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Validacion del Cuestionario de Preferencias de Soporte
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Objetivo. Validar el Cuestionario de
Preferencias de Soporte Vital (LSPQ)

para su uso en poblacién espaiiola.

Disefio. Estudio realizado en tres fases:

a) traduccién y adaptacién idiomatica;

b) evaluacion de su validez, y ¢) validacion
de sus propiedades psicométricas.
Emplazamiento. El estudio se ha llevado

a cabo en 9 consultas de enfermeria de
atencién primaria y en 2 aulas universitarias
de Granada.

Participantes. Se incluyeron pacientes
mayores de edad y estudiantes universitarios
de primer y segundo cursos, sin deterioro
cognitivo.

Mediciones principales. Equivalencia de la
traduccién con el original verificada por
bilingiies. Correccién lingiiistica y gramatical
evaluada por expertos en lengua espafiola.
Validez del cuestionario evaluada por

15 jueces-expertos y 20 pacientes.
Complejidad lingiifstica (indice de Szigriszt).
Estabilidad temporal (test de McNemar).
Consistencia interna (alfa de Cronbach).
Resultados. ) 2 personas bilingiies
realizaron una traduccién que fue revisada
por 6 expertos en lengua espafiola. Tras las
modificaciones que sugirieron, las personas
bilingiies aseguraron su equivalencia con el
original; 4) 15 expertos afirmaron que cada
item era buen indicador de las preferencias
de cuidado al final de la vida; ¢) 20 usuarios
confirmaron la aceptabilidad y
comprensibilidad del cuestionario; 4) en
relacién con la fiabilidad, completaron el
cuestionario 299 participantes (de los 369
inicialmente seleccionados), y ¢) la
estabilidad del cuestionario es de 0,92

y su consistencia interna de 0,85.
Conclusion. El cuestionario LSPQ _en espafiol
(LSPQ-¢) es una herramienta fiable
disefiada para ayudar a los pacientes

a clarificar sus preferencias de cuidado

y tratamiento al final de la vida.

Palabras clave: Cuestionario. Preferencias de
cuidado. Testamento vital. Final de la vida.
Representante.

VALIDATION OF THE LIFE-SUPPORT
PREFERENCES QUESTIONNAIRE
(LSPQ) FORITS USE IN SPAIN

Objective. To validate the Life-Support
Preferences Questionnaire (LSPQ) for its
use in Spain.

Design. Three-stage study: @) translation and
linguistic adaptation; 4) evaluation of its
validity; and ¢) validation of its psychometric
properties.

Setting. Nine primary care nursing clinics
and 2 university classes in Granada, Spain.
Participants. Patients who were of age and
were first- or second-year university
students, without any cognitive
deterioration.

Main measurements. The equivalence of the
translation and the original was checked

by bilingual people; its linguistic and
grammatical standard was appraised by
experts in Spanish. The validity of the
questionnaire was evaluated by 15 judges-
experts and 20 patients; linguistic
complexity (Szigriszt index); stability in time
(McNemar test); internal consistency
(Cronbach’s alpha).

Results. 2) 2 bilingual people did a
translation that was reviewed by 6 experts in
Spanish. After alterations suggested by the
experts, the bilingual people ratified its
equivalence with the original; ) 15 experts
affirmed that each item was a good indicator
of care preferences at the end of life;

¢) 20 users confirmed the acceptability and
comprehensibility of the questionnaire;

d) reliability: 299 participants out of the

369 initially selected filled in the
questionnaire; and ¢) its stability was 0.92;
and its internal consistency, 0.85.

Conclusion. The LSPQ questionnaire

in Spanish (LSPQ-e) is a reliable tool,
designed to help patients to clarify their care
and treatment preferences at the end of their
lives.

Key words: Questionnaire. Care preferences.
Living will. End of life. Representative.
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a Ley Bésica Reguladora de la Autonomia

del Pacientel, en vigor desde mayo de 2003,
ha normalizado el uso de las instrucciones previas.
Estas sirven para documentar los deseos de cuidado y
tratamiento al final de la vida?"*. Aunque estos
documentos suelen ser bien acogidoss’é, una dificultad
que encuentran los pacientes es el desconocimiento de las
posibles situaciones futuras que pueden hacer necesaria su
puesta en practica’8. No es ficil para las personas ajenas al
medio sanitario imaginarse un hipotético escenario futuro
de alta complejidad en la toma de decisiones clinicas’12.
El cuestionario LSPQ!? (Life Support Preferences
Questionnaire) se disefié para facilitar la clarificacién
de las preferencias de los pacientes y el didlogo sobre ellas
con sus representantes'®. Como puede verse en la tabla
disponible en Internet, describe 6 escenarios clinicos de
diferente gravedad ante los que el entrevistado debe elegir
entre recibir o no tratamiento de soporte vital. Presenta
una fiabilidad, expresada como estabilidad en el tiempo,
de 0,85, y una consistencia interna de 0,94. En el afio 2003
fue validado por Froman y Owen® (LSPQ-s) para su uso
en poblacién hispanohablante residente en EE.UU., con
una estabilidad de 0,86 y una consistencia interna de 0,80.
A pesar de que conté con la colaboracién de participantes
mexicanos y guatemaltecos, su uso en poblacién
hispanohablante espafiola no conserva en absoluto sus
adecuadas propiedades psicométricas. Su aplicacién sobre
350 sujetos espafioles demostré que la estabilidad y la
consistencia interna disminuyeron a valores claramente
insuficientes (0,45 y 0,30, respectivamente). Por este
motivo realizamos una nueva adaptacién idiomadtica
y validacién del LSPQ para conseguir una versién
realmente 1til en el uso con poblacién hispanohablante
espafiola.

El estudio se realizé en tres fases: en primer lugar, se realiz6 una tra-
duccién y adaptacién idiomatica del cuestionario LSPQ. En segun-
do lugar, se evalué su validez. Por tltimo, mediante la realizacion de
un estudio transversal, se evaluaron sus propiedades psicométricas.
La traduccién y la adaptacién idiomatica se realizaron, a su vez, en
dos momentos: en primer lugar, 2 personas bilingiies hispano-in-
glesas tradujeron al espafiol el LSPQ. El equipo investigador arti-
culé ambas versiones para elaborar un tnico texto del cuestiona-
rio. A continuacién, 6 expertos en lengua y gramitica espafiolas
realizaron la correccién gramatical, lingiiistica y semdntica del
texto. Este se present6 de nuevo a las personas bilingties para ase-
gurar su equivalencia con el original.

Para la evaluacién de la validez del cuestionario, 15 expertos
(4 médicos, 8 profesionales de enfermeria y 3 psicélogos) evaluaron
si cada item del cuestionario recogfa claramente el aspecto que pre-
tendia medir y valoraron la dificultad de interpretacién de las
preguntas. A continuacidn, el cuestionario se repartié a 20 usuarios
de un centro de salud para que detectaran posibles rechazos y difi-
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LSPQ
(Original en inglés)

1. Traduccion - Retrotraduccion

)

Bilingiie A Bilingiie B
Traduccion A Traduccion B

Consenso

Version 1

6 expertos en lengua y gramética espafiolas

Version 2

i

Bilingiie A Bilingiie B

| Equivalencia con original |

Version 3

| 2. Validez del cuestionario |

15 profesionales-jueces 20 usuarios-jueces
4 médicos 10 mujeres
8 profesionales 10 varones
de enfermeria
3 psicélogos

Version 4

| 3. Medicion de legibilidad |

Legibilidad: 65,24

| 4. Propiedades psicométricas |

Estudio transversal:
9 consultas de enfermeria 2 aulas universitarias

369 selecionados
55 rechazaron
15 deterioro
299 participantes

cognitivo

| Estabilidad temporal | | Consistencia interna |

30 participantes 299 participantes
test-retest alfa de Cronbach

| VERSION DEFINITIVA DEL LSPQ-e|

Estudio de validacién del Cuestionario de Preferencias de
Soporte Vital (LSPQ) para la poblacion espaiiola realizado

en 3 etapas.



Barrio-Cantalejo IM et al.

Validacién del Cuestionario de Preferencias de Soporte Vital (LSPQ) para su uso en la poblacion espaiola ORIGINALES

cultades en su comprensién. Se midié la complejidad lingiiistica
del texto mediante la férmula de perspicuidad de Szigrist Pazos!®
y se estimé el tiempo medio necesario para su cumplimentacion.
La evaluacién de las propiedades métricas (fiabilidad) del LSPQ se
llevé a cabo mediante un estudio transversal en 9 consultas de enfer-
meria de atencién primaria y en 2 aulas universitarias de Granada.
Fueron sujetos de estudio los pacientes mayores de edad que acu-
dieron a las consultas entre el 1 de enero y el 31 de marzo de 2006,
asi como estudiantes universitarios de primer y segundo cursos. Se
excluyeron las personas con deterioro cognitivo medido con el test
de Pfeiffer. Se calculé un tamafio muestral de 369 para un coefi-
ciente alfa esperado del 60%, una amplitud de intervalo de 5%, una
confianza del 95% y una tasa de pérdidas del 20%. La muestra se se-
leccioné aleatoriamente de las consultas y de las aulas universitarias.
EILSPQ es un instrumento que mide la opinién subjetiva de los in-
dividuos, por lo que es imposible recurrir a diferentes observadores,
asi como encontrar un método de referencia estandar fuera del pro-
pio sujeto. Por ello, se ha optado por medir la estabilidad temporal
y la consistencia interna. Para evaluar la primera, se administr6 el
cuestionario, en 2 ocasiones separadas de 2 semanas, a 30 sujetos,
elegidos aleatoriamente entre la muestra seleccionada de 369 perso-
nas. Se consider6 una estabilidad temporal aceptable un valor supe-
rior a 0,70 aplicando el test de McNemar. La consistencia interna u
homogeneidad entre items se midié mediante el coeficiente alfa de
Cronbach y se consideré aceptable un valor alfa superior a 0,7. Dado
que todos los {tems miden la misma variable (preferencia de sopor-
te vital), se decidié no realizar andlisis factorial del peso de cada item.
Todos los datos se analizaron con el programa SSPS 13.0.

El proyecto fue evaluado y aprobado por el Comité Etico de In-
vestigacién Clinica del Hospital Virgen de las Nieves de Grana-

Cuestionario de preferencias de soporte
vital para Espaiia (LSPQ-e)

da. Previamente a la realizacién del estudio, se contacté con los
autores del LSPQ_solicitando su permiso para la validacién en
lengua espafiola del cuestionario.

Traduccién y adaptaciéon idiomatica

Las traducciones realizadas por las 2 personas bilingiies re-
sultaron similares. El equipo investigador, con ayuda de
6 expertos en lengua espafiola, consensué un tnico texto. Los
traductores bilingiies aseguraron su equivalencia con el ori-
ginal.

Validez del cuestionario

Los expertos valoraron positivamente la capacidad del cada
item de funcionar como indicador de las preferencias de cui-
dado al final de la vida; 20 usuarios del centro de salud sugi-
rieron la integracién de términos populares en lugar de los
que tenfan cardcter técnico, y confirmaron la aceptacién
y comprensién del cuestionario. La edad media de estos
20 usuarios fue de 56 * 5,4 afios, y la mitad fueron mujeres.
La complejidad lingiiistica segtn el indice de Szigriszt fue de
65,24 (nivel ficil de lectura). Se estimé en 10 minutos el
tiempo necesario para su cumplimentacién. Se ha decidido
denominar a esta versién LSPQ-e (cuestionario de preferen-
cias de soporte vital para Espafia) y se expone en la tabla 1.

Imaginese que es usted quien estd en las situaciones que se describen abajo. Por favor, seleccione una opcion en cada pregunta.

Asegiirese de contestar a todas aunque le resulte dificil.

Caso 1: Hace poco usted sufrié un derrame cerebral que le ha dejado en coma. Ahora no puede respirar sin ayuda de una maquina. Después de unos meses, el médico dice que

hay pocas esperanzas de que usted salga del coma.

Si su médico le hubiera preguntado antes del coma si, en una situacion asi, usted querria que él intentara reanimar su corazon si dejara de latir, ;qué le habria pedido?

a. Que intentara reanimar mi corazon, aun sabiendo que mi salud no mejorard y que, incluso, podria empeorar.

b. Que no reanimara mi corazon en el caso de que dejase de latir.

Caso 2: Usted es una persona mayor y soltera, en estado de comay sin esperanzas de recuperacion. Puede abrir los ojos pero no reconoce a sus familiares y amigos.

Respira a través de un tubo y se alimenta por una sonda.

Ahora usted ha cogido una pulmonia. El médico le dice a su familia que, si no la trata con antibi6ticos, usted morira. ;Qué querria usted que su familia le dijera al médico?

a. Que tratarala pulmonia con antibiéticos y me dejara como estoy.
b. Que no tratarala pulmonia con antibiéticos y me dejara morir.

Caso 3: Usted tiene un cancer que probablemente no tiene cura. Su médico le dice que la quimioterapia le permitiria vivir mas pero que puede causarle muchas molestias:

nduseas, vomitos, diarrea y caida del cabello. ¢ Qué decidiria hacer usted?

a. Tratarme con quimioterapia, sabiendo que, aunque mi vida se alargase, podria llegar a sentirme muy mal.
b. No tratarme con quimioterapia, aun sabiendo que mi vida se acortaria, pero asi evitaria las molestias del tratamiento.

Caso 4: Usted padece una enfermedad de Alzheimer y es incapaz de decidir por si mismo. Ademas, usted es diabético y ha cogido una infeccion intratable en la pierna.
El médico dice a su familia que si no le amputa la pierna, usted morird muy pronto. ¢Qué querria que su familia le dijera al médico?

a. Que me amputara la pierna, aunque no pudiese andar.
b. Que no me amputarala piernay me dejase morir en poco tiempo.

Caso 5: Usted se ha roto la cadera, le han operado y se esta recuperando. Desde que le han operado tiene un dolor continuo que no se puede tratar y que, quiza, nunca mejore.
A causa del dolor usted se ha aislado completamente y no quiere hablar con nadie. Se niega a comer, por lo que el médico le propone ponerle una sonda para alimentarle.

¢Qué querria usted?

a. Que me pusiera una sonda, aun sabiendo que tendré un dolor crénico en la cadera.

b. Que no me pusierala sonda, aun sabiendo que sin alimentacion el riesgo de complicaciones o de morir es mayor.

Caso 6: Usted tiene un familiar adolescente que tuvo un grave sufrimiento cerebral al nacer y que ha tenido siempre muy mala calidad de vida. Desde hace poco a este familiar
le funcionan muy mal los rifiones. Para seguir vivo necesitaria estar 3 horas al dia conectado a una maquina de didlisis. Si el médico le pidiera a usted que tomara una decision,

¢qué le diria?:

a. Que /e conectaran a la méaquina, aun sabiendo que los defectos del nacimiento no van a mejorar.

b. Que no le conectaran a la maquina y le dejasen morir.
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Caracteristicas de las personas
incluidas y no incluidas

Variahle Personas Personas
incluidas (n = 299) no incluidas (n =70)
Edad? 39,75 (36,99-42,51) 33 (28,48-37,52) 0,039
SexoP
Mujeres 213 (71,23%) 46 (73%) 0,433
Varones 86 (28,76%) 17 (27%)
Nivel académico® 0,098
Sin estudios 51 (16,8%) 10 (15,9%)
Estudios primarios 62 (20,4%) 14 (22,2%)
Bachillerato/Formacion
profesional 54 (17,8%) 19 (30,2%)
Estudios universitarios 137 (45,1%) 20 (31,7%)

2V/alor expresado en media (e intervalo de confianza del 95%);
bvalor expresado en frecuencia y porcentaje; p: valor de significacion.

Fiabilidad

De la muestra seleccionada de 369 individuos, rechazaron
participar 55 y no cumplian criterios de inclusién por dete-
rioro cognitivo 15; completaron el cuestionario, finalmente,
299 participantes, sin que existieran diferencias significati-
vas entre incluidos y excluidos (tabla 2). La distribucién
segln la edad de los participantes fue de 87 sujetos con
edades comprendidas entre 18 y 25 afios, 38 con edades
comprendidas entre 26 y 50 afios, 93 con edades compren-

Las instrucciones previas sirven para documentar
los deseos de cuidado y tratamiento al final

dela vida.

Existe un gran desconocimiento sobre las posibles
situaciones futuras que pueden hacer necesaria
la aplicacién de instrucciones previas.

El cuestionario LSPQ (Life Support Preferences
Questionnaire) fue disefiado para facilitar la
clarificacién de preferencias de los pacientes

y el didlogo sobre ellas con sus representantes.

La validacién del LSPQ para su uso enla
poblacién espafiola, LSPQ-e, tiene una validez
y una fiabilidad similares al LSPQ original.

E1LSPQ-e es equivalente al original inglés,
es muy legible, vilido y facilmente interpretable
por los usuarios.

E1LSPQ-e es efectivo para abordar con los
P

pacientes el tema de las decisiones sanitarias

y para ayudarles a clarificar sus preferencias

de cuidado y tratamiento al final de la vida.

348 | Aten Primaria. 2008;40(7):345-9 |

didas entre 50 y 65 afios, y 81 de mds de 65 afios de edad.
La estabilidad temporal del LSPQ-¢ es de 0,92 y su consis-
tencia interna de 0,85. Los item 5 y 6 tienen un compor-
tamiento menos homogéneo que el resto (el cuestionario
llega a una consistencia de 0,91 y 0,89 descartando respec-
tivamente y consecutivamente ambos items). Sin embargo,
no existen motivos para eliminarlos porque aportan valores
aceptables de consistencia interna.

Los valores de fiabilidad, en términos de estabilidad y con-
sistencia interna del LSPQ-e son muy similares a los del
LSPQ _original y a los del LSPQ-s, por lo que las ventajas
reconocidas en estas versiones'’ "1 podrian hacerse extensi-
vas a esta version en la poblacién espafiola. El alto nivel de
legibilidad que ofrece el LSPQ-e hace accesible su uso in-
cluso en personas con escasos hébitos lectores.

Como limitacién del estudio hay que reconocer la desigual
distribucién por sexos de los participantes observada en el
estudio transversal. En el futuro convendria observar el
comportamiento del LSPQ-e en una poblacién con mayor
presencia de varones.

Aunque la tasa de pérdidas fue del 19%, dado que el cilculo de
tamafio muestral habia incluido una estimacién de un 20%
de pérdidas, nuestros resultados tendrian la suficiente validez.
El cuestionario LSPQ-e es una herramienta fiable disefiada
para ayudar a los pacientes a clarificar sus preferencias de
cuidado y tratamiento al final de la vida. Su validez y sus 6p-
timas propiedades psicométricas lo hacen recomendable
como instrumento educativo a la hora de abordar de forma
efectiva el tema de las decisiones sanitarias al final de la vida.
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Life Support Questionnaires Preferences (LSPQ)
(versién original de Beland y Froman, 1995)

Please select one option for each of the following questions.
Please be sure to answereach question, even if the choice is difficult.

Case 1: You recently suffered a major stroke leaving you in a coma and unable to breathe without a machine. After a few months, the doctor determines it is unlikely you will come
out of the coma. If your doctor had asked you whether to try to revive you if your heart stopped beating in this situation, what would you have told the doctor to do?

a. | would have told the doctor to tryto revive my heart if it stopped beating knowing that the underlying condition would not have improved and it may even have
worsened.
b. I would have told the doctor natto try to revive my heart if it stopped beating.

Case 2: You are an elderly single person in a persistent vegetative state with no hope for functional recovery. You are able to open your eyes and occasionally focus but have no
recognition of friends and family. You are able to breathe on your own through a tube in your neck, and are artificially fed through a tube in your stomach. You recently developed
pneumonia. The doctor tells your family that if the pneumonia is not treated with antibiotics you will die. What would you want your family to tell the doctor to do?

a. | would want my family to tell the doctor notto freaf the pneumonia with antibiotics and allow me to die.
b. I would want my family to tell the doctor to treat the pneumonia with antibiotics and allow me to continue in my present condition.

Case 3: You have been diagnosed as having a type of cancer that probably can not be cured. Your doctor indicates that chemotherapy may help you live longer. The doctor also tells
you that the side effects of chemotherapy can make you very ill. They can include severe nausea and vomiting, diarrhea, and hair loss. What would you decide to do?

a. | would decide | did not want chemotherapy knowing the length of my life might be shorter but that 1 would avoid the side effects of chemotherapy.
b. I would decide | did want chemotherapy knowing my life might be extended and that | might feel very ill.

Case 4: You are unable to make medical decisions for yourself because you have been declared mentally incompetent because of advanced Alzheimer’s disease. You are a diabetic and
have developed an untreatable infection in your leg. The doctor recommends to your family that unless you have the leg removed you will die in a very short time. What would you
have your family tell the doctor to do?

a. | would want my family to tell the doctor fo remove the leg and allow me to continue in my present condition without the ability to walk.
b. | would want my family to tell the doctor not to remove the leg and allow me to die within a short time.

Case 5: You broke your hip and are recuperating from an operation to repair it. Since the operation you have had constant, untreatable hip pain that may never change. You have
become severely withdrawn due to your pain and will not speak to anyone. You refuse to eat and after several days the doctor wants to feed you using a feeding tube placed in your
stomach. What would you have the doctor do?

a. | would not wantthe doctor to place a feeding tube into my stomach to feed me knowing that without nutrition the risk of other complications or death will increase.
b. Iwould wantthe doctor to place a feeding tube into my stomach despite my refusal knowing that | will have chronic hip pain.

Case 6: You have an adolescent relative who has suffered trauma at birth and has had a poor quality of life since birth. Recently your relative developed kidney failure. The doctors
tell your family they may be able to keep your relative alive with the use of daily dialysis. Dialysis would require three hours of daily blood cleansing by machine. If you were asked to
make this decision, what would you want the doctors to do?

a. | would want the doctors fo use dialysis to substitute kidney functioning knowing that the underlying birth defects and impairments would not improve.
b. I would want the doctors not to use dialysis and allow the adolescent to die.
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