES)(174)

-Empoderamiento: mediante el cuestionario Patient empowerment in long-term

conditions (135)
3.4.2. Variables secundarias
3.4.2.1 Variables sociodemograficas

-Edad: expresada en anos desde la fecha de nacimiento hasta el momento de la

realizacion de la encuesta
-Género: hombre, mujer
-Estado civil: pareja, solteros/divorciados/separados y viudos

-Nivel estudios: no sabe leer/escribir, estudios primarios, estudios secundarios, titulado

superior universidad

-Convivencia en domicilio: vive solo, vive acompafado/autonomo, vive

acompanado/cuidador
3.4.2.2. Variables clinicas

-Clase funcional (CF) segun la escala New York Heart Association (NYHA)(42)(Tabla
2).

-Fraccion de eyeccion ventricular izquierda (FEVI): informacion extraida del ultimo
ecocargiograma disponible y expresada en porcentaje (%). En algunos de los analisis se
han realizado tres categorias: IC con fraccién de eyeccion conservada (IC-FEc) para
aquellos pacientes que presentan una FEVI >50%, IC con fraccion de eyeccion reducida
(IC-FEr) para aquellos pacientes que presentan una FEVI <40%, IC con fraccion de

eyeccion en rango medio (IC-FEm) para los pacientes que presentan una FEVI entre

40-49%(41)

-Comorbilidades: calculada mediante el indice de Comorbilidad de Charlson(175).
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-Tiempo de evolucion de la enfermedad desde el diagndstico: expresada en meses desde
la fecha del diagndstico hasta el momento de la realizacion de la encuesta. En algunos

de los anélisis se han realizado dos categorias: de 0 a 24 meses y > 24 meses.

-Propéptido natriurético cerebral N-terminal (NT-proBNP): informaciéon extraida de la
ultima analitica disponible en el momento de la inclusion del paciente y expresada en

pg/ml.

-Tratamiento farmacologico: bloqueadores beta, IECAS/ARA 1II, antagonistas

aldosterona y diuréticos
3.4.2.3. Variables psicosociales

-Actividades basicas de la vida diaria (ABVD) mediante el Indice de Barthel(176). Se

establecen cuatro categorias: dependencia severa, moderada, leve e independencia

-Estado cognitivo mediante el cuestionario de Pfeiffer (Pfeiffer Short Portable Mental
Status Questionnaire, SPMSQ)(177). Se establecen tres categorias: deterioro severo,

deterioro leve-moderado y normal
-Ansiedad y depresion: mediante Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS)(178).
3.5. Instrumentos

A continuacion, se detallan los instrumentos utilizados para evaluar las variables

descritas en el apartado anterior.
3.5.1. indice de Comorbilidad de Charlson

El indice de comorbilidad de Charlson fue disefiado originalmente para clasificar la
comorbilidad pronostica en estudios longitudinales(175). Para este estudio se selecciond
la version abreviada obtenida a partir de la version original siendo de mayor utilidad

practica y con valor pronostico similar a corto plazo(179) (Tabla 17)
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Tabla 17. Indice de Comorbilidad de Charlson (version abreviada)

Comorbilidad Valor
Enfermedad vascular cerebral 1
Diabetes 1
Enfermedad pulmonar obstructiva cronica 1
Insuficiencia cardiaca/cardiopatia isquémica 1
Demencia 1
Enfermedad arterial periférica 1
Insuficiencia renal cronica (dialisis) 2
Céncer 2
TOTAL

Fuente: Berkman LF, et al. Emotional support and survival after myocardial infarction. A prospective,
population-based study of the elderly. Ann Intern Med. 1992;117(12):1003-9.

3.5.2. indice de Barthel

Es un cuestionario heteroadministrado de 10 items que mide la capacidad de una
persona para realizar actividades basicas de la vida diaria. La puntuacion refleja una
estimacion cuantitativa del nivel de dependencia de una persona: 0-40 (dependencia
grave), 41-60 (dependencia moderada), 61-99 (dependencia leve) y 100
(independencia).(176)

3.5.3 Cuestionario de Pfeiffer

Cuestionario heteroadministrado de 10 items que mide el posible deterioro cognitivo a
través de preguntas generales y personales y cuya respuesta se cuantifica entre errores y
aciertos. Las categorias se establecen a través del nimero de errores totales, , entre 0 y 2
errores se considera normal, entre 3 y 7 errores se considera deterioro cognitivo leve-

moderado, y entre 8 y 10 errores, deterioro cognitivo severo(180).

3.5.4. Escala de Ansiedad y Depresion hospitalaria (Hospital Anxiety and
Depression Scale, HADS)

El HADS es un cuestionario autoadministrado de 14 items, integrado por dos subescalas
de siete items cada una, Ansiedad (items impares) y Depresion (items pares). Las
opciones de respuesta de los items son de tipo Likert que oscilan del 0 al 3, con una
puntuacion para cada subescala de 0 a de 21. Los resultados de 0 a 7 implican ausencia
de ansiedad y/o depresion clinicamente relevante, de 8 a 10 que requiere consideracion,

y > 10 la existencia de un problema clinico. (178).
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3.5.5. Minnesota Living with Heart Failure Questionnaire (MLWHF)

MLWHEF es un instrumento autoadministrado especifico para IC que contiene 21 items,
y dos subescalas, Fisica (8 items: del 1 al 6,12 y 13) y Emocional (5 items: del 17 al
21). Cada uno de los items presenta 6 opciones de respuesta que van de 0 (mejor
CVRS), a 5 (peor CVRS). La puntuacion de la escala total se obtiene con el sumatorio

de las respuestas de cada uno de los items (0-105). (173)

Se permite la obtencion de las puntuaciones mediante imputacion siempre que el
numero de items con valores perdidos sea inferior a 4 en la fisica, 3 en la emocional y

11 en la total.
3.5.6. European Heart Failure Self-care Behaviour Scale (EHFScB)

EHFScB en un cuestionario autoadministrado con 12 items que abordan diferentes
aspectos del autocuidado de los pacientes. Cada item se puntua de 1 (estoy
completamente de acuerdo/siempre) a 5 (estoy completamente en desacuerdo/nunca).
La puntuacion global puede variar, de 12 (mejor autocuidado) a 60 (peor

autocuidado)(89)
3.5.7. Escala de Autoeficacia (General Self-effcacy Scale, GSES)

GSES evalua el sentimiento estable de competencia personal para manejar de forma
eficaz una gran variedad de situaciones estresantes, contiene 10 items con escala tipo
Likert de 4 puntos, que van de 1 (nunca) a 4 (siempre). La puntuacion global varia de 10

a 40, puntuaciones elevadas indican mayor nivel de autoeficacia(174).

3.5.8. Patient empowerment in long-term conditions (Cuestionario de

empoderamiento del paciente créonico, CEPEC)

El CEPEC(135), es un instrumento basado en un modelo de empoderamiento centrado
en el paciente, en el estudio de validacion original los autores propusieron 5
dimensiones con 51 items, que, tras el analisis factorial, se redujeron a 3 dimensiones

con 47 items, como se indica a continuacion:

-"Positive attitude and sense of control" (21 items), que se refiere a los cambios
experimentados por los pacientes en cuanto a las autopercepciones después del
diagnostico y como los pacientes reducen el impacto de la enfermedad en sus vidas y

como resultado obtienen un mayor autocontrol.
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-“Knowledge and confidence in decision-makingdecisiones” (13 items), que hace
referencia a los informes de los pacientes sobre el conocimiento y la comprension
suficientes para manejar su afeccion y participar adecuadamente en la toma de

decisiones con su meédico.

-La tercera dimensién es una mezcla compleja de elementos relacionados con ‘enabling

others’, ‘knowledge and understanding’y ‘decision-making’ (13 items).

Sin embargo, dada la naturaleza poco clara de la solucion de 3 factores, los autores
sugirieron que el instrumento de 47 items se restrinja a la escala de empoderamiento

total (Anexo 8).

Los items se puntiian con una escala Likert con cinco opciones de respuesta que van
desde 1 (no estoy en absoluto de acuerdo) a 5 (estoy totalmente de acuerdo). Cuatro de
los items puntian de forma inversa, son los items 8, 13, 15 y 32. El rango teorico del
cuestionario es de 47-235 (min 1-max 5), sin embargo, y en relacion a los items
inversos, habra 43 preguntas con respuesta 5 y 4 preguntas con respuesta 1, que
representan maximo nivel de empoderamiento, con lo cual el peor nivel de

empoderamiento se situaria en 63 y el mayor en 215.
3.6. Procedimiento

Las visitas consistieron en una visita inicial y dos visitas de seguimiento en las semanas

2y 12

La visita inicial se realizo el primer dia laborable tras el ingreso hospitalario del
paciente por la enfermera coordinadora de IC, en la que informa sobre el objetivo del
estudio, solicita la inclusion y firma el consentimiento informado. Se recogen variables
sociodemograficas, clinicas, psicosociales y los cuestionarios basales (MLWHEF,

EHFScB, GSES y CEPEC) (Anexo 9-10).

La recogida de datos mediante estos instrumentos permitié analizar la consistencia
interna del cuestionario, la validez, la sensibilidad (pre-intervencién) y la factibilidad.
Se realiz6 la presentacion del programa educativo hasta el alta y las diferentes
posibilidades de seguimiento, también se entreg6 documentacion educativa. La recogida

de los cuestionarios se realizd entre las 24-48h posteriores a su entrega.
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Semana 2: se produce a las dos semanas de la fecha de cumplimentacion de los
cuestionarios basales. Se recogen datos clinicos y el CEPEC. La recogida de datos de

los instrumentos permitio evaluar su reproducibilidad o test re-test.

Semana 12: se produce a los tres meses de la fecha de cumplimentacion de los
cuestionarios basales. Se recogen datos clinicos y se administraron los cuestionarios
CEPEC, MLHFQ y EHFScB. La recogida de datos de los instrumentos permitid

analizar la sensibilidad al cambio. En la siguiente Figura se detalla el procedimiento.

Figura 20. Procedimiento para la recogida de datos

v

Dia 1 post-ingreso

Varniables clinicas,
Cuestionarios :
CEPEC

Variables
sociodemograficas,
clinicas y
psicosociales

Variables clinicas

Cuestionarios :
MLWHF, EHFScB ,
y CEPEC

Cuestionarios :

MLWHEF, EHFScB ,
GSES y CEPEC

3.7. Analisis de datos

Se han resumido las caracteristicas sociodemograficas y clinicas de la muestra basal
mediante frecuencias absolutas y relativas y media+desviacion para la muestra total y
las submuestras. Estas se han comparado mediante pruebas bivariadas (test de chi-

cuadrado y t-test y test de Wilcoxon).

El analisis estadistico fue realizado con el software Statistical Analysis System (SAS)
v9.4, SAS Institute Inc., Cary, NC, USA. Las decisiones estadisticas se han realizado

tomando como nivel de significacion estadistica el valor 0,05.

En los siguientes subapartados se explicitan con mayor detalle el tipo de analisis
realizado para la validacion del instrumento y el analisis de patrones de

empoderamiento.
3.7.1. Analisis psicométrico del instrumento

El anélisis psicométrico del instrumento se realizd en términos de factibilidad,

fiabilidad, validez de constructo y sensibilidad al cambio(181).
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3.7.1.1. Factibilidad

El analisis descriptivo de los items del CEPEC permitié analizar la factibilidad
observandose el porcentaje de pacientes con algin item no cumplimentado, y el
porcentaje de pacientes con la puntuacion maxima (efecto techo) o minima (efecto

suelo) en los datos de la 1* visita(173,182).
3.7.1.2. Fiabilidad

Para estimar la fiabilidad del instrumento se han analizado la consistencia interna y la

estabilidad temporal o reproducibilidad test-retest.

El indicador estadistico seleccionado para analizar la consistencia interna fue el
coeficiente alfa de Cronbach, a partir de los datos de la primera visita de toda la

muestra.

La reproducibilidad fue examinada en una submuestra de pacientes estables entre la
visita inicial y la semana 2 para poder cumplir con el requisito de que los participantes
se hallaran en las mismas condiciones respecto a la evaluacion basal. Consideramos a
pacientes estables a aquellos que se mantenian en la misma clase funcional
NYHA(165,173,182,183). El indicador estadistico seleccionado fue coeficiente de

correlacion intraclase (CCI).

Tanto el alfa de Cronbach como el ICC toman valores entre 0 y 1. Se consideran valores
excelente de fiabilidad para ambos indicadores cuando se obtienen resultados
superiores 0,7 para las comparaciones de grupos y 0,9-0,95 para las comparaciones

individuales(184,185).
3.7.1.3. Validez

La validacion de constructo se realizd6 mediante un analisis factorial confirmatorio
(AFC), y tras los resultados obtenidos, se llevo a cabo un analisis factorial exploratorio
(AFE). Por ultimo, para evaluar la validez convergente y divergente, se realizd una

matriz de correlaciones de Pearson.

Analisis Factorial Confirmatorio (AFC)

El AFC se realizo a través del Structural Equation Modeling (SEM) y la estimacién de
parametros se realizd mediante el método de maxima verosimilitud (Maximum

Likelihood, ML).
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Para evaluar el ajuste del modelo planteado en el AFC se utilizaron los indicadores de

ajuste absoluto, parsimonia e incremental(186,187) (Tabla 18):

Medidas de ajuste absoluto. Permiten evaluar el ajuste global del modelo. Se
calcul6 la prueba de Chi-cuadrado, de manera que una prueba no significativa
indicaria un buen ajuste. Sin embargo, este indicador es muy sensible al tamafio
de la muestra, por lo que se seleccionaron otras medidas de ajuste alternativas
como los indices SRMR (Standardized Rot Mean Residual) y RMSEA (Root
Mean Square Error of Approximation). Se consideran modelos adecuados
aquellos que obtienen un SRMR con valores inferiores a .05 y un RMSEA
valores inferiores a .06(186,188,189).

Medidas de ajuste incremental. Comparan el ajuste global del modelo propuesto
con un modelo nulo con ausencia de relacion entre las variables. Coémo
indicadores se seleccionaron los indices AGFI (Adjusted Goodness of Fit Index),
BBNFI (Bentler Bonnet Normed Fit Index) y BBNNFI (Bentler Bonnet Non
Normed Fit Index). Todos ellos presentan valores que oscilan entre 0 (ajuste
nulo del modelo a los datos) y 1 (ajuste perfecto), considerandose adecuados los
proximos a .90(190).

Medidas de ajuste de parsimonia. Valoran el ajuste respecto al nimero de
parametros estimados. Como indicador se seleccion6 la Chi cuadrado
normalizada que se define como el ratio entre el valor de la Chi-cuadrado y el
numero de grados de libertad (y2/gl), valores inferiores a 2 se consideran

aceptables (186,187)

101



3. Metodologia

Tabla 18 . Estadisticos de bondad de ajuste y criterios de referencia.

Estadistico Abreviatura Criterio

Ajuste absoluto

Chi-cuadrado (p-valor) %2 (p valor del Nivel de significacion superior a .05

x2)
Standardized Rot Mean =~ SRMR Valor de 0 indicaria un ajuste perfecto y, en general,
Residual un valor SRMR < .05 indica un ajuste aceptable
Root Mean Square RMSEA Valor < .05 indica un buen ajuste y los valores
Error of comprendidos entre .05 y .08 un ajuste razonable. El
Approximation criterio < .06 se considera suficiente

Ajuste incremental

Adjusted Goodness of ~ AGFI

Fit Index

Bentler Bonnet Normed BBNFI El rango se sittia entre 0 y 1, siendo recomendables
Fit Index los valores superiores o iguales a .9

Bentler Bonnet Non BBNNFI

Normed Fit Index

Ajuste de parsimonia

Chi cuadrado v2/gl Razoén de Chi cuadrado sobre los grados de libertad,
normalizada valor < 2 indican un buen ajuste del modelo, de 2-5
se consideran aceptables

Analisis Factorial Exploratorio

Para decidir sobre la pertinencia de realizacién del AFE se utilizaron como criterios el
estadistico de adecuacion muestral de Kaiser-Meyer-Oklin (KMO) y la prueba de
esfericidad de Bartlett. Para poder realizar el analisis factorial se requieren valores
cercanos a 1 en el caso del test KMO y significacion (p-valor inferior a 0.05) en el caso

de la prueba de Bartlett.

Como método de extraccion de factores se ha utilizado el Anélisis de Componentes

Principales (APC) y como método de rotacion el ortogonal tipo Varimax.

Las decisiones sobre la estructura correcta se basaron en los siguientes criterios: (a)
factores con valores propios (eigenvalues) >1; (b) valores de las comunalidades
(communality) de cada item mayores o iguales a 0.4; (c) carga factorial igual o mayor a

0.4 para considerar un item como perteneciente a un factor.
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Validez convergente-divergente

Para la validez convergente-divergente se utilizd una matriz de correlaciones de Pearson
entre el cuestionario de empoderamiento (CEPEC) con medidas clinicas y el resto de
cuestionarios obtenidos de la primera visita (Carvajal et al., 2011; Garin et al., 2008;
Valderas et al., 2008). La fuerza de esta correlacion (1) se interpreté como baja (<0.29),

moderada (0.30-0.49) y alta (>0.50)(191).

Consideramos validez convergente, que representa relaciones entre conceptos similares,
cuando presentaba coeficientes de correlacion moderados-altos (> 0.4). Nuestra
hipétesis inicial fue la convergencia entre el cuestionario CEPEC y la clase NYHA, el
tiempo transcurrido desde el diagndstico, comorbilidad, depresion (HADS), CVRS
(MLHFQ) y autoeficacia (GSES).

Mientras que, para la validez divergente, que refleja dimensiones que evalian una
construccion diferente, tomamos correlaciones moderadas-bajas (r< 0.4). Nuestra
hipétesis inicial es que CEPEC mostraria correlaciones bajas con Ansiedad (HADS) y

autocuidado (EHFScB).

Los valores positivos de la correlacion hacen referencia a la tendencia de aumento o
disminucién proporcional de las puntuaciones entre dos medidas que se correlacionan,
mientras que los valores negativos hacen referencia a la tendencia de aumento o

disminucién inversamente proporcional(192).
En la siguiente Tabla se indican las hipotesis y las correlaciones esperadas.

Tabla 19. Hipotesis para la validez convergente y divergente con CEPEC

Validez Validez Direccion de la
convergente  divergente correlaciéon
HADS-Ansiedad <0.4 Negativa
HADS-Depresion <0.4 Negativa
MLHFQ-Fisica* >0.4 Negativa
MLHFQ-Emocional* >0.4 Negativa
MLHFQ-Total* >0.4 Negativa
EHFScB* <0.4 Negativa
GSES >0.4 Positiva
CF NYHA >0.4 Negativa
FEVI <0.4 Positiva
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NT-proBNP <0.4 Negativa
Tiempo de evolucion >0.4 Positiva
indice de comorbilidad de Charlson >0.4 Negativa

* En los cuestionarios MLHFQ y EHFScB, a menor puntuacion indican mejor CVRS y mejor
autocuidado, por ello se establece relacion negativa con el CEPEC

3.7.1.4. Sensibilidad al cambio

El estadistico seleccionado para medir la sensibilidad al cambio fue el tamafio del

efecto(165,184,193).

La sensibilidad al cambio de los cuestionarios CEPEC, MLWHF y EHFScB se calculd
mediante la diferencia entre la valoracion basal y la valoracion de las 12 semanas. La
comparacion de medias se ha realizado a partir de la prueba t-test para datos apareados.
El tamano del efecto se calculd a partir del cociente entre la media de cambio y la
desviacion de la valoracion basal, un resultado >0.8 se considera grande, 0.5 moderado

y 0.2 pequetio(165,167,193)

Para evaluar sensibilidad al cambio del CEPEC se clasificaron a los pacientes en dos
submuestras, mejoria y no mejoria clinica. Los participantes que formaban la
submuestra de mejoria experimentaban un cambio de al menos 1 categoria en la clase
NYHA y no habian presentado reingresos por IC u otras causas cardiovasculares o
descompensaciones con requerimientos de tratamiento diurético endovenoso. La
submuestra de no mejoria incluia a los pacientes que no cumplian alguno de los dos

criterios anteriores de cambio clinico.
3.7.2. Patrones de empoderamiento

A continuacion, se detallan los analisis estadisticos necesarios para abordar la
identificacion de los patrones de empoderamiento basal de pacientes con IC en relacion
a datos demograficos, clinicos y psicosociales e identificar factores predictores del
cambio -mejoria 0 empeoramiento- respecto al nivel basal, en relacion a las mismas
variables

En primer lugar y tras los resultados obtenidos del analisis psicométrico se tomaron dos
decisiones, utilizar el cuestionario abreviado y realizar una imputacion de los valores
perdidos del cuestionario (missing), que se realiz6 a partir de la media de cada item en

aquellos pacientes con menos de un 10% de los items sin responder.
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Para la identificacion de los patrones de empoderamiento basal se realizaron pruebas
bivariadas entre el cuestionario de empoderamiento y cada una de las variables
sociodemograficas, clinicas y psicosociales siguiendo el procedimiento detallado a
continuacion. Para las variables categoricas se analizd en primer lugar las condiciones
de aplicacion de las diferentes pruebas (pruebas de normalidad de Shapiro-Wilk y
pruebas de homogeneidad de varianzas de Levene). Posteriormente se aplico el modelo
lineal o no paramétrico adecuado en funcion del cumplimiento de los criterios de
aplicacion (T-Test / ANOVA o Test de Mann-Whitney-Wilcoxon / Kruskal-Wallis).
Para las variables cuantitativas se midi6 el grado de asociacion lineal entre las variables
mediante el coeficiente de correlacion de Pearson. A partir de las variables con un p-
valor inferior a 0.05 se ajustdé un modelo lineal general multivariante. La validacion del
modelo se ha realizado a partir del anélisis de los residuos (normalidad, homogeneidad
de varianzas y valores atipicos).

Para identificar los factores predictores del cambio -mejoria 0 empeoramiento- respecto
al nivel basal, se construyd en primer lugar la variable evolucion de empeoramiento que
se defini6 como la diferencia entre el valor de CEPEC a 3 meses y el valor basal. Esta
variable se recodifico en tres categorias (mejoria, sin cambios, empeoramiento) a partir
del punto de corte de 15 puntos en el cuestionario de empoderamiento. La categoria de
mejoria se correspondia a aquellos participantes en que la diferencia entre la puntuacion
a los 3 meses y la basal fuera superior a 15 puntos. La categoria sin cambios seria
aquella en la que la diferencia entre las puntuaciones fuese igual a mas/menos 15
puntos. Y la categoria empeoramiento seria aquella en la que la diferencia entre las
puntuaciones fuese inferior a 15 puntos.

Posteriormente se realizaron las mismas pruebas bivariadas que en el analisis anterior y
a partir de las variables con un p-valor inferior a 0.05 se ajusté un modelo lineal general
multivariante.

Por ultimo y dado el interés de estudiar con mayor precision a los pacientes que
presentan una trayectoria de empeoramiento en relacion al empoderamiento, se realizo
un modelo de regresion logistica univariante con todas las variables y posteriormente
realizamos una regresion multivariante con aquellas variables que habian resultado

significativas en el modelo anterior.
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3.8. Aspectos éticos

El investigador principal se adhiere a los principios bioéticos de la investigacion con
seres humanos segun la declaracion de Helsinki, teniendo en cuenta los principios de
justicia, beneficiencia, no-maleficiencia y autonomia. Se respetd la dignidad,
privacidad, confidencialidad y anonimato de los participantes. De acuerdo con la ley
organica 15/99 de Proteccion de Datos de Caracter Personal, se garantizd el anonimato
evitando registrar datos de identificacion personal, y la confidencialidad ya que tan sélo

los investigadores tenian acceso a los datos.

Se administré una hoja de informaciéon y un consentimiento informado (Anexo 11) para
los participantes en el que constaba el objetivo del estudio, la finalidad, y en el que se
garantiza la confidencialidad de los datos. Este consentimiento informado se administro
previo a la inclusién en el estudio asegurandose que los participantes accediesen a
colaborar de forma libre. En el momento de la inclusion del paciente, le fue asignado un
codigo de identificacion formado por las iniciales del centro de inclusion y un nimero

correlativo.

El proyecto ha sido aprobado por el Comité Etico de Investigacion Clinica del Parc de
Salut Mar (n° 2014/5916/1), del Hospital Universitario de Bellvitge (PR 230/16) y del
Hospital de Sant Joan Despi Moises Broggi (n° 16/349). (Anexo 12)
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En este capitulo se presentan en primer lugar, los resultados del estudio de adaptacion
transcultural y posteriormente la evaluacion de las propiedades psicométricas del
cuestionario “Patient empowerment in long-term conditions”. Finalmente se presenta la
relacion entre empoderamiento y variables demograficas, clinicas y psicosociales a
nivel basal, asi como los factores predictores del cambio -mejoria 0 empeoramiento- a 3

meses respecto al nivel basal, en relacion a las mismas variables.
4.1. Traduccion y adaptacion transcultural
4.1.1. Traducciones independientes al espaiiol

Se realizaron tres versiones independientes por traductores bilinglies cuya lengua
materna fuese el castellano y que conocian los contenidos y el propdsito del
cuestionario, todos ellos eran profesionales de las Ciencias de la Salud. El objetivo era
que se hicieran traducciones que fueran equivalentes a nivel de concepto y no

traducciones literales (Tabla 20).

Tabla 20. Ejemplo Paso 1: traduccion directa

Texto original I actively manage my condition

Traduccion 1 Manejo de forma activa mi estado

Traduccion 2 Me implico activamente en el manejo de mi enfermedad
Traduccion 3 Gestiono activamente mi enfermedad.

4.1.2. Conciliacion y sintesis de las traducciones.

Se cre6 un panel de expertos formado por una enfermera, un médico del contexto
hospitalario, un médico del area de Atencién Primaria, y una psicologa experta en
metodologia de desarrollo de instrumentos de medicion de salud percibida. Se revisaron
y discutieron cada una de las traducciones de cada uno de los items, realizandose una
revision semadntica, conceptual y de contenido, hasta obtener una Unica version

unificada.

En 24 items (2,4,7,8,9,12,13,14,23,24,28,29,33,34,36,37,38,39,41,42,44,45,46,47) el
panel de expertos aceptd algunas de las traducciones aportadas. El item 8, inico en
construccidon negativa, se aceptd una de las traducciones propuestas, sin embargo, el
panel considerd que su comprension seria dificil y propuso consultar con la autora

original del instrumento, las posibilidades de convertir la frase a positivo o bien invertir
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la puntuacién en este item. En este punto la autora aclaré que los items 8, 13, 15 y 32,

puntian de forma inversa al resto de los items.

En 15 items (1,3,5,11,16,17,18,19,21,26,27,30,31,35,40) se introdujeron cambios
menores, estos se consideraron asi cuando el panel aceptaba una de las traducciones
aportadas, pero consideraba que cambiando alguna palabra mejoraba la comprension de

la frase.

En 8 items (6,10,15,20,22,25,32,43), se introdujeron cambios mayores ya que el panel

propuso una construccion alternativa. (Tabla 21)

Tabla 21. Ejemplo Paso 2: Conciliacion y sintesis de las traducciones

item Original Traducciones Revision panel

2 I am aware | T1: Sé/soy consciente que puedo Aceptacion propuesta.
can change my cambiar de opinion respecto/sobre a un

} . T2-3: Soy consciente de
mind about a tratamiento T2: Soy consciente de que Y

que puedo cambiar de

treatment puedo cambiar de opinién sobre un L,
. opinién sobre un
tratamiento. .
tratamiento.
T3: Soy consciente de que puedo
cambiar de opinidn sobre un
tratamiento.
3 I actively T1: Manejo de forma activa mi Cambios menores.
Z;i’gii;ny condicion/estad Eligen la 2% traduccion
T2: Me implico activamente en el sustituyendo la expresion
manejo de mi enfermedad. “manejo” por “cuidado”:
T3: Gestiono activamente mi Me mp lico actlyamente en
el cuidado de mi
enfermedad.
enfermedad
6 I am capable T1: Soy capaz de manejar mi Cambios mayores.
of h;zc.z’lmg my estado/condicion Propuesta: Soy capaz de
condition T2: Soy capaz de manejar mi hacerme cargo de la
enfermedad. enfermedad

T3: Soy capaz de manejar mi
enfermedad

4.1.3. Traduccion inversa al inglés

Tras la obtencion de la version unificada en espafiol se realizé una traduccion inversa al
idioma original por un traductor bilingiie cuya lengua materna fuera el inglés. (Tabla

22).
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Tabla 22. Ejemplo paso 3: Retrotraduccion al idioma original

item Original Traduccién consensuada Retrotraduccion

1 1 often request A menudo, pido a mi médico [ often ask my doctor for
additional health informacion adicional sobre  additional information
information from cuestiones de salud. regarding health issues.
doctor

2 I am aware I can Soy consciente de que puedo [ am aware that I can change
change my mind about cambiar de opinidon sobre un  my mind on a treatment.
a treatment tratamiento.

6 I am capable of Soy capaz de hacerme cargo [ can deal with the disease.

handling my condition de la enfermedad

4.1.4. Consenso de la version de traduccion inversa con el autor de la version

original

Tras obtener la traduccion inversa fue enviada al autor de la version original para que
determinara si todos los items seguian manteniendo la equivalencia conceptual. La

autora dio su consentimiento a la version propuesta.
4.1.5. Ensayo de administracion a muestra de pacientes

Esta fase, llamada también evaluacion cognitiva o entrevistas cognitivas (cognitive
debriefing), pretende evaluar la comprension y aplicabilidad de la version adaptada.
Para ello se realizd un ensayo de administracion a una muestra de conveniencia formada
por 10 pacientes. Los pacientes fueron reclutados de forma voluntaria durante su
ingreso en la unidad de Cardiologia. Se eligieron pacientes con enfermedad crénica y
perfiles heterogéneos en cuanto a edad, sexo, diagnostico y comorbilidad. La muestra
estaba formada por 6 hombres (60%) y 4 mujeres (40%) y la edad media fue de 77,3 +
11,3.

Seis pacientes (60%) estaban diagnosticados de Insuficiencia cardiaca y 4 (40%) de
cardiopatia isquémica. Para valorar la comorbilidad, se utilizo la version abreviada del
ndice de Charlson(194), 1 (10%) presentaban ausencia de comorbilidad, 4 (40%)
comorbilidad baja 'y 5 (50%) alta.

Se les solicitd que explicasen lo que entendian de cada uno de los enunciados y que
identificasen los items que les generasen dificultades de comprension. En aquellos casos

que hubo discrepancias respecto al concepto original, se les solicitaba que ofrecieran un
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enunciado alternativo. En 5 items hubo dificultad de comprensioén, sin embargo,

ninguno de los pacientes ofrecio una opcion alternativa. (Tabla 23).

4.1.6. Evaluacion de la comprension y aplicabilidad y elaboracion version

definitiva

Dos de las personas que habian participado en el panel de expertos revisaron y
discutieron cada una de las informaciones recogidas del ensayo de administracion. El
item 8, que presentd una mayor tasa de incomprension (60%), se decidié mantener igual
en espera de la evaluacion de las propiedades psicométricas. En los items 10 y 21, con
tasa de respuesta de no comprension del 20% y 10%, respectivamente, se decididé no
sustituir el enunciado, en los items 14 y 47, tasa de respuesta de no comprension del
20% y 30%, respectivamente, se decidi6 introducir un enunciado alternativo que
mejoraba la comprension (Tabla 23). Con estos dos cambios se elabor6 la version

definitiva.

Tabla 23. Paso 5-6. Ensayo a una muestra de pacientes. Evaluacion de la comprension

y aplicabilidad

ftem 1° Version

Comprension

Version definitiva

8 No me preocupa entender 6 (60%) pacientes  Se mantiene igual en espera de
la informacion sobre refieren no evaluacion psicométrica
salud comprender
10 Soy optimista respectoa 2 (20%) pacientes ~ Se decide mantener, ya que no se
mi enfermedad refieren no encuentra otra expresion que pudiera
comprender sustituirla
14 Puedo disminuir el 2 (20%) pacientes  Se proponer introducir algun cambio
impacto de los sintomas  refieren no para mejorar la comprensibilidad:
en mi vida cotidiana. comprender Puedo disminuir el como me afectan
los sintomas en mi vida cotidiana
21 Tengo informacion para 1 (10%) pacientes  Se decide mantener, debido a la alta
hacerme cargo de las refieren no tasa de comprension
dificultades relacionadas  comprender
con mi enfermedad.
47 Siento que mi vida tiene 3 (30%) pacientes  Se proponer introducir algiin cambio

un proposito y un
significado a pesar de
mis problemas de salud.

refieren no
comprender

para mejorar la comprensibilidad:
Siento que mi vida tiene un objetivo a
pesar de mis problemas de salud.
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4.2. Validacion de la version en espaifiol del cuestionario
4.2.1. Descripcion de la muestra de estudio

En este apartado se describen las principales caracteristicas socio-demograficas y
clinicas de la muestra. Los pacientes fueron reclutados desde junio 2015 hasta junio de

2017 durante el ingreso en las Unidades de Insuficiencia Cardiaca.

En la siguiente Figura se presenta un diagrama de flujo que muestra la inclusion y

seguimiento de la muestra basal y de las diferentes submuestras.

Figura 21. Flujo de participantes en el estudio

- T e

Semana 2 (n=105) Pacientes estables

No presentados (n= 18)
Fallecidos (= 1) (0=70)

Semana 12 (n=116) Mejoria clinica (n=48)
No presentados (n=2) No mejoria clinica
Fallecidos (n= 6) (n=68)

Caracteristicas de la muestra total

En cuanto a las caracteristicas sociodemograficas, tal como se observa en la Tabla 24, la
media de edad fue de 70 + 12,3; el 68% hombres, y 52% estaban casados/as. Respecto

al nivel de estudios, el 60% tenia estudios primarios
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Tabla 24. Caracteristicas sociodemogrdficas de la muestra total (n=124)

4. Resultados

Edad (afios)
Sexo

Estado civil

Estudios

Valoracion social

Hombres

Mujeres

Pareja
Soltero/divorciado/separado
Viudo

No sabe leer/escribir
Primaria

FP/bachillerato

Superior

Sin datos

VP

Vive solo (autdbnomo)
Vive acompafado (autonomo)

Vive acompanado (dependiente)

70 + 12,3
84 (68)
40 (32)
64 (52)
32 (26)
28 (22)
4(3)

74 (60)
23 (18,5)
17 (14)
4(3)

2 (1,5)
36 (29)
85 (69)
3(2)

Las variables categoricas se expresan como n (%) y las continuas, como media + desviacion estandar.

VP: valores perdidos

En relacion a las variables clinicas, mostradas en la Tabla 25, la mayoria de los

pacientes se hallaban en clase funcional II-1II, 41% y 40% respectivamente, presentaban

FEVI>50 el 39,5% de los pacientes, mientras que las cifras de NT-proBNP fueron de
3662 [1978-7516]. El 41% de los pacientes habian sido diagnosticados de la

enfermedad en el Gltimo mes y presentaban morbilidad baja un 41%. Los tratamientos

de eleccion mas utilizados fueron los betabloqueantes (81%) y los diuréticos (94%)
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4. Resultados

Clase Funcional

NYHA

FEVI (%)

NT-proBNP (pg/mL)

Meses diagndstico

Indice de Charlson

Tratamientos

11
111
I\
<30
30-39
40-49
>50
VP

Ausencia
Baja
Alta

VP
Bloqueadores beta
IECAS/ARA 1T
Antagonistas aldosterona

Diuréticos

13 (11)
51 (41)
50 (40)
10 (8)
25 (20)
25 (20)
23 (18,5)
49 (39,5)
2(2)
3662 [1978-7516]
51 (41)
19 (15)
12 (10)
8(6)
33(27)
1(1)
38 (31)
51 (41)
34 (27)
1(1)
100 (81)
75 (61)
42 (34)
117 (94)

Las variables categoricas se expresan como n (%) y las continuas, como media + desviacion estandar o
mediana [intervalo intercuartilico]. NYHA: New York Heart Association, FEVI: fraccion de eyeccion del
ventriculo izquierdo; NT-ProBNP: propéptido natriurético cerebral N-terminal; IECA: inhibidores de la
enzima de conversion de la angiotensina; ARA-II: antagonistas de los receptores de la angiotensina I1.

Respecto a las variables psicosociales, el 55% eran independientes para las ABVD, y no

presentaban deterioro cognitivo (93%). Respecto a la ansiedad y la depresion, sélo un

22.6% y un 10.5% respectivamente mostraban ausencia de distrés psicologico. (Tabla

26).
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Tabla 26. Caracteristicas psicosociales de la muestra total (n=124)

4. Resultados

Barthel Severa 3(3)
Moderada 4(3.5)
Leve 47 (38)
Independiente 68 (55)
VP 2 (L,5)
Pfeiffer Normal 115(93)
Leve-moderado 5(@4,5)
Severo 1(1)
VP 32,5
HADS-Ansiedad Normal 28 (22,6)
Dudoso 54 (43,5)
Problema clinico 33 (26,6)
VP 9(7,3)
HADS-Depresion Normal 13 (10,5)
Dudoso 67 (54)
Problema clinico 34 (27,5)
VP 10 (8)

Las variables categoricas se expresan como n (%). HADS: escala de ansiedad y depresion hospitalaria,
VP: valores perdidos.

Los resultados en los cuestionarios de calidad de vida, autocuidado, autoeficacia y

empoderamiento se describen en la Tabla 27.

El resultado del cuestionario de CVRS (MLHFQ) obtuvo una puntuacion total basal de
56,3+22.,5; que se corresponde con una afectacion de la calidad de vida moderado-
grave(195). La media para Dimension Fisica fue de 25,74+10,74; con una media de los
elementos de 3,3 (minimo: 2,83 - maximo: 3,79), y de 11,14+6,98 para la Dimension
Emocional, con una media de los elementos de 2,23 (minimo: 1,87 - maximo: 2,96). Lo

que indica que habia mayor impacto en sintomas fisicos que en emocionales.

Los resultados del cuestionario de autocuidado (EHFScB) obtuvieron una puntuacion
total basal de 30,1+11,3; que indica un mal autocuidado, con una media para cada

elemento de 2,51 (minimo: 1,40 - maximo: 3,35)

En la escala de autoeficacia (GSES) se obtuvo una puntuacioén total basal de 27,02+6,4;
lo que indica un nivel de autoeficacia bajo-medio, con una media para cada elemento de

2,7 (minimo: 2,42 - maximo: 2,8)
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El resultado del cuestionario de empoderamiento (CEPEC) obtuvo una puntuacion total
basal de 161,2+32,1, lo que indica un nivel medio de empoderamiento, con una media
para cada elemento de 3,45 (minimo: 2,05 - maximo: 4,26). En apartados posteriores se

analizan con mas detalle los elementos del cuestionario.

Tabla 27. Calidad de vida, autocuidado, autoeficacia y empoderamiento en la muestra

total (n=124)

MLHFQ Dimension Fisica 25.7+10.7
Dimension Emocional 11.1+7
Total 56.3+22.5
VP (n=2)
EHFScB 30.1+11.3
VP (n=5)
GSES 27.02+6.4
VP (n=14)
CEPEC 161.2+32.1
VP (n=45)

Las variables continuas se expresan como media + desviacion estandar. MLHFQ: Minnesota Living with
Heart Failure Questionnaire;, EHFScB: Escala europea de autocuidado; GSES: Escala de Autoeficacia
General; CEPEC: Cuestionario de Empoderamiento del Paciente con Enfermedad Cronica; DE:
desviacion estandar, VP: valores perdidos

Caracteristicas de las submuestras

A continuacion, se detallan caracteristicas sociodemograficas, clinicas y psicosociales
en relacion a las submuestras seleccionadas para el andlisis posterior de fiabilidad
(submuestra estabilidad) y sensibilidad al cambio (submuestra mejoria y no mejoria

clinica)

En primer lugar, se presentan las caracteristicas sociodemograficas, en las que no se

observan diferencias significativas (Tabla 28).

116



4. Resultados

Tabla 28. Caracteristicas sociodemogrdficas de las submuestras analizadas en la

evaluacion inicial

Edad (afios)

Sexo
Hombres
Mujeres
Estado civil
Pareja
Soltero /divorciado/separado
Viudo
Estudios
No sabe leer/escribir
Primaria
FP/bachillerato
Superior
Sin datos
VP
Valoracion social
Vive solo (autonomo)
Vive acompafiado (autbnomo)
Vive acompafiado

(dependiente)

Estabilidad

Mejoria

No mejoria

(n=70) clinica clinica
(n=48) (n=68)
70.2+12.8 68.5+12.3 70.8+12.2
46 (66) 32 (66.7) 46 (67.7)
24 (34) 16 (33.3) 22 (32.3)
38 (54) 23 (48) 37 (54.5)
15 (22) 15 (31) 15 (22)
17 (24) 10 (21) 16 (23.5)
3(3.5) 2 (4) 2(3)
40 (57) 25 (52) 44 (65)
15 (21.5) 11 (23) 12 (17)
9 (13) 7(15) 8(12)
1(1.5) 2 (4) 1(1.5)
2(3) 1(2) 1(1.5)
20 (28.5) 15 (31) 18 (26.5)
48 (68.5) 31 (65) 49 (72)
2(3) 2 (4) 1 (1,5)

Las variables categoricas se expresan como n (%) y las continuas, como media + desviacion estandar

Respecto a las variables clinicas se observaron diferencias significativas entre las

submuestras mejoria y no mejoria clinica respecto a la clase NYHA, tiempo desde el

diagnostico, FEVI, y tratamiento con IECA. La submuestra mejoria clinica tuvo una

peor clase NYHA (p <.001), menor tiempo de evolucion de la enfermedad (p = .042),

FEVI por debajo del 40% (p = .038) y una mayor proporcion de pacientes tratados con

IECA (p = .043) (Tabla 29).
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Tabla 29. Caracteristicas clinicas de las submuestras analizadas en la evaluacion

inicial

Clase Funcional NYHA*

I
I
111
v
FEVI (%)*
<30
30-39
40-49
>50
VP
indice de Charlson
Ausencia
Baja
Alta
VP
Meses diagnosticos*
<1
1-12
13-24
25-36
>36
VP
NT-proBNP (pg/mL)

Tratamientos
Bloqueadores beta
IECAS/ARATI *
Antagonistas

aldosterona

Estabilidad

Mejoria clinica No mejoria clinica

(n=70) (n=48) (n=68)
12 (17) 0 13 (19)
45 (64) 17 (35) 30 (44)
13 (19) 24 (50) 24 (35)
0 7(15) 12)
15 (21) 11 (23) 14 (21)
11 (16) 16 (33) 8 (11)
14 (20) 8 (17) 13 (19)
28 (40) 13 (27) 32 (47)
23) 0 12)
26 (37) 16 (33) 21 (31)
29 (41) 21 (44) 25 (37)
14 (20) 11(23) 21 (31)
12) 0 1(1)
23 (33) 27 (56) 21 (31)
12 (17) 8 (17) 9(13)
10 (14) 2(4) 8 (12)
6 (9) 3 (6) 5(7)
19 (27) 8 (17) 24 (35)
0 0 12)
3304 4738 3447

[1272-7170]

60 (86)
45 (64)
25 (36)

[2296-8325]

38 (79)
35 (73)
17 (35)

[2146-6649]

55 (81)
37 (54)
22 (32)
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Diuréticos 64 (91) 47 (98) 63 (93)

Las variables categoricas se expresan como n (%) y las continuas como mediana [intervalo
intercuartilico] *Diferencias estadisticamente significativas entre las submuestras “mejoria” y “no
mejoria”.NYHA: New York Heart Association, FEVI: fraccion de eyeccion del ventriculo izquierdo; NT-
ProBNP: propéptido natriurético cerebral N-terminal;, IECA: inhibidores de la enzima de conversion de
la angiotensina; ARA-II: antagonistas de los receptores de la angiotensina I1I.

Respecto a las variables psicosociales, no hubo diferencias significativas, aunque es
relevante la mayor proporcion de pacientes con ansiedad en la submuestra mejoria

clinica (p=0.06) (Tabla 30).

Tabla 30. Caracteristicas psicosociales de las submuestras analizadas en la evaluacion

inicial

Estabilidad

Mejoria

No mejoria clinica

(n=70) clinica (n=68)
(n=48)
Barthel
Severa 1(2) 2(4) 1(1,5)
Moderada 0 2(4) 1(1,5)
Leve 24 (34) 13 (27) 30 (44)
Independiente 45 (64) 31 (65) 34 (50)
VP 0 0 2(3)
Pfeiffer
Normal 65 (93) 47 (98) 61 (90)
Leve-moderado 3(4) 1(2) 3(4)
Severo 1(1.5) 0 1(2)
VP 1(1.5) 0 3(4)
HADS-Ansiedad
Normal 21 (30) 7 (14.6) 20 (29.5)
Dudoso 32 (45.7) 19 (39.6) 32 (47)
Problema clinico 13 (18.6) 18 (37.5) 13 (19)
VP 4(5.7) 4 (8.3) 3(4.5)
HADS-Depresion
Normal 5(7) 8 (17) 5(7)
Dudoso 41 (59) 23 (48) 40 (59)
Problema clinico 19 (27) 14 (29) 19 (28)
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VP 5(7) 3(6) 4 (6)

Las variables categoricas se expresan como n (%). VP: valores perdidos. HADS: Escala de Ansiedad y
Depresion hospitalaria

4.2.2. Analisis descriptivo de los items del CEPEC

La Tabla 31 muestra los resultados del analisis descriptivo de los 47 items de la escala.
Se muestra la frecuencia de items no respondidos, la frecuencia para cada una de las
respuestas de cada elemento, los valores de tendencia central y dispersion para cada uno

de los elementos, asi como la correlacion item-total.

Respecto a la frecuencia de items no respondidos, la tasa més baja fue de 1 (0.8) y la
mas alta de 13 (10.5). Parece existir una relacion entre el nimero de items no
respondidos y la longitud del test, los items comprendidos entre el 1-39 tienen un
porcentaje de valores perdidos inferior al 5% y en los items a partir del 39 es superior al
5%. Hay que sefialar que en la franja del 1-39 destacan items con una pérdida de
respuesta superior al 5%, como son el 11, 16 y 35 con un 8,1%, y el 30 con un 6,5%. En
cuanto al contenido de estos items, los primeros (11, 16, 35) hacen referencia a

compartir entre iguales y el 30 a la toma de decisiones.

Ninguno de los items presentd un porcentaje de respuesta superior al 50% en alguna de

sus categorias de respuesta.

El analisis de los valores observados en la desviacion estandar (DE) fue superior al 1 en

todos los items lo que indica que la variabilidad de las respuestas fue elevada.

El andlisis de las correlaciones item-puntuacion total permite valorar la relevancia y la
utilidad de cada item dentro de la escala. Algunos autores sugieren utilizar un punto de
corte superior a 0.20(196), o superior a 0.30(197), lo que indica que los elementos
presentan una adecuada homogeneidad. En este caso se ha elegido el punto de corte

superior propuesto en la literatura.

Siete items (5, 8, 24, 31, 32, 40 y 44) obtuvieron una correlacion inferior a 0.30 (p<.05).
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Tabla 31. Andlisis descriptivo del CEPEC

1. A menudo, pido a mi médico 2(1.6) 18(14.3) 16 (12.7) 16(12.7) 50(39.7) 22(17.5) 3.34+1.32 31
informacion adicional sobre
cuestiones de salud.

2. Soy consciente de que puedo 2(1.6) 26(20.6) 24(19) 12(9.5) 39(31) 21(16.7) 3.04+1.44 46.
cambiar de opinidn sobre un

tratamiento.

3. Me implico activamente en el 3(2.4) 403) 10(8) 15(12) 45(35.7) 47(37.3) 4+1.07 .66
cuidado de mi enfermedad

4. Contintio haciendo cosas 3(2.4) 16(12.7) 15(12) 23(18.3) 39(31) 28(22) 3.4+1.33 .69

interesantes en mi vida a pesar de
mis problemas de salud

5. Me siento afectado al ver otras  4(3.2) 15(12) 16(12.7) 24(19) 42(33) 23(18.3) 3.35+1.28 .14
personas que padecen una
enfermedad como la mia.

6. Soy capaz de hacerme cargo de  3(2.4) 7(5.6) 14(11.1) 11(8.7) 39(31) 59(39.7) 3.92+1.22 .68
la enfermedad
7. Soy consciente que puedo 3(2.4) 21(16.7) 28(22.2) 13(10.3) 38(30.2) 21(16.7) 3.08+1.39 .59

escoger entre distintas opciones
de tratamiento

8. No me preocupa entender la  3(2.4) 52(41) 20(16) 10(8) 17(13.5) 22(17.5) 2.48+1.58 .01
informacion sobre salud
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9. Me siento satisfecho/a con el
control que tengo de los sintomas
de mi enfermedad

2(1.6)

4(3.2)

13(10.3)

9(7.1)

46(36.5)

50(39.7)

4.02+1.1

4. Resultados

.59

10. Soy optimista respecto a mi
enfermedad

3(2.4)

6(5)

13(10)

19(15)

44(35)

3931)

3.8+1.15

76

11. He ayudado a personas con
enfermedades similares a la mia a
encontrar diferentes formas de
afrontar la situacion

10(8.1)

41(32.5)

20(16)

15(12)

24(19)

14(11)

2.56+1.46

43

12. Buscaria mas informacion
sobre salud cuando la necesitara.

2(1.6)

9(7)

9(7)

16 (13)

46(37)

42 (33)

3.84+1.19

49

13. Mis problemas de salud me
impiden disfrutar de la vida.

1(0.8)

24(19)

23(18)

11(9)

39(31)

26(20.6)

3.16+1.46

-.53

14. Puedo disminuir el impacto
de los sintomas en mi vida
cotidiana.

5(4)

11(8.7)

18(14.3)

21(16.7)

42(33.3)

27(21.4)

3.47+1.25

.64

15. Me resulta dificil pedirle a
mi médico que cambie mi
tratamiento

5(4)

25 (19.8)

25(19.8)

19(15.1)

25(19.8)

25(19.8)

3+1.46

-.36

16. He compartido mi
experiencia de como hacerme
cargo de mi enfermedad con otras
personas con problemas de salud

10(8.1)

39(31)

24(19)

14(11)

25(20)

12(9.5)

2.53+1.42

46

17. S¢é donde tengo que ir para
averiguar mas sobre mi
enfermedad

3(2.4)

22(17.5)

14(11)

8(6.5)

43(34)

34(27)

3.43+1.46

.66
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18. Tengo planes de hacer cosas
agradables a pesar de mi
enfermedad

4(3.2)

14(11)

10(8)

19(15)

37(29)

40(32)

3.66+1.33

4. Resultados

.70

19. Tengo sensacion de que
controlo mi enfermedad

1(0.8)

20(16)

30(24)

5(4)

42(33)

26(20.6)

3.2+1.43

.70

20. A pesar de mis problemas de
salud siento que tengo una buena
calidad de vida

3(2.4)

15(12)

16(13)

11(9)

51(40)

28(22)

3.5+1.32

.53

21. Tengo informacion para
hacerme cargo de las dificultades
relacionadas con mi enfermedad.

5(4)

6(5)

19(15)

11(9)

48(38)

35(27.6)

3.73+1.19

.68

22. He compartido con los demas
como lo hago para mantenerme
bien

5(4)

27(21.4)

17(13)

11(9)

40(32)

24(19)

3.14+1.48

.70

23. Tengo las habilidades que me
ayudan a sentir que controlo mi
enfermedad.

3(2.4)

21(16.5)

25(20)

12(9.5)

39(31)

24(19)

3.17+1.42

81

24. Rechazaria un tratamiento si
pensara que no es lo mejor para
mi

6(4.8)

18(14)

1109)

11(9)

35(27.7)

43(34)

3.62+1.44

.06

25. Saber mas acerca de mi
enfermedad me ayuda a hacerme
cargo de ella

3(2.4)

9(7)

3(2.4)

13(10)

50(40)

46(36.6)

4+1.13

45

26. Me siento 1til en mi vida
diaria a pesar de mi enfermedad

2(1.6)

7(5.6)

13(10)

15(12)

46(36.6)

41(32.6)

3.83+1.18

.63

27. Puedo hablar con mi médico
si cambio de opinidn acerca de
mi tratamiento.

43.2)

10(8)

9(7)

14(11)

47(37)

40(32)

3.82+1.22

.70
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28. Entiendo lo que significan los
resultados de las pruebas que me
hacen

3(2.4)

5(4)

19(15)

13(10)

45(36)

3931)

3.78+1.18

4. Resultados

.50

29. Puedo vivir una vida normal a
pesar de mi enfermedad.

3(2.4)

19(15)

25(20)

9(7)

36(28.6)

32(25.4)

3.31+1.45

.67

30. Me siento seguro a la hora de
escoger junto con mi médico
entre diferentes opciones
relacionadas con mi enfermedad.

8(6.5)

6(5)

16(12.6)

17(13.4)

37(29.4)

40(31.6)

3.77+1.21

.65

31. Considero que mis problemas
de salud condicionan mi vida.

5(4)

12(9.5)

16(12.7)

10(8)

40(31.7)

41(32.5)

3.69+1.34

-19

32. Vivo dia a dia a causa de mi
enfermedad

5(4)

12(9.5)

13(10)

13(10)

51(40)

30(23.4)

3.62+1.26

.03

33. Necesito saber que me esta
ocurriendo y por qué

5(4)

9(7)

2(1.4)

15(12)

40(32)

53(42)

4.06+1.15

41

34. Siento que participo
activamente en la vida a pesar de
mis problemas de salud

3(2.4)

7(5.6)

14(11)

18(14)

47(37.4)

35(28)

3.74+1.17

.65

35. He compartido mis
conocimientos sobre mi
enfermedad con personas que
padecen enfermedades similares
ala mia

10(8.1)

3427)

25(20)

10(8)

29(23)

16(13)

2.72+1.47

46

36. Participo en las decisiones
que afectan al cuidado de mi
salud

3(2.4)

13(10)

9(7)

18(14)

47(37)

34(27)

3.66+1.26

12

37. Sé como encargarme de las
dificultades relacionadas con mi

43.2)

10(8)

16(13)

13(10)

57(45)

24(19)

3.58+1.19

.80
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enfermedad.

38. Intento sacar el maximo 5(4) 403) 10(8) 16(12.4) 49(39) 40(32) 3.93+1.06 .64
partido a mi vida a pesar de mi

enfermedad.

39. Entiendo mi enfermedad. 6(4.8) 8(6) 14(11) 8(6) 46(36.7) 42(33) 3.85+1.22 .64
40. Me sentiria capaz de rechazar 10(8.1) 33(26) 31(25) 13(10) 23(18) 14(11) 2.6+1.4 21

una decision tomada por mi
meédico relacionada con mi

tratamiento.

41. Tengo una vision positiva 8(6.5) 14(11) 21(17) 12(10) 42(33) 27(21) 3.4+1.34 .66
acerca de mi enfermedad.

42. Hay personas que padecen 13(10.5) 50(40) 26(20) 15(12) 11(9) 9(7) 2.13+1.31 32

una enfermedad parecida a la
mia, que me piden consejo

43. Tengo todos los 7(5.6) 15(12) 20(16) 10(8) 46(36.5) 26(20.5) 341+1.35 .75
conocimientos que necesito para
hacerme cargo de mi enfermedad.

44, Si no tuviera estos problemas  8(6.5) 9(7) 6(5) 6(5) 41(32) 54(43) 4.08+1.2 22
de salud, podria hacer méas cosas

45. Sé como controlar mis 9(7.3) 8(6) 20(16) 19 (15) 46(36.5) 22(17.5) 347+1.19 .73
problemas de salud.

46. Tengo suficientes 7(5.6) 11(8.7) 25(20) 10(8) 48(38) 23(18) 3.4+1.28 .69
conocimientos sobre mi

enfermedad.

47. Siento que mi vida tiene un 8(6.5) 7(5.6) 8(6.3) 16(12.7) 45(35.7) 40(31.7) 3.89+1.14 .60

proposito y un significado a pesar
de mis problemas de salud.
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Los items en negrita de la 1° columna (contenido de los items) se corresponden a items redactados en negativo que puntian de forma inversa al resto de los items.
Los valores en negrita de la 3°a 7 columna (opciones de respuesta de cada item) indica el porcentaje de mayor respuesta de cada item de la escala.
Los valores en negrita de la ultima columna (Correlacion item-total) se corresponden con los items que presentan un valor inferior a 0.30
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4.2.3. Resultados del analisis de factibilidad

Como se ha senalado anteriormente, en el cuestionario de empoderamiento, la
proporcion de pacientes con algin item no contestado fue elevada (CEPEC, 36,3%) en
comparacion con los cuestionarios de calidad de vida (MLHFQ, 1,6%), de autocuidado
(EHFScB, 4%) y de autoeficacia (GSES, 11,3%). La mayoria de las puntuaciones
observadas en todos los instrumentos se distribuyen dentro del rango tedrico. Los
porcentajes del efecto suelo fueron bajos en todos los instrumentos, excepto en el
EHFScB (4%) y en la dimensién emocional del MLHFQ (5,6%). La dimension fisica
del MLHFQ y el GSES fueron las que mostraron un efecto techo mas elevada, 3,2% y
2,4, respectivamente. (Tabla 32)

Tabla 32. Distribucion de las puntuaciones y coeficientes de factibilidad del
MLHFQ,EHFScB, GSES y CEPEC en muestra inicial (n=124)

Instrumentos Items Factibilidad
con VP, % Intervalo Suelo % Techo%

MLHFQ

Fisica 1.6 0-40 32 32

Emocional 1.6 0-25 5.6 0.8

Total 1.6 0-99 1.6 0.8
EHFScB 4 12-58 4 0.8
GSES 11.3 12-40 0.8 2.4
CEPEC 36.3 78-221 0.8 0.8

MLHFQ: Minnesota Living with Heart Failure Questionnaire; EHFScB: Escala europea de
autocuidado,; GSES: Escala de Autoeficacia General; CEPEC: Cuestionario de Empoderamiento del
Paciente con Enfermedad Cronica, VP: valores perdidos.

4.2.4. Resultados del analisis de la fiabilidad

El coeficiente alfa de Cronbach fue alto en todos los instrumentos, con intervalos de

0.84-0.91 en el MLHFQ, 0.80 en EHFScB, 0.91 en GSES y de 0.93 en el CEPEC.

El coeficiente de correlacion intraclase como medida de reproducibilidad test-retest en

el cuestionario de empoderamiento medido en la submuestra estabilidad clinica fue de

0.47. (Tabla 33)
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Tabla 33. Distribucion de las puntuaciones y coeficientes de fiabilidad del
MLHFQ,EHFScB, GSES y CEPEC en muestra inicial

Cronbach®

MLHFQ

Fisica 91

Emocional .84

Total 91
EHFScB .80
GSES 91
CEPEC 93 47 (.06-.74)

MLHFQ: Minnesota Living with Heart Failure Questionnaire; EHFScB: Escala europea de
autocuidado; GSES: Escala de Autoeficacia General;, CEPEC: Cuestionario de Empoderamiento del
Paciente con Enfermedad Crénica, CCI: Coeficiente correlacion intraclase. “ El alfa de Cronbach se
calculé en la evaluacion basal de la muestra total (n=124). * El ICC se calculé en la submuestra de
pacientes estables entre las evaluaciones basal y 2 semanas (n = 70).

4.2.5. Resultados del analisis de la validez de constructo
4.2.5.1. Analisis factorial confirmatorio

Estimacion de los parametros

Los valores de los parametros estimados son superiores a 0.5, excepto en 12 items
(31,32 y 34 dentro del Factor 1; 15 y 40 dentro del Factor 2, 1,2,5,8,12,24 y 33 dentro
del Factor 3). La mayoria de valores de los parametros estimados para el modelo,
resultaron significativos dentro del factor esperado, con una p< .05, excepto en alguno

de los items sefialados anteriormente (Tabla 34).

Tabla 34. Parametros estimados del AFC

ftem 3 Factor 1 0.581 .065 8.18 <.0001
ftem 4 Factor 1 0.666 .055 11.9 <.0001
ftem 6 Factor 1 0.633 .059 10.56 <.0001
ftem 9 Factor 1 0.586 .065 8.972 <.0001
ftem 10 Factor 1 0.786 .039 19.928 <.0001
ftem 13 Factor 1 0.482 .075 6.358 <.0001
ftem 14 Factor 1 0.572 .066 8.563 <.0001

128



ftem 18
ftem 19
ftem 20
ftem 23
ftem 25
ftem 26
ftem 29
ftem 31
ftem 32
ftem 34
ftem 38
ftem 41
ftem 44
ftem 47
ftem 15
ftem 17
ftem 21
ftem 27
ftem 28
ftem 30
ftem 36
ftem 37
ftem 39
ftem 40
ftem 43
ftem 45
ftem 46
ftem 1

ftem 2

ftem 5

ftem 7

ftem 8

ftem 11
ftem 12
ftem 16
ftem 22
ftem 24

Factor 1
Factor 1
Factor 1
Factor 1
Factor 1
Factor 1
Factor 1
Factor 1
Factor 1
Factor 1
Factor 1
Factor 1
Factor 1
Factor 1
Factor 2
Factor 2
Factor 2
Factor 2
Factor 2
Factor 2
Factor 2
Factor 2
Factor 2
Factor 2
Factor 2
Factor 2
Factor 2
Factor 3
Factor 3
Factor 3
Factor 3
Factor 3
Factor 3
Factor 3
Factor 3
Factor 3
Factor 3

0.654
0.660
0.610
0.769
0.475
0.744
0.651
-0.264
-0.059
0.755
0.742
0.648
0.150
0.703
0.196
0.567
0.750
0.627
0.543
0.688
0.667
0.839
0.738
0.134
0.788
0.816
0.744
0.191
0.330
0.082
0.449
-0.140
0.874
0.231
0.847
0.666
-0.074

057
056
062
041
076
045
057
091
097
044
045
058
095
051
094
067
045
061
070
053
056
031
046
096
039
035
045
095
088
098
080
097
028
094
032
057
098

11.423
11.653
9.733
18.331
6.214
16.355
11.280
-2.895
-0.612
17.152
16.186
11.138
1.571
13.747
2.079
8.376
16.674
10.291
7.725
12.882
11.890
26.246
15.792
1.394
19.939
23.096
16.214
1.998
3.726
0.833
5.609
-1.448
30.764
2.455
26.259
11.653
-0.753

4. Resultados

<.0001
<.0001
<.0001
<.0001
<.0001
<.0001
<.0001
003
540
<.0001
<.0001
<.0001
0,116
<.0001
0,037
<.0001
<.0001
<.0001
<.0001
<.0001
<.0001
<.0001
<.0001
0,163
<.0001
<.0001
<.0001
0,045
0,0002
0,404
<.0001
0,147
<.0001
0,014
<.0001
<.0001
0,451
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ftem 33 Factor 3 0.116 .097 1.187 0,234
ftem 35 Factor 3 0.887 .026 33.222 <.0001
ftem 42 Factor 3 0.731 .048 15.029 <.0001

*Estimaciones. cargas factoriales.

** ¢ (prueba z): valor mayor a 2 muestra que el pardmetro tiene un efecto real sobre la solucion
***p: nivel de significacion.

En negrita 3° columna: cargas factoriales < 0.5

En negrita 5° columna: valores que no tienen efecto sobre la dimension

En negrita 6° columna: valor no significativo

Correlacion entre las dimensiones

Las correlaciones entre las tres dimensiones del modelo fueron estadisticamente
significativa (<.0001), sin embargo tan s6lo hay una correlacion 6ptima entre el Factor 1

y 2. (Tabla 35)

Tabla 35. Correlaciones entre factores

Factor 1 Factor 2 Factor 3
Factor 1
Factor 2 0,85
Factor 3 0,37 0,41

Bondad de ajuste del modelo

La prueba de Chi-cuadrado (¥2) fue significativa, lo que indica que la hipdtesis de un
modelo perfecto debe ser rechazada. Los indices de ajuste basados en las covarianzas
(RMSEA y SRMR), al igual que el ratio x2/gl y los indices de medida incremental
(AGFI, BBNFI, BBNNFI) ofrecieron valores inferiores a los aceptables, por lo que se

puede concluir que el modelo no se ajusta adecuadamente (Tabla 36).
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Tabla 36. Indices de bondad de ajuste del modelo

Indice Nivel de ajuste Valor obtenido
aceptable

Prueba de bondad de p>.05 ¥2=2067.2283 No aceptable
ajuste ol=1031

p<.0001
Razén de ajuste ¥2/gl<2 v2/gl=2 No aceptable
SRMR <.05 0.12 No aceptable
RMSEA <.06 0.09 No aceptable
AGFI >.9 0.5 No aceptable
BBNFI >.9 0.49 No aceptable
BBNNFI >.9 0.63 No aceptable

¥2. chi-cuadrado; gl: grados de libertad; SRMR: Standardized Rot Mean Residual; RMSEA: Root Mean
Square Error of  Approximation; AGFI: Adjusted Goodness of Fit Index; BBNFI: Bentler Bonnet
Normed Fit Index; BBNNFI: Bentler Bonnet Non Normed Fit Index

4.2.5.2. Analisis factorial exploratorio

Dado que el AFC no confirma la estructura del cuestionario original se decidio realizar

un andlisis factorial exploratorio (AFE).

Previo a la realizacion del analisis se llevaron a cabo las pruebas estadisticas pertinentes

que informan de la adecuacion de la realizacion del AFE.

Los resultados para la medida Kaiser-Meyer-Olkin de la adecuacion del muestreo fue de
0,72 y la prueba de esfericidad de la Barlett fue significativa (p=0,001), lo que

significaba que era apropiado llevar a cabo el analisis.

El anélisis factorial (AFE) identificd 11 componentes con valores propios mayores que
1, mientras que el grafico de sedimentacion identifico de 3 a 5 componentes (Grafico 1),
sin embargo, se eligio la solucidon de 3 factores ya que presentaba la menor cantidad de
cargas cruzadas (elementos cargados en mas de 1 factor) y explicé 49.7 %% de la
varianza total (Tabla 37). Otros hallazgos fueron que 4 items no pudieron cargar en
ninguno de los 3 factores y 15 presentan una comunalidad igual o inferior a 0.4. Al
comparar estos resultados con el AFE original, encontramos elementos que cambiaron

de dimension (Tabla 38).
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Grdfico 1. Grafico de sedimentacion (CEPEC-47)
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Tabla 37. Cargas de factores de los items del CEPEC

1 A menudo, pido a mi médico informacion .186 368
adicional sobre cuestiones de salud.

2 Soy consciente de que puedo cambiar de 223
opinion sobre un tratamiento.

3 Me implico activamente en el cuidado de 501 514 459
mi enfermedad

4 Contintio haciendo cosas interesantes en 519 .695
mi vida a pesar de mis problemas de sal

5 Me siento afectado al ver otras personas .188 431
que padecen una enfermedad como la mia.

6 Soy capaz de hacerme cargo de la 466 .620
enfermedad
7 Soy consciente que puedo escoger entre 334 426

distintas opciones de tratamiento.

8% No me preocupa entender la 015
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9 Me siento satisfecho/a con el control que 361 532
tengo de los sintomas de mi enfermedad.
10  Soy optimista respecto a mi enfermedad .629 706 330
11  He ayudado a personas con enfermedades 746 .857
similares a la mia a encontrar diferentes
formas de afrontar la situacion.
12  Buscaria mas informacion sobre salud 405 .546
cuando la necesitara.
13* Mis problemas de salud me impiden .549 -.680
disfrutar de la vida.
14 Puedo disminuir el impacto de los 475 .675
sintomas en mi vida cotidiana.
15* Me resulta dificil pedirle a mi médico 115
que cambie mi tratamiento
16 He compartido mi experiencia de como .655 794
hacerme cargo de mi enfermedad con otras
personas con problemas de salud
17  Sé donde tengo que ir para averiguar mas 482 .590 .340
sobre mi enfermedad
18 Tengo planes de hacer cosas agradables a 473 .555
pesar de mi enfermedad
19 Tengo sensacion de que controlo mi .526 .680
enfermedad
20 A pesar de mis problemas de salud siento 490 .675
que tengo una buena calidad de vida
21  Tengo informacion para hacerme cargo de 496 .661
las dificultades relacionadas con mi
enfermedad.
22  He compartido con los demas como lo .624 485 .606
hago para mantenerme bien
23  Tengo las habilidades que me ayudan a 734 7155 .393
sentir que controlo mi enfermedad.
24  Rechazaria un tratamiento si pensara que 231 440
no es lo mejor para mi
25  Saber mas acerca de mi enfermedad me 468 327 .599
ayuda a hacerme cargo de ella
26  Me siento util en mi vida diaria a pesar de .550 733
mi enfermedad
27  Puedo hablar con mi médico si cambio de 517 .623 321
opinion acerca de mi tratamiento.
28 Entiendo lo que significan los resultados 217 437
de las pruebas que me hacen
29  Puedo vivir una vida normal a pesar de mi .689 .809
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enfermedad.
30 Me siento seguro a la hora de escoger 495 .693
junto con mi médico entre diferentes
opciones relacionadas con mi enfermedad.
31 Considero que mis problemas de salud 363 -.439 388
condicionan mi vida.
32* Vivo dia a dia a causa de mi enfermedad 206 352
33  Necesito saber que me esta ocurriendo y 377 528
por qué
34  Siento que participo activamente en la vida .620 172
a pesar de mis problemas de salud
35 He compartido mis conocimientos sobre 157 .860
mi enfermedad con personas que padecen
enfermedades similares a la mia
36 Participo en las decisiones que afectan al .648 .595 525
cuidado de mi salud
37 Sé como encargarme de las dificultades 15 768 .366
relacionadas con mi enfermedad.
38 Intento sacar el maximo partido a mi vida .540 714
a pesar de mi enfermedad.
39  Entiendo mi enfermedad. 448 .648
40 Me sentiria capaz de rechazar una .106
decision tomada por mi médico
relacionada con mi tratamiento.
41 Tengo una vision positiva acerca de mi .524 709
enfermedad.
42  Hay personas que padecen una enfermedad .614 7182
parecida a la mia, que me piden consejo
43 Tengo todos los conocimientos que .624 15 .329
necesito para hacerme cargo de mi
enfermedad.
44  Si no tuviera estos problemas de salud, 262 .503
podria hacer mas cosas
45  Sé como controlar mis problemas de salud. .586 712
46  Tengo suficientes conocimientos sobre mi .534 .678
enfermedad.
47  Siento que mi vida tiene un proposito y un 473 .636

significado a pesar de mis problemas de
salud.

* Jtems redactados en negativo que puntuan de forma inversa al resto de los items. En negrita los items
que no cargan ningun factor.
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Tabla 38. Comparacion entre Factores de la Escala Original y la Prueba Piloto

Factor 1: 3, 4, 6,9, 10, 13, 14, Factor 1: 3, 4, 6, 7, 9, 10, 13,

18, 19, 20, 23, 25, 26, 29, 31, 14, 17, 18, 19, 20, 21, 23, 26,

32,34, 38, 41, 44, 47 27, 28, 29, 30, 31, 34, 36, 37,
38, 39, 41, 43, 45, 46, 47.

Factor 2: 15, 17, 21, 27, 28, 30, Factor 2: 11, 16, 22, 35, 42
36, 37, 39, 40, 43, 45, 46

Factor 3: 1, 2, 5, 7, 8, 11, 12, Factor3:1,5,12, 24, 25, 32, 44
16, 22, 24, 33, 35,42

En negrita los items que coinciden respecto a la escala original

Se decidi6 realizar un segundo andlisis, en el que se eliminaron aquellos items que, o
bien no cargaron en ningun factor o cuya comunalidad fuese igual o inferior a 0.4. Los
analisis previos para el KMO fueron de 0.88 y significativos para la prueba de

esfericidad de la Barlett (p=.001).

En este segundo analisis, 5 factores evidenciaron un valor propio mayor de 1, los tres
primeros factores explican el 62.6% de la varianza total (Gréfico 2). De este analisis

resulta un instrumento de 30 items (Tabla 39).
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Grdfico 2. Grafico de sedimentacion (CEPEC-30)

Scree Plot
T)
12.5
10.0
Q
=
g 7.5
[
Q
o
i 5.0
2.5
0.0
| | | | | | |
0 5 10 15 20 25 30
Factor

Tabla 39. Reduccion y cargas de factores de los items del CEPEC-30

4 Contintio haciendo cosas interesantes en 615 .694
mi vida a pesar de mis problemas de salud

6 Soy capaz de hacerme cargo de la 451 471 428
enfermedad

10 Soy optimista respecto a mi enfermedad .579 475 .561

11 He ayudado a personas con enfermedades 789 .880

similares a la mia a encontrar diferentes
formas de afrontar la situacion.

13* Mis problemas de salud me impiden 424 -.578
disfrutar de la vida.
14  Puedo disminuir el impacto de los 435 487 441

sintomas en mi vida cotidiana.

16 He compartido mi experiencia de como 724 .839
hacerme cargo de mi enfermedad con otras
personas con problemas de salud
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17  Sé doénde tengo que ir para averiguar mas 415 .566
sobre mi enfermedad

18  Tengo planes de hacer cosas agradables a 445 403 412 334
pesar de mi enfermedad

19 Tengo sensacion de que controlo mi .533 .619 348
enfermedad

20 A pesar de mis problemas de salud siento 429 582
que tengo una buena calidad de vida

21  Tengo informacion para hacerme cargo de .601 730
las dificultades relacionadas con mi
enfermedad

22 He compartido con los demas como lo .617 377 .614
hago para mantenerme bien

23 Tengo las habilidades que me ayudan a 720 .598 495 .340
sentir que controlo mi enfermedad.

26  Me siento util en mi vida diaria a pesar de 122 .830
mi enfermedad

27  Puedo hablar con mi médico si cambio de 459 .536 .390
opinion acerca de mi tratamiento.

29  Puedo vivir una vida normal a pesar de mi .654 .343 7128
enfermedad.

30 Me siento seguro a la hora de escoger 458 518 429
junto con mi médico entre diferentes
opciones relacionadas con mi enfermedad.

34  Siento que participo activamente en la vida 704 178
a pesar de mis problemas de salud

35 He compartido mis conocimientos sobre .814 .889
mi enfermedad con personas que padecen
enfermedades similares a la mia

36  Participo en las decisiones que afectan al 481 .590 .343
cuidado de mi salud

37 Sé como encargarme de las dificultades 745 718 407
relacionadas con mi enfermedad.

38 Intento sacar el maximo partido a mi vida .597 375 .675
a pesar de mi enfermedad.

39  Entiendo mi enfermedad. 553 706

41  Tengo una vision positiva acerca de mi 523 385 .606
enfermedad.

42  Hay personas que padecen una enfermedad 571 752
parecida a la mia, que me piden consejo

43  Tengo todos los conocimientos que .677 740
necesito para hacerme cargo de mi
enfermedad.

45  Sé como controlar mis problemas de salud. 729 799
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46  Tengo suficientes conocimientos sobre mi .680 780
enfermedad.

47  Siento que mi vida tiene un propdsito y un .530 .684
significado a pesar de mis problemas de
salud.

* ftem redactado en negativo que puntiia de forma inversa al resto de los items
4.2.5.3. Validez convergente-divergente

La matriz de correlaciones para el CEPEC y los otros cuestionarios (Tabla 35) muestra
que todas las hipotesis iniciales propuestas como convergentes fueron confirmadas. Los
cuestionarios GSES, MLHFQ-total, MLHFQ-Fisico y MLHFQ-Emocional, obtienen
resultados >.4. Respecto a las hipotesis divergentes, se confirman respecto a HADS-

Depresion y EHFScB con resultados <.4; no asi en HADS-Ansiedad.

En cuanto a las variables clinicas, el tiempo transcurrido desde el diagnostico y las
comorbilidades obtuvieron correlaciones <.4; lo que indica que las hipotesis
correspondientes no se confirmaron (Tabla 40). Solo las diferencias de puntaje segiin

NYHA fueron estadisticamente significativas en todos los casos (p = .04) (Grafico 3).

Tabla 40. Matriz de correlaciones de Pearson multirrasgo-multimétodo para la

valoracion de la validez del CEPEC

CEPEC

Validez convergente Validez divergente
HADS-Ansiedad -43%*
HADS-Depresion .01
MLHFQ-Fisica -.42
MLHFQ-Emocional -.53
MLHFQ-Total -.46
EHFScB -31
GSES 43
FEVI -.06
NT-proBNP -.14
Tiempo de evolucion 28%
indice de comorbilidad de Charlson -.19%

CEPEC: Cuestionario de Empoderamiento del Paciente con Enfermedad Cronica; HADS:Escala de
Ansiedad y Depresion hospitalaria;, MLHFQ: Minnesota Living with Heart Failure Questionnaire;
EHFScB: Escala europea de autocuidado; GSES: Escala de Autoeficacia General; FEVI: fraccion de
eyeccion del ventriculo izquierdo;, NT-ProBNP: propéptido natriurético cerebral N-terminal..*Hipotesis
no confirmada
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Grafico 3. Relacion entre la clase NYHA y CEPEC
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Expresadas como media e intervalo de confianza del 95%. (p=.04)

4.2.6. Resultados del analisis de la sensibilidad al cambio

Las diferencias en las puntuaciones del MLHFQ, EHFScB y CEPEC obtenidas con la
submuestra mejoria clinica entre la valoracion basal y la valoracion en la semana 12,
fueron estadisticamente significativas (p<.05). Los coeficientes del tamafio del efecto
observados para MLHFQ y EHFScB muestran coeficientes altos, mientras que CEPEC

ofrece un coeficiente moderado.

La submuestra de pacientes no mejoria clinica no presenta cambios significativos en
CEPEC y en la dimension emocional del MLHFQ (p>.05), pero si en EHFScB,
MLHFQ total y MLHFQ dimension fisica (p<.05), con un tamafio del efecto moderado
(Tabla 41).
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Tabla 41. Estimadores de sensibilidad al cambio en la submuestras de mejoria y no

mejoria para el MLHFQ, EHFScB y CEPEC

Submuestra mejoria clinica (n=48) Submuestra no mejoria clinica

(n=68)
Cambio p-value TE Cambio p-value TE
(media+DE) (media+DE)
MLHFQ
Physical 13.5+1.4 <.001 1.39 5.27+9.94 <.001 46
Emotional 4.5+6.2 <.001 0.64 0.12+8.46 9 .02
Total 26.2+21.4 <.001 1.26 8.69+20.59 .002 .36
EHFScB 12.8+11.9 <.001 1.18 7.54+8.85 <.001 .69
CEPEC 19.1+16.5 <.001 0.67 5.58+37.44 4 18

MLHFQ: Minnesota Living with Heart Failure Questionnaire; EHFScB: Escala europea de
autocuidado;, CEPEC: Cuestionario de Empoderamiento del Paciente con Enfermedad Cronica; DE:
desviacion estandar, TE: tamario del efecto.

4.3. Patrones de empoderamiento y trayectorias de cambio

Aunque no se han mostrado aqui, los resultados en cuando a fiabilidad del cuestionario
abreviado mejoraban los del cuestionario adaptado, por lo que se decidi6 utilizar, de
forma exploratoria e incipiente, el cuestionario de 30 items para el analisis de patrones y

trayectorias de empoderamiento.

Para poder identificar los patrones de empoderamiento a nivel basal se requeria que
todos los items del cuestionario basal obtuvieran respuesta, por lo que se realiz6 una
imputacion de valores perdidos tal como se explico en el capitulo de metodologia, con

que la muestra qued6 conformada por 111 participantes.

En cuanto a las trayectorias de cambio, se requeria que todos los items tuvieran
respuesta tanto a nivel basal como a las 12 semanas, por lo que, utilizando la misma
estrategia de imputacion de valores perdidos, la muestra qued6 conformada por 93
participantes. De estos se seleccionaron las muestras de cambio y no cambio de
empoderamiento en base a la diferencia entre las puntuaciones basal y 12 semanas.

(Figura 22)
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Figura 22.- . Flujo de participantes en el estudio

Pacientes incluidos } Pacientes con datos
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n=20
Pacientes con datos Muestra sin cambios (A+15 puntos
- completos cuestionario CEPEC basal-12 semanas)
CEPEC basal-12 semanas n=47
(n=93)
Muestra mejora (A<15 puntos
CEPEC basal-12 semanas)
n=26

4.3.1. Factores predictores de empoderamiento basal en relacion a datos

sociodemograficos, clinicos y psicosociales

En las siguientes tablas y graficos se describe la relacion entre las diferentes variables y
el cuestionario de empoderamiento basal. Se han seleccionada aquellas relaciones que
producian resultados significativos (p<.05) y aquellas que, pese a no tener significacion,

obtuvieron resultados relevantes

En cuanto a los datos sociodemograficos, no hubo diferencias estadisticamente
significativas en relacion al nivel de empoderamiento, aunque se observo una tendencia
no significativa a que los pacientes con mayor y menor edad y niveles mas bajos de

estudios puntuaran peor en el instrumento. (Tabla 42)

Tabla 42.- Andlisis bivariado de variables sociodemogrdficas y CEPEC-30 (n=111)

CEPEC-30 p-value
Edad
<=65 99+25 29
66-79 106.5+23
>80 99+25
Estudios
Escuela 1? o inferior 100.2+24.7 09
Escuela 2% o superior 107.6+23.5

Las variables se expresan como media + desviacion estandar.

En general las variables clinicas obtienen relaciones relevantes con el nivel de

empoderamiento, aunque tan sélo obtiene significacion estadistica la clase funcional
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(Tabla 43) y los valores de NT-proBNP (Grafico 4). Los pacientes con menor clase
funcional, con mayor tiempo de evolucion de la enfermedad, valores mas bajos de NT-

proBNP, y con ausencia de comorbilidad se asocian con mejor empoderamiento.

Tabla 43.- Analisis bivariado de variables clinicas y CEPEC-30 (n=111)

CF NYHA
I 121.2+14
I 103+26.5 .008
111 96.7+24
v 99.3+13.2

Meses de evolucion
0-24 meses 99.8+21.7 .07
>24 meses 106.4+28.7

indice de comorbilidad
Ausencia comorbilidad 107.5+23
Comorbilidad baja 101.8425.7 1
Comorbilidad alta 95.4+22.7

Las variables se expresan como media + desviacion estandar.
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Grdfico 4.- Grdfico de dispersion entre el logaritmo de NT-proBNP y CEPEC-30 basal
(n=111)
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Respecto a las variables psicosociales, aunque el test de Barthel no obtuvo significacion
estadistica, el nivel de empoderamiento tiende a aumentar cuanto mayor es el nivel de

independencia de los pacientes. (Grafico 5).
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Grdfico 5.- Diagrama de caja entre Test de Barthel y CEPEC-30 (n=111)
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4. Resultados

Del resto de variables psicosociales analizadas, s6lo la ansiedad mostrd relacion

significativa (Grafico 6), tal como se observa el nivel de empoderamiento disminuye en

relacion a mas presencia de disconfort emocional
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Grdfico 6.- Grafico de dispersion entre HADS-Ansiedad y CEPEC-30 (n=111)
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A partir de las variables con p<.05 se ajusté un modelo lineal general multivariante,
resultado del cual sélo ansiedad se relaciona con CEPEC. Expresado en medias, por
cada punto que aumenta la ansiedad, disminuye 3,5 puntos el empoderamiento. (Tabla

44)

Tabla 44.- Modelo lineal general multivariante

Variable F p-valor
NYHA 1.38 242
Log NTP 0.94 335
HADS Ansiedad 14.46 <.001

Se realizé una matriz de correlaciones de Pearson para analizar la relacion entre Las
puntuaciones de los cuestionarios de CVRS (MLHFQ) y autocuidado (EHFScB) con el
cuestionario de empoderamiento (CEPEC). Las correlaciones son negativas en ambos
casos ya que puntuaciones altas en los test de CVRS y autocuidado, indican peor

calidad de vida y peor autocuidado, y por tanto correlacién con puntuaciones bajas en el
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nivel de empoderamiento. La correlacion es moderada y significativa tanto en el

cuestionario de CVRS como en el de autocuidado. (Tabla 45)

Tabla 45.- Matriz de correlaciones de Pearson entre MLHFQ, EHFScB y CEPEC-30

MLWHF basal 1

EHFScB_basal 0.15 1
(p=-118)

CEPEC 30_basal -0.44* -.02%* 1
(p<.001) (p=-011)

* La correlacion es significativa al nivel 0.01 (bilateral). ** La correlacion es significativa al nivel 0.05
(bilateral).

4.3.2. Factores predictores del cambio (mejoria o empeoramiento) del nivel de

empoderamiento a las 12 semanas

La diferencia entre las puntuaciones basales del cuestionario de empoderamiento y las

puntuaciones a las 12 semanas fueron significativas (Tabla 46).

Tabla 45.- Diferencia puntuaciones CEPEC basal vs 12 semanas(n=93)

CEPEC 30 _basal 102.95+23.5
CEPEC 30_12sem 106.32+ 20.8 p<.001

Las variables se expresan como media + desviacion estandar.

Con el valor de la diferencia entre el cuestionario basal y el de seguimiento se realizd
una regresion lineal con la puntuacion basal para predecir el cambio en la trayectoria de
empoderamiento. Dado que en la regresion lineal el coeficiente no estandarizado fue de
-0.559, podemos decir que por cada unidad de cambio de CEPEC basal, se reduce en

0.559 el cambio de empoderamiento a las 12 semanas (Tabla 47).

Tabla 46. Regresion lineal univariante con CEPEC-30 basal para predecir cambio en

CEPEC-30 a las 12 semanas

Coeficiente estandarizado p-value

CEPEC 30 _basal -.589 <.001
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A continuacion, se presentan los analisis bivariados de la diferencia de empoderamiento
en base a las tres categorias de mejoria, empeoramiento y no cambio, en relacion a datos
sociodemograficos, clinicos y psicosociales. Se han seleccionada aquellas relaciones

que producian resultados significativos (p<.05).

La unica variable sociodemografica que obtiene resultados significativos es la edad, los
pacientes de mayor edad son los que mas empeoran en relacion a los de menor edad

(Grafico 7)

Grdfico 7.- Diagrama de caja entre edad y evolucion de empoderamiento
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Respecto a las variables clinicas, la Uinica significacion se obtuvo en la CF NYHA, los
pacientes que partian de peor clase funcional al inicio, tienden a mantener o mejorar los

resultados del nivel de empoderamiento. (Grafico 8)
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Grdfico 8.- Grdfico de barras entre clase funcional y evolucion de empoderamiento
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En cuanto a las variables psicosociales, el Test de Barthel, el Test de Pfeiffer y HADS-

Ansiedad obtienen significacion estadistica.

Respecto al Test de Barthel, los pacientes con mayor nivel de dependencia, tienden a

empeorar los resultados del nivel de empoderamiento. (Grafico 9)
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Grdfico 9.- Diagrama de caja entre Test de Barthel y evolucion de empoderamiento
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Sin embargo, los resultados del Test de Pfeiffer indican que los pacientes que presentan

algtin tipo de deterioro cognitivo tienden a mejorar el nivel de empoderamiento (Grafico

10)
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Grdfico 10.- Diagrama de caja entre Test de Pfeiffer y evolucion de empoderamiento
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En cuanto a la ansiedad, aquellos pacientes con sintomas de disconfort emocional

presentan mejoria en el nivel de empoderamiento que aquellos que no tienen sintomas.

(Grafico 11)
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Grdfico 11.- Grdfico de barras entre HADS Ansiedad y evolucion de empoderamiento
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A partir de las variables con p< .05 se ha ajustado un modelo de regresion logistica

ordinal multivariante (Tabla 48).

Tabla 47.- Modelo de regresion logistica ordinal multivariantes

Edad 2.72 .099
NYHA 0.03 .864
Barthel 0.65 421
Pfeiffer 2.93 .087
HADS Ansiedad 3.03 .082

Después de eliminar las variables no significativas, la Gnica que se mantiene en el
modelo es la edad (p=.018).
Finalmente se realizd un modelo de regresion logistica univariante con variables

sociodemograficas, psicosociales y clinicas centrandonos en la trayectoria de
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empeoramiento en relacion al CEPEC. En este analisis quisimos concentrarnos en esta
trayectoria dada su relevancia clinica. Para estudiar con atencion este aspecto y vista la
influencia de los niveles de partida en el CEPEC sobre los cambios en la puntacion del
mismo decidimos incorporar esta variable en los anélisis. Posteriormente, con aquellas
variables que mostraron algin grado de significacion estadistica en el andlisis
univariante, desarrollamos un modelo de regresion logistica binaria multivariante.
(Tabla 49)

Este andlisis ajustado mostrd, que cuando se tiene en cuenta el nivel de partida del
empoderamiento, la edad pierde significacion y tanto el nivel de partida en los
resultados del CEPEC como el nivel de dependencia determinan la evolucion hacia una
trayectoria desfavorable en la que el empoderamiento empeora. Asi, aquellos pacientes
que inicialmente presentan mayor nivel de empoderamiento y mas dependencia tienen

riesgo de empeorar el grado de empoderamiento.

Tabla 48.- Factores clinicos y psicosociales asociados a la trayectoria empeoramiento

en el nivel de empoderamiento

Modelo de Regresion logistica Modelo de regresion logistica
univariante binaria multivariante
OR (IC 95%) p-value OR (IC 95%) p-value

Edad 1.15 (1.06-1.25) .001 1.05 (0.98-1.13) 122
Género 1.17 (0.41-3.32) 767
Barthel .45 (0.22-0.92) .03 1.04 (1-1.09) .03
Pfeiffer 1.81(0.15-21.11) .634
HADS depresion  2.77 (0.99-7.77) .05 .85(0.20-3.48) .82
HADS ansiedad 0.79 (0.25-2.5) .70
CF NYHA 0.64 (0.34-1.21) 17
FEVI 1.01 (0.98-1.05) 33
Hemoglobina 0.75 (0.57-0.98) .03 1.03 (0.87-1.21) .68
NT-proBNP 1(1-1) .66
CEPEC_basal 1.03 (1.01-1.06) .008 .90 (0.86-0.94) <.001
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5.1. Discusion de los resultados obtenidos

El primer objetivo de esta tesis era realizar la adaptacion transcultural y validacion al
espaiol del cuestionario Patient empowerment in long-term conditions que evalaa el

grado de empoderamiento de los pacientes en el manejo de las enfermedades crénicas.

En nuestro contexto, no existen instrumentos validados que permitan valorar el
empoderamiento de los pacientes, por lo que era necesario o bien desarrollar uno nuevo,
o adaptar uno desarrollado en otra cultura. Dos factores condicionaron la decision de
adaptar un cuestionario a nuestra cultura: por un lado, que el desarrollo de nuevos
instrumentos es un proceso de gran complejidad y, por otro lado, que es necesario
disponer de instrumentos genéricos, en diferentes idiomas, que permitan estudios

comparativos a nivel internacional (172,198).

Tras una revision de los instrumentos de empoderamiento disponibles se eligié el que es
objeto de este trabajo con base en 3 criterios: 1) se habia se habia generado
recientemente; 2) se habia realizado evaluacion de las propiedades psicométricas en
términos de fiabilidad y validez, y 3) es un instrumento genérico tanto por el entorno

como por el tipo de enfermedad de los pacientes a los que va dirigido.

El primer objetivo general gener6 dos objetivos especificos el primero realizar la
adaptacion transcultural al espafiol del cuestionario, y el segundo, evaluar sus

propiedades psicométricas.

El segundo objetivo general, generd a su vez dos objetivos especificos el primero
identificar los patrones de empoderamiento basal de pacientes con IC en relacion a
datos demograficos, clinicos y psicosociales, y el segundo, identificar factores
predictores del cambio en el tiempo -mejoria o empeoramiento de empoderamiento-

respecto al nivel basal, en relacion a las mismas variables
5.1.1. Adaptacion transcultural del cuestionario

El primer objetivo especifico, la adaptacion transcultural, tenia como objetivo conservar
el significado y garantizar la equivalencia entre la cultura en que se desarrolld

originalmente y la poblacion a la que va destinada (164,165,167,172,198).

Siguiendo las recomendaciones metodoldgicas utilizadas, la primera fase realizada fue
la traduccion directa, en la que se deben traducir los items y las opciones de respuesta

del instrumento original, con al menos 2 versiones independientes. Si bien algunos
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autores recomiendan mas de dos(167), la mayoria de la literatura revisada realiza 2
traducciones directas (199-203), aunque puede encontrarse variabilidad entre una (204)
y tres (205). Adicionalmente, ademés del nimero, se considera un criterio de calidad
especificar las caracteristicas que deben presentar los traductores (200,202,203). En
nuestro caso los criterios de seleccion fueron: ser bilingiies, con conocimientos de la
cultura de origen y de destino, y con conocimientos sobre las areas de interés del
cuestionario. Consideramos que una de las fortalezas de esta primera fase fue la
seleccion de los traductores, ya que no solo conocian los contenidos y el proposito del
cuestionario, sino que todos pertenecian a profesiones vinculadas con la salud y, por

tanto, familiarizados con los términos utilizados en el cuestionario.

Para la siguiente fase, conciliacion y sintesis de las versiones traducidas en una Unica
version consensuada, se constituyd un panel de expertos formado por dos cardidlogos,
uno de ambito hospitalario y otro de atencidon primaria, una enfermera y una psicologa

experta en metodologia de desarrollo de instrumentos de medicion de salud percibida.

Para la seleccion de los expertos también se utilizaron unos criterios determinados:
conocimientos sobre la poblacion diana a la que se iba a aplicar el cuestionario, en este
caso a pacientes con enfermedad cardiaca, nivel alto de conocimientos del idioma
original, conocimientos sobre metodologia en elaboracion de test y conocimientos sobre
el constructo empoderamiento. Debido a la dificultad de encontrar expertos que
cumplieran los cuatro criterios, se aceptd que cada uno de ellos cumpliera al menos tres,
de forma que en la suma de todos los expertos estuvieran representados los cuatro

criterios.

Aunque algunos autores recomiendan la incorporacion de los traductores al panel de
expertos(172,199,202,203), no fue asi en nuestro caso, ya que todos los expertos
cumplian con el criterio sefialado anteriormente en cuanto a conocimientos del idioma

de origen.

Los expertos tenian como objetivo la revision semantica, conceptual y de contenido de
las tres versiones traducidas y proponer una Unica version. La equivalencia semantica
reproduce el significado del texto original, la conceptual valora la pertinencia de los
items respecto al fenomeno estudiado y la de contenido que los items tienen relevancia

para la cultura de destino(164,165,206,207).
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En algunos estudios, esta fase de equivalencia de contenido se ha utilizado como la
validacion de contenido del cuestionario, ya que ambos procesos utilizan la misma
metodologia(199,205,208). En nuestro caso, los expertos so6lo se ocuparon de que los
items se adecuaran a la poblacién a la que iba dirigido y no si los items eran adecuados

para evaluar el constructo y si debian mantenerse o no en la version adaptada(209,210).

En la siguiente fase, traduccion inversa y conciliacion de diferencias, entre el
instrumento original y la traduccion inversa, se realizo una tnica retrotraduccion y una
conciliacion mediante consulta al autor de la version original. Sin embargo, y a tenor de
la bibliografia consultada, la metodologia de esta fase difiere de unos estudios a otros
siendo comun la utilizacion de dos traducciones inversas(201-205,208,211) para
posteriormente comparacion entre retrotraduccion y version original(202,204,208), o
bien formacion de panel de expertos y comparacion de versiones(201,208,211), e
incluso formacion de panel de expertos, comparacion de versiones y consulta al autor de

la version original(203).

En la fase final, las recomendaciones indican no solo realizar un ensayo de
administracion a una muestra de conveniencia, sino realizar entrevistas cognitivas para
evaluacién de la comprension y la aplicabilidad, metodologia empleada en la mayor
parte de los estudios consultados (200,202—204), mientras que otros utilizan un panel de

expertos para evaluar la comprensibilidad (199,201,205).

En las entrevistas cognitivas se incorpora el elemento de equivalencia operativa, que
define al elemento como adecuado y comprensible, por lo que esta fase se centra en
identificar la complejidad o dificultad de comprension de algunos términos incluidos en

determinados items (206,212).

Los pacientes solo identificaron problemas de comprension en 5 items, lo que evidencio
que, a pesar de que el comité de expertos estaba formado solo por profesionales, estos

consiguieron dotar al cuestionario de expresiones naturales para los pacientes.
5.1.2. Propiedades psicométricas del cuestionario

La validacion de un instrumento debe entenderse como un proceso continuo y dinamico,
que va adquiriendo mayor fortaleza a medida que se evalian sus propiedades
psicométricas en distintas poblaciones y ambitos(165), por lo que los resultados aqui

presentados deben contextualizarse de dicho modo.
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Los resultados del segundo objetivo especifico, el analisis psicométrico del instrumento,
se realiz6 en términos de factibilidad, fiabilidad, validez de constructo y sensibilidad al
cambio. Los resultados indican una alta consistencia interna pero débil reproducibilidad,
y moderada sensibilidad al cambio. Respecto al analisis de la validez de constructo, que
se realizd desde diferentes aproximaciones, dio resultados desiguales, ya que por un
lado no se confirma la estructura del cuestionario original, pero sin embargo si se

confirmaron las hipétesis en cuando a validez divergente y convergente.

Nuestros resultados no son comparables al estudio de validacion de la version
original(135), ya que sélo evaluaron la consistencia interna y la validez de constructo.
Siguiendo las recomendaciones de los autores de la version original se han realizado
mediciones con la escala total de empoderamiento, dada la naturaleza poco clara de la
solucion de los tres factores que obtuvieron tras el andlisis factorial, por lo que a la
espera de la revision de la estructura de la escala, se han analizado las propiedades con

el sumatorio total del cuestionario, sin tener en cuenta las dimensiones.

Los resultados en cuanto a la factibilidad del cuestionario mostraron un elevado
porcentaje de valores perdidos, esto puede deberse a la longitud de la escala,
seguramente se beneficiaria de una reduccion en el numero de items, lo que mejoraria
su uso en la practica clinica. El CEPEC mostré diferencias respecto al efecto suelo en
comparacion al resto instrumentos, pero no tanto en el efecto techo, estos resultados
parecen contradecir la teoria de las ventajas de los instrumentos especificos sobre los

genéricos, aunque puede estar condicionada por el tamafio muestral (173,182).

Los resultados en cuanto a fiabilidad se midieron a través de la consistencia interna y de
la reproducibilidad. La consistencia interna del cuestionario original de empoderamiento
alcanz6 un alfa de Cronbach de 0.82 (135). En este sentido, los resultados obtenidos en
la version espafiola mejoran al instrumento original al obtener un alfa de Cronbach de
0.93, mejoran incluso al resto de instrumentos recogidos, la mayoria de ellos especificos
para pacientes con insuficiencia cardiaca. Un valor de alfa de Cronbach superior a 0.7 se
considera aceptable para considerar que un instrumento tiene una buena consistencia
interna(168), sin embargo el problema esta en el limite superior, ya que algunos autores
consideran una fiabilidad excelente cuando se obtienen valores entre 0.9-0.95
(165,184,185), pero otros consideran que hay redundancia o duplicacion de items (213).

Por otro lado debe tomarse en consideracion que la fiabilidad de un test depende del
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tipo de muestra seleccionada y de la longitud del test, una alta variabilidad de la muestra

y un namero elevado de items, aumenta el valor del coeficiente de fiabilidad(214,215).

Sin embargo, los resultados en cuanto a reproducibilidad, no han sido adecuados, con
un resultado del CCI de 0.47, considerado como una fuerza de concordancia

mediocre(216).

Este resultado, creemos que puede estar condicionado por dos motivos, por un lado, que
para cumplir el requisito de que los pacientes se mantuvieran en una situacion estable
desde la evaluacion basal, disponemos de una muestra pequeia y, por otro lado, al

elevado porcentaje de valores perdidos que presenta el cuestionario.

Otro motivo de discrepancia entre diferentes autores es sobre el intervalo temporal en
que se deben realizar ambas aplicaciones del test. Periodos de tiempo demasiado largos
pueden provocar oscilaciones en las respuestas producto de factores evolutivos, y, por el
contrario, periodos cortos pueden verse influenciados por la memorizacion de los items
por parte de los encuestados. La seleccion del intervalo temporal deberia estar guiada
por criterios relacionados con el constructo medido y con la poblacion
seleccionada(215,217). En nuestro caso, el intervalo seleccionado, estuvo marcado por
la disponibilidad de los pacientes a realizar de nuevo el test en el marco de una visita
educacional tras el alta, y que se correspondia con el minimo recomendado por algunos

autores(184,218).

Los resultados del AFE del instrumento original ya mostr6 una estructura de factores
poco clara, ademas de no confirmar el modelo tedrico en el que se sustentaba. Con estos
antecedentes, las posibilidades de que el AFC corroborara los items y los factores, era
poco probable, como asi indican los resultados, ya que los valores de ajuste se
mostraron muy alejados de lo que se considera adecuado, ademés de que hubo
correlaciones de items y dimensiones no favorables. Estos resultados condicionaron

realizar un AFE con el objetivo de explorar la estructura interna del cuestionario.

El AFE, en términos de factores y varianza, produjo resultados similares a los del
instrumento original(135); sin embargo, el hecho de que algunos items no cargaran en
ningun factor y que algunos items tuvieran una comunalidad <0.4, redujo el namero de
items del instrumento. También encontramos items que cambiaron de factor respecto al
original. Seria razonable esperar que las percepciones y preferencias del paciente varien

entre culturas, por lo que el hecho de que estos elementos se agrupen de manera
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diferente no es sorprendente, aunque, como se ha sefialado anteriormente, no se puede
obviar que la version original también tiene una estructura de factores poco clara. Los
autores del instrumento original consideraron que una solucion de tres factores tenia la
estructura mas simple, pero esta solucion era claramente suboptima y necesita pruebas

futuras.

Respecto a la validez, el reto en nuestro caso, es que no disponiamos de ninglin
instrumento estandar de empoderamiento validado en espafiol con el que poder
establecer correlaciones, por lo que nuestras hipdtesis se basaban en las presentadas en
la validacion original(135), y en las interrelaciones que se establecen entre el concepto
de empoderamiento, autoeficacia, autocuidado y calidad de vida(219) pero que no

siempre son lineales.

En términos de variables clinicas, la mayoria de las relaciones que nos planteamos en la
hipétesis fueron apoyadas, excepto en el indice de comorbilidad y en el tiempo de
evolucion. En el estudio original, obtuvieron el mismo resultado en cuanto a

comorbilidad, pero no asi en el tiempo de evolucion de la enfermedad(135).

En nuestra hipotesis inicial la presencia de depresion y ansiedad no correlacionaba con
empoderamiento, en linea con los resultados del estudio original, sin embargo, nuestros

resultados muestran una correlacién con ansiedad.

Las relaciones esperadas con los cuestionarios de calidad de vida, autoeficacia y

autocuidado se cumplieron todas.

El coeficiente de sensibilidad al cambio observada en el sumario general (0.67) se
considera como efecto moderado siguiendo los criterios definidos por Cohen(220). Este
resultado es inferior a los obtenidos por el cuestionario de calidad de vida y de
autocuidado, que obtienen efectos grandes, ambos superiores a 1, incluso superiores a

otros estudios previos(173,182).
5.1.3. Patrones de empoderamiento y trayectorias de cambio

El primer propésito de este segundo objetivo fue identificar los patrones de
empoderamiento basal. En una primera aproximacion a la asociacion del nivel de
empoderamiento con variables sociodemograficas no se obtuvo ningin resultado
estadisticamente significativo, sin embargo hay datos que no deben obviarse sobre todo
en relacion a la practica clinica y al disefio de intervenciones educativas, como es la

relacion entre niveles mas altos de calificacion educativa y empoderamiento, relacion
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que se ha puesto de manifiesto en numerosos estudios de empoderamiento

(135,154,156,157,221,222).

Respecto a las variables clinicas, diferenciaremos entre aquellas que tienen relacion con
el paciente con enfermedad cronica como es el tiempo de evolucion de la enfermedad y
la presencia de comorbilidades, y aquellas otras que sélo hacen referencia al paciente

con IC, como son la clase funcional NYHA y el NT-prpBNP.

En las primeras no obtuvimos significacion estadistica, sin embargo, si que hay una
tendencia a que pacientes con mayor tiempo de evolucion de la enfermedad y menor
comorbilidad presentan niveles mas altos de empoderamiento. La cantidad de tiempo
transcurrido desde el diagndstico puede tener un impacto en el nivel de empoderamiento
ya que guarda relacion con la capacidad de aceptacion y adaptacion a la
enfermedad(126,128,162,221). Respecto a la comorbilidad, tan s6lo Small et al. (135)
analizan la relacion entre empoderamiento y el nimero de enfermedades cronicas,

obteniendo los mismos resultados presentados en este estudio.

En relaciéon a las segundas, si que se obtuvo significacion estadistica. Aquellos
pacientes con mayor clase funcional y con valores mayores de NT-proBNP, es decir
pacientes con mayor afectacion clinica de IC, presentan niveles mas bajos de
empoderamiento. No podemos comparar nuestros resultados con otros estudios, porque
no se han encontrado precedentes sobre estudios de IC y empoderamiento, aunque si
que parece que existe relacion entre el nivel de empoderamiento y el nivel de salud

funcional del paciente(151,221).

Respecto a las variables psicosociales, no obtuvimos significacion estadistica con el
Test de Barthel, aunque los pacientes independientes para las ABVD tendian a presentar
niveles mas elevados de empoderamiento. En relacion a la ansiedad y a la depresion,
obtuvimos resultados estadisticamente significativos en ansiedad, pero no en depresion.
Los resultados en la subescala Ansiedad manifiesta que aquellos pacientes con mayor
nivel de ansiedad tienen menor nivel de empoderamiento. De hecho, en el modelo lineal
multivariante realizado con todas las anteriores variables significativas, solo se
confirmo la ansiedad como relacion significativa con empoderamiento. Los resultados
en estudios precedentes que relacionan estas mismas variables no son concluyentes ya
que se obtienen tanto relaciones positivas (a mayor ansiedad, mayor
empoderamiento)(223), como negativas (@ mayor ansiedad  menor

empoderamiento)(156), como ausencia de relacion(135,154).
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Respecto a la correlacion entre los cuestionarios de CVRS, autocuidado vy
empoderamiento indican que no hay correlacion entre CVRS y autocuidado, pero si la
hay, moderada pero estadisticamente significativa entre empoderamiento y CVRS, y
entre empoderamiento y autocuidado. La falta de correlacion entre CVRS y autocuidado
ya han sido informados en estudios previos que evidencia la interaccion compleja entre
las conductas de autocuidado y la CVRS(224-226). Sin embargo, hay pocos estudios de
asociacion entre CVRS, autocuidado y empoderamiento. En un estudio en el que se
analizan las relaciones entre empoderamiento y autocuidado en pacientes diabéticos,
parece existir una influencia positiva ya que pacientes con niveles altos de

empoderamiento mejoran las conductas de autocuidado (227).

El segundo proposito de este segundo objetivo fue identificar factores predictores del
cambio en el tiempo -mejoria 0 empeoramiento de empoderamiento- respecto al nivel

basal, en relacion a datos demograficos, clinicos y psicosociales.

Las trayectorias de mejoria se asociaron con pacientes con peor salud funcional, con
cierto grado de deterioro cognitivo y con signos de ansiedad, que se corresponden con
aquellos pacientes que partian, en el analisis basal, de un nivel bajo de empoderamiento.
Ante la falta de estudios en pacientes con IC y empoderamiento, si que se ha
documentado que los pacientes con mayor sintomatologia tienden a desarrollar mas

conductas de autocuidado(226)

Se hizo un andlisis especifico de la trayectoria “empeoramiento” dada su relevancia
clinica en el seguimiento de estos pacientes. Las trayectorias de empeoramiento se
asociaron con pacientes de edad mas avanzada y con mayor nivel de dependencia para
las ABVD. Cuando en estos modelos se incluye un factor clave en el cambio del
empoderamiento como es el nivel de partida del mismo, se objetivd que la dependencia
y el propio nivel de empoderamiento basal determinan el riesgo a experimentar un
empeoramiento en el nivel de empoderamiento. Concretamente, un alto nivel de
empoderamiento basal fue un factor asociado de forma independiente a una trayectoria
de empeoramiento del empoderamiento durante la evolucion, En realidad este hallazgo
puede tan solo traducir que los pacientes con altos niveles de empoderamiento de
partida tienen poco margen de mejora del mismo con intervenciones y que pequeios
cambios a la baja en cifras absolutas, aunque no sean especialmente significativos, les

haran cualificar como pacientes en los que su empoderamiento ha empeorado
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5.2. Limitaciones del estudio

En primer lugar, se describen las limitaciones relacionados con el estudio de evaluacion
de las propiedades psicométricas del cuestionario, y posteriormente las relacionadas con

el estudio de los patrones de empoderamiento.

La principal limitacién del estudio de validacién es el tamafo de la muestra, aunque
algunos autores sugieren un numero de participantes equivalente a 2 a 10 veces el
numero de preguntas contenidas en el cuestionario(168), el nimero minimo aconsejado
en otras fuentes es de 5 participantes por item(197,217). En nuestro caso, dado que el
numero de preguntas en el cuestionario empleado en este estudio fue de 47, el numero
optimo de sujetos a incluir en el estudio hubiera sido de 235 a 470, por lo cual 124
participantes, con una razén de participantes/preguntas de 2,63, podria considerarse

subdptimo o aceptable segun las fuentes consultadas.

La limitacién en cuanto al tamafio de la muestra es especialmente relevante para apoyar
el analisis factorial, ya que se requieren muestras mayores. Se recomiendan 200 casos
como minimo, teniendo en cuenta condiciones Optimas de comunalidades elevadas y
factores bien determinados, en casos de comunalidades bajas y factores poco

determinados este nimero podria llegar a ser de 500(188,228).

Para conformar la submuestra de estabilidad se utiliz6 Unicamente la clasificacion
funcional de la IC, asumiendo que los pacientes que se hallaban en la misma capacidad
funcional no habrian cambiado la percepcion sobre el empoderamiento. Aunque las
caracteristicas métricas de la clasificacion NYHA no son bien conocidas(229), hay una
reconocida variabilidad en su utilizacién y poca evidencia sobre su capacidad para
detectar la minima diferencia clinicamente relevante(182), esta caracteristica puede
haber producido una subestimacion de la reproducibilidad del instrumento. A pesar de
estas limitaciones, la NYHA es una escala ampliamente usada en la practica diaria para
evaluar el estado de cambio del paciente desde la perspectiva del profesional. De forma
parecida, la conformacion de las submuestras de sensibilidad al cambio en mejoria y no
mejoria, utilizd la misma variable, entre otras también indirectas, como eran los

reingresos o descompensaciones.

Por otro lado, para el estudio de validez, al no disponer de un test de referencia (Gold
Standard) disponible en nuestro idioma, se eligieron aquellas variables que segin la

literatura(219) se relacionan con el empoderamiento.
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Otro aspecto a considerar es el tipo de poblacion seleccionada, mientras que el
cuestionario original fue validado con una muestra de pacientes cronicos heterogéneos
(diabetes, asma y cardiopatia isquémica), para este estudio so6lo se seleccionaron a
pacientes con IC. Esta decision estuvo motivada por el tipo de validacion realizado, ya
que, aunque se disponia de instrumentos genéricos de CVRS aplicables a diferentes

tipos de enfermos cronicos, no ocurria igual con los instrumentos de autocuidado.

Por ultimo, el sesgo de falta de respuesta y el fenomeno de deseabilidad social es un

problema comun en las encuestas autoinformadas(230).

En cuanto al estudio de patrones, contiene las limitaciones propias e inherentes ya
detalladas anteriormente en relacion al uso del cuestionario de empoderamiento. El
tamafio de la muestra también puede considerarse una limitacidén, ya que no se realizd

un célculo, sino que se utilizé la misma muestra analizada para el estudio de validacion.

Por otro lado, aunque se trata de un estudio observacional, todos los pacientes estan
incluidos en los programas educacionales para pacientes con IC, con gran soporte al
autocuidado y a la autogestion de la enfermedad, lo que puede limitar la generalizacion

de nuestros hallazgos

Por ultimo, consideramos que los tiempos de seguimiento pueden considerarse
demasiado cortos cOmo para detectar cambios relevantes en el nivel de

empoderamiento.
5.3. Implicaciones para la practica profesional y nuevas lineas de investigacion

El desarrollo y validacion del cuestionario es un proceso continuo, ya que se considera
que un instrumento es mas valido cuanta mas evidencia haya sobre ¢l. Se requiere
investigacion profunda de sus propiedades psicométricas y de su construccion para
refinar la estructura interna del cuestionario, ya que sus posibilidades de uso son
infinitas, en primer lugar como una herramienta para la investigacion de los servicios de
salud en el manejo de afecciones a largo plazo, y en segundo lugar como posible PROM

para la mejora de la calidad de los programas de atencién a la cronicidad.

A continuacion, se describen una serie de potenciales lineas futuras de investigacion de
la escala de empoderamiento propuesta. Se requieren nuevos estudios, que incluyan
mayores muestras y poblacion mas heterogénea en cuanto a tipo de enfermedad, aunque
ello implique establecer el uso de instrumentos genéricos para poder realizar los

estudios de validacion.
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Creemos necesario desarrollar mas investigacion sobre el instrumento para poder
clarificar claramente su estructura, ya que el constructo empoderamiento es una
concepto multidimensional y los resultados del andlisis factorial exploratorio sugieren

que el instrumento podria estar formado por multiples factores mas pequenos.

Por otro lado, el primer anélisis factorial realizado en este estudio preliminar indica la
redundancia de algunos items por lo que elaborar una version abreviada, seria util tanto

para reducir la carga de los encuestados como para mejorar la calidad de los datos.

La construccion original del instrumento se basod en un trabajo cualitativo que recogia
las perspectivas de los pacientes sobre el constructo empoderamiento, en la misma linea
metodoldgica, se podria explorar cuales serian aquellas estrategias facilitadoras del

empoderamiento del paciente.

A la espera de nuevos estudios que permitan disponer de un instrumento fiable, valido y
sensible, el cuestionario de empoderamiento podria ser util en diferentes disefios de
estudios de autogestion de la enfermedad, estudios longitudinales o ensayos controlados
aleatorios de intervenciones de autogestion. El instrumento puede utilizarse para valorar
los efectos de las intervenciones disefiadas para mejorar el empoderamiento y si dichos
cambios se asocian posteriormente con cambios en las conductas de autocuidado,

resultados de salud y calidad de vida.

En cuanto al estudio de patrones y trayectorias propuesto en este trabajo, se debe
promover investigacion adicional en esta linea y en este mismo tipo de paciente ya que
es esencial conocer y comprender los factores que contribuyen a mantener o a
abandonar conductas de autocuidado y de autogestion de la enfermedad y como estas se

relacionan con CVRS.
5.4. Financiacion y difusion de la investigacion

Este estudio recibi6 una Beca Esteve de Innovacion en Salud en Atencion Sanitaria al
Paciente Cronico 2015, en el area tematica de Autocuidado, con el titulo Patrones de
cambio en el empoderamiento de los pacientes con insuficiencia cardiaca. Entidad:
Esteve Quimica S.A. Periodo: 1/1/2016-31/12/2016. Cuantia: 8000€. Investigadora

principal: Paloma Garcimartin Cerezo. (Anexo 13)

En el mismo afio recibi6 una beca del Instituto de Salud Carlos III (Ministerio de
Economia y Competitividad y Ministerio de Salud, Servicios Sociales e Igualdad),

cofinanciado por FEDER, (PI15 / 00089) con el titulo Patrones de cambio en el
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empoderamiento de los pacientes con insuficiencia cardiaca. Periodo: 1/1/2016-
31/12/2018. Cuantia: 24.805 €. Investigadora principal: Paloma Garcimartin Cerezo.
(Anexo 14)

La investigadora de este estudio ha recibido una ayuda a la Investigacion del Pla
Estrategic de Recerca i Innovacio en Salut (PERIS), en la accidén instrumental de

intensificacion de enfermeria. Periodo: 1/4/2017-31/12/2017. (Anexo 15)

Este estudio ha sido presentado a diferentes medios de difusion a partir de la
presentacion de comunicaciones orales, posters y mesas redondas en congresos, asi
como publicaciones cientificas en diferentes revistas tanto nacionales como

internacionales. (Anexo 16-21)
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6. Conclusiones

Este estudio adapt6 al contexto espafiol un instrumento de empoderamiento para
pacientes con enfermedad crénica, y examind, de forma preliminar, su fiabilidad,

validez y sensibilidad al cambio:

* EIl rigor metodologico seguido durante los procesos de traduccion y adaptacion
ha garantizado la equivalencia seméantica y conceptual del Cuestionario de
Empoderamiento del Paciente con Enfermedad Croénica (CEPEC) al contexto
espanol.

* EI CEPEC es un instrumento moderadamente fiable ya que presenta una
consistencia interna excelente pero moderada reproducibilidad.

* El CEPEC tiene una validez de constructo correcta mostrando correlaciones
convergentes y divergentes con otras medidas como calidad de vida,
autoeficacia y autocuidado, ademas de con variables clinicas y psicosociales, sin
embargo, el analisis factorial de su estructura mostr6 un ajuste insuficiente.

* EI CEPEC es un instrumento sensible ya que capaz de detectar los cambios que
se producen en los pacientes al compararlos en dos grupos (mejoria clinica vs no
mejoria), sin embargo, el estadistico tamafio del efecto ofrece resultados
moderados.

* Los factores predictores de bajo nivel de empoderamiento basal son peor estado
funcional de salud y sintomas de ansiedad.

* Las factores que pueden predecir una disminucion en el nivel de
empoderamiento, son el propio nivel basal de empoderamiento, la edad y el

nivel de dependencia para las actividades de la vida diaria.
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8. Anexos

ANEXOS RELACIONADOS CON LA INTRODUCCION
Anexo 1.- European Heart Failure Self-care Behaviour Scale (EHFScBS)

Esta escala valora el nivel de autocuidado en insuficiencia cardiaca.

Responda con sinceridad a las siguientes afirmaciones.

Haga un circulo en el niimero 1 si estd completamente de acuerdo con la afirmacién (es
decir, si hace siempre lo que se comenta).

Haga un circulo en el nimero 5 si estd completamente en desacuerdo con la afirmacion
(es decir, si no hace nunca lo que se comenta).

Haga un circulo en los niimeros 2 a 4 para respuestas intermedias.

Aunque no eté seguro por completo de alguna cuestion, marque la respuesta que crea

mas ajustada a su situacion.

Completamente] Completamente
de acuerdo en desacuerdo /
siempre nunca
1.- Me peso cada dia. 1 2134 5
2.- Si siento ahogo (disnea) me paro y 1 21314 5
descanso.
3.- Si mi dificultad respiratoria (disnea)
aumenta, contacto con mi médico o 1 21314 5

enfermera.

4.- Si mis pies/piernas comienzan a
hincharse mas de lo habitual, contacto con 1 21314 5
[mi médico o enfermera.

5.- Si aumento 2 kilos en una semana,

L 1 21314 5
contacto con mi médico o enfermera.
6.- Limito la cantidad de liquidos que bebo | 20314 5
(a menos de 1,5 6 2 litros diarios).
7.- Reposo un rato durante el dia. 1 2134 5
8.- Si noto aumento de fatiga (cansancio),

S 1 2134 5
contacto con mi médico o enfermera.
9.- Realizo una dieta baja en sal. 1 2|34 5
IQ.- Tomo la medicacion como me han | e 5
dicho.
1},- Me vacuno contra la gripe todos los | 20304 5
afios.
12.- Hago ejercicio regularmente 1 2134 5

[Puntos totales obtenidos:
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Anexo 2. Self-care of Heart Failure Index (SCHFI)

8. Anexos

mientras contesta a estas preguntas.

SECCION A:

insuficiencia cardiaca. ;Con qué rutina usted hace lo siguiente?

Piense sobre como se ha sentido usted en el mes pasado o desde nuestra tltima charla

El listado siguiente son instrucciones comunes que se dan a las personas con

Nunca o Siempre o
rara vez diariamente
1. /Pesarse usted mismo? 1 2 5
2. (Comprobar si los tobillos estan 1 2 5
hinchados?
3. (Tratar de evitar la enfermedad (e;j. 1 2 5
vacunarse contra la gripe, o evitara  la
personas enfermas)?
4. (Hacer algo de actividad fisica? (ej. 1 2 5
limpiar el polvo, andar, jardineria,
tareas domésticas...)
5.¢Acudir a las visitas del médico o de la 1 2 5
enfermera/o?
6., Comer una dieta baja en sal? 1 2 5
7.¢Hacer 30 minutos de ejercicio fisico? 1 2 5
8.(Olvidar tomar uno de sus 1 2 5
medicamentos?
9.Pedir alimentos bajos en sal cuando sale 1 2 5
a comer fuera o visita a otras
personas?
10. ¢Usa un sistema (caja para pastillas, 1 2 5
recordatorios) para ayudarle a
recordar su medicacion?
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SECCION B:

Muchos pacientes tiene sintomas debido a su insuficiencia cardiaca. Problemas

respiratorios y los tobillos hinchados son sintomas comunes de la insuficiencia cardiaca.

En el pasado mes, ;ha tenido problemas respiratorios o los tobillos hinchados? Marque

una opcién: No / Si

Si usted ha tenido problemas respiratorios o los tobillos hinchados en el mes pasado...

(marque un niimero)

No he No he No Muy
tenido | reconocido | rapidamente rapidamente
€so €so
(Cémo de rapido lo N/A 0 1 2134 5

reconocié como un
sintoma de insuficiencia
cardiaca?

El listado siguiente son medidas que la gente con insuficiencia cardiaca utiliza. Si usted
tiene problemas respiratorios o los tobillos hinchados, ;qué probabilidad hay de que

usted intente una de estas medidas? (marque un niimero por cada medida)

No es Muy
probable probable
11. Disminuir la sal en su dieta 1 2134 5
12. Disminuir la ingesta de liquidos 1 2134 5
13. Toma un pastilla diurética extra 1 2134 5
14. Llamar a su médico o enfermera/o para 1 21314 5
pedir ayuda

Piense en una medida que trat6 de hacer la tltima vez que tuvo problemas respiratorios

o los tobillos hinchados. (marque un nimero)

No intenté | No estaba Muy
nada seguro seguro
15. ;Cémo de seguro/a estaba que la 0 1 2134 5
accién ayudaba o no ayudaba?
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SECCION C:

En general, cuanta confianza tiene respeto a que usted puede:

Sin Extremadamente
confianza confiado

16. ;Mantenerse sin sintomas de 1 213 5
insuficiencia cardiaca?

17. ¢Seguir las recomendaciones de 1 213 5
tratamiento que le han dado?

18. ;Evaluar la importancia de sus 1 2|3 5
sintomas?

19. ;{Reconocer cambios en su salud 1 213 5
si éstos ocurren?

20. ;Hacer algo que alivie sus 1 213 5
sintomas?

21. ;Evaluar coémo de bien funciona 1 213 5
un remedio?
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Anexo 3. Aspectos claves y autocuidados para la educacion del paciente y conducta

profesional para optimizar el aprendizaje y facilitar las decisiones compartidas

Habilidades del
paciente

Comportamientos
profesionales

Comprender la causa de la IC, los sintomas y curso de la enfermedad.

Tomar decisiones realistas, incluidas las relativas al tratamiento en la
fase terminal

Proporcionar informacion verbal y escrita teniendo en cuenta el nivel
educativo y los conocimientos del paciente

Reconocer las barreras de comunicacion y proporcionar informacion a
intervalos regulares

Comunicar con delicadeza la informacion sobre el pronostico en el
momento del diagnostico, cuando se tomen decisiones sobre las
opciones de tratamiento, cuando cambien las condiciones clinicas y
cuando el paciente lo solicite

Habilidades del
paciente

Comportamientos
profesionales

Monitorizar y reconocer cambios en los signos y sintomas.
Saber como y cuando contactar con un profesional de la salud.

Saber cuando ajustar el tratamiento diurético y la ingesta de liquidos
segun los consejos del profesional

Proporcionar informacion individualizada para apoyar el autocuidado,
como:

En caso de disnea, edema creciente o un aumento repentino de peso ( >
2 kg en 3 dias), los pacientes deben aumentar su dosis de diuréticos y
comunicarlo al equipo

Utilizar un régimen diurético flexible

Proporcionar ayudas para el autocuidado como cajas de dosificadores
de medicacion, si esta indicado

Habilidades del
paciente

Comportamientos
profesionales

Comprender las indicaciones, la dosificacion y los efectos secundarios
de la medicacion

Reconocer los efectos secundarios comunes y saber cuando informar al
equipo

Reconocer los beneficios de la medicacion prescrita

Proporcionar informacion verbal y escrita sobre los beneficios y los
efectos secundarios

Habilidades del
paciente

Comprender las indicaciones y los objetivos de la implantacion de
dispositivos y procedimientos

Reconocer las complicaciones comunes y saber informar al equipo.

Reconocer la importancia y los beneficios de los procedimientos /
dispositivos implantados
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Comportamientos
profesionales
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Proporcionar informacion escrita y oral sobre los beneficios y los
efectos secundarios

Proporcionar informacion oral y escrita sobre el control de
funcionamiento del dispositivo y Proporcionar informacion verbal y
escrita sobre los beneficios y los efectos secundarios

Habilidades del
paciente

Comportamientos
profesionales

Inmunizarse contra la gripe y la enfermedad neumocdcica

Asesoramiento sobre las directrices y la practica local

Habilidades del
paciente

Comportamientos
profesionales

Evitar una ingesta de liquidos excesiva
Reconocer la necesidad de modificar la ingesta de liquidos:

Aumentar la ingesta en periodos de altas temperaturas y humedad,
nauseas / vomitos

Se puede considerar la restriccion de liquidos a 1,5-2 1/dia para aliviar
los sintomas y la congestion de los pacientes con IC grave.

Monitorizar el peso corporal y evitar la desnutricion

Mantener una dieta y un peso saludables y evitar la ingesta de sal
excesiva (> 6 g/dia).

Abstenerse o evitar el consumo excesivo de alcohol, especialmente
para la miocardiopatia inducida por alcohol

Individualizar la informacion sobre ingesta de liquidos teniendo en
cuenta el peso y los periodos de altas temperaturas y humedad. Ajustar
la ingesta de liquidos en periodos de descompensacion aguda y
considerar cambiar estas restricciones hacia el final de la vida

Ajustar los consejos sobre el consumo de alcohol segun la etiologia de
la IC; p. €j., aconsejar abstinencia en caso de miocardiopatia alcohdlica

Aplicar las guias habituales sobre consumo de alcohol (2 unidades/dia
los varones o 1 unidad/dia las mujeres). Una unidad consiste en 10 ml
de alcohol puro (p. ¢j., una copa de vino, media pinta de cerveza, 1
medida de licor)

Habilidades del
paciente

Comportamientos
profesionales

Dejar de fumar y de tomar sustancias toxicas

Derivar al servicio especializado en abandono del tabaquismo, drogas y
terapias de sustitucion

Referir al paciente al servicio de apoyo psicoldgico y terapia cognitiva
conductual si el paciente requiere apoyo para dejar de fumar

Habilidades del
paciente

Comportamientos

Practicar ejercicio regularmente, de intensidad suficiente para provocar
una falta de aire leve o moderada

Asesorar sobre la practica de ejercicio teniendo en cuenta las
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limitaciones fisicas y funcionales, como la fragilidad y las
comorbilidades

Refiera al paciente a un programa de ejercicio cuando sea apropiado

Habilidades del
paciente

Comportamientos
profesionales

Preparar viajes y actividades de ocio segun la capacidad fisica

Monitorizar y adaptar la ingesta de liquidos segtin la humedad (vuelos
y climas humedos)

Ser consciente de las reacciones adversas a la exposicion solar con
algunos medicamentos (como amiodarona)

Considerar el efecto de la altitud en la oxigenacion

Llevar la medicacion en el equipaje de cabina y una lista de los
tratamientos y las dosis con el nombre genérico.

Referir a la legislacion especifica del pais de destino sobre el permiso
de conducir para personas portadoras de un DAI

Asesorar sobre las medidas de seguridad en aeropuertos en relacion con
el DAI

Habilidades del
paciente

Comportamientos
profesionales

Reconocer los trastornos del suefio, su relacion con la IC y saber como
mejorar el suefio

Proporcionar consejos, p. €j., sobre la hora de administracion de
diuréticos, entorno para dormir y dispositivos de apoyo

En presencia de problemas de respiracion durante el suefio,
proporcionar consejos sobre reduccion/control del peso

Habilidades del
paciente

Comportamientos
profesionales

No tener inquietudes respecto a mantener relaciones sexuales, siempre
que no cause sintomas indebidos

Reconocer los problemas con la actividad sexual, su relacion con la IC
y su tratamiento, y saber como tratar la disfuncion eréctil

Asesorar sobre la forma de eliminar factores que predisponen a la
disfuncion eréctil y sobre tratamientos farmacologicos disponibles

Referir a un especialista para asesoramiento sexual cuando sea
necesario

Habilidades del
paciente

Comportamientos

Comprender que los sintomas de depresion y la disfunciéon cognitiva se
encuentran mas frecuentemente en las personas con IC y que pueden
afectar a la adherencia

Reconocer que pueden aparecer problemas psicolégicos durante el
curso de la enfermedad relacionados con los cambios en el estilo de
vida, la medicacion, los dispositivos implantados y otros
procedimientos (incluida la asistencia mecanica y el trasplante
cardiaco)

Comunicar regularmente informacion sobre la enfermedad, las
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profesionales opciones de tratamiento y el autocuidado

Implicar a familiares y cuidadores en el tratamiento de la IC y el
autocuidado

Referir a un especialista para apoyo psicologico cuando sea necesario

Fuente: Ponikowski P, et al. 2016 ESC Guidelines for the diagnosis and treatment of acute and chronic
heart failure. Eur J Hear Fail. 2016,18(8):891-975.
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Anexo 4.- Material educativo para pacientes con Insuficiencia Cardiaca

Educacion
sanitaria

Cuidados después de una
Insuficiencia Cardiaca

Hospital del Mar
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= pod
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4 QUE PODEMOS HACER PARA CONTROLAR LA ISSUFICIENGIA
CARDIACA?
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Anexo 5.- Health Care Empowerment Inventory (HCEI)

8. Anexos

1.
2.

Instructions: These questions ask about your involvement in your health care. Please

indicate how much you agree or disagree with each of the following statements.

I prefer to get as much information as possible about treatment options. (ICCE)
I try to get my health care providers to listen to my preferences for my
treatment. (ICCE)

I am very active in my health care. (ICCE)

I take my commitment to my treatment seriously. (ICCE)

I accept that the future of my health condition is unknown even if I do
everything I can. (TU)

I recognize that there will likely be setbacks and uncertainty in my health care
treatment. (TU)

I am comfortable with the idea that there may be setbacks in my treatment. (TU)
I have learned to live with the uncertainty of my health condition. (TU)

1 = Strongly Disagree

2 = Disagree

3 = Neither Agree Nor Disagree
4 = Agree

5 = Strongly Agree

Note: ICCE = Informed, Committed, Collaborative, Engaged subscale; TU = Tolerance

of Uncertainty subscale
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Anexo 6.- Patient empowerment in long-term conditions

8. Anexos

Please read each statement carefully and then indicate the response that best describes
the extent to which you agree or disagree in relation to your long- term condition(s)

1.- Strongly Disagree

2.- Disagree
3.- Neither
4.- Agree
5.- Strongly Agree
1 | I often request additional health information from my doctor 1l2]3]4ls
2 | I am aware I can change my mind about a treatment 1l2]3]4]s
3 | T actively manage my condition 1l21314ls
4 | I am still doing interesting things in my life despite my health | ; |2 |3 |4 |5
problems
5 | I feel frustrated for other people who are struggling with similar | ; |2 |3 |45
conditions
6 | I am capable of handling my condition 1l2]3]4]s
7 | Iam aware I can choose different treatment options tl21314ls
8 | I’m not bothered about understanding health information 112134ls
9 | I am satisfied with my control over the symptoms of my condition | ;|2 |3 |45
10 | I have a hopeful outlook towards my condition 1l2]3]4]s

11 | I have helped people who have similar conditions find different | ; |2 3|45
ways to cope

12 | I would acquire more health information when needed 11213]4]s
13 | My heath problems stop me from enjoying life 112345
14 | I can minimise the impact of my symptoms on my life 1l21314ls
15 | I find it difficult to ask my doctor to change my treatment 1l2]3]als

16 | I have shared my experience of managing my condition with other | ; |23 |45
people with health problems

17 | I know where to go to find something out about my condition 1l2]3]als
18 | I have plans to do enjoyable things despite my health condition 112345
19 | I feel a sense of control over my condition 1l2]3]als
20 | I feel I have a very good life despite my health problems tl21314ls
21 | I have information to handle difficulties related to my condition 112134ls
22 | I have shared with others how I keep myself well 1l21314ls
23 | I have the skills that help me feel in control of my condition 1l2134ls

24 | I would refuse a treatment if I thought it was not the best thing for | | [ 2|3 |45

me
25 | Knowing more about my condition helps me to manage it tl2]3]4]s
26 | I feel useful in my daily life despite my condition 1l2]3]als
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27

I can talk to my doctor if I change my mind concerning my
treatment

28

I know what my test results mean

29

I can live a normal life despite my condition

30

I am confident choosing among different options related to my
condition with my doctor

31

I find my health problems take over my life

32

I live my life one day at a time because of my condition

33

I need to know what is happening to me and why

34

I feel like I am actively involved in life despite my health
problems

35

I have shared my understanding of my condition with people who
have similar conditions

36

I participate in decisions concerning my health care

37

I know how to handle difficulties related to my condition

38

I try to make the most of my life despite my condition

39

I understand my condition

40

I would feel able to refuse a decision made by my doctor
concerning my treatment

41

I have a positive outlook towards my condition

)

People who are struggling with similar health conditions ask me
for advice

43

I have all the knowledge I need to manage my condition

44

Without my health problems I could achieve more

45

I know how to control my health problems

46

I know enough about my condition

47

I feel there is purpose and meaning in my life despite my health
problems
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ANEXOS RELACIONADOS CON LA METODOLOGIA

Anexo 7.- Permiso para la adaptacion y validacion al espafiol de Patient

empowerment in long-term conditions

Asunto: RE: empowerment in long-term conditions
De: Nicola Small <Nicola Small@manchester.ac uk>
Fecha: Miércoles 2 Abril 2014 13:42 CEST
Para: Paloma Garcimartin Cerezo <85705@parcdesalutmar.cat>
Responder A: Nicola Small <Nicola.Small@manchester.ac uk>
3 ficheros

Dear Paloma,

Thanks very much for your recent request to continue to validate the Empowerment Scale.
In answer to your request-

1. Pease take my email as permission to make a cross—-cultural validation of the scale.
2/3. I have attached the Empowerment Scale as it stands from the results of my
preliminary validation for you to use in your work. Instructions on how to use the
measure can be found in the BMC HSR development paper (attached)

4. Yes, I would very much like to be a part of the cross-cultural validation process.

I also have plans to validate the measure further in a UK multimorbid population but
I'm only just seeking funding for this programme of work.

I have attached details of other International wvalidation studies in progress (I have
added your details to this document). You could use these studies as justification of
your choice of measure and you may wish to make contact with these researchers, both is
fine to do so.

Please let me know if I can be of any further help.

Please keep in touch and send developments on your progress.

Best wishes,
Nicola
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Anexo 8.- Analisis Factorial Exploratorio del instrumento original

8. Anexos

Table 3 Factor loadings of the empowerment items (n= 197)

Empowerment factor label and item (tested empirical dimension)

Factor 1

Factor 2

Factor 3

Positve artitude and sense of contol

1 feel usefl in my dally life despite my condition (1)

1 %2l have a very good e despite my health poblens ()

1 feel like | am actively involved in e despite my health problems §)

I can live a normal life despie my condition ()

1 am still doing intesting things in my e despite my health pioblems §)

I have plans © do enjoyable hings despite my health condition §)

My heath problems stop me fiom enjoying my e (1)

I have a pasitve outlook tomards my condition §)

1 find my health problems take over my e (1)

1 feel a sense of contiol over my condition (PC)

I have a hopeful outlodk towards my conditon §)

1 am capable of handling my condition Q)

I can minimise the impact of my sympioms on my kfe Q)

| feel there is pupose and meaning in my ife despite my health pioblems §)

4 lve my e one day at a tme bacause of my condition (FQ)

1 acively manage my conditon Q)

1 am satisfied with my control over the symgtoms of my condition (PC)
Knowing mare about my condition helps me 10 manage it (KU)

I have te skils that help me fd in contiol of my conditon #Q)

I vy © make he most of my ife desgite my condition ()

Without my health problems | could achieve mos (1)

Knowladge and confidence in dedsion making

1 know encugh about my condition KU)

I have all the knowlede | need 1o manage my condition (KU)

1 undesand my conditon KU)

1 would feel able 1o efuse a dadision made by my doctor conceming my treatment (DM)
1 know how 1o hande difficulties related to my condition Q)

4 find it difficult 1o ask my doctor to change my teamment {DM)

I have infommation 1o handle difficuties relaed to my conditon §U)

1 know how to control my health problems (PC)

| paicipate in dedisions conceming my health care (DM)

1 am confident choosing among diflerent treatment options related to my condition with my doctor (M)
1 know what my ©st esuls mean KU)

1 know where 10 go 1o find something out about my condition (KU)

I can talk © my doctor if | change my mind conceming my teament [DM)
Enabling others

1 reed 10 know what is happening © me and why (KU)

I have halped people who have similar conditions find diferent ways 1o cope (EQ)
I have shared my expedence of managing my condition with other paaple with health problems EQ)
| feel faustrated for other people who are struggling with similar conditions (EQ)
1 have shared with athers how | keep myself well £Q)

1 would acquire more haalth nfoamaton when needed KU)

I am awae | can change my mind about a veament [DV)

B4

790
78
J4A
733
7B
0
673
672

655
553
58
553
553
s
518
A3
A8

A
A48

EB88 Y3

bn
~

1

s 58 ad

430
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Table 3 Factor loadings of the empowerment items (n = 197) (Continued)

| am awae | can choose difieent reatment options (DM) A% 506
*I'm not bathered about understanding health information (KU) 438

I often mquest addtional health information fiom my docior {[DM) 487

1 would refuse a teatment if | thought it was not the best thing for me (DM) 458

I have shared my understanding of my conditon with people who have similar conditons £0) 423
People who a= strugaling with similar conditions often ask me for advice £Q) an
Nuz(avwnmmﬂhodwuhmqﬂlmkchmg,mhamlbtlﬂdmgfmbatlgM&%mwﬂdm?ahd
), ik #Q. P | contmol; (KU), ¥nowledge and ding; Four of 51 items falled © load any fctor, | am satisfied
nﬂld!kvddhﬂ\mhmnﬁalhuammm(m);ﬂyom e has d my und. ding of what ¢ &5 like for other

people © have this condition” (EQ); 1 accept that | have to Mnﬁwmdﬂoﬂl}ﬁsmhﬁehnﬁ nhmnbmydcchl’(wl

201




8. Anexos

Anexo 9- Formularios ad-hoc de recogida de datos sociodemograficos y clinicos

(Basal, Semana 2, Semana 12)

DATA DE NAIXEMENT:

SEXE: o Home 0 Dona

ESTAT CIVIL: o Solter o Parella

NIVEL ESTUDIS:

0 No sap llegir ni escriure 0 Escola primaria
o Técnic d’escola universitaria
VALORACIO SOCIAL

FITXA BASAL
DATA INCLUSIO ESTUDI:
DADES PERSONALS
N°HC: CIP:
NOM:
COGNOMS:

o Divorciat/separat

o Vidu

0 Escola secundaria, batxillerat
o Titulat superior, universitat o similar

o Dades insuficients

index de comorbiditat de Charlson (versio abreviada)
Malaltia vascular cerebral 1
Diabetis
Malaltia pulmonar obstructiva cronica

Insuficiéncia cardiaca / cardiopatia isquémica

Demeéncia

Malaltia arterial periferica
Insuficiéncia renal cronica (dialisi)

|| =] = =] —|—

Cancer
Total

HEMOGLOBINA:
NTPROBNP:

CREATININA:

TRACTAMENT FARMACOLOGIC
BETABLOCADORS: oSl oNO
ANTAGONISTES ALDOSTERONA: o SI oNO

PES: TALLA: IMC: TAS:

o Viu sol o Viu acompanyat / autonom O Viu acompanyat / cuidador
PUNTUACIO TESTS: BARTHEL: ...... PFEIFFER: .......

CAP:

o Barceloneta o Besos o Casc Antic o Clot

o Gotic o La Pau o Poble Nou o Ramon Turrd
o Raval Nord o Raval Sur o Sant Marti o Verneda Sur
o Vila Olimpica

DADES CLINIQUES

CF NYHA actual: ol oll olll olv

Data diagnostic :

FEVE: .........

FG:

TAD: FC:

IECAS /ARA II: oSl oNO
DIURETICS NANSA: o SIoNO
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FITXA 2 (Setmana 2)
DATA ALTA: DATA 2° VISITA:

DADES PERSONALS

N°HC: CIP:
NOM:
COGNOMS:

DADES CLINIQUES

MODALITAT SEGUIMENT A L’ALTA: 0 SEGUIMENT UIC (SEUIC)
o SEGUIMENT ATENCIO PRIMARIA (SEAP)

CF NYHA actual: ol oll o lII olv

TRACTAMENT FARMACOLOGIC

BETABLOCADORS: o SI o NO IECAS /ARA II: oSIo NO
ANTAGONISTES ALDOSTERONA: 0 SI o NO DIURETICS NANSA: o SIoNO

FITXA 3 (setmana 12)

DATA FINAL DE SEGUIMENT:

DADES PERSONALS
N°HC: CIP:
NOM:
COGNOMS:
MODALITAT SEGUIMENT A L’ALTA: o0 SEGUIMENT UIC (SEUIC)
o SEGUIMENT ATENCIO PRIMARIA (SEAP)
DADES CLINIQUES

CFNYHA ACTUAL: ol oll oIl olv
FEVE: .........

REINGRESSOS (I'JLTIMS 3 MESOS) | SI | NO | DATA PRIMER INGRES
Per IC:
Per causa cardiovascular (CV):

Per qualsevol causa :

DESCOMPENSACIONS (ULTIMS 3 MESOS) SI | NO | DATA PRIMER EVENT

UCIES/CUAP/HDIA amb tractament ev > 24h:

UCIES/CUAP/HDIA amb tractament ev < 24h:

Exitus: o si o no Data éxitus: ...............

TRACTAMENT FARMACOLOGIC

BETABLOCADORS: o SIo NO IECAS /ARA II: o SI o NO
ANTAGONISTES ALDOSTERONA: 0 SI oNO DIURETICS NANSA: o SI oNO
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Anexo 10.- Cuestionarios

8. Anexos

Escala de ansiedad y depresion hospitalaria

Este cuestionario se ha construido para ayudar a quien le trata a saber como se siente

usted. Lea cada frase y marque la respuesta que mas se ajusta a como se sinti6 usted

durante la semana pasada. No piense mucho las respuestas. Lo mas seguro es que si

contesta deprisa, sus respuestas podran reflejar mejor como se encontraba usted durante

la semana pasada.

0 1 2 3
1.- Me siento tenso o | Casitodo eldia | Gran parte del | De vez en | Nunca
molesto dia cuando
2.- Sigo disfrutando con las | Ciertamente No tanto como | Solamente un | Ya no

mismas cosas de siempre

igual que antes

antes

poco

disfruto con
nada

3.- Siento una especie de

Si, y es muy

Si, pero no

Si, pero no me

No siento

temor, como si algo malo | intenso muy intenso preocupa nada de eso

fuera a suceder

4.- Soy capaz de reirme y | Igual que | Actualmente Actualmente Actualmente
ver el lado gracioso de las | siempre algo menos mucho menos | en absoluto

cosas

5.- Tengo la cabeza llena | Casitodo el dia | Gran parte del | De vez en | Nunca

de preocupaciones dia cuando

6.- Me siento alegre Nunca Muy pocas | En algunas | Gran parte
veces ocasiones del dia

7.- Soy capaz de | Siempre A menudo Raras veces Nunca

permanecer sentado/a

tranquila y relajadamente:

8.- Me siento lento/a y | Gran parte del | A menudo A veces Nunca

torpe dia

9.-  Experimento  una | Nunca Solo en | A menudo Muy a

desagradable sensacion de algunas menudo

"nervios y hormigueos" ocasiones

en el estomago o en el

abdomen

10.- He perdido interés por | Completamente | No me cuido | Es posible que | Me  cuido

mi aspecto personal como deberia | no me cuide | como
hacerlo como debiera | siempre lo

he hecho

11.- Me siento inquieto/a, | Realmente Bastante No mucho En absoluto

como si no pudiera parar | mucho

de moverme

12.- Espero las cosas con | Como siempre | Algo menos | Mucho menos | En absoluto

ilusion que antes que antes

13.-  Experimento  de | Muy a menudo | Con cierta | Raramente Nunca

repente  sensaciones de frecuencia

gran angustia o temor

14.- Soy capaz de disfrutar | A menudo Algunas veces | Pocas veces Casi nunca

con un buen libro o con un
buen programa de radio o
television
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Escala de autoeficacia

Las siguientes afirmaciones se refieren a su capacidad para resolver problemas.
Lea cada una de ellas, y marque la respuesta que considere conveniente

Nunca | A Casi Siempre
veces | siempre

1.- Puedo encontrar la forma de obtener lo que 1 2 3 4
quiero aunque alguien se me oponga.
2.- Puedo resolver problemas dificiles si me 1 2 3 4
esfuerzo lo suficiente .
3.- Me es facil persistir en lo que me he propuesto 1 2 3 4
hasta llegar a alcanzar mis metas.
4.- Tengo confianza en que podria manejar 1 2 3 4
eficazmente acontecimientos inesperados.
5.- Gracias a mis cualidades y recursos puedo 1 2 3 4
superar situaciones imprevistas.
6.- Cuando me encuentro en dificultades puedo 1 2 3 4
permanecer tranquilo/a porque cuento con las
habilidades necesarias para manejar situaciones
dificiles.
7.- Venga lo que venga, por lo general soy capaz 1 2 3 4
de manejarlo.
8.- Puedo resolver la mayoria de los problemas si 1 2 3 4
me esfuerzo lo necesario
9.- Si me encuentro en una situacion dificil, 1 2 3 4
generalmente se me ocurre qué debo hacer.
10.- Al tener que hacer frente a un problema, 1 2 3 4
generalmente se me ocurren varias alternativas de
cémo resolverlo.
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Test Minnesota Living-With- Heart-Failure (MLHFQ)

Las siguientes preguntas se refieren a como su problema cardiaco (insuficiencia cardiaca) a
afectado a su vida en el Gltimo mes. La lista de preguntas que usted va a leer mas abajo,
describe diferentes formas en que algunas personas se ven afectadas. Si usted esta seguro de que
alguna de las preguntas no se aplica a su caso o no esta relacionada con su problema cardiaco,
marque el cero (0) que quiere decir NO y luego pase a la siguiente. Si alguna de las preguntas si
se aplica a su caso, entonces marque un niimero del 1 al 5 (1= muy poco a 5 = muchisimo) de

acuerdo a cuanto cree usted que la Insuficiencia Cardiaca le impidié vivir como le hubiese

gustado. Recuerde que debe pensar SOLAMENTE EN EL ULTIMO MES.

NO DE MUY POCO A
MUCHISIMO

1: Le ha provocado hinchazon de tobillos, piernas 0 1 2 3 4 5
2: Le ha obligado a sentarse, o tumbarse o a durante el dia? | 0 | 1 2 3 4 5
3: (Le ha costado caminar o subir escaleras? 0| 1 2 3 4 5
4: Le ha costado hacer el trabajo de la casa o el jardin? 0 1 2 3 4 5
5: Le ha sido dificil ir a sitios alejados de su casa 0] 1 2 3 4 5
6: Le ha costado dormir por la noche? 0| 1 2 3 4 5
Zr.nlidgolg costado relacionarse o hacer cosas con su familia o 0 | ) 3 4 5
8: Le ha sido dificil ejercer su profesion 0] 1 2 3 4 5
zﬁcl{:nel;a costado realizar sus pasatiempos, deportes o ol 1 ) 3 4 5
10. Le ha dificultado su actividad sexual? 0] 1 2 3 4 5
11: Le ha obligado a comer menos de las cosas que le 0 1 5 3 4 5
|gustan?
12: Le ha provocado que le falta el aire para respirar? 0] 1 2 3 4 5
;jér;‘; ?ha hecho sentirse cansado, fatigado o con pocal 0 1 By 3 4 5
14: Le ha obligado a permanecer ingresado en el hospital | 0 | 1 2 3 4 5
15: Le ha ocasiona astos adicional T
ezferreneda(:ic? sionado gastos adicionales por su ol 1 ’ 3 4 5
16: Los medicamentos le han causado algun efecto
secundario? ¢ 0 ! 2 3 4 3
;Z;ilggsga hecho sentirse una carga para su familia o 0 1 5 3 4 5
18: Le hecho sentir que perdia el control sobre su vida? 0] 1 2 3 4 5
19: Le ha hecho sentirse preocupado? 0] 1 2 3 4 5
20 Le ha costado concentrarse o acordarse de las cosas ? 0] 1 2 3 4 5
21: Le ha hecho sentirse deprimido? 0] 1 2 3 4 5

206




8. Anexos

Cuestionario de empoderamiento del paciente con enfermedad cronica (CEPEC)

Este cuestionario pretende informarnos como de capaz se siente usted de manejar su
enfermedad, y a entender su salud y bienestar.

Por favor, lea con atencion los siguientes enunciados y a continuacion, indique la
respuesta que mejor describe su grado de acuerdo o desacuerdo en relacion con su
enfermedad cronica.

Opciones de respuesta:

1 NO estoy en absoluto de acuerdo

2 NO estoy de acuerdo

3 Me es indiferente

4 Estoy de acuerdo

5 Estoy totalmente de acuerdo

1.- A menudo, pido a mi médico informacion adicional sobre cuestiones de | 1| 2| 3| 4| 5
salud.
2.- Soy consciente de que puedo cambiar de opinidn sobre un tratamiento. 112[3]4]5
3.- Me implico activamente en el cuidado de mi enfermedad 112[3]4]5
4.- Continuo haciendo cosas interesantes en mi vida a pesar de mis | 1| 2| 3| 4| 5
problemas de salud.
5.- Me siento afectado al ver otras personas que padecen una enfermedad | 1| 2| 3| 4| 5
como la mia.
6.- Soy capaz de hacerme cargo de la enfermedad 112[3]4]5
7.- Soy consciente que puedo escoger entre distintas opciones de | 1| 2| 3| 4|5
tratamiento.
8.- No me preocupa entender la informacion sobre salud 112]3]4]5
9.- Me siento satisfecho/a con el control que tengo de los sintomas de mi | 1| 2| 3| 4| 5
enfermedad.

10.- Soy optimista respecto a mi enfermedad 112]3]4]5
11.- He ayudado a personas con enfermedades similares a la mia a encontrar | 1| 2| 3| 4| 5
diferentes formas de afrontar la situacion.

12.- Buscaria mas informacién sobre salud cuando la necesitara. 1/2[3/4]5
13.- Mis problemas de salud me impiden disfrutar de la vida. 112[3]4]5
14.- Puedo disminuir el impacto de los sintomas en mi vida cotidiana. 112]3]4]5
15.- Me resulta dificil pedirle a mi médico que cambie mi tratamiento 112/3]4]5
16.- He compartido mi experiencia de como hacerme cargo de mi | 1| 2| 3| 4|5
enfermedad con otras personas con problemas de salud

17.- S¢ donde tengo que ir para averiguar mas sobre mi enfermedad 112[3]4]5
18.- Tengo planes para hacer cosas agradables a pesar de mi enfermedad 112[3]4]5
19.- Tengo sensacion de que controlo mi enfermedad 112]3]4]5
20.- A pesar de mis problemas de salud siento que tengo una buena calidad | 1| 2| 3| 4| 5

de vida
21.- Tengo informacion para hacerme cargo de las dificultades relacionadas | 1| 2| 3| 4| 5
con mi enfermedad.
22.- He compartido con los demds que hago para mantenerme bien 112]3]4]5
23.- Tengo las habilidades que me ayudan a sentir que controlo mi | 1| 2| 3| 4|5
enfermedad.
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24.- Rechazaria un tratamiento si pensara que no es lo mejor para mi,. 112[3]4]5
25.- Saber mas acerca de mi enfermedad me ayuda a hacerme cargo de ella 112/3]4]5
26.- Me siento util en mi vida diaria a pesar de mi enfermedad 112[3]4]5
27.- Puedo hablar con mi médico si cambio de opiniéon acerca de mi | 1| 2| 3| 4|5
tratamiento.

28.- Entiendo lo que significan los resultados de las pruebas que me hacen 112[3]4]5
29.- Puedo vivir una vida normal a pesar de mi enfermedad. 112/3]4]5
30.- Me siento seguro a la hora de escoger junto con mi médico entre | 1| 2| 3| 4| 5
diferentes opciones relacionadas con mi enfermedad.

31.- Considero que mis problemas de salud condicionan mi vida. 112]3]4]5
32.- Vivo dia a dia a causa de mi enfermedad 112]3]4]5
33.- Necesito saber que me esta ocurriendo y por qué 112[3]4]5
34.- Siento que participo activamente en la vida a pesar de mis problemas | 1| 2| 3| 4| 5
de salud

35.- He compartido mis conocimientos sobre mi enfermedad con personas | 1| 2| 3| 4| 5
que padecen enfermedades similares a la mia

36.- Participo en las decisiones que afectan al cuidado de mi salud 112[3]4]5
37.- Sé como encargarme de las dificultades relacionadas con mi | 1| 2| 3| 4|5
enfermedad.

38.- Intento sacar el maximo partido a mi vida a pesar de mi enfermedad. 112]3]4]5
39.- Entiendo mi enfermedad. 112]3]4]5
40.- Me sentiria capaz de rechazar una decision tomada por mi médico | 1| 2| 3| 4| 5
relacionada con mi tratamiento.

41.- Tengo una vision positiva acerca de mi enfermedad. 112]3]4]5
42.- Hay personas que padecen una enfermedad parecida a la mia, que me | 1| 2| 3| 4| 5
piden consejo

43.- Tengo todos los conocimientos que necesito para hacerme cargo de mi | 1| 2| 3| 4| 5
enfermedad.

44.- Si no tuviera estos problemas de salud, podria hacer més cosas 112]3]4]5
45.- Sé como controlar mis problemas de salud. 112[3]4]5
46.- Tengo suficientes conocimientos sobre mi enfermedad. 112/3]4]5
47.- Siento que mi vida tiene un propdsito y un significado a pesar de mis | 1| 2| 3| 4| 5

problemas de salud.
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Anexo 11.- Hojas informativas y consentimiento informado

8. Anexos

Documento de informacion para los pacientes

Estudio: Patrones de cambio en el empoderamiento de los pacientes con insuficiencia cardiaca
Por favor, lea atentamente esta hoja de informacion:
Introduccién

Cémo usted sabe para controlar su enfermedad son necesarios una serie de tratamientos farmacoldgicos y de actividades de
autocuidado : vigilancia del peso, comer una dieta baja en sal , dejar de fumar , limitar el consumo de alcohol y hacer ejercicio
regularmente, ademas de conocer y detectar sintomas que le permitan buscar ayuda profesional de forma rapida. Para poder aplicar
todos estas medidas que le ayuden a gestionar mejor su enfermedad, se requieren una serie de conocimientos y habilidades que
usted puede adquirir por si mismo o a través de los programas de educacion que le ofrece su médico.

Para conocer que capacidad tiene usted para gestionar su enfermedad necesitamos un cuestionario que actualmente solo existe en
version inglesa

Objetivo del estudio

Validar la version espafiola del cuestionario “Patient empowerment in long-term conditions” que evalia el grado de
empoderamiento de los pacientes en el manejo de las enfermedades cronicas.

Método empleado

Para controlar su enfermedad usted realiza un seguimiento con las enfermeras en consultas externas, hospital de dia o exploraciones
complementarias del Hospital del Mar. Coincidiendo con estas visitas se le pedira que rellene el cuestionario que pretendemos
validar, junto con otros dos cuestionarios, que habitualmente y por protocolo ya se utilizan en el seguimiento de su enfermedad.

Este cuestionario se le entregara en tres ocasiones distintas y coincidiendo con sus visitas programadas dentro de un periodo de tres
meses.

Beneficios y riesgos

Conocer que capacidad tiene usted para gestionar su enfermedad nos permite disefiar programas de manera especifica y dirigidos a
cubrir aquellos aspectos en los que muestra alguna carencia.

"

Los riesgos de participacion son poco relevantes ya que su participacion se limita a cumg
probar ningun nuevo farmaco ni tratamiento.

cuestionarios y no se trata de

Participacién voluntaria

Su participacion en el estudio es totalmente voluntaria. Si decide no participar, seguira con sus visitas y seguimiento por parte de
enfermeras y médicos como se realiza de forma habitual. Si decide participar, puede usted cambiar de opinién cuando quiera y
retirarse del estudio sin tener que dar ninguna explicacion. Solo tendra que comunicérselo a la enfermera.

Si decide no participar ¢ retirarse, esta decision no afectara a su tratamiento ni a su relacion personal con médicos o enfermeras.

Si decide participar en el estudio, se le pedira que firme el Formulario de Consentimiento Informado del Paciente que se adjunta con
esta carta. Al firmar este formulario declara que participa en el estudio voluntariamente y que permite emplear sus datos clinicos, en
la medida que sea necesario, para cc icaci y publicaciones cientificas.

Confidencialidad

Sus datos clinicos se mantendran estrictamente confidenciales y no se emplearan identificaciones personales segun la ley 15/99 de
proteccion de datos de caracter personal. Solo su médico, enfermera y los monitores y auditores del estudio sabran que usted ha
participado en el mismo. En los listados de trabajo solo constara el nimero que se le haya asignado en el estudio y en el informe
final del estudio se mantendra su anonimato.

Este estudio ha sido aprobado por el Comité Etico de Investigacion Clinica del Parc de Salut Mar de Barcelona.

Investigador responsable del estudio

Paloma Garcimartin Cerezo

Unidad de Hemodinamica. Servicio de Cardiologia
Hospital del Mar

Passeig Maritim 25-29. 08003 Barcelona

Tel: 932483597

Preguntas adicionales

Su enfermera contestara cualquier pregunta relativa a su participacion en este estudio. Se le comunicara cualquier hallazgo nuevo
significativo que se produzca durante el estudio y que pueda influir en su decision de participar en el mismo.
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Consentimiento informado

ID EMPAC :

Titulo del estudio:

“Adaptacion cultural y validacion al espafiol del cuestionario “Patient empowerment in long-term
conditions™”

Yo

* He leido y recibido una copia de la hoja de informacién que se me ha entregado previamente

¢ He recibido suficiente informacion sobre el estudio y he podido hacer preguntas sobre el mismo

e Comprendo que mi participacion es voluntaria y que me puedo retirar del estudio cuando quiera
sin tener que dar explicaciones

Presto libremente mi conformidad para participar en el estudio y recibo una copia firmada de este
consentimiento que otorgo.

Firma de la participante Firma del Investigador Principal

Fecha
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Anexo 12. Aprobacion de los Comité de Etica de Investigaciéon Clinica (CEIC)

CEIC de Parc de Salut Mar de Barcelona

IMAR PARC DE SALUT DE BARCELONA | NIF.5-C8004NE SE;‘ PAPER ECORETIC

Parc
de Salut

Informe del Comité Etico de Investigacion Clinica

Dofia M® Teresa Navarra Alcrudo Secretaria del Comité Etico de Investigacion Clinica del
Parc de Salut Mar

CERTIFICA

Que éste Comité ha evaluado el proyecto de investigacion clinica n® 2014/5916/1 titulado
‘PATRONES DE CAMBIO EN EL EMPODERAMIENTO DE LOS PACIENTES CON
INSUFICIENCIA CARDIACA”, propuesto por la Sra. PALOMA GARCIMARTIN CEREZO, del
Servei d’ Hemodinamia del HOSPITAL DEL MAR.

Que adjunta documento de consentimiento informado.
Y que considera que:

Se cumplen los requisitos necesarios de idoneidad del protocolo en relacion con los
objetivos del estudio y estan justificados los riesgos y molestias previsibles para el sujeto.

La capacidad del investigador y los medios disponibles son apropiados para llevar a cabo
el estudio.

El alcance de las compensaciones econdmicas que se solicitan estan plenamente
justificadas.

Y que éste Comité acepta que dicho proyecto de investigacion sea realizado en el
HOSPITAL DEL MAR por la Sra. PALOMA GARCIMARTIN CEREZO, como investigador
principal tal como recoge el ACTA de la reunion del dia 8 de Septiembre de 2015

Lo que firmo.en &!Aﬂ)é&'ﬂé&pﬁemhm de 2015

CEIC-PARC DE JALUT MAR
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CEIC Hospital Universitario de Bellvitge

R
[ —
SES——

i

Bellvitge
' Hospital Universitari

CONFORMIDAD DE LA DIRECCION DEL CENTRO

La Dra. Cristina Capdevila Aguilera, Directora del Centro del Hospital Universitari de Bellvitge,

vista la aprobacion del Comité Etico de Investigacion Clinica,

CERTIFICA:

Que conoce la propuesta realizada por el promotor Instituto Hospital del Mar de
Investigaciones Médicas (IMIM) para que sea realizado en este Centro el proyecto de
Investigacion Biomédica con nuestra referencia PR230/186, titulado: “EMPAC: PATRONES DE
CAMBIO EN EL EMPODERAMIENTO DE LOS PACIENTES CON INSUFICIENCIA
CARDIACA”, codigo PI115/00089, Version 1.0 (20 de Mayo de 2016), con el modelo de hoja de
informacién al paciente y consentimiento informado Version 1.0, 20 de Mayo de 2016, que sera
realizado por la Sra. Laia Rosenfeld i Vilalta del Servicio de Cardiologia como investigadora
principal, aprobado por el Comité Etico de Investigacion Clinica (CEIC) del Hospital Universitari de
Bellvitge en su reunién de fecha 21 de Julio de 2016 (Acta 14/16).

Que acepta la realizacion de dicho estudio en este Centro, una vez sea firmado el
correspondiente contrato entre el Centro y el Promotor, si procede, en el que se especifican

todos los aspectos econdmicos.

Lo que firmo en L'Hospitalet de Llobregat, a 21 de Julio de 2016

Dra. Cristina Capdevila Aguilera
Directora de Centro
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CEIC Hospital Sant Joan Despi Moises Broggi

1643

Consorci Sanitari Integral

Consorci S :
anitari Integral
B 0 7 SET. 2016
Avta. Josep s 2041
L Hospitalet da Licbregat
Tel. 93 334 44 00 - 93 440 75 00 Sortida N.° J6, /349
Fax 33 33045 43

Informe del Comité Etico de Investigacion Clinica

D. Amat Palou Sanroma, Presidente del Comité Etico de Investigacion Clinica del Consorci
Sanitari Integral,

CERTIFICA

Que este Comité, reunido en fecha 27 de julio de 2016, y segun el orden del dia correspondiente,
ha evaluado la propuesta del promotor Instituto Hospital del Mar de Investigaciones Médicas
(IMIM), para que se realice el estudio con codigo de protocolo EMPAC titulado “EMPAC: Patrones
de cambio en el empoderamiento de los pacientes con insuficiencia cardiaca”, que serd
realizado por la Sra. Mercé Faraudo en el Hospital de Sant Joan Despi Moisés Broggi,

y considera que el estudio es viable en las condiciones especificadas en el protocolo del mismo.

El equipo investigador y los medios disponibles son apropiados para llevar a cabo el
estudio.

Por lo tanto emite el correspondiente informe favorable para la realizacién de dicho estudio.

Lo que firmo en L'Hospitalet de Liobregat, a 27 de julio de 2016.
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ANEXOS RELACIONADOS CON LA FINANCIACION DE LA
INVESTIGACION

Anexo 13. Beca Esteve de Innovacion en Salud en Atencion Sanitaria al Paciente

Cronico 2015

~STEVE

Av. Mare de Déu de Montserrat, 221 Tel 93446 6000
08041 Barcelona Fax 93 347 3944

Espana www.esteve.com

Barcelona, a 13 de junio de 2016

CERTIFICO

= Que la evaluacion de las candidaturas de las Becas ESTEVE de
Innovacion en Salud “Atencion Sanitaria al Paciente Crénico” 2015,
premiadas con 8.000€ brutos, fue realizada por un jurado formado
por miembros designados por los Presidentes de cuatro Sociedades
Cientificas (Sociedad Espafola de Medicina Interna, Sociedad
Espaiola de Médicos Generales y de Familia, Sociedad Espariola
de Medicina Familiar y Comunitaria y Sociedad Espafiola de
Médicos de Atenciéon Primaria) mas un representante del area de
Medical Affairs de ESTEVE.

Lo que hago constar a beneficio de los interesados.

Dr. David Gonzélez Vidal
Medical Unit Manager Integral Care

ESTEVE< Medical Affairs

( .
Mix
Paper from
responsiis sources

.... . FSC*C107537
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Anexo 14. Fondo de Investigacion sanitaria. Instituto de Salud Carlos I1I

GOBERNO  MNSTENO
DE ESPANA, DE MOMIA p
¥ COMPETITIVIDAD Instituto
de Salud

Carles il

INFORME DE EVALUACION: Subprograma de proyectos de investigacion en salud (AES 2015).
Modalidad proyectos en salud.

EXPEDIENTE: P115/00089
INVESTIGADOR PRINCIPAL:  GARCIMARTIN CEREZO, PALOMA

CENTRO DE REALIZACION: INSTITUTO HOSPITAL DEL MAR DE INVESTIGACIONES
MEDICAS (IMIM)

TITULO: EMPAC - Patrones de cambio en el empoderamiento de los pacientes
con insuficiéncia cardiaca

|a) Valoracion del equipo de investigacion (0-35): | 15,00|
|b) Valoracion del proyecto (0-65): | 60,00|
[PUNTUACION TOTAL: | 75,00]

Tras la evaluacion detallada por parte de evaluadores externos y el panel de expertos es un placer
comunicarle que su proyecto ha sido considerado financiable ya que cumple los criterios de
excelencia de la convocatoria.

Trayectoria investigadora consistente y coherente. El grupo tiene resultados relevantes dentro del
campo de estudio del presente proyecto en diferentes areas. Proyecto de interés desde el punto de
vista clinico y para el SNS. Contribuye a relaciéon hospital terciario con otros de primaria.
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Anexo 15. Ayuda a la Intensificacion de profesionales de la salud. Pla Estrategic de

Recerca i Innovacié en Salut (PERIS),

Parc
de Salut

Barcelona

Institut Hospital del Mar
d’Investigacions Médiques

BALBINA UGENA VILLALOBOS, com a Directora de Gestié de I'Institut Hospital del Mar
d’Investigacions Médiques (IMIM), centre pertanyent al Consorci Mar Parc de Salut de
Barcelona,

INFORMA

Que segons les dades disponibles als arxius informatics de la institucio, la Sra. Paloma
Garcimartin Cerezo amb DNI nim. 46047641P, treballa com a infermera al Servei de
Cardiologia de I'Hospital del Mar.

Que durant el periode comprés entre 1 d’abril de 2017 i 31 de desembre de 2017 ha estat
beneficiaria d’'un ajut d’Intensificacié de professionals de la salut (Infermeria), emmarcat
dins el Programa d'impuls del talent i la seva ocupabilitat del Pla estratégic de recerca i
innovacié en salut (PERIS) 2016-2020 (Ref. Exp. SLT002/16/00002) , per a participar en el
projecte “EMPAC_Patrons de canvi en l'apoderament dels pacients amb insuficiencia
cardiaca’.

| PERQUE AIXi CONSTI, a peticié de la interessada, a efectes curriculars, signo el present
a Barcelona, a 27 de marg de 2018.

CONSORCI MAR PARC DE SALUT DE BARCELONA | NIF: S-0800471E @ PAPER ECOLOGIC

Edifici PRBB
Dr. Aiguader, 88 | 08003 Barcelona | Telefon 933 160 400 | Fax 933 160 410
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ANEXOS RELACIONADOS CON LA DIFUSION DE LA INVESTIGACION

Anexo 16. Articulo 1

Cerezo PG, Juvé-Udina ME, Delgado-Hito P. Concepts and measures of patient
empowerment: a comprehensive review. Rev Esc Enferm USP. 2016;50(4):664-671.
DOI: http://dx.doi.org/10.1590/S0080-623420160000500018

ISI Journal Citation Reports® Ranking: 2016; 101/116 Nursing.

Impact Factor: 0,573. Quartile in category: Q4

JOURNAL OF SCHOOL OF
URSI NG

REVISTA DA ESCOLA DE ENFERMAGEM DA USP

REVIEW ARTICLE DOI: http://dx.doi.org/10.1590/S0080-623420160000500018

Concepts and measures of patient
empowerment: a comprehensive review

Del concepto de empoderamiento del paciente a los
instrumentos de medida: una revision integrativa

Do conceito de empoderamento do paciente aos instrumentos
de medicao: uma revisao integrativa

Paloma Garcimartin Cerezo'? Maria-Euldlia Juvé-Udina®**, Pilar Delgado-Hito**

How to cite this article:
Cerezo PG, Juvé-Udina ME, Delgado-Hito P. Concepts and f patientempo acompret review. Rev Esc Enferm USP. 2016;50(4):664-
671. DOI: http://dx.doi.org/10.1590/50080-623420160000500018

! Universidad Pompeu Fabra, Escuela Superior ABSTRACT

de Enfermeria del Mar, Barcelona, Espana

2 Instituto Hospital del Mar de Investigaciones
Médicas, Grupo de Investigacién Biomédica en
Enfermedades del Corazon, Barcelona, Espana.

* Universidad de Barcelona, Escuela Universitaria
de Enfermeria, Barcelona, Esparia.

*#Instituto de Investigacién Biomédica
de Bellvitge, Barcelona, Espaiia.

Corresponding author:

Paloma Garcimartin Cerezo

Unidad de Hemodinamica.

Servicio de Cardiologia

Hospital del Mar - Paseo Maritimo 25-29
08003 - Barcelona, Spain

pgarcimartin@ parcdesalutmar.cat

Objective: Analyze the definitions and dimensions of empowerment. Identify the
strengths and weaknesses of empowerment measures based on the conceptual model.
Method: This was a comprehensive literature review of publications on the MEDLINE
and Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature (CINAHL) databases.
Results: Twenty-nine articles were selected. Seventeen definitions and seven dimension:
of empowerment, and 10 empowerment measures were selected. Empowerment can be
seen as an enabling process involving a shift in the balance of power, or as an outcome of
this process. The dimensions reflect outcome indicators, such as participation in decision-
making and control, and process indicators, such as knowledge acquisition and coping
skills. Six of the tools analyzed by this study could be said to provide a robust measure of
patient empowerment. Conclusion: we propose a definition of empowerment that helps
to deepen understanding of the term and, therefore, its operationalization.

DESCRIPTORS

Patient Participation; Power; Self Efficacy, Decision Making; Personal Autonomy;
Review.

Received: 03/24/2016
Approved: 06/30/2016

Rev Esc Enferm USP - 2016;50(4):664-671 www.ee.usp.br/reeusp
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Anexo 17. Articulo 2

Garcimartin P, Comin-Colet J, Delgado-Hito P, Badosa-Marcé N, Linas-Alonso A.
Transcultural adaptation and validation of the patient empowerment in long-term
conditions questionnaire. BMC Health Serv Res. 2017;17:324.

http://doi.org/10.1186/s12913-017-2271-7
ISI Journal Citation Reports® Ranking: 2016; 49/90 Health Care Sciences &Services.
Impact Factor: 1, 827. Quartile in category: Q3

Garcimartin et al. BMC Health Services Research (2017)17:324

DOI 10.1186/512913-017-2271-7 BMC Health Services Research

Transcultural adaptation and validation of L
the patient empowerment in long-term
conditions questionnaire

Paloma Garcimartin'**"®, Josep Comin-Colet**, Pilar Delgado-Hito®’, Neus Badosa-Marcé'?
and Anna Linas-Alonso'?

Abstract

Background: Patient empowerment is a key element to improve the results in health, increase satisfaction amongst
users and obtain higher treatment compliance. The main objective of this study is to validate the Spanish version of the
questionnaire “Patient empowerment in long-term conditions” which evaluates the patients’ level of empowerment of
chronic diseases. The secondary objective is to identify factors which predict basal empowerment and changes
(improvement or deterioration) in patients with Heart Failure (HF).

Methods: An observational and prospective design of psychometric type to validate a questionnaire (aim 1)
and a prospective study of cohorts (aim 2). The study will include 121 patients with confirmed diagnosis of
HF. Three measurements (basal, at 15 days and at 3 months) will be carried out: quality of life, self-care and
empowerment. Descriptive and inferential analyses will be used. For the first aim of the study (validation), the
test-retest reproducibility will be assessed through intraclass correlation coefficient; internal consistency will be
assessed through Cronbach'’s alpha coefficient; construct validity through Pearson's correlation coefficient; and
sensibility to change through effect size coefficient.

Discussion: Set a valid questionnaire to measure the level of empowerment of patients with chronic diseases could
be an effective tool to assess the results from the provision of the health care services. It will also allow us to identify at
an early stage, those groups of patients with a low level of empowerment. Hence, they could become a risk group due
to poor management of the disease, with a high rate of decompensation and a higher use rate of the health system
resources.

Keywords: Patient participation, Self-efficacy, Decision making, Personal autonomy, Quality of life, Chronic heart failure,
Metric properties, Questionnaires, Patient-reported outcomes, Nursing

Background

Ageing population is the most important phenomenon
of the last decades, with serious repercussions at a social
and economic level. In 2009, 11% of the population was
over the age of 60, it is calculated that this will increase
to 22% of the population in 2050. The population over
the age of 80 will see a higher growth rate [1]. The
ageing in the population implies a greater prevalence in

* Correspondence: pgarcimartin@parcdesalutmar.cat
'Cardiology Department, Hospital del Mar, Parc de Salut Mar, Barcelona,
Spain

’Heart Diseases Biomedical Research Group, IMIM (Hospital del Mar Medical
Research Institute), Barcelona, Spain

Full list of author information is available at the end of the article

chronic diseases. In turn, the increase in chronic
diseases, comorbidity and functional dependency will
generate a high cost not only to the health system but
also at a social, economic, and human level. Since, it will
hinder individuals and communities to develop all their
potential [2].

Every country has made an effort to design and imple-
ment strategies to manage more efficiently care to
patients with chronic diseases with the objective of im-
proving their quality of life and reducing the rate of
health complications. Therefore, the health system has
had to change its focus, centred on the most acute
patients and cures, and adopt a more interdisciplinary

© The Author(s). 2017 Open Access This article is distributed under the terms of the Creative Commons Attribution 4.0

() BiolMled Central  intemational License (httpy/creativec

nses/by/4.0/), which permits unrestricted use, distribution, and

reproduction in any medium, provided you give appropriate credit to the original author(s) and the source, provide a link to
the Creative Commons license, and indicate if changes were made. The Creative Commons Public Domain Dedication waiver
(http//creativecommons org/publicdomain/zero/1.0/) applies to the data made available in this article, unless otherwise stated.
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Anexo 18. Articulo 3

Garcimartin P, Pardo Y, Verdu-Rotellar J-M, Delgado-Hito P, Astals-Vizcaino M,
Comin-Colet J. Adaptacién transcultural al espafol del cuestionario “Patient
empowerment in long-term conditions”.

Aten  Primaria. 2017 Dec  22.  pii: S0212-6567(17)30576-0.  doi:
10.1016/j.aprim.2017.09.009. [Epub ahead of print]

ISI Journal Citation Reports® Ranking: 2016; 97/155 Medicine, general & internal.
Impact Factor: 1,042. Quartile in category: Q3

Document dowpiogdegifom hitpi/www.elsevier.es, day 26/12/2017. This copy is for personal use. Any transmission of this document by any media or format s strictly prohibited.
APRIM-1528; No. of Pages 8

Aten Primaria. 2017;XXX(XX):XXX~XXX

Atencidn Primaria

l l Sl Vl l ‘R www.elsevier.es/ap

ORIGINAL

Adaptacion transcultural al espafol del cuestionario
Patient empowerment in long-term conditions

Paloma Garcimartin®"<*, Yolanda Pardo-Cladellas®*",
Jose-Maria Verda-Rotellar™#" !, Pilar Delgado-Hito*, Monica Astals-Vizcaino®"™
y Josep Comin-Colet®"2:P:*

2 Servicio de Cardiologia, Hospital del Mar, Barcelona, Espaiia

b Grupo de Investigacion Biomédica en Enfermedades del Corazén, IMIM (Instituto Hospital del Mar de Investigaciones Médicas),
Barcelona, Espana

© Escuela Superior de Enfermeria del Mar, Parc de Salut Mar, Barcelona, Espana

d Grupo de Investigacion en Servicios Sanitarios, IMIM (Instituto Hospital del Mar de Investigaciones Médicas), Barcelona, Espafia
© Grupo de Redes del Centro de Investigacion Biomédica, Epidemiologia y Salud Publica (CIBERESP), Instituto de Salud Carlos Ill,
Madrid, Espafa

 Departamento de Psiquiatria y Medicina Legal, Universidad Auténoma de Barcelona, Barcelona, Espafia

¢ Centro de Atencién Primaria Sant Marti de Provencals, Instituto Cataldn de la Salud, Barcelona, Espana

h Instituto Universitario de Investigacion en Atencion Primaria (IDIAP Jordi Gol), Instituto Cataldn de la Salud, Barcelona, Espaia
" Departamento de Medicina, Universidad Auténoma de Barcelona, L’Hospitalet de Llobregat, Barcelona, Espaia

1 Escuela de Enfermeria, Universidad de Barcelona, L’Hospitalet de Llobregat, Barcelona, Espafia

kX Grupo de Investigacién Enfermera, IDIBELL (Instituto de Investigacién Biomédica de Bellvitge), L’Hospitalet de Llobregat,
Barcelona, Espafia

Ulnstituto de Atencién Psiquidtrica (IAPS), Hospital del Mar, Barcelona, Espafia

™ Grupo de investigacion en trastornos por uso de sustancias, IMIM (Instituto Hospital del Mar de Investigaciones Médicas),
Barcelona, Espana

" Seccion de Insuficiencia Cardiaca Crénica, Servicio de Cardiologia, Hospital Universitario Bellvitge, L’Hospitalet de Llobregat,
Barcelona, Espana

° Grupo de Investigacion de Enfermedades Cardiovasculares, IDIBELL (Instituto de Investigacion Biomédica de Bellvitge),
L’Hospitalet de Llobregat, Barcelona, Espafia

P Departamento de Medicina, Universidad de Barcelona, L’Hospitalet de Llobregat, Barcelona, Espana

Recibido el 1 de agosto de 2017; aceptado el 26 de septiembre de 2017

PALABRAS CLAVE Resumen

Comparacion Objetivo: Describir el proceso de traduccion y adaptacion transcultural del instrumento Patient
transcultural; empowerment in long-term condition al espafol.

Encuestas y Diserio: Traduccion, adaptacion transcultural y anlisis de la comprensibilidad mediante entre-
cuestionarios; vistas cognitivas.

* Autor para correspondencia.
Correos electrénicos: pgarcimartin@parcdesalutmar.cat (P. Garcimartin), josepcomin@gmail.com (J. Comin-Colet).

https://doi.org/10.1016/j.aprim.2017.09.009
0212-6567/© 2017 Los Autores. Publicado por Elsevier Espafia, S.L.U. Este es un articulo Open Access bajo la licencia CC BY-NC-ND (http://
creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/4.0/).
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Anexo 19. Poster

Validacion al espafol del cuestionario “patient empowerment in long-term conditions”.

Resultados preliminares. III Jornada Cientifica. Madrid. Febrer 2017

(® rundado mim

Institut Hospital de! Mar
d’Investigacions Mediques

DIPLOMA/CERTIFICADO

IMIM (Institut Hospital del Mar d’Investigacions Mediques) certifica que

Paloma Garcimartin Cerezo

ha participado en la III JORNADA CIENTIFICA BIBLIOPRO como autor/a con la nOEE._EQ@: titulada

Validacién al espanol del cuestionario “Patient empowerment in long-term conditions”

el dia 23 de Febrero de 2017.

Lugar de realizaciéon: Escuela Nacional de Sanidad, Madrid

Actividad realizada por el Comité Cientifico de BiblioPRO

Actividad acreditada por el Consell Catali de Formacié Continuada de les Professions Sanitaries - Comision de Formacion
Continuada del Sistema Nacional de Salud con 0.6 créditos y registrada con el naim. 09/018287-MD

01/03/2017
aEe WS
m.l.l % Balbina Ugena Villalobos
]

vt o ahaso it e A9 Directora de Gestién, Fundacié IMIM
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Anexo 20. Comunicacion

Adaptacion transcultural al espafiol del cuestionario Patient empowerment in long-term
conditions. 39° Congreso Nacional de la Asociaciéon Espafiola de Enfermeria en

Cardiologia. Vigo, Mayo 2018

XXXIX

CONGRESO NACIONAL
de la Asociacion Espafiola de
Enfermeria en Cardiologia

fibiil con vigo— NI
CERTIFICADO

Del 9 al 11 de mayo de 2018. Vigo

La comunicacion titulada:

ADAPTACION TRANSCULTURAL AL ESPANOL DEL
CUESTIONARIO PATIENT EMPOWERMENT IN LONG-TERM
CONDITIONS

de la que son autores:

Garcimartin Cerezo P., Comin Colet J., Pardo Cladellas Y., Verdu
Rotellar J.M., Delgado-Hito P.

ha sido presentada de forma POSTER durante el XXXIX Congreso Nacional de
la Asociacion Espaiiola de Enfermeria en Cardiologia “Fibrila con Vigo”,
celebrado en Vigo (Pontevedra) los dias 9, 10 y 11 de mayo de 2018.

\

Carmen Naya Leira Concepcién Fernandez Redondo
Presidenta Comité Cientifico Presidenta de la AEEC
SECRETARIA TECNICA:
TR/\‘MA C/ Wenceslao Fernandez F\érez‘W r'Z" 15005 A Corufia - Tel. 981 902 113
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Anexo 21. Ponencia

8. Anexos

Empoderamiento de los pacientes: comprender su significado, en la mesa redonda:

Retos en el cuidado del paciente y su familia en el contexto actual. 39° Congreso

Nacional de la Asociacion Espafiola de Enfermeria en Cardiologia. Vigo, Mayo 2018

CONGRESO NACIONAL 4
de la Asociacién Espaiiola de o
‘\ Cardiologia

Del 9al 11 de mayo de 2018.Vigo

fibiiln con vigo—{ S MM
CERTIFICADO

Que se ha concedido a:

Paloma Garcimartin Cerezo

por su participacién como ponente en la Mesa Redonda: Retos en el cuidado
del paciente y su familia en el contexto actual con la ponencia:
Empoderamiento de los pacientes: comprender su significado durante el
XXXIX Congreso Nacional de la Asociacion Espaiiola de Enfermeria en
Cardiologia “Fibrila con Vigo”, celebrado en Vigo (Pontevedra) los dias 9, 10 y

11 de mayo de 2018.

\C, : ) - P
Virginia Argibay Pytlik Concepcion Fernandez Redondo
Presidenta Comité Organizador Presidenta AEEC
SET(E';:[E%:M;\\ C/ Wenceslao Fernandez Florez 1 - 2° 15005 A Corufia - Tel. 981 902 113
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