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RESUMEN

El objetivo del estudio fue determinar la confiabilidad y validez del cReeD (Skinner, 2003) para medir la percepcién de
la enfermedad de adolescentes mexicanos con diabetes mellitus tipo 1 (DM1). Se evaluaron 85 adolescentes con
DML, de 11 a 18 aios, sin otra comorbilidad. El CRED es un instrumento auto aplicable tipo Likert de cinco puntos
y consta de cinco subescalas. Se realizé su traduccién y adaptacion al contexto mexicano y se someti6 a laboratorio
cognitivo para determinar su inteligibilidad. Los resultados mostraron su confiabilidad con consistencias internas
aceptables por subescala (alfa de Cronbach=0,64 a 0,83). La validez de constructo se determiné mediante la concor-
dancia de la estructura factorial con los constructos tedricos. Los resultados del CRED se correlacionaron significati-
vamente con sintomatologia depresiva (r=0.227, p=0.040), demostrando validez convergente. Por lo tanto, la versién
del creD traducida al espafiol y adaptada transculturalmente es confiable y valida.

Descriptores: diabetes tipo 1, adolescente, percepcion de enfermedad, validez y confiabilidad, depresion.

ABSTRACT

The aim of the study was assess the reliability and validity of the DIRQ (Skinnet, 2003) in Mexican adolescents with type
1 diabetes mellitus (T1DM) for measuring how they perceive their illness. The sample was 85 adolescents aged 11 to 18
with TIDM without comorbidities. The DIRQ is a self-report 5-point Likert scale comprised of 5 subscales. The ques-
tionnaire was translated and adapted to the Mexican context with the cognitive laboratory technique. It’s reliability and
validity were evaluated. Construct validity was assessed with factor analysis and convergent validity via the scales correla-
tion with depressive symptoms. The internal consistency (Cronbach’s alpha) for each subscale was acceptable (0.64-0.83).
The factor structure was consistent with the theory. Illness perception correlated significantly with depressive symptoms
(r=0.227p=0.040). DIRQ version translated into Spanish and adapted to the Mexican context, is a reliable and valid ins-
trument to measure the perception of illness in Mexican adolescents with TIDM.

Keywords: Type 1 Diabetes, adolescent, illness perception, validity and reliability, depression.
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La diabetes mellitus tipo 1 (DM1) es una de las en-
fermedades endocrinas mas frecuentes entre los ado-
lescentes mexicanos. Implica el alza de los niveles de
glucosa en la sangre debido a la deficiencia total de in-
sulina y a la imposibilidad de utilizacién de los macro-
nutrientes. Para conseguir mantener estos niveles en
pardametros aceptables es necesario tener un estricto
apego terapéutico. Las demandas del tratamiento con-
sisten en llevar una dieta estricta y calcular la cantidad
de carbohidratos, asi como en tomar las dosis necesa-
rias de insulina. Asimismo, se requieren varias aplica-
ciones de insulina durante el dia o tener un infusor y
monitorear constantemente los niveles de glucosa y re-
gistrarlos para el ajuste de los requerimientos de ésta.
Ademis, es necesaria la practica de ejercicio fisico re-
gular (Pérez-Pastén & Barron, 1998; Searle, 2007).

A pesar de un apego estricto al tratamiento, no
siempre es posible mantener los niveles de glucosa den-
tro de los ideales y pueden presentarse complicaciones
que requieren hospitalizacion y ponen en riesgo la vida
del adolescente. A largo plazo la diabetes puede causar
complicaciones cronicas que comprometen la agudeza
visual, la funcién renal y la sensibilidad de la perso-
na con el diagnostico, generandole hospitalizaciones,
discapacidad, dependencia y muerte (Pérez-Pastén &
y Barrdn, 1998; Kyngis, 2000; Ortiz, 2004; Martinez-
Chamorro, Lastra-Martinez Luzuriaga-Tomas, 2002;
Storch, Heidgerken, Geffken, Lewin, Ohleyer, Freddo,
et al., 2000).

La adolescencia es una etapa del ciclo vital en la
que se produce la transicion de la infancia a la adul-
tez. Una enfermedad crénica como la diabetes me-
llitus tipo 1 puede interferir de forma negativa en el
desarrollo del adolescente, generando alteraciones en
la conducta que pueden condicionar un incumpli-
miento terapéutico y por ende, descontrol glucémico.
Ademas, la demanda de una serie de conductas tera-
péuticas y habitos estrictos de cuidado a la salud que
pueden representar una fuente de estrés en el menor.
Este estrés de forma crénica puede llevar al desarrollo
de alteraciones en la salud mental el y estado afectivo
de este grupo etario (Kyngis, 2000; De la Fuente, 1992;
Martinez-Chamorro et al. 2002).

La percepcion de la enfermedad hace referencia a
la atencidn, respuesta afectiva, cognicion y valoracion
directa de la misma y sus manifestaciones. Dicha per-

cepcion se encuentra centrada directa y explicitamente
en los aspectos subjetivos y significados que un enfer-
mo le otorga a la experiencia de vivir con su padeci-
miento, y concluye con la construccién de una repre-
sentacion interna personal (Conrad, 1987; Weinman
Petrie, 1997).

El individuo enfermo se confronta con un mal
estado de salud que lo motiva, mediante respuestas
emocionales y conductuales, a adoptar estrategias para
afrontar su enfermedad. Las representaciones de la
enfermedad determinan la implementacion de estrate-
gias de afrontamiento e implicitamente las respuestas
emocionales. Después, estas respuestas son evaluadas
por el mismo sujeto para determinar su efectividad, y
en caso contrario, implementaré otras alternativas mas
apropiadas. Este proceso de autorregulacion se repite
continuamente hasta que, en términos emocionales y
conductuales, las estrategias resulten 6ptimas para lo-
grar un estado de equilibrio con la enfermedad (Edgar
& y Skinner, 2003; Leventhal, Brissette & Leventhal,
2003). La continuidad del proceso y reconstruccion
mental adaptativa se estabilizan a largo plazo y per-
miten el ajuste con la enfermedad, que de resultar de-
ficiente se torna patologico y susceptible de interven-
cion (Bazzazian & Besharat, 2012).

El modelo de autorregulacién propuesto por
Leventhal en 1980 explica la variacion del curso de la
enfermedad y de las conductas adaptativas resultantes
de la integracion de las creencias acerca de ésta en un
grupo de individuos con un padecimiento en comun
(Law, Kelly, Huey & Summerbell, 2002). Este modelo
surge de la construccion de la representacion propia de
la enfermedad. Quien la padece percibe los problemas
que involucran su papel de enfermo. Estas representa-
ciones estan compuestas por las percepciones de cinco
componentes (Edgar & Skinner, 2003; Leventhal ef al.,
2003; Searle, 2007; Weinman & Petrie, 1997).

El primer componente causa se refiere a creen-
cias sobre las causas de la enfermedad. El componente
identidad involucra los sintomas y, en su caso, la eti-
queta del padecimiento y la del paciente. El compo-
nente consecuencias considera el impacto psicologico
y la amenaza percibida de las consecuencias que trae
para el enfermo su padecimiento. Evolucion contem-
pla la percepcion de cronicidad de la enfermedad.
Finalmente, el componente control/curacién es la va-
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loracién subjetiva de control sobre la enfermedad y
las consecuencias bajo un régimen terapéutico, o en
su caso, la expectativa de curacion (Edgar & Skinner,
2003; Leventhal et al., 2003; Searle, 2007; Weinman &
Petrie, 1997).

La respuesta emocional de los adolescentes es re-
sultado de su percepcion. Se ha tenido evidencia de
que el padecimiento de patologias cronicas se encuen-
tra asociado a trastornos depresivos. Multiples estu-
dios han mostrado que adolescentes con diabetes tipo
1 presentan cuadros depresivos mas prolongados, con
peor pronoéstico y con tasas de recurrencia mas altas
(Dantzer, Swendsen, Maurice-Tison & Salamon, 2003;
Grey, Cameron, Lipman & Thurber, 1995; Kovacs,
Goldston, Obrosky & Bonar, 1997; Storch et al., 2006).
La percepcion de la enfermedad es un aspecto psico-
légico del enfermo que juega un papel importante en
el establecimiento de conductas de cuidado a la salud
y en el bienestar emocional, que influyen de manera
determinante en la evolucion y pronostico de la misma
(Petrie, Jago & Devchic, 2007; Haller, Sanci, Sawyer &
Patton, 2008). Resulta de suma importancia obtener
conocimiento objetivo de la percepcion de la diabe-
tes, por lo cual es necesario un instrumento que pueda
ofrecer dicha informacién.

Con base en el Modelo de Autorregulacion de
Leventhal se construyo el instrumento Illness Perception
Questionnaire (1PQ) (Weinman & Petrie, 1996). Mds tar-
de se realizaron adaptaciones para multiples enferme-
dades. Al respecto de la DM1 se construy? el Diabetes
Iliness Representation Questionnaire (DIRQ) (Skinner,
Howells, Greene, Edgar, McEvilly & Johansson, 2003),
instrumento que fue disefado para su aplicacion en
adolescentes con DM1 en el Reino Unido (Edgar & y
Skinner, 2003; Weinman & y Petrie, 1996).

Los criterios para la adecuaciéon de p1rqQ involu-
craron la integracion de items sobre la percepcion de
consecuencias del 1pQ (Weinman & Petrie, 1996), con
algunos referentes a modelos personales de la diabe-
tes de la Escala de Consecuencias y Efectividad del
Tratamiento para evaluar la percepcion de control de
la enfermedad y prevenciéon de sus complicaciones
(Skinner et al., 2003).

El presente estudio detalla el trabajo mediante el
cual el DIRQ (0 CRED, por sus siglas en espafiol) fue
traducido y adaptado transculturalmente para poder

desarrollar el proceso de validacion del instrumento
en la poblacién mexicana. Lo anterior con el objeti-
vo de contar con las herramientas necesarias para su
posterior aplicacion en el desarrollo de investigacion
acerca de la percepcién de la enfermedad en nuestra
poblacién.

METODO

Participantes

La muestra estuvo conformada por 85 adolescentes
mexicanos con el diagnéstico de DM1 quienes acep-
taron participar en el estudio bajo el consentimiento
informado de su padre o tutor y el propio asentimiento
del adolescente. Sus edades se situaron entre los 11 y
18 aflos, con una media de 14 + 2 afios, y el 60% fueron
mujeres. El 74% pertenecen a un nivel socioeconémi-
co medio; 14.1% alto y 9.4% bajo. El 100% estudian, y
de éstos, 76% tiene una escolaridad acorde con la edad.
En cuanto a sus caracteristicas clinicas, 80.5% de los
adolescentes reciben atencién médica en el Hospital
de Pediatria del Centro Médico Nacional Siglo XXI y
13.4% ha sido egresados del mismo hospital. La edad
de diagnostico promedio es de 8 + 3 aflos de edad y se
report6 6 + 3 afos de evolucion de la enfermedad. El
80.3% de ellos siguen diariamente un esquema de in-
sulina intensificado (tres o mas aplicaciones) y 19.8%
manejan un esquema convencional (una o dos aplica-
ciones). E1 53% de los adolescentes se practica pruebas
de glucosa diarias. El valor promedio de la tltima he-
moglobina glucosilada (HbA1c) fue de 8.6% con una
desviacion estandar de 1.7%.

Instrumento

El crRED es un instrumento auto aplicable tipo Likert
de cinco puntos que van de totalmente de acuerdo a
totalmente en desacuerdo, y de: nada importante a sd-
per importante. Consta de cinco subescalas. La subes-
cala de causa pregunta qué tan de acuerdo estan con
13 posibles causas de la diabetes. La de consecuencias
de la enfermedad, el impacto de éstas y la amenaza que
representa la enfermedad, mediante seis reactivos. La
sub escala de evolucién pregunta sobre la percepcion
de cronicidad y cura de la diabetes mediante cuatro
reactivos. En cuanto al control sobre la enfermedad
y la prevencion de complicaciones, se cuestiona qué
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tan importantes son los diferentes aspectos de su tra-
tamiento para el control de la diabetes y para prevenir
complicaciones utilizando 17 reactivos. Finalmente,
la sub escala de identidad pregunta qué tanto el pa-
decimiento afecta la vida cotidiana con seis reactivos.
Puntuaciones altas en las sub escalas de identidad, evo-
lucién y consecuencias se asocian con una percepcion
negativa de la enfermedad. Asi, puntuaciones altas
para percepcién de la efectividad del tratamiento se
asocian con una percepcion positiva de la enfermedad.

La sintomatologia depresiva se midi6 con la ver-
sion en espaiol para adolescentes del Inventario para
Depresion de Beck (8p1) (Jurado, Villegas, Méndez,
Rodriguez, Loperena y Varela, 1998). Se trata de un
instrumento autoaplicable que consta de 21 items tipo
Likert de cinco puntos que evaltian la severidad de los
sintomas clinicos depresivos segtn el valor de cada
una de las opciones de respuestas. Se le han asignado
puntuaciones medias por severidad, discriminando
entre sintomatologia depresiva ausente o minima, leve,
moderada o grave.

Procedimiento

El procedimiento se desarrollé en dos fases. Primero
se realizaron las técnicas de traduccion y retraduccion
de la version original en inglés, asi como la adaptacion
por parte de especialistas del area y con lengua mater-
na inglesa. La version adaptada se someti6 a la técnica
de laboratorio cognitivo usando sondeo concurrente y
espontaneo. La segunda fase consistio en la aplicacion
del crRED en la version resultante y el Inventario para
Depresion de Beck (BD1). Finalmente se evalud la vali-
dez y confiabilidad del instrumento definitivo.

Andlisis estadistico

El analisis estadistico se realizd con la version 15 del
paquete estadistico Statistical Package for the Social
Sciences. Se realiz6 un analisis factorial exploratorio; se
calculd el alfa de Cronbach para cada subescala y por
total, asi como el coeficiente de Pearson para relacion
entre la percepcion de enfermedad y la sintomatologia
depresiva.

RESULTADOS

Traduccién y adaptacién transcultural

Se realiz6 la traduccion y retraduccion de la version ori-
ginal del DIRQ por expertos en DM1 para la traduccién
y en investigacion en nifios y adolescentes, cuya lengua
materna es el inglés, para la retraduccién. Las adapta-
ciones realizadas surgieron de propuestas por parte de
expertos en la practica clinica con estos menores, y las
adaptaciones finales y versiones definitivas con base en
la experiencia con la poblacion adolescente.

Laboratorio cognitivo

Existieron reactivos cuya traduccion tenia un alto gra-
do de dificultad para su comprension, por lo cual, se
realizaron modificaciones con base en propuestas he-
chas por los mismos adolescentes. Se eliminaron con-
ceptos que resultaban confusos o incomprensibles en
especial para los chicos en edades tempranas, y se sus-
tituyd sustituyeron por un lenguaje con el cual el ado-
lescente se identificara, pudiera otorgarle significado y
apropiarse de los reactivos.

Validez de constructo

Para determinar la validez de constructo los reactivos
se sometieron a andlisis factorial exploratorio. Se reali-
z6 el calculo de las matrices factoriales del instrumento
con el método de extracciéon de componentes princi-
pales y rotacion ortogonal por el método Varimax. La
estructura factorial del instrumento fue calculada de
forma fraccionada, tomando en cuenta los reactivos
con las mismas opciones de respuesta.

Las subescalas con opcidn de respuesta totalmente
de acuerdo-totalmente en desacuerdo son evolucion,
identidad y consecuencias. Debido a que esta ultima se
conforma de dos componentes: impacto y amenaza,
se realizo el correspondiente sub analisis. La subescala
con opcidn de respuesta importante-siper importante
es tratamiento y se analizaron sus componentes de con-
trol y prevencion. Los resultados de los reactivos de la
version definitiva, que son los que mostraron validez
de constructo, se muestran en la tabla 1.
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Tabla 1. Matrices factoriales de las subescalas evolucién e identidad (A) y componentes de las subescalas consecuencias

(B) y tratamiento (C)

Reactivos Carga factorial Reactivos Carga factorial
(A) Evolucién Identidad (B) Amenaza Impacto

Evolucion 1 .825

Evolucién 2 .786 Amenaza 1 736

Evolucion 3 .837 Amenaza 2 751

Evolucién 4 797 Amenaza 3 672

Identidad 1 778 Impacto 1 .803
Identidad 2 578 Impacto 2 480
Identidad 3 520 Impacto 3 697
Identidad 4 719

Identidad 5 .368

Identidad 6 550

Reactivos Carga factorial Reactivos Carga factorial

(C) Prevencion Control (C) Prevencion Control

Prevencion 1 .679 Control 1 595
Prevencién 3 .890 Control 3 511
Prevencion 4 571 Control 4 474
Prevencion 7 920 Control 7 041
Prevencion 8 .786 Control 8 502
Prevencién 9 .856

Varianza explicada por reactivos Ay B 49.3% A.43.9%, B54.9% C52.9%

En el analisis de la subescala de tratamiento se elimi-
naron los reactivos de ambos componentes que pre-
guntan acerca de “hablar con otras personas sobre lo

» «

que siento por tener diabetes”, “no fumar” y “no co-
mer muchas cosas dulces” por no presentar validez de
constructo. Es importante sefialar que estos reactivos
exploran la percepcion sobre conductas de cuidados a
la salud que la muestra no identificé como parte de sus
conductas de auto cuidado para la enfermedad.

El analisis factorial realizado para los reactivos de
la subescala de percepcion de la causa tuvo la finalidad
de agrupar las posibles causas planteadas en factores
comunes. Los resultados finales del analisis para dos
factores mostraron una matriz factorial con saturacion

del factor 1, con percepcién de causas emocionales e
ideas magicas “por mala suerte”, “por mi forma de ser”,
mientras el factor 2 es saturado por las creencias popu-
lares mas frecuentes de la génesis de la diabetes: “por la

herencia” y “por las cosas que como o comia”

Validez concurrente

Para evaluar la validez concurrente del instrumen-
to con el nivel de sintomatologia depresiva se realizo
el andlisis de correlacion lineal entre los puntajes del
DIRQ y el BDI. Se encontrd que los resultados corre-
lacionan significativamente (p=0.046) y muestran un
coeficiente de correlacion de Pearson r=0.227.
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Confiabilidad

La confiabilidad del instrumento se determind por el
analisis de consistencia interna mediante el calculo
del alfa de Cronbach. Se evaluaron las consistencias
internas por subescala y global. Para el andlisis fue
necesario fraccionar de acuerdo con los reactivos que
tuvieran las mismas opciones de respuesta, asi, el gru-
po que obtuvo las mismas opciones de respuesta 1
incluye a las subescalas de evolucidn, sintomatologia,
consecuencias y causa, dejando al grupo que obtuvo
las mismas opciones de respuesta 2 compuesto por la
subescala de tratamiento en sus componentes de con-
trol y prevencion.

Para analizar la consistencia interna global del
instrumento se realizo el calculo del alfa de Cronbach
de acuerdo con el agrupamiento de las subescalas con
las mismas opciones de respuesta. Para las subescalas
de evolucion, identidad, consecuencias y causa, el alfa
calculada fue de 0.610. Finalmente, para la subescala
de tratamiento el alfa de Cronbach resultante fue de
0.778 (ver tabla 2).

Tabla 2. Consistencia interna global y por subescalas
segun el tipo de opciones de respuesta

Subescala Componente Con(saiff;(e)ncia
Evolucién 0.830
Identidad 0.642
Consecuencias Total 0.354
Impacto 0.597
Amenaza 0.460
Causa 0.792
Consistencia total g/;isr?:rl)su(égtc;ores 0.610
Tratamiento Total 0.778
Control 0.513
Prevencién 0.797
Consistencia total I(}/G\jisrr:Sa;)sucéfs)tc&iloznes 0.778

DISCUSION

El proceso de validacion del instrumento en sus diferen-
tes fases se vio guiado por la necesidad de adaptacion,
analisis e interpretacion de los datos, con fundamento
en las caracteristicas de la muestra y el contexto mexi-
cano. La version traducida original incluia tecnicismos,
que a pesar de ser comprensibles para los adolescentes,
no permitian que lograran apropiarse del contenido
para expresar su percepcion sobre la enfermedad sino
que dirigian sus respuestas al conocimiento de la edu-
cacion en diabetes. La adaptacién transcultural se di-
rigié a permitir al adolescente identificarse con lo que
se le pregunta, evitar un tono de evaluacién de cono-
cimientos y lograr la sensacién de confianza al ofrecer
sus respuestas.

Por otro lado, la estructura factorial agrupé a los
reactivos de forma congruente con lo propuesto en la
teoria con respecto a los aspectos contemplados por
el modelo de autorregulacion. El analisis fue muy con-
sistente con la disposicion de los reactivos de las dife-
rentes subescalas del birqQ (Covo, 1973). Sin embargo,
para nuestra poblacion, la estructura factorial de la
subescala de tratamiento no se mostrd claramente defi-
nida para algunos aspectos clinicos, contemplados por
el instrumento. Estos reactivos abordan la percepcién
sobre conductas de cuidados a la salud o su evitacién.
Estas conductas son habitos saludables que los adoles-
centes perciben como importantes pero no como par-
te del autocuidado de la diabetes mellitus, sino como
medidas de cuidado a la salud, no especificas para su
padecimiento, evidenciando la carencia de validez de
constructo de estos reactivos particulares con respecto
a la teoria.

La consistencia interna de la versién traducida del
DIRQ resulté muy similar a la reportada en los dos estu-
dios realizados por el autor para la validacion del ins-
trumento original (Covo, 1973). El alfa obtenido para
los componentes de las subescalas de consecuencias y
tratamiento son consistencias bajas. Sin embargo, el
numero de reactivos analizados es muy reducido (3-4)
para cada componente, motivo por el cual la consisten-
cia interna puede encontrarse subestimada, debido a la
disminucion de la varianza y la baja capacidad de mos-
trar un espectro discriminante del componente (Covo,
1973). Al realizar el andlisis por subescalas completas,
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es decir, estimando la consistencia de los reactivos de
sus componentes, se obtienen valores adecuados.

La sintomatologia depresiva es un constructo te6-
rico reportado en la literatura como una variable aso-
ciada ala percepcion de la enfermedad. El instrumento
evalua aspectos emocionales dirigiéndose a preguntar
qué tanto los sintomas de la DM1 afectan la vida coti-
diana del adolescente. Especialmente la subescala de
identidad explora su autopercepcion y la percepcion
de los otros hacia él por presentar estas manifesta-
ciones, los problemas que derivan de las mismas, asi
como el impacto que tienen en la cotidianidad. Sin
embargo, el instrumento en su totalidad no se dirige
so6lo a conocer estas percepciones, sino que lo hace en
aspectos como la eficacia del tratamiento que estan
mas a cogniciones. Esto puede explicar que la correla-
cién obtenida con el nivel de sintomatologia depresiva,
aunque significativa, fuera baja (Martinez-Chamorro,
Lastra-Martinez & Luzuriaga-Tomds, 2002; Edgar &
Skinner, 2003; Leventhal, Brissette & Leventhal, 2003).

Entre las limitaciones del estudio podemos men-
cionar que la muestra estuvo conformada en su mayor
parte por adolescentes que siguen programas de edu-
cacién en diabetes y reportan percepciones sesgadas
por el antecedente de la educacion. Esto fue claramen-
te observable al responder preguntas que involucran
el conocimiento sobre algunos aspectos clinicos de la
enfermedad, tales como los de la subescala de trata-
miento. Por lo cual se puede concluir que la muestra
no resulta representativa de la poblacion de adolescen-
tes mexicanos con diabetes mellitus tipo 1, y por ende
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