>‘ .< UNIVERSIDADE DA CORUNA

Facultade de Ciencias da Saude
Grao en Terapia Ocupacional

Curso Académico 2020-2021

TRABAJO DE FIN DE GRADO

Adaptacion transcultural y validacion
psicométrica preliminar del Pregnancy and
Motherhood Evaluation Questionnaire en

poblacién espanola.

Aldara Maria Diaz Marin

Junio 2021



Adaptacion transcultural y validacion preliminar del PMEQ en poblacion espafiola.

Directores del Trabajo de Fin de Grado

Dha. Rebeca Montes Montes, Terapeuta Ocupacional, Grupo de
Investigacion de Tecnologia Aplicada a la Investigacion en Ocupacion,
lgualdad y Salud (TALIONIS), Facultad de Ciencias de la Salud,
Universidade da Corufia.

Dr. Sergio Eduardo Santos del Riego, Catedratico de Escuela
Universitaria de Radiologia y Medicina Fisica, Unidad de Investigacion en
Integracién y Promocién de la Salud (INTEGRA SAUDE), Facultad de
Ciencias de la Salud, Universidade da Corufia.



Adaptacion transcultural y validacion preliminar del PMEQ en poblacion espafiola.

iNDICE
INDICE DE TABLAS ..o 5
INDICE DE FIGURAS ...t 5
RESUMEN ...t a e e e e e e 6
RESUMO ...ttt e e e e e e e e e e e e e aans 7
ABSTRACT ...t e e e e e e e e et e e e e e e anaeaeeeann 8
1. INTRODUGCCION. ..o, 9
1.1. Aproximacién a la maternidad en las personas con discapacidad
L5 (o> 9
1.2. Discriminacion multiple e interseccionalidad en las mujeres con
diSCAPACIAA.... .o 9
1.3. Discapacidad fisica y el impacto en la participacion
OCUPACIONAL. ...t e 10
1.4. Derechos de las mujeres con discapacidad durante la
(=Y (=T 4 ] o = T 1 12
1.5. Calidad y satisfaccion en los servicios de salud......................... 13
1.6. La maternidad como cambio ocupacional..............cccceevereeeinnnnnn. 15
1.7.  Justificacion y aplicabilidad del estudio ...........ccccccceeiiiiiniiinniis 17
2. OBUETIVOS ...t a e e 19
3. METODOLOGIA ..ot 20
3.1.  Descripcion del cuestionario original ..............coooiiiiiiiiiiiiieeeee. 20
3.2. Disefo del eStudio ........ouuueuueiiiiiiiie e 20
3.3. Adaptacion transcultural y validacion preliminar.............cc.eeee.... 22
3.3.1.  Primera fase: Traduccion directa..............ccccceeeiiiiinnieeeeennn. 22

3.3.2.  Segunda fase: Conciliacidn y sintesis de las traducciones .22
3.3.3. Tercera fase: Revisidon de la calidad por un comité de

EXPITOS . .. it ettt e e e e e e e e e aaaaee 23
3.3.4. Cuarta fase: Ensayo de administracion a muestra de
participantes (entrevistas cognitivas) ..........ccccceviiiiiiiiiiiiiiiiie 24
3.3.5.  Quinta fase: prueba piloto para validacién preliminar ......... 25
3.4. Ambito, participantes y procedimiento...............cocevveeevreevenennn. 25
3.5. Criterios de SelecCion ..........ccooviiiiiiii i 26
3.5.1.  Criterios de inCIUSION ..........cooeviiiiiiiecc e 26
3.5.2.  Criterios de eXClUuSION ..........ccovviiiiiiiiiiice e, 27



Adaptacion transcultural y validacion preliminar del PMEQ en poblacion espafiola.

3.6. Variables del eStudio ...........uiiiiiiiiii e 27
3.6.1.  Variables secundarias.........cccooeeeeeeiiiiiiiiei e 27
3.7. Perfil de las participantes..........cccoooeeiiiiiiiiiiiii e 28
3.8. Metodologia estadistiCa..............eeeeiiiiiiiiiiiiiiii 28
3.8.1.  Justificacion del tamano muestral.............cccciiiiiiiiin 28
3.8.2. Analisis de datOs .........uuuiiiiiiiie e 28
3.9.  Aspectos ético-legales............uuuiimiiiiiiiiiiiiii 29
4. RESULTADOS ..... .ot a e 30
4.1. Adaptacion transcultural ... 30
4.2. Validacion pSICOMELIICA ........coeeeeeiiiiiiiiaaee e 33
4.2.1. Analisis descriptivo de los datos..........ccccooeeeiiiiiiiiiiiiiiiiinne, 33
4.2.2.  Fiabilidad .......cccooeiiiiee e 35
4.3. Analisis preliminar del impacto de la discapacidad fisica en la
(=Y (=T 4 ] o = T 38
5. DISCUSION. .......oooiiieie e 42
5.1. Adaptacion transcultural ... 42
5.2.  Validacion pSiCOMELriCa ........ccceeiiieeeeieeeieeeeeeeee e 45
5.3. Impacto de la discapacidad fisica en la maternidad................... 46
5.4. Limitaciones y futuras lineas de investigacion ................cccce.e... 52
6. CONCLUSIONES...........ooiiiiiee e 54
7. AGRADECIMIENTOS ... 55
8. BIBLIOGRAFIA...........oooieeeeeee e 56
9. APENDICES ..o 65
Apéndice |: Lista de abreviaturas ..............ccceeiiiiiiiiiieeeeeeen 65
Apéndice Il: Pregnancy and Motherhood Evaluation Questionnaire .....66
Apéndice Ill: Questionario sull'esperienza della Gravidanza e della
Maternita .. .. ..o 69
Apéndice IV: Comité de Etica de Investigacion Corufia — Ferrol........... 76
Apéndice V: Informe de los traductores. ..o 78
Apéndice VI: Herramienta de calidad ...........ccccooeeiiiiiiiiii, 82
Apéndice VII: Lista de asociaciones de contacto .............ccccceeeeeeeeennnn. 86
Apéndice VIII: Hoja de informacion a la participante ...........cccceeennnn. 87
Apéndice IX: Cuestionario PMEQ en version espafola ........................ 89



Adaptacion transcultural y validacion preliminar del PMEQ en poblacion espafiola.

iNDICE DE TABLAS

Tabla I: Ejemplo traduccion directa del item 3. .......ccccooieiiiiiiiii, 30
Tabla II: Ejemplos de reconciliaciéon y sintesis de las traducciones. ........ 31
Tabla lll: Reformulacion por el comité de expertos. .........cooooeeeeeiieieieininee. 32
Tabla 1V: Caracteristicas sociodemograficas y clinicas de las 45
(72T (e o =1 1 (=T 34
Tabla V: Alfa de Cronbach en las subescalas del PMEQ. ....................... 36
Tabla VI: Alfa de Cronbach si el item se ha eliminado............................ 36
Tabla VII: Alfa de Cronbach en PMEQ original y espafiol........................ 46

iNDICE DE FIGURAS

Figura 1: Proceso de adaptacion transcultural y validacion preliminar del
cuestionario PMEQ en poblacion espafiola. ..............ooovveiiiiiiiiniieeeeeee, 21

Figura 2: Resultados de la subescala de manejo practico del PMEAQ. ....39

Figura 3: Resultados de la subescala de aspectos psicolégicos del PMEQ.



Adaptacion transcultural y validacion preliminar del PMEQ en poblacion espafiola.

RESUMEN

INTRODUCCION: Actualmente hay muchas mujeres con diversidad
funcional fisica que desean ser madres, pero van a encontrarse con
barreras y dificultades en el proceso. Las herramientas de evaluacion
estandarizadas que facilitan a los profesionales de la salud el apoyo a las
madres con discapacidad fisica son escasas. En el afio 2020, la terapeuta
ocupacional Francescaroberta Panuccio desarrollé y publicé el Pregnancy
and Motherhood Evaluation Questionnaire (PMEQ) que mide el impacto de

la discapacidad fisica en el embarazo y el manejo de la maternidad.

OBJETIVO: El objetivo fue adaptar transculturalmente el PMEQ al
castellano y examinar sus propiedades psicométricas preliminares en
madres espafolas con discapacidad fisica con hijos o hijas menores de 12

anos.

METODOLOGIA: El PMEQ fue traducido y adaptado transculturalmente al
espanol siguiendo las directrices internacionales mediante la doble
traduccidn, el consenso y el comité de expertos de traduccion. Se evalud la
comprensibilidad mediante entrevistas cognitivas y en la validacion

preliminar, la consistencia interna del cuestionario y de las subescalas.

RESULTADOS: Se analizaron un total de 45 cuestionarios en el ambito
asociativo. Los items del PMEQ presentaron niveles de dificultad bajos y
una alta equivalencia semantica y conceptual. La consistencia interna total

del instrumento fue buena (alfa de Cronbach = 0,821).

CONCLUSIONES: Se obtuvo una version del PMEQ consensuada y
adaptada linguistica, semantica y conceptualmente a la poblacion
espanola. Los datos preliminares sugieren que el PMEQ es una

herramienta de evaluacion fiable.

PALABRAS CLAVE: Embarazo, Maternidad, Mujeres con discapacidad
fisica, Adaptacién transcultural, Cuestionario de evaluacion para madres,

Terapia Ocupacional.

TIPO DE TRABAJO: Trabajo de Investigacion.
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RESUMO

INTRODUCION: Actualmente hai moitas mulleres con diversidade
funcional fisica que desexan ser nais, pero van a encontrarse con barreiras
e dificultades no proceso. As ferramentas de avaliacidén estandarizadas que
facilitan aos profesionais da saude o apoio as nais con discapacidade fisica
son escasas. No ano 2020, a terapeuta ocupacional Francescaroberta
Panuccio desarrollou e publicou o Pregnancy and Motherhood Evaluation
Questionnaire (PMEQ) que mide o impacto da discapacidade fisica no

embarazo e o manexo da maternidade.

OBXECTIVO: O obxectivo foi adaptar transculturalmente o PMEQ ao
castelan e examinar as suas propiedades psicométricas preliminares en
nais espafnolas con discapacidade fisica con fillos e fillas menores a 12

anos.

METODOLOXIA: O PMEQ foi traducido e adaptado transculturalmente ao
castelan seguindo as directrices internacionais mediante a dobre traducion,
0 consenso e O comité de expertos de traducion. Avaliouse a
comprensibilidade mediante entrevistas cognitivas e na validacion

preliminar, a consistencia interna do cuestionario e das subescalas.

RESULTADOS: Examinaronse un total de 45 cuestionarios no ambito
asociativo. Os items do PMEQ presentaron niveis de dificultade baixos e
unha alta equivalencia semantica e conceptual. A consistencia interna do

instrumento total foi boa (a de Cronbach = 0,821).

CONCLUSIONS: Obtivose unha versiébn do PMEQ consensuada e
adaptada linguistica, semantica e conceptualmente a poboacion espafiola.
Os datos preliminares suxiren que o PMEQ é unha ferramenta de avaliacion
fiable.

PALABRAS CLAVE: Embarazo, Maternidade, Mulleres con discapacidade
fisica, Adaptacion transcultural, Cuestionario de avaliacién para nais,

Terapia Ocupacional.

TIPO DE TRABALLO: Traballo de investigacion.
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ABSTRACT

BACKGROUND: There are currently many women with physical disabilities
who wish to become mothers but will meet with barriers and difficulties in
the process. Standardized assessment tools that make it easier for health
professionals to support mothers with physical disabilities are scarce. In
2020, the occupational therapist Francescaroberta Panuccio developed and
published the Pregnancy and Motherhood Evaluation Questionnaire
(PMEQ), that measures the impact of physical disability on pregnancy and
the management of motherhood.

OBJETIVES: The objective was to cross-culturally adapt the PMEQ into
Spanish and to preliminarily test its psychometric properties in Spanish
mothers with physical disabilities with children under 12 years of age.

METHODOLOGY: The PMEQ was translated and cross-culturally adapted
into Spanish following international guidelines through double translation,
consensus and expert translation committee. Comprehensibility was
assessed through cognitive interviews and in the preliminary validation, the
internal consistency of the questionnaire and subscales.

RESULTS: A total of 45 questionnaires were examined from the associative
setting. The PMEQ items presented low levels of difficulty and high
semantic and conceptual equivalence. The overall internal consistency of

the instrument was good (Cronbach's a = 0.821).

CONCLUSIONS: A consensus version of the PMEQ was obtained and
adapted linguistically, semantically and conceptually to the Spanish
population. Preliminary data suggest that the PMEQ is a reliable

assessment tool.

KEYWORDS: Pregnancy, Motherhood, Women with physical disability,
Cross-cultural adaptation, Evaluation questionnaire for mothers,

Occupational Therapy.

TYPE OF STUDY: Research study.
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1. INTRODUCCION

1.1.  Aproximacién a la maternidad en las personas con discapacidad
fisica

Actualmente, hay muy pocos estudios y publicaciones sobre la maternidad
en mujeres con discapacidad. Esta invisibilidad, junto a las dificultades que
presenta en general la mujer, influye a la hora de que tomen la decision de
tener un hijo/a’. Es muy probable que se encuentren con situaciones de
falta de confianza e indecision (dudas sobre si seran buenas madres, si
cuidaran a su bebé de forma adecuada o si este estara sano). Ellas ya
conocen sus limitaciones y por ello, requeriran un apoyo superior durante

Su proceso?.

La maternidad y la vida sexual de las mujeres sigue estando asociada a los
roles de género y a las funciones y conductas sociales de caracter
reproductivo?. Esta identidad se ha ido construyendo tradicionalmente,
imponiéndoles la necesidad de ser madres, cuidar de forma exclusiva a su
hijo/a y encargarse de las tareas del hogar. Las caracteristicas de género
se forman en el ambito social y cultural dominante, como es el caso del
patriarcado, situandolas en un lugar desigual®. La sociedad no alienta a que
una persona con discapacidad tenga hijos/as, cuestionandolas si deciden
hacerlo. La decisién de tenerlos es un proceso complicado por la falta de

ayudas, experiencia y formacion?.

Su autoestima y autodeterminacion influira durante su desarrollo, pudiendo
incrementar sus dificultades (sintiendo frustracion o sentimientos de culpa)

o potenciar sus fortalezas, dependiendo de su situacion personal®*.

1.2. Discriminacién multiple e interseccionalidad en las mujeres con
discapacidad

Ser mujer y presentar una discapacidad lleva como consecuencia las

exclusiones de la sociedad y la invisibilidad y limitacion de su inclusion en

diferentes ambitos de sus vidas (social, educativo o laboral), es decir,

presentan mudltiples discriminaciones y situaciones de violencia®®. Es
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importante realizar un analisis interseccional para ver las diferentes causas

de opresion y exclusion, en funcion de cada contexto personal®.

Existe una serie de estereotipos negativos y prejuicios sociales, tales como
la asexualidad, la dependencia con necesidad de cuidados, la falta de
autonomia para criar a sus hijos/as, que implique que el embarazo sea de
riesgo o que la discapacidad se transmitira al descendiente, entre otras’-S.
El pensamiento general de que, si ella tiene dificultades para su propio
cuidado, no podra cuidar adecuadamente a su propio hijo/a, provoca una
vulneracion de sus derechos al negarles la posibilidad de intentarlo y de
disfrutar su sexualidad de forma libre. En muchos casos, la maternidad fue
vedada e interrumpida, ocasionandose abortos coercitivos o0

esterilizaciones forzadas®™’.

En las mujeres con diversidad funcional tienen lugar las mayores tasas de
parto por cesarea y partos prematuros. Estas decisiones las toman los
profesionales ante la presencia de una discapacidad, cuando deben
basarse en indicaciones del parto justificadas por seguridad®. Junto a la
falta de servicios y apoyos se les suele persuadir a que no sean madres o
que, si lo son, sean terceras personas las que se responsabilicen del
cuidado del hijo/a®.

En los ultimos afos, el avance social y la lucha feminista, ha ido
transformando la organizacion patriarcal hacia la equidad ayudandolas a
mostrar sus dificultades y a trabajar para superarlas, mejorando asi su

calidad de vida e independencia personal’’.

1.3. Discapacidad fisica y el impacto en la participacion ocupacional
Al abordar la discapacidad, este concepto esta definido por la Clasificacién
Internacional del Funcionamiento (CIF) como “un término genérico que
incluye déficits, limitaciones en la actividad y restricciones en la
participacion. Indica aspectos negativos de la interaccion entre un individuo
(con una “condicion de salud”) y sus factores contextuales (factores
ambientales y personales)®. Es el resultado de la interaccion de las

personas con sus entornos fisicos, sociales y personales®. La Organizacion

10
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Mundial de la Salud (OMS) impuls6 la creacién de este manual para
beneficiar a las personas con discapacidades y evitar situaciones de
discriminacion. Asimismo, afirma que la discapacidad es “un fenémeno
complejo que refleja la interaccion entre las caracteristicas del organismo
humano y la de la sociedad en la que vive”°. Estos factores son muy
significativos en el funcionamiento diario de la persona, los cuales
dificultaran la participacion en las actividades cotidianas. Cada mujer tendra
mayores o menores limitaciones dependiendo de las barreras de sus
entornos, sean fisicos y/o sociales y de sus contextos.

En el aino 2008, se realizd una encuesta en el Instituto Nacional de
Estadistica de Espafa y se expuso que habia 3,85 millones de personas
qgue presentaban una discapacidad o limitacion, de las cuales el 59,8% son
mujeres. Estas tienen una probabilidad mayor de reportar discapacidad que
los hombres y aumenta con la edad. Los grupos mas comunes de
discapacidad estan relacionados con la movilidad en dos de cada tres
personas (67,2%), en las tareas de la vida doméstica en cinco de cada
nueve personas (55,3%) y en las de autocuidado en una de cada dos
(48,4%)". El Informe Olivenza, realizado en el afio 2019, muestra que
703.500 mujeres de entre 16 y 64 afios poseen el certificado de
discapacidad, de las cuales 384.400 son por causas fisicas. En la Encuesta
Europea de Salud, en 2014 el 84,6% de los casos presentaba limitaciones
en el desarrollo de las actividades cotidianas por motivos fisicos. El 13,7%
de ellas aseguraron sentirse discriminadas por la misma, presentando
grandes problemas de participacion social en actividades como salir de
casa, utilizar medios de transporte, en el acceso y movilidad urbana y en la
participacion de actividades formativas'?.

Por lo tanto, podemos asegurar que gran parte de las restricciones en la
participacion ocupacional diaria viene determinado por las barreras fisicas,
como la falta de un entorno accesible, seguido de las barreras sociales.

11
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1.4. Derechos de las mujeres con discapacidad durante la maternidad
El derecho a la salud de las mujeres con discapacidad ha sido secuenciado
por diferentes modelos sociales influidos por la cultura, las creencias y por
el momento histérico de cada época. Estos modelos han sido el paradigma
de la Prescindencia, conformado por el modelo eugenésico y el de
marginacion; hasta el Paradigma Médico-Rehabilitador. A partir de la mitad
del siglo XX, gracias a los movimientos de derechos civiles, el feminismo
liberal y a una mayor presencia de las mujeres con discapacidad en las
decisiones de caracter publico, han ido ganando protagonismo y se les han
reconocido derechos que apoyan sus dificultades, dando lugar al modelo
social y por tanto, al Paradigma de la autonomia personal®. A pesar de ello,
la mirada androcéntrica del Paradigma Médico-Rehabilitador sigue estando
en muchos profesionales y puede poner en riesgo la salud de las mujeres

con discapacidad al limitar su oportunidad en la atencion sanitaria’s.

El inicio de este trayecto surgié en el afio 1975 tras la Convencion para la
Eliminacion de todas las formas de Discriminacion contra la Mujer
(CEDAW). A partir de esta fecha fueron iniciandose conferencias,
convenciones, seminarios y manifiestos para defender y reconocer los

derechos de las mujeres con discapacidad?.

En el afio 2006, tuvo lugar la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad (CDPD). En ella se negociaron diferentes
reivindicaciones. El articulo 6 recoge las multiples discriminaciones de las
que son victimas estas personas y las medidas que se deben tomar para
garantizar la igualdad de condiciones para ejercer sus derechos humanos
y sus libertades. El articulo 23 expone la existencia de derechos para no
ser discriminadas en cuanto al matrimonio, la familia, la paternidad y las
relaciones personales; teniendo acceso a la informacién sobre educacion
reproductiva y de planificacion familiar; su libertad de decision en el numero
de hijos/as y el tener una asistencia apropiada y los medios necesarios para
el desempefio de las actividades relacionadas con el cuidado de estos™.

12
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En el Segundo Manifiesto de los Derechos de las Mujeres y Nifias con
Discapacidad de la Unidn Europea se expone que “Todos los servicios de
atencion a mujeres (especialmente en los ambitos de la salud, la
maternidad, la violencia contra la mujer y la atencion a la infancia) deben

ser plenamente accesibles para las personas con discapacidad’®.

Con relacion a la maternidad, el Comité Espafiol de Representantes con
Discapacidad (CERMI) creo el Il Plan Integral de Accién de Mujeres con
discapacidad en el afio 2013 para impulsar politicas publicas de género y
discapacidad al mostrar la continua violacién de los derechos humanos
producida por las situaciones de discriminacién y exclusién de estas
muijeres’®. Su objetivo es la promocién de la autonomia, la independencia

y la autodeterminacion personal.

Para llevar una maternidad segura se deben respetar los derechos
humanos basicos de las mujeres, teniendo en cuenta la autonomia, la
dignidad, los sentimientos, las opciones y sus preferencias, incluyendo el
acompafnamiento y los apoyos. La falta de respeto y los abusos durante

este proceso causa una violacion de sus derechos humanos'’.

1.5. Calidad y satisfaccién en los servicios de salud
La relacion de la mujer con los profesionales sanitarios de atencion a la
maternidad es de gran importancia durante el embarazo y el parto. Estos
encuentros seran esenciales para sefalar si la experiencia es
empoderadora y reconfortante o, todo lo contrario, con posibilidad de
causar danos, traumas emocionales; pudiendo afectar en la confianza y su
autoestima*'’. El recuerdo de estas vivencias marcara y permanecera en

sus vidas.

Generalmente, hay una creencia de que se da una relacion donde
prevalece la confianza y la empatia, con cuidados y apoyos y con una
comunicacion respetuosa, amable que permite informar a las usuarias'”.
Sin embargo, Bowser y Kathleen'® elaboraron un informe donde se
observaron las diferentes formas de falta de respeto y abuso durante el
parto en los centros de salud. Entre ellos mencionan el abuso fisico, la

13
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atencion y los cuidados no consentidos ni dignos, la discriminacion, el
abandono de los cuidados y la detencion en las instalaciones. Hay multiples
factores que lo contribuyen como la comunidad, la politica nacional y el
gobierno, los proveedores de servicios, los derechos humanos y la ética.

Muchas mujeres con discapacidad fisica consideran a los profesionales
sanitarios como un apoyo, pero en ocasiones diferenciaron en ellos
actitudes negativas y estereotipos sobre su sexualidad y maternidad. Ellas
expresan la falta de educacion e informacion presente en los servicios de

la salud, siendo apoyadas por el CDPD y el CERMI™.

Algunos de los profesionales coinciden en que sus necesidades estan
insatisfechas e incluyen cuatro niveles como barreras en la atencion
perinatal: el profesional, el de la evidencia cientifica, el de la practica clinica
y el del sistema’?. Los profesionales de la salud carecen de
conocimientos generales, de formacion y educacion relacionada con la
atencion prenatal y de las necesidades clinicas especificas de las mujeres
con discapacidad fisica embarazadas. Los expertos no estan coordinados
ni tienen una Optima comunicacion. También presentan una falta de
voluntad y de confianza en sus habilidades, ademas de poca experiencia
en los métodos de manejo de la maternidad. Respecto a la ausencia de
evidencia cientifica, los profesionales no conocen ni disponen de pautas o
recomendaciones practicas multidisciplinares, y sin conocimientos no
podran informar y satisfacer las necesidades de cada caso. En la praxis
clinica, se encuentran servicios no inclusivos con instalaciones y equipos
inaccesibles y discriminatorios. Existen barreras fisicas, estructurales y
sociales en sus entornos. Es poco comun que la consulta tenga camillas
accesibles para sillas de ruedas en las que se pueda regular su altura. Todo
ello dificulta la atencién, impidiendo la autonomia de las mujeres a la hora
de transferirse o se les deniega su atencion directamente. Por ultimo, hay
barreras en el sistema al imponerse restricciones en el tiempo y
programacion de citas. Su duracion es de 10 minutos cuando se requiere

un tiempo mas elevado (45 minutos aproximadamente).

14
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Se encontraron hallazgos similares en otros estudios donde muestran que
la presencia de estas barreras esta relacionada con experiencias negativas
durante el embarazo, dando lugar a un aumento de malos resultados?'-?4,
Con su eliminacion, los profesionales irian desmintiendo los prejuicios
sobre la prestacion y la atencion de las personas con discapacidades. La
educacion y capacitacion de estos tiene un impacto importante en la
percepcion de la atencidn y satisfaccion individual, manteniendo su
dignidad y pudiendo construir una relacién de confianza. Asimismo, podran
proporcionar la suficiente informacion para resolver las dudas de las
mujeres. Es importante llevar a cabo una practica centrada en la persona y
garantizar la accesibilidad de entornos de atencién de la salud inclusivos.

1.6. La maternidad como cambio ocupacional
En Terapia Ocupacional (TO) se entiende al ser humano como “ser activo
por naturaleza, que ocupa su tiempo en actividades encaminadas a
responder a sus necesidades y deseos, un ser activo cuyo desarrollo esta
influenciado por el uso de la actividad con intencion, con propdsito™. La
ocupacion es el medio mediante el cual las personas le dan significado a
sus vidas y es el “quehacer a través del cual el ser humano se distingue y

expresa”?®.

La maternidad es una opcién y se trata de una experiencia profunda e
intima. La actitud maternal surge gradualmente en el momento del deseo,
durante el embarazo, el nacimiento y los cuidados posteriores’. Para
cualquier mujer, independientemente de su comunidad, el embarazo y el
parto son acontecimientos trascendentales en su vida y la de sus familias
donde se producira un considerable cambio, modificando sus habitos y
rutinas, que formara este rol permanente*?’. Se trata de un momento de
vulnerabilidad que supone un cambio en la identidad ocupacional al
producirse una modificacion en los roles con transformaciones en las
ocupaciones diarias?®. Es una ocupacion con un profundo significado
personal. Se trata de un proceso de adaptacion continuo en el que la propia
persona cambia y se adapta al sistema familiar, el cual esta

intrinsecamente conectado con otros sistemas sociales?®.
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Cuando se ve alterada la identidad ocupacional se pueden dar situaciones
en la renuncia a intereses personales o situaciones de deprivacion,
desequilibrio y/o alienacion ocupacional, y desafios que hasta ahora las
madres no los habian experimentado. Se puede valorar como una injusticia
ocupacional cuando su participacion se ve restringida, prohibida y excluida
en sus diferentes formas. Las mujeres pueden presentar situaciones de
apartheid ocupacional al existir limitaciones politicas donde se ven
restringidos los derechos relacionados con la maternidad. La falta de
informacion, el desconocimiento de las habilidades por parte de los
profesionales o la inexistencia de apoyo dificultaran el proceso de transicion
ocupacional de la madre en esta nueva etapa. Las mujeres con
discapacidades cuya maternidad se ha visto afectada o limitada por
terceras personas requeriran de un empoderamiento y apoyos para
enfocarse en la participacion de sus deseos a pesar de la existencia de
dificultades. Carecen de justicia ocupacional cuando se le niega la
maternidad, ya que sus derechos se estan viendo privados.

Segun el Marco de Trabajo de la Asociacibn Americana de Terapia
Ocupacional (AOTA), la maternidad se trata de una actividad instrumental
de la vida diaria (AIVD), incluyéndose en la categoria de cuidado de otros.
Asimismo, se considera una co-ocupacion al tratarse de una actividad
compartida que “involucra una participacion activa por parte del cuidador y
una pasiva del cuidado™. Los cuidadores de los nifios/as seran los
responsables de atenderlos y supervisarlos en actividades como alimentar,
bafar, levantar/cargar, vestir, transportar y jugar con sus hijos/as.

Durante el embarazo y el parto, las mujeres encontraron diferentes
complicaciones relacionadas con su discapacidad funcional que afectaron
a sus actividades de la vida diaria (AVD), tales como: caidas, dificultades
en la movilidad, insuficiencia respiratoria, problemas en el tracto urinario y
de la vejiga, desafios con la anestesia, entre otros?43'. Respecto al ejercicio
practico maternal, ellas exponen que han sido eficaces en gran medida,
utilizando diferentes estrategias y gracias a su autoexigencia, lograron

contrarrestar los mitos de incompetencia existentes. No obstante,

16



Adaptacion transcultural y validacion preliminar del PMEQ en poblacion espafiola.

presentan dificultades dentro de algunas actividades del cuidado maternal,
siendo las mas comunes la lactancia materna, el bafo, el transporte, la

modificacion del mobiliario, el juego y sacar al nifio fuera del hogar®2.

En la crianza de los hijos se refleja los valores, creencias y deseos de los
padres, sin embargo, las actividades de cuidado infantil se tratan de los
cuidados llevados a cabo por los propios padres u otros adultos. Los
profesionales de Terapia Ocupacional (TO) colaboran con las personas
para contribuir a su salud, bienestar y mejorar su calidad de vida y la de
otros, como es el caso de sus hijos/as. Analizan las actividades, observan
sus exigencias, identifican las barreras existentes en la vida diaria de las
madres y asesoran sobre estrategias de adaptacion®’. Al reducir los
factores limitantes se aumenta la seguridad y participacion en la crianza de
los nifios/as. Desde esta disciplina también se puede intercambiar
informacion con las madres sobre las necesidades especificas, apoyar sus
necesidades emocionales y sociales y ayudarlas en la transicidon
ocupacional®33*. Es indispensable trabajar con la sociedad para realizar un
cambio tanto en la perspectiva como apoyando la justicia ocupacional y
social de cada individuo.

1.7. Justificacion y aplicabilidad del estudio
El proceso de evaluacion se trata del primer paso para valorar a las
personas, asi comprenderemos lo que cada persona quiere y necesita,
identificando sus apoyos, barreras, su bienestar y participacion®®. Durante
la evaluacion, es muy habitual el uso de herramientas, aplicando
cuestionarios o escalas. Actualmente no existen herramientas de
evaluacion estandarizadas orientadas a la evaluacion de la maternidad en
la diversidad funcional fisica. Los profesionales de este ambito evaluan
mediante entrevistas, como cuestionarios de satisfaccion, y suelen ser
creados por los autores para realizar una investigacion sobre esta tematica.
El uso de estos instrumentos, como cuestionarios o escalas, facilitara el
proceso de evaluacion sistematizada por los profesionales sanitarios,
pudiendo identificar aspectos que permitan mejorar la atencién, la

comunicacién y la colaboracién entre profesionales sanitarios.
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En el ano 2020 la terapeuta ocupacional Francescaroberta Panuccio,
desarrollo y publico el Cuestionario de Evaluacion del Embarazo y la
Maternidad (PMEQ) en lengua inglesa e italiana. Esta nueva herramienta
permite abordar diferentes aspectos relacionados con el embarazo y el
periodo postparto en mujeres con discapacidad fisica, incluyendo

elementos del entorno tanto fisico como social®®.

Ningun estudio ha proporcionado una adaptacion transcultural y una
validaciéon de este cuestionario fuera de Italia, pero podria ser de utilidad
para aquellos profesionales que trabajan con mujeres con discapacidad
fisica durante el periodo prenatal, embarazo y postparto, incluyendo
terapeutas ocupacionales. Sin embargo, antes de utilizar el PMEQ en
poblacidn esparfiola es necesario realizar una equivalencia cultural y probar
sus propiedades psicométricas en una muestra representativa de la
poblacion de destino®. Por lo tanto, esta investigacion es pertinente por la
falta de herramientas estandarizadas de evaluacion que permiten ayudar y
ampliar los conocimientos de los profesionales de la salud que vayan a
coadyuvar a las mujeres con diversidad funcional fisica que desean ser
madres y analizar si puede suponer un impacto en su vida, identificando los
obstaculos de este proceso. Ademas, permitira facilitar el disefio y
aplicacion de protocolos de atencidn.
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2. OBJETIVOS

El objetivo general del estudio es:

- Adaptar transculturalmente y validar preliminarmente el Pregnancy
and Motherhood Evaluation Questionnaire (PMEQ) en mujeres

espafolas con discapacidad fisica.
Los objetivos especificos del estudio son:

- Adaptar transculturalmente el PMEQ a castellano.

- Determinar la fiabilidad preliminar del PMEQ en mujeres espafiolas
con discapacidad fisica.

- Explorar las dificultades y barreras durante el embarazo y la
maternidad de mujeres con discapacidad fisica.

- Analizar las percepciones de las participantes con relacion a los
servicios de salud recibidos durante el embarazo, parto y postparto.
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3. METODOLOGIA

3.1. Descripcion del cuestionario original
El cuestionario PMEQ es un cuestionario de evaluacion para evaluar el
impacto de la discapacidad fisica en el embarazo y el manejo de la
maternidad. Fue desarrollado tanto en italiano como en inglés por un grupo
de investigadores liderados por una terapeuta ocupacional de la
Universidad de La Sapienza de Roma, Italia®.

El PMEQ es una herramienta auto administrada compuesta por 44
preguntas, divididas en 4 subescalas (“caracteristicas sociodemograficas”,
“manejo practico” relacionado con las actividades diarias de la persona,
“‘aspectos psicologicos” y “servicios y asistencia”). Las tres ultimas
subescalas incluyen items que abarcan tanto el periodo prenatal, como el
embarazo y el periodo postparto. EI PMEQ contiene preguntas
retrospectivas y autocalificadas con diferentes tipos de respuesta segun la
pregunta, es decir, presenta opciones de respuesta abierta para subescalas
de las caracteristicas sociodemograficas como "edad" y preguntas de
respuesta cerrada dicotdmica, como si/no y en escala tipo Likert de 5
puntos, en la que 1 en absoluto, 2 un poco, 3 bastante, 4 mucho y 5

completamente.

El cuestionario PMEQ original en inglés e italiano puede consultarse en los
apéndices Il y Ill.

3.2. Diseno del estudio

En este estudio se realizd una adaptacion transcultural y se realizé un
analisis de la fiabilidad preliminar del cuestionario PMEQ en su versién en
inglés al castellano, con el objetivo de obtener un cuestionario fiable que
evalue los mismos aspectos que la herramienta original manteniendo su
validez y equivalencia del contenido a nivel semantico y conceptual. Para
realizarlo se ha considerado la literatura internacional mas recomendada y
utilizada en otros estudios de validacion transcultural (Figura 1)36-4°,
incluyendo doble traduccion independiente a la lengua castellana, revision
por comité de expertos y prueba piloto en la poblacién a estudiar®6-3941,
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Posteriormente, se administré el cuestionario a diferentes participantes

espafnolas durante los meses de febrero, marzo y abril de 2021 para asi,

determinar sus propiedades psicométricas.

Version original

Permiso autores

12 FASE
Traduccion al castellano

Traductora 1
Terapeuta ocupacional espafiola con
nivel avanzado en inglés y
experiencia en adaptacion
transcultural de escalas de evaluacién

Traductora 2
Traductora de inglés sin
conocimientos previos sobre
discapacidad fisica ni experiencia en
ambito sociosanitario

22 FASE
Conciliacion y sintesis de las traducciones
Traductores 1y 2 y autora elaboran la version
unificada en castellano

32 FASE
Revision de la calidad por un comité de
expertos
Traductora 1, experta metodologica y experta
clinica elaboran la versién del comité de
expertos

42 FASE
Ensayo de administracién

5° FASE

Prueba piloto para validacion preliminar

Figura 1: Proceso de adaptacion transcultural y validacion preliminar del cuestionario

PMEQ en poblacion espafiola.
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Antes de iniciar el proceso de adaptacion transcultural, se obtuvo el permiso
de la autora original, la terapeuta ocupacional Francescaroberta Panuccio,
para adaptar transculturalmente y validar el PMEQ en poblacién espafiola.

Por otra parte, el Comité de Etica de Investigacion Corufia — Ferrol (CEI)
aprobo la realizacion de este estudio en enero de 2021 (cédigo 2021/020)
(Apéndice IV).

3.3. Adaptacion transcultural y validacién preliminar

3.3.1. Primera fase: Traduccion directa

En la fase inicial, el PMEQ fue traducido al castellano de forma directa e
independiente por dos traductoras cuya lengua materna es el castellano.
Se tratan de una terapeuta ocupacional con nivel avanzado en inglés y
experiencia en adaptacion transcultural de escalas de investigacion y en
investigacion académica de discapacidad fisica que elaboré la traduccion 1
(T1), y una traductora de inglés sin conocimientos previos sobre
discapacidad fisica ni experiencia en el ambito sociosanitario, que dio lugar
a la traduccion 2 (T2).

Se tradujeron un total de 38 preguntas, los cuatro titulos de cada subescala
y los cinco tipos de respuesta con relacion a la escala de Likert.

Ademas, se le proporciond a cada una de las traductoras el informe de los
traductores (Apéndice V) para que clasificasen del 1 al 3 su dificultad en la
traduccion al castellano de cada item (1 sin dificultad, 2 dificultad
ligera/moderada y 3 bastante/mucha dificultad) intentando mantener su
significado original y la equivalencia de la traduccion con el item original (A
item  conceptualmente  equivalente, tanto  semantica  como
conceptualmente, B item moderadamente equivalente y C item no

equivalente, con pérdida de significado).

3.3.2. Segunda fase: Conciliacion y sintesis de las traducciones
La conciliacion fue realizada por las dos traductoras. Como recomienda
Beaton®, la autora principal del trabajo ejercido de observadora externa
guiando esta fase de conciliacion y sintesis siendo supervisada y apoyada
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por la directora del trabajo (terapeuta ocupacional con experiencia previa
en adaptacién transcultural de escalas). En esta fase se compararon las
traducciones iniciales (T1 y T2). Su objetivo fue elaborar la T1-2, la version
del PMEQ que sintetizaba los componentes de ambas traducciones. Para
ello, de forma conjunta, se fueron revisando y discutiendo cada uno de los
items y de su contenido, para obtener una unica traduccion directa
consensuada que mantenga su equivalencia con la version original, tanto

semantica como conceptualmente.

Asimismo, cada traductora repuntud su dificultad y equivalencia en la
obtencion de la traduccidén consensuada de cada item en el mismo Informe
de los traductores, con el objetivo de identificar que items presentaron

mayores complicaciones en la traduccion para cada traductora.

3.3.3. Tercera fase: Revision de la calidad por un comité de expertos
El objetivo del comité de expertos es asegurar una buena adaptacion del
cuestionario y del proceso de traduccion previo.

El comité estuvo formado por tres expertas: la traductora 1 (terapeuta
ocupacional con nivel avanzado en inglés y experiencia en adaptacion
transcultural de escalas de evaluacion), una terapeuta ocupacional experta
con experiencia en adaptaciones transculturales y en este tipo de
metodologia y otra terapeuta ocupacional, experta clinica, con experiencia
en discapacidad fisica e investigacion en neurologia. Asi estarian cubiertos
todos los perfiles necesarios para analizar la traduccidn y para elaborar la
version del comité de expertos. Las expertas no estaban familiarizadas con
el PMEQ y se les proporcion¢ tanto la version original en inglés del PMEQ,
las dos traducciones directas independientes (T1 y T2) y la version
consensuada (T1-2), ademas de una herramienta de calidad para la

valoracion del proceso (Apéndice VI).

En la herramienta de calidad se les solicitd que respondiesen a diferentes
preguntas de si/no sobre la cumplimentacion de una serie de aspectos
acerca de la traduccion de los items del cuestionario. Estos aspectos se

refieren tanto a la traduccion en general, como el formato del item, sobre la
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gramatica y la redaccion, y de la cultura de destino. Asimismo, se les
propuso que reformulasen los items que les pareciese convenientes para
mejorar la calidad de la traduccién, cuya finalidad es presentar una mayor
comprensibilidad por parte de la poblacion objetivo.

3.3.4. Cuarta fase: Ensayo de administracion a muestra de
participantes (entrevistas cognitivas)

En el ensayo de administracion a una muestra de cinco personas a las que
va dirigido el cuestionario, se pretende evaluar la pertenencia cultural, la
equivalencia de los items y la comprensibilidad, asi como la redaccion,
ortografia y las posibles dificultades en la aplicacion de la version del
cuestionario a las participantes. Se trata de una fase necesaria en la
adaptacion transcultural permitiendo analizar la familiaridad de Ia
terminologia empleada en el cuestionario, asi como valorar si hay

dificultades con relacion a la semantica o gramatica.

Para ello, se realizaron entrevistas cognitivas utilizando el Three-Step Test
Interview (TSTI), un método para realizar las entrevistas cognitivas a través
de las tres fases consecutivas: leer en voz alta, seguimiento y validacion
del item*?. Participaron un total de cinco mujeres con algun tipo de
discapacidad fisica y que tenian hijos o hijas menores de doce afos. Estas
participantes fueron reclutadas desde el ambito asociativo, al mismo tiempo
que se hizo la entrada al campo de estudio y confirmaron su colaboracién.
Ellas decidian si deseaban hacer dicha entrevista o no, y fue la propia
investigadora la que se puso en contacto con aquellas personas que
estaban interesadas para consensuar un dia de disponibilidad.

Las entrevistas fueron realizadas de manera telematica mediante
videollamadas con la investigadora principal para optimizacion logistica,
teniendo en consideracion que las participantes se encontraban por todo el
territorio nacional y debido a la situacion actual relacionada con el Covid-
19, donde primo la seguridad de las participantes y de la autora principal.

Durante la entrevista se le hicieron preguntas a la participante, se uso el
parafraseo y se les solicitd que explicasen lo que entendian de cada uno
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de los items y que expusiesen si encontraban dificultades en su
comprension. Las dificultades que cada participante expresaba fueron
anotadas, asi como fueron registrados otros aspectos de la expresién no
verbal que podian indicar que la comprensibilidad del cuestionario no era
totalmente adecuada. En caso de encontrar discrepancias en alguno de los
items se le solicitaria a la persona que ofreciesen una alternativa al
concepto problematico y posteriormente. Si existian dificultades de mas de

un 20% en un item, este se modificaria.

3.3.5. Quinta fase: prueba piloto para validacion preliminar
Tras la evaluacion de la aplicabilidad y comprension del cuestionario y
comprobar que mantenia su equivalencia cultural, semantica y conceptual,
se inicié la quinta y ultima fase del proceso con el objetivo de evaluar la
fiabilidad preliminar de la version espafnola del PMEQ en una muestra de
madres espafolas con discapacidad fisica.

3.4. Ambito, participantes y procedimiento
Las participantes del estudio fueron seleccionadas mediante un método de
muestreo intencional y no probabilistico*®, a través del ambito asociativo
nacional. Para ello, se contactd con una serie de asociaciones, tanto
publicas como privadas, que estuviesen relacionadas con la atencion con
mujeres con discapacidad fisica en Espafia. La lista de asociaciones que
han participado en este estudio puede consultarse en el Apéndice VII.

El trabajo de campo y el acceso al ambito asociativo para el reclutamiento
de las participantes se realiz6 en diferentes pasos, entre enero y abril de
2021.

En primer lugar, la investigadora contactdé con diversas asociaciones de
discapacidad fisica a nivel autondmico y nacional. Envi6 a estas
asociaciones toda la informacion por correo electronico y posteriormente
contactd por via telefonica con ellla encargado/a de las mismas,
explicandole el objeto de estudio y en qué consistiria su colaboracion. Se
les informo quién era la estudiante y la universidad a la que permanecia, la

presencia de tutores y que el estudio contaba con la aprobacion del Comité
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de Etica de Galicia. También se les informé de la finalidad del estudio, sus
objetivos y la necesidad de su realizacidn. Asimismo, se describieron los
criterios de inclusion de las potenciales participantes, para que la
asociacién pudiese analizar entre sus asociadas la existencia de este perfil
de participantes, y se les proporciond la hoja de informacion (Apéndice VIII)

y el cuestionario en Google Forms (enlace en la hoja de informacion).

Para respetar el anonimato de las participantes, se decidié que la propia
asociacion fuese quien reenviase la anterior informacion a las posibles
participantes que deseasen participar de forma voluntaria en el estudio. En
la mayor parte de los casos, las asociaciones que aceptaron colaborar
analizaron los perfiles de las asociadas pertenecientes y se pusieron en
contacto con ellas reenviandole la solicitud de la investigadora con toda la
informacion necesaria por correo electronico o exponiéndoselo por via
telefonica. Sin embargo, en otros casos, las instituciones colaboradoras
decidieron colgar la propuesta en su grupo de redes sociales (como
Facebook), donde las propias mujeres asociadas pudieron consultar la

publicacion, informarse y decidir su participacion.

3.5. Criterios de seleccion
Los criterios de seleccion para las participantes del estudio se basaron en
los criterios utilizados por los autores originales del PMEQ?.
3.5.1. Criterios de inclusion
Los criterios de inclusion que las participantes debian cumplir para formar

parte de este estudio fueron los siguientes:

- Ser mujer.

- Tener mas de 18 afos.

- Presentar una discapacidad fisica y/o degenerativa, como lesién
medular, esclerosis multiples, enfermedades reumaticas, u otras.

- Pasar, por lo menos, las dos semanas de puerperio.

- Tener un hijo o hija de 12 afios o menor.

- Haber pasado el embarazo, parto y crianza del nifio/a en Espanfa.
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- Accedido a participar voluntariamente de forma anénima tras leer la

hoja de informacion.

3.5.2. Criterios de exclusion

- Presentar discapacidad intelectual.

- Presentar discapacidad sensorial, como ceguera, hipoacusia u
otros.

3.6. Variables del estudio
Como variable principal se presenta el impacto de la discapacidad fisica
durante el embarazo y la crianza, y el papel de los servicios de asistencia
sociosanitarias, medido a través del cuestionario PMEQ, cuya descripcion

se puede consultar en el apartado 4.1. Descripcion del cuestionario original.

Ademas, se evaluaron una serie de variables secundarias a través de un

cuaderno de recogida de datos incluido en el cuestionario online.

3.6.1. Variables secundarias

- Edad (en afnos).

- Tipo de discapacidad fisica (diagndstico).

- Afos desde el diagndstico o la lesion (en afios).

- Afo del parto (afio).

- Numero de hijos/as y edad de cada hijo/a (en afios).

- Estado civil en el momento del embarazo/parto (casada / pareja de
hecho o estable / prefiere no responder).

- Nivel de educacion materna (estudios primarios / estudios
secundarios / estudios superiores)

- Situacion laboral en el momento del embarazo (trabajo a tiempo
completo / trabajo a tiempo parcial /sin empleo).

- Lugar de residencia.

- Unidad familiar (sola con su hijo/a / con su pareja e hijo/a / con
padres / otros).

- Participacion en grupos de apoyo y/o grupos de preparacién al parto
(si/no).
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3.7. Perfil de las participantes
En total, en la validacion preliminar se incluyeron un total de 45 mujeres
con algun tipo de discapacidad fisica, que eran madres de nifios o nifias de
12 afnos o menos. Todas ellas cumplieron con los criterios de inclusién
establecidos con anterioridad y participaron en el estudio de forma

voluntaria.

Como caracteristicas sociodemograficas y clinicas de las participantes
pudimos observar que presentaban como edad media 39,3 afios y la
mayoria de ellas reportaron esclerosis multiple, entre otros diagndsticos.
Estas mujeres presentaron mayormente un hijo/a, cuya edad media es de
5,9 afos, siendo de 3 meses de edad el menor de todos y de 12 afios el

mayor.

3.8. Metodologia estadistica

3.8.1. Justificacién del tamafio muestral
De acuerdo con lo expuesto en la bibliografia, se consider6 que un tamafo
minimo de 30 participantes era necesario para realizar una validacion
psicométrica preliminar de una herramienta de evaluacién®¢-%’. La muestra
del presente estudio es ligeramente superior, con una participacion final de

45 mujeres.

3.8.2. Analisis de datos

El analisis estadistico de los datos se realizé con el programa estadistico
IBM SPSS v.27 para Windows. Se realizé un analisis descriptivo para cada
item de los presentes en el cuestionario. Para las variables numéricas,
como la edad de las mujeres, la edad de diagnostico o el numero de hijos/as
y sus edades, se determino la media y desviacion tipica (DT). Sin embargo,
para las variables categoricas como el estado civil, los estudios o situacion
laboral de la madre, se establecio las frecuencias absolutas.

Para examinar la fiabilidad de la versidén espafiola del PMEQ, se exploro la
consistencia interna del cuestionario mediante el alfa de Cronbach,

considerando como aceptables valores mayores a 0,70%.
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3.9. Aspectos ético-legales
Al elaborar esta investigacion se consideraron y se garantizaran distintos
procedimientos éticos y legales.

En primer lugar, se conté con la autorizacién del Comité de Etica de
Investigacion Corufia — Ferrol (codigo 2021/020). Las investigadoras se
comprometieron a la adhesién a los convenios éticos y a las normas de
buena practica cinica, a la normativa actual sobre investigacion, proteccion
de datos y acceso a la historia clinica de acuerdo con la Ley 14/200744, de
investigacién biomédica; la Declaracion de Helsinki*® y el Convenio de
Oviedo*8. Durante todo el proceso de estudio se ha cumplido el Cadigo de
Etica de la Terapia Ocupacional de la World Federation of Occupational
Therapist (WFOT)*’.

La confidencialidad y la proteccion de intimidad de la informacion de las
participantes del estudio estuvo asegurada segun la Ley Organica 3/2018,
de 5 de diciembre, de Proteccion de Datos Personales y garantia de los
Derechos Digitales (LOPDGDD)*; el Real Decreto 1720/2007, de
Proteccion de Datos de caracter personal*® y el Reglamento general de
proteccidn de datos de la Union Europea (UE) 2016/619%°.

Todos los datos obtenidos tanto de las entrevistas como de las respuestas
al cuestionario fueron recogidos de forma anoénima, por lo que las
investigadoras no tuvieron acceso a la identidad de las participantes. Las
participantes colaboraron en el estudio de forma voluntaria. De forma
previa, se les informo sobre la finalidad del estudio mediante la hoja de
participacion a las participantes y se les aporté el enlace al Google Forms
para que pudiesen leer el cuestionario anteriormente y asi, poder resolver
posibles dudas acerca del mismo. Se ha contado con el consentimiento de
su participacidn voluntaria y andnima, al acceder ellas de forma directa a la

realizacion del cuestionario.

En ultimo lugar, se les informd sobre que, al finalizar el proyecto, se les
transmitirian a las participantes y a las asociaciones un resumen de los

resultados obtenidos del estudio.

29



Adaptacion transcultural y validacion preliminar del PMEQ en poblacion espafiola.

4. RESULTADOS

4.1.  Adaptacion transcultural
Como resultados de la adaptacion transcultural, nos encontramos con la
primera fase, la traduccion directa. El objetivo de esta fase era obtener 2
traducciones equivalentes a la original y no traducciones literales, como se

muestra en el ejemplo de la Tabla .

Tabla I: Ejemplo traduccion directa del item 3.

Texto original Years from diagnosis or harmful event
™ Afos desde el diagndstico o la lesion
T2 Anos desde el diagndstico o acontecimiento
perjudicial

Cada traductora envio a la investigadora su versién del PMEQ traducida al
castellano (T1 y T2) junto con el informe de traductor cubierto, donde
cuantificaron la dificultad percibida de la traduccion inicial de cada item vy
valoraron el mantenimiento del significado y su equivalencia con el item

original.

A partir de estas dos versiones traducidas, se dio paso a la segunda fase
donde ambas traductoras se reunieron junto a la investigadora y su
directora para proceder a realizar la conciliacion y sintesis de las

traducciones. En esta fase se fue revisando todos los items conjuntamente.

Previamente al consenso, en los items 3, 5, 7, 11, 15, 30, 31, 32, 33 y 36;
alguna de las autoras o ambas han mostrado una dificultad ligera o
moderada, puntuada con un 2, en su traduccién. En el resto de los items
no se aprecio dificultad. Con relacién a la equivalencia de la traduccion con
el item original podemos observar que los items 11, 15, 23, 32, 33 y 36 son
moderadamente equivalentes ya que por decision durante en el consenso
se prefiri6 modificar ligeramente el item para que fuese mejor comprendido
por la poblacion espafnola. En la Tabla Il se pueden observar diferentes
modalidades de consenso durante la reconciliacion y sintesis de las

traducciones.
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Tabla Il: Ejemplos de reconciliacién y sintesis de las traducciones.

item  Texto original

Traducciones

Revisidn y consenso

Membership of
support groups

7 and/or childbirth
preparation
groups

Have you and
your partner
used infertility
treatments?

26

Have you used
any particular aid
and / or furniture
to help you in
your maternal
activities?

36

T1: ;Participas o has
participado en grupos de apoyo
y/o grupos de preparacion al
parto?

T2: Participacion en grupos de
apoyo o grupos de preparacion
para el parto

T1: ;Tu pareja y tu habéis
utilizado tratamientos para la
esterilidad?

T2: ; Han recurrido su pareja y
usted a tratamientos para la
infertilidad?

T1: ¢ Has utilizado algun
producto de apoyo especifico
y/o modificacion del mobiliario
para ayudarte en las
actividades relacionadas con
la maternidad?

T2: ; Ha utilizado alguna
ayuda particular y/o mobiliario
que facilitara sus actividades
maternas?

Aceptacién consensuada:
T1-2: Participacién en
grupos de apoyo y/o
grupos de preparacion
para el parto

Sustitucion del término
“esterilidad” / “infertilidad”
por el término “fertilidad”:
T1-2: ; Habéis recurrido
tu parejay tu a
tratamientos de fertilidad?

Se afiadid terminologia
para mejor comprension:
T1-2: ; Has modificado tu
mobiliario/entorno y/o has
utilizado algun dispositivo
de apoyo para facilitar las
actividades relacionadas
con la maternidad?

Durante el consenso, cada traductora valor6 para cada item su dificultad y
equivalencia para la T1-2 final dentro del informe de los traductores. En
esta puntuacion encontramos que, para la gran parte de los items del
cuestionario, las traductoras no mostraron dificultad en el consenso de la
traduccidén, dando lugar a items conceptualmente equivalentes, tanto
semantica como conceptualmente. Unicamente los items 11, 15, 23, 32, 33
fueron valorados como moderadamente equivalentes respecto al item
original dado que fue necesario realizar pequefios cambios para que la
comprension en el idioma destino (castellano) fuera la 6ptima. Por ultimo,
el item 36 fue valorado en la puntuacién final con una dificultad
ligera/moderada en su traduccién junto con una equivalencia con el item
original moderada dado que fue necesario afadir nuevos términos para

mejorar la comprension para las participantes.
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Tras obtener la T1-2, versién del cuestionario consensuada, se dio paso a
la revision de la calidad de las traducciones por un comité de expertos. Para
ello, hubo un total de tres expertas (denominadas E1, E2 y E3) que
revisaron el documento y cumplimentaron la herramienta de calidad con las
propuestas de modificacion que vieron oportunas (para revisar documento
ir al Apéndice VI). En total hubo 5 reformulaciones (R) en el contenido de
los items 11, 12, 16, 23 y 28, como se pueden observar en la Tabla Ill.

Tabla Ill: Reformulacion por el comité de expertos.
item Reformulaciéon herramienta de calidad

T1-2: Antes del embarazo, ¢ utilizabas algun tipo de ayuda para moverte o
desplazarse?

11
R.: Antes del embarazo, ¢utilizabas algun tipo de ayuda para moverte o
desplazarte?
T1-2: ;Ha afectado tu embarazo de forma negativa al desempefio de tus
actividades cotidianas (alimentacion, vestirse y desvestirse, cuidado e higiene
12 personal, etc.)?

R.: ;Tu embarazo ha afectado de forma negativa al desempefio de tus
actividades cotidianas (alimentacion, vestirse y desvestirse, cuidado e higiene
personal, etc.)?

T1-2: Durante los primeros meses después del parto, ¢necesitaste la ayuda de
otras personas para llevar a cabo las actividades relacionadas con el cuidado del

16  bebe?

R.: Durante los primeros meses después del parto, ;necesitaste la ayuda de
otras personas para cuidar del bebé?

T1-2: Antes del embarazo, (creias que tu discapacidad podria afectar

negativamente a tu desempefio como madre?
23
R.: Antes del embarazo, ¢creias que tu discapacidad podria afectar

negativamente a tus habilidades para el desempefio como madre?

T1-2: En general, ;estas satisfecha con la forma en que gestionaste tu

38 postparto?
R.: En general, ¢ estas satisfecha con la forma en que gestionaste el periodo de

posparto?

La investigadora procedio a hacer los cambios sugeridos en el cuestionario
original para poder iniciar la cuarta fase, en la cual se realizaran las
entrevistas cognitivas con un total de cinco participantes, reclutadas desde
el cuestionario de Google Forms administrado mediante las asociaciones
colaboradoras. Se trataban de mujeres, madres de hijos/as menores de 12
afnos que tuviesen alguna condicion de salud fisica diagnosticada. Tres de
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las cinco mujeres estaba diagnosticada de esclerosis multiple, una de
sindrome de Sjogren y la ultima de artritis. Durante la entrevista, cada
participante fue revisando todos los items presentes en el cuestionario, iban
respondiendo a cada uno de ellos y comentaban su comprensibilidad. Por
otra parte, también se preguntd y se observo el tiempo estimado utilizado
para responder al cuestionario y ver si coincidia con el aproximado por la
investigadora. La realidad fue de un tiempo inferior por tres participantes,
confirmando que se cumplimentaba en diez minutos y coincidiendo con las

otras dos participantes, sobre unos quince minutos.

Finalmente, no hubo items que causasen algun tipo de incomprensibilidad
y las participantes refirieron que el cuestionario era sencillo y facil de
realizar. Asimismo, estas mujeres fueron colaborativas y explicaban
extensamente la situacién con su hijo/a. Por lo tanto, al finalizar el ensayo
de administracion a muestra de participantes, se obtuvo la prueba piloto

para la validacién preliminar.

4.2. Validacién psicométrica

4.2.1. Analisis descriptivo de los datos

Para la validacion preliminar, se dispuso a valorar las respuestas obtenidas
tras la prueba piloto. Este estudio cuenta con una muestra multicéntrica,
considerando respuestas de todo el territorio nacional. Hubo un total de 59
respuestas al cuestionario, sin embargo, tras comprobar sus respuestas,
unicamente fueron aprobadas 45 respuestas. Las 14 restantes se
rechazaron porque no cumplimentaban los criterios de inclusion para el
estudio. De ellas, 13 no fueron incluidas en el estudio debido a que sus
hijos/as tenian una edad superior a los 12 afios y la restante porque la
enfermedad fue diagnosticada a posteriori de su embarazo. En los
cuestionarios la tasa de respuesta fue del 100% debido a que para enviar
todas las respuestas se debia de responder a cada uno de los items.

Las caracteristicas de las participantes se pueden consultar en la Tabla IV.
La edad media de las 45 participantes fue de 39,3 afios cuyo rango oscilo
entre los 28 y 50 afnos. La mayoria de las mujeres (64,4%) tenian un unico
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hijo/a, cuya edad media era de 5,9 afos. El de menor edad se trataba de
un nifo/a de 3 meses. La mayor parte de las participantes estaba casada
(73,3%), tenian estudios superiores (75,6%), trabajaban a tiempo completo
en el momento del embarazo (71,1) y vivian con su pareja e hijo/a (91,1).
El entorno mas comun en el que residian era el urbano, siendo la ciudad
de A Coruna y Pontevedra donde mas tasa de respuesta hubo (40%). El
resto de las respuestas fue a nivel nacional provenientes de comunidades
como Madrid, Pais Vasco, Islas Baleares y Canarias, Andalucia y Castilla-

La mancha, entre otras autonomias.

En cuanto al diagndstico, gran parte de las participantes fueron
diagnosticadas de esclerosis multiple y/o de tipologia remitente-recurrente
(RR) siendo un total de 23 mujeres, seguido de 5 mujeres con lesion
medular. La variabilidad de diagnosticos fue de 14. La edad media con la
que fueron diagnosticadas fue de 26,1 afos.

Tabla IV: Caracteristicas sociodemograficas y clinicas de las 45 participantes.

Media (DT) N (%)

Edad 39,3 (5.4) -
Diagnostico

Esclerosis Multiple - 18 (40)
Esclerosis Multiple RR - 5(11,1)
Lesién Medular - 4(8,9)
Distrofia miotonica de Steinert - 2(4,4)
Paralisis braquial - 1(2,2)
Hemiparesia - 2(4,4)
Artroplastia de cadera - 1(2,2)
Atrofia Muscular espinal - 1(2,2)
Distrofia muscular de cinturas - 2(4,4)
Lupus - 1(2,2)
Sindrome de Sjoégren - 3(6,7)
Neuralgia del trigémino - 1(2,2)
Artritis idiopatica juvenil - 1(2,2)
Artritis reumatoide - 2(44)
Artritis y artrosis - 1(2,2)
Edad del diagnéstico 26,1 (9,1) -
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Afo del parto 2014,9 (3,9) -
Numero de hijos/as 1,4 (0,5)
Un hijo/a - 29 (64,4)
Dos hijos/as - 15 (33,3)
Tres hijos/as - 1(2,2)
Edad de hijos 5,7 (3,8) -
Estado civil
Casada - 33 (73,3)
Pareja de hecho o estable - 10 (22,2)
Prefiero no responder - 2(4,4)

Nivel de educacion

Estudios primarios - 1(2,2)
Estudios secundarios - 10 (22,2)
Estudios superiores - 34 (75,6)
Situacion laboral en el momento del embarazo
Trabajo a tiempo completo - 32 (71,1)
Trabajo a tiempo parcial - 5(11,1)
Sin empleo - 8(17,8)
Entorno en el que reside
Urbano - 28 (62,2)
Semiurbano - 10 (22,2)
Rural - 7 (15,6)
Unidad familiar
Sola con su hijo/a - 3(6,7)
Con su pareja e hijo/a - 41 (91,1)
Con sus padres y su hijo/a - 1(2,2)
Otra - 0

Participacion en grupos de apoyo y/o grupos de

preparacion al parto

Si 31 (68,9)
No 14 (31,1)

4.2.2. Fiabilidad
La consistencia interna del cuestionario fue calculada para toda la escala y
para sus subescalas. La version espafola del PMEQ, en general, mostré
buenos valores preliminares de consistencia interna (alfa de Cronbach =
0,821), con excepcion de la subescala de servicios y asistencia (alfa de
Cronbach = 0,622). Estos valores se pueden observar en la Tabla V.
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Tabla V: Alfa de Cronbach en las subescalas del PMEQ.

Alfa de Cronbach

Pregnancy and Motherhood Evaluation Questionnaire (PMEQ) 0,821
Manejo practico 0,895
Aspectos psicoldgicos 0,813
Servicios y asistencia 0,622

Se analizé la variacién en el alfa de Cronbach para cada subescala en caso
de eliminarse cada item. Las puntuaciones se encontraron en un rango
entre 0,551 y 0,902 (véase en la Tabla VI). Si los items eran eliminados de
forma individual, el coeficiente alfa no aumentaria significativamente. Todos
los items de la subescala de manejo practico que se incluyeron en el PMEQ
fueron considerados pertinentes, dado que, si se eliminaba uno de ellos, el
total del alfa de Cronbach disminuiria y, por lo tanto, también la consistencia
interna del instrumento. Sin embargo, si se eliminasen los items de las
subescalas de aspectos psicologicos y servicios y asistencia esta se veria
incrementada, pero el cuestionario careceria de significado ya que no
podria recoger todas las variables necesarias para evaluar el impacto del
manejo de la maternidad en la discapacidad fisica.

Tabla VI: Alfa de Cronbach si el item se ha eliminado.

Alfa de Cronbach de la
Item subescala si se elimina el
item

Manejo practico
Antes del embarazo, ¢cuanto afectaba tu
discapacidad fisica a tus actividades cotidianas

(alimentacion, vestirse y desvestirse, cuidado e 0,89
higiene personal, etc.)?

Antes del embarazo, ¢necesitabas la ayuda de
otras personas para llevar a cabo tus actividades

L . - . . 0,892
cotidianas (alimentacion, vestirse y desvestirse,
cuidado e higiene personal, etc.)?

Antes del embarazo, ¢cuanto afectaba tu 0.902
discapacidad a tu participacion social y/o laboral? ’

Antes del embarazo, ¢ utilizabas algun tipo de ayuda

0,897

para moverte o desplazarte?

¢ Tu embarazo ha afectado de forma negativa al 0885

desempefio de tus actividades cotidianas
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(alimentacion, vestirse y desvestirse, cuidado e
higiene personal, etc.)?

Durante el embarazo, ¢ has necesitado la ayuda de
otras personas para llevar a cabo tus actividades
cotidianas (alimentacion, vestirse y desvestirse,
cuidado e higiene personal, etc.)?

¢Ha afectado el embarazo de forma negativa a tu
participacion social y/o laboral?

Durante el embarazo, ¢decidiste utilizar algun tipo
de ayuda para moverte o desplazarte, o, en caso de
que ya las utilizaras, tuviste que cambiarlos o
modificarlos de alguna manera?

Durante los primeros meses después del parto,
¢ necesitaste la ayuda de otras personas para cuidar
del bebé?

Durante los primeros meses después del parto,
¢tuviste dificultades para alimentar a tu bebé?

Durante los primeros meses después del parto,
¢tuviste dificultades para bafar, cambiar los pafiales
y vestir a tu bebé?

Durante los primeros meses después del parto,
¢tuviste dificultades para mover, coger y llevar en
brazos a tu bebé?

Durante los primeros meses después del parto,
¢tuviste dificultades para atender con rapidez a tu
bebé por la noche?

Aspectos psicolégicos

Antes del embarazo, ¢considerabas que tu
discapacidad podia afectar a tus posibilidades de
quedarte embarazada y dar a luz?

Antes de quedarte embarazada, ¢ pensabas que un
embarazo podria afectar negativamente a tu
discapacidad?

Antes del embarazo, ¢creias que tu discapacidad
podria afectar negativamente a tus habilidades para
el desempefio como madre?

Servicios y asistencia

Antes del embarazo, ¢utilizabas algun método
anticonceptivo?

¢ Tuviste dificultades para quedarte embarazada?

¢ Habéis recurrido tu pareja y tu a tratamientos de
fertilidad?

¢Te resulto dificil encontrar un servicio de
ginecologia que estuviera preparado para atender a
una paciente con discapacidad fisica?

En general, jconsideras que los profesionales de la
salud tienen las habilidades y los conocimientos
necesarios para atender y monitorizar el embarazo de
una mujer con discapacidad fisica?

0,878

0,897

0,883

0,882

0,886

0,876

0,876

0,877

0,811

0,719

0,716

0,638
0,633
0,618

0,655

0,625
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¢Consideras que has recibido la suficiente
informacion acerca de tu embarazo, parto y 0,613
postparto?

Con respecto a la asistencia en el embarazo, ¢ crees
que tu discapacidad ha motivado la eleccién de cierto
tipo de pruebas de monitorizacion y/o pruebas
diagndsticas adicionales?

Con respecto a la asistencia durante el parto,
¢crees que tu discapacidad ha motivado la eleccién 0,573
de algun tipo especifico de parto?

¢ Tuviste dificultades para acceder a edificios y/o
servicios que deberian haberte proporcionado

0,565

asistencia o cuidado durante el periodo prenatal, 0,598
debido a la presencia de barreras arquitecténicas y/o
sociales?

¢ Experimentaste dificultades econdmicas 0,607

relacionadas con la asistencia de tu embarazo?

En general, ¢ estas satisfecha con la forma en que
gestionaste tu embarazo?

Los profesionales de la salud con los que has
tratado, ¢,te han proporcionado informacion acerca del 0,633
cuidado de bebés compatible con tu discapacidad?

¢Has modificado tu mobiliario/entorno y/o has
utilizado algun dispositivo de apoyo para facilitar las 0,551
actividades relacionadas con la maternidad?

¢ Has hecho algun cambio en la habitacion del bebé,
0 en cualquier otra estancia, con el fin de facilitar el

0,588

- ) 74
desempefio de las actividades relacionadas con la 0.5
maternidad?
En general, ¢ estas satisfecha con la forma en que 0582

gestionaste el periodo de postparto?

4.3. Analisis preliminar del impacto de la discapacidad fisica en la
maternidad

El estudio conté con una muestra pequefia para validar completamente el

instrumento. Sin embargo, se vio relevante afiadir un apartado mostrando

un analisis descriptivo de las caracteristicas de la muestra y de los

principales resultados observados en el cuestionario. Estos resultados se

pueden observar en funcion de las subescalas, en las figuras 2,3 y 4.

En la segunda subescala se profundizé acerca del manejo practico de la
maternidad relacionandolo con las actividades diarias de cuidado del hijo/a.
Los resultados mas resefables se pueden observar en los items 15y 19
relacionados con la necesidad de ayuda de otras personas para llevar a
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cabo las actividades cotidianas de la participante. La frecuencia de la
respuesta completamente ha aumentado de ser nula, antes al embarazo, a
un 6,9% durante el mismo, disminuyendo consigo la respuesta de en
absoluto. En la pregunta acerca de la participacion social y laboral de los
items 16 y 20, previamente al embarazo, el 62,2% manifesté que su
discapacidad fisica no afectaba a estas areas. Sin embargo, durante el
embarazo hubo un 6,7% de las participantes que nombraron que su
discapacidad afectaba completamente en esta participacién. Las mujeres
no requirieron de ayuda o generalmente poca ayuda de otras personas para
su desempeifo en actividades cotidianas (items 14 y 18), pero en los
primeros meses después del parto si la necesitaron para cuidar al bebé
(item 22), siendo un 6,7% de completa y mucha ayuda, un 20% de bastante
y un 33,3% de un poco de ayuda. En los items 24, 25 y 26 del periodo
postparto se aprecio que la mitad de las participantes aproximadamente no
tuvieron dificultades para bafar, cambiar los panales y vestir a su bebé,
tampoco para moverlo, cogerlo y llevarlo en brazos ni para atender con
rapidez a su bebé por la noche, siendo la otra mitad de mujeres un poco

dificil principalmente, seguido de bastante, completamente y con muchas

dificultades.
o 22 22 2.2
100% E 55 2,2 ﬁ .ﬁ. . # .g.;.
90% 44 89 44 44 6,7 111 :
80% 8,9 44 133 20 .

133
0% 37,8 26,7 = l

60%

50%

40%

30%

20%

10%

0%

ftem ftem fitem ftem fitem ftem fitem fitem item fitem fitem item item
14 15 16 17 18 19 20 21 22 23 24 25 26

m En absoluto Un poco M Bastante Mucho m Completamente

Figura 2: Resultados de la subescala de manejo practico del PMEQ.
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En la subescala de aspectos psicologicos en el periodo previo al embarazo,
la mayoria de las mujeres asociaban su discapacidad fisica con dificultades
para quedarse embarazada, siendo un 11,1% un pensamiento de dificultad
completa, el 42,2% creia que afectaria un poco a sus habilidades para el

desempefio como madre y el 24,4% mucho, asi como que su embarazo

empeoraria su discapacidad.

100%
o N

6,7

80%
70%
60%
50%
40%
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ftem 27 ftem 28 ftem 29
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100% ey

Figura 3: Resultados de la subescala de aspectos psicoldgicos del PMEQ.
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Figura 4: Resultados de la subescala de servicios y asistencia del PMEQ.
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Para la ultima subescala, se detectaron diferentes resultados pertinentes.
Un 13,3% de las mujeres les result6 completamente dificil encontrar un
servicio de ginecologia preparado para atenderlas (item 33). En el item 34
se puede observar que el 57,8% de las mujeres considera que existe una
carencia total o muy escasa de las habilidades y conocimientos para su
atencién y monitorizacién por parte de los profesionales. Unicamente el
24,4% de las mujeres consideraron que recibieron completamente la
suficiente informacién acerca de su embarazo, parto y postparto (item 35).
Relacionado con la asistencia en el embarazo y parto (items 36, 37 y 38),
el 17,8% creen que su discapacidad motivd completamente la eleccion de
un tipo de pruebas de monitorizacion y/o pruebas diagndsticas adicionales,
el 15,6% exponen que su discapacidad motivé completamente a la eleccion
especifica de su parto y mas de la mitad de las participantes expusieron
que los profesionales no les proporcionaron la informacion necesaria para
el cuidado de su bebé con su discapacidad. Un porcentaje ligeramente
superior a la mitad de las mujeres han modificado su mobiliario/entorno y/o
utilizaron algun dispositivo de apoyo para facilitar las actividades
maternales y cambiaron habitaciones de su domicilio. Sin embargo, el
44,45 de las madres estan completamente satisfechas de su gestion en el

periodo postparto.
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5. DISCUSION

Este estudio tuvo como objetivo describir el proceso de adaptacion
transcultural y validacion psicométrica preliminar del PMEQ al castellano.
La literatura existente sobre este tema es muy limitada. Ademas, no existen
herramientas estandarizadas de evaluacion que ayuden a los profesionales
de las ciencias de la salud a colaborar con las mujeres que desean ser
madres y ayudarlas durante su periodo prenatal, embarazo y postparto. El
PMEQ se trata del unico instrumento para medir el impacto de la
discapacidad fisica en el manejo de la maternidad durante el embarazo y
parto validado preliminarmente en Espania.

5.1. Adaptacién transcultural

El cuestionario PMEQ fue traducido por primera vez al castellano y durante
Su proceso, se asegurd la equivalencia transcultural en la poblacion
espafnola. Las fases que orientaron el estudio fueron expuestas siguiendo
las recomendaciones internacionales ya explicadas. Epstein et al.
describen que la doble traduccion, el consenso y el comité de expertos es
suficiente para realizar una correcta adaptacion transcultural, ya que la
retrotraduccion, aunque es recomendada, no es estrictamente necesaria y

se pueden obtener adaptaciones equivalentes sin realizar este paso.

En primer lugar, tras las traducciones y su consenso se obtuvo una version
del cuestionario mejorada y con un contenido adaptado a la poblacion de
destino para que los items no muestren diferencias linguisticas ni
culturales®4°. En las traducciones iniciales, la traductora no terapeuta
ocupacional mostré una mayor dificultad a la hora de traducir algunos de
los términos por su falta de cercania con el ambito de la Terapia
Ocupacional. Sin embargo, no hubo dificultades significantes en esta
primera fase. Durante el consenso se pudo observar que la T1 presentaba
términos mas propios y técnicos de la disciplina y la T2 no conocia algunos
de los términos, por lo tanto, para esos casos hizo traducciones literales.
La fase de consenso permitio realizar un debate entre las traductoras, la
investigadora y su directora del trabajo para seleccionar el resultado de
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cada item, reformulando y sintetizandolos para que fuesen mas familiares

a las mujeres destino.

Esto puede observarse en los items del subapartado del manejo practico
donde el término Activities of Daily Life fue denominado por la T1 como
“actividades de la vida diaria” y la T2 como “actividades cotidianas”.
Finalmente se consensud este ultimo término por su cercania a las madres
de destino. El primer término es correcto, pero es mas familiar dentro de la
disciplina de la Terapia Ocupacional. Sucede algo similar en los items 12,
23y 37, pero en este caso se selecciono la version de la T1 con el término
‘desempefo” en lugar de “desarrollo” y “capacidad”. Otras modificaciones
consensuadas en la terminologia son: la decision de “alimentar” (T1),
“atender con rapidez” (T2); en vez de “dar de comer” (T2) en el item 17,
“atender de forma rapida” (T1) del item 20 consecutivamente. Los cambios
de los items 11, 15, 23, 32, 33 y 36 son moderadamente equivalentes al
cuestionario original puesto que se necesitaba cambiar la terminologia para
que el significado no se viese alterado, adaptandolo al lenguaje castellano
y propio de esta cultura. Estos cambios fueron: “ayudas de movilidad” (T2),
“afectar negativamente” (T1), “acceder a los edificios” (T1, T2), “asistencia
durante tu periodo prenatal” (T2) y la T1 “has utilizado algun producto de
apoyo especifico y/o modificacion del mobiliario” y T2 “Ha utilizado alguna
ayuda particular y/o mobiliario” ; por “ayuda para moverte o desplazarte”
(T1 con cambios en el pronombre personal) de los items 11 y 15, “tener
consecuencias negativas” (T2) del item 22, “acceder a servicios y/o
edificios (T1-2), “asistencia de tu embarazo” (T1) y “has modificado tu

mobiliario/entorno y/o has utilizado algun dispositivo de apoyo” (T1-2).

El resto de los cambios son poco significativos donde se consensuaron las

[P l]

preposiciones, la adicion de “y/o0” en lugar de la conjuncién “0”, suprimir o
afnadir la “s” del plural, el pronombre posesivo “su” por “tu” y el cambio del
sujeto correspondiente a ese pronombre para tener una version del

cuestionario menos formal y mas amigable con las madres.
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En segundo lugar, el comité de expertos mostré buenos resultados tras el
primer consenso, dado que unicamente hubo 5 reformulaciones de los 48
items. Dos de ellas fueron cambios pequefios de terminologia, otros dos
items fueron propuestos para que fuesen sintetizados y el ultimo, por la
presencia de una errata durante el consenso, como se pueden observar en

el Apéndice VI.

En tercer lugar, las cinco mujeres que participaron en las entrevistas
cognitivas informaron de la inexistencia de dificultades gramaticales y
culturales en el cuestionario, exponiendo la sencillez en su
cumplimentacion y su interés por participar en este estudio. Por lo tanto, no

fue necesario realizar cambios en el contenido tras esta fase.

Por ultimo, con relacién a los items que presenta el cuestionario, podemos
observar que el cuestionario original, la traduccion y adaptacion expuesta
no contempla como opcion en el item 5 “estado civil en el momento del
embarazo/parto” el ser madre soltera. Muestra la opcidén de seleccién de
‘prefiero no responder”’, por lo tanto, 2 de las participantes que lo
seleccionaron puede que fuesen por ser madres solteras. Por ello seria

importante incluir esta opcién en la validacion final.

Al analizar las respuestas del cuestionario se percibié que las participantes
tuvieron dificultades en el item de “afios desde el diagnostico”. Algunas de
ellas respondieron correctamente, exponiendo los afos que pasaron desde
que fueron diagnosticadas, pero otras participantes indicaron el afio de
diagnaostico en su lugar. Durante las entrevistas cognitivas, ninguna de las

mujeres aprecio esta posible confusion en el item.

La facilidad en la adaptacion transcultural puede deberse a la similitud
cultural y poblacional entre el pais de origen del cuestionario y el presente.
Ambos son paises pertenecientes a Europa y son semejantes en los
patrones de conducta y comportamientos sociales. El proceso de
reconciliacion y sintesis de ambas traducciones a una version consensuada
permitié obtener una versién linguistica y semanticamente adaptada a la

poblacién de destino, mientras se aseguraba una equivalencia conceptual
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gracias a la participacion de las dos traductoras, dos perfiles profesionales
diferentes pero complementarios. El proceso que se ha seguido ya ha sido
destacado en otros estudios que comparten objetivos similares al presente,
pero pertenecientes a otras tematicas.

5.2. Validacién psicométrica
Esta investigacion se trata del primer estudio de validacién que se realiza
para el cuestionario PMEQ en la poblacion espafiola. Durante el analisis de
los datos de la validacién psicométrica se pudo observar que los criterios
de fiabilidad del instrumento mostraron resultados fiables al presentar una
optima consistencia interna entre los elementos. El valor del alfa de
Cronbach para la escala general es de 0,821, presentando valores
cercanos para las dos primeras subescalas y en la ultima subescala es
superior a 0,6. A modo general, el alfa de Cronbach de cada subescala no

mejoraba significativamente al eliminar ningun item.

Es importante destacar los valores de consistencia interna, que son
ligeramente superiores en el presente estudio respecto al cuestionario
original, cuyo valor de consistencia interna global es de 0,812. La diferencia
del valor de fiabilidad apreciada en la ultima subescala respecto a la total
también es mayor que en el PMEQ original, como se puede visualizar en la
comparativa de valores entre ambas versiones de la Tabla VII. Los valores
de consistencia interna de los items pertenecientes a subescala de “manejo
practico” y “aspectos psicologicos” son muy similares para el presente
estudio y el original. Al igual que en la version original, a pesar del descenso
del valor de consistencia interna de la subescala de “servicios y asistencia”,
se vio pertinente mantenerla en el cuestionario para obtener informacion
relevante y completa de sus participantes sobre la tematica global del

cuestionario.
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Tabla VII: Alfa de Cronbach en PMEQ original y espafol.

Alfa de Cronbach en Alfa de Cronbach en
PMEQ original PMEQ castellano
Pregnancy and Motherhood
Evaluation Questionnaire 0,812 0,821
(PMEQ)

Manejo practico 0,879 0,895
Aspectos psicolégicos 0,775 0,813
Servicios y asistencia 0,592 0,622

El numero de participantes que reclutaron en el estudio original se trata de
una muestra de 35 mujeres. Este estudio cuenta con un ligero incremento
en el tamano de muestra, contando con 45 participantes. Ambos estudios
cuentan con un numero de participantes limitado, pero suficiente para esta

validacion preliminar.

En resumen, se han obtenido unos valores prometedores de fiabilidad
preliminar del cuestionario PMEQ para evaluar el impacto de la maternidad
en las madres con discapacidad fisica. Esto permitira continuar con la
realizacion de la validacién psicométrica de la escala en posteriores

estudios.

5.3. Impacto de la discapacidad fisica en la maternidad
A pesar de que la finalidad del estudio no fue de evaluar y medir el impacto
de la discapacidad fisica en la maternidad de madres de hijos/as menores
a 12 afos, se han obtenido unos resultados consistentes con los obtenidos
en el estudio original de 2020°%°.

Respecto a la primera subescala que abarca las caracteristicas
sociodemograficas, podemos observar que unicamente 3 de las 45 mujeres
conviven solas con su hijo/a. El resto de las mujeres conviven con su pareja
o con otros familiares como sus padres, pudiendo repercutir en los
resultados con un porcentaje menor de dificultad debido a la presencia de
apoyos durante todo el proceso maternal. Como se muestra en la figura 2,
gran porcentaje de las mujeres (71,1%) han requerido ayuda de terceras
personas para cuidar a su bebé durante los primeros meses después del

parto, sin embargo, en el estudio original este porcentaje era ligeramente
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superior siendo un 81%. En el caso de las mujeres que vivian solas, sus
ayudas diarias serian inferiores y en funcion del numero de hijos/as su
desempefio maternal podra complicarse en gran medida ante la ausencia

de apoyos®'52,

La mayoria de las participantes han tenido dificultades, en diferentes
medidas, para desarrollar las actividades relacionadas con el cuidado
maternal. Tras el postparto, la principal dificultad expuesta fue la actividad
de bafar, cambiar panales y vestir al bebé (en el 51,1% de las
participantes); seguida de la tarea de mover, coger y llevar en brazos al
bebé (48,9% de la muestra); la asistencia nocturna (42,2% de la muestra)
y, por ultimo, la actividad mas sencilla se tratd de la alimentacion del bebée,
puesto que solo presentaron dificultades en el 20% de las mujeres. En el
estudio original estos porcentajes son superiores siendo de un 75%, 78%,
69% y 61% consecutivamente. Estas actividades resultaron ser las mas
complicadas para las participantes del estudio, y segun otros articulos se
confirma*2351.53 donde afiaden otras actividades implicadas como es el
controlar a su hijo/a en espacios abiertos, las relacionadas con las
funciones neuromusculoesqueléticas o la movilidad personal, que explica
la falta de sensibilidad y fuerza durante la tarea de movilidad del bebé o
problemas relacionados con el dolor propio. Estas tareas suelen ser mas
llevaderas cuando se presentan apoyos informales (pareja, familia, etc.),
repartiéndose las tareas, recibiendo consejos y compartiendo experiencias
agradables con ellos®'%2.

Que aparezcan dificultades durante el desarrollo de las actividades
maternales no esta relacionado con el grado de capacidad para realizarlas.
En algunas madres surgen estrategias de crianza adaptativa durante este
proceso que da lugar a la resolucion de dichas dificultades, facilitando sus
tareas®. Como expone el estudio original, seria importante evaluar estos
mismos items en madres sin discapacidades, debido a que seguramente
habria cifras similares de dificultad en algunas de las tareas valoradas
durante el cuestionario®’, donde también tomaran medidas de

compensacion®. Esta herramienta se trata de un autoinforme en el que
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influira la autopercepcion de cada persona. Este no mide la capacidad de
desarrollo en las tareas maternales, para ello se requeriria la evaluacion

por un experto mediante la observacion directa®.

Con relacion a la subescala de aspectos psicologicos, que se puede
observar en la figura 3, los resultados de este estudio han sido inferiores
en los items 27 y 29 respecto al articulo original. Estos abordan el periodo
prenatal y tratan sobre si consideraban que su discapacidad afectaba a las
posibilidades de quedarse embarazada y dar a luz y si esta pudiese afectar
negativamente a sus habilidades maternales. En este caso, el porcentaje
de mujeres para el item 27 es de un 62,2% frente a un 67% del primer
estudio y para el item 29, de un 55,6% frente a 63%. Por lo tanto, estos
resultados muestran que las mujeres han dudado de la posibilidad de ser
madre con una discapacidad fisica y su percepcion ha sido negativa antes
de iniciar este proceso. Sin embargo, la muestra de mujeres que pensaba
que su embarazo afectaria de forma negativa a su discapacidad fue de un
71,1% en la poblacion espafola. Este porcentaje supera al de la poblacion
italiana, que es de un 56%. Podemos observar que las madres espafolas
creian que su embarazo afectaria mas a su discapacidad que esta a su
proceso maternal respecto a las madres italianas. Ante la falta de
informacion que se les presta y la continua referencia desde nifias de que
no son capaces y no podran ser madres, ellas tienen unas bajas
expectativas sobre sus habilidades y su posibilidad de ser madre. Tras dar
el paso, ellas mismas exponen que su autopercepcion ha cambiado a
positivo valorando mayormente su cuerpo (por ser creador de vida). Ser
madre significO ser considerada como persona adulta y recuperaron su

género perdido®3.

El aspecto de sus bajas expectativas hacia la oportunidad de tomar la
decision de ser madres esta relacionado con los servicios de salud
recibidos y la asistencia. Esto pertenece a la cuarta subescala, cuyos datos
se pueden observar en la figura 4. El porcentaje de mujeres al que le resulté
dificil encontrar un servicio ginecoldgico para atenderlas (item 33) fue

inferior a la mitad, con un 33,3%, y el 26,7% tuvieron dificultades debido a
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barreras arquitectdnicas y/o sociales para acceder a edificios y/o servicios
de asistencia (item 38). Este porcentaje es bastante pequefio en
comparacion con otras dificultades existentes. No obstante, seria
interesante conocer si se trata de un servicio publico o privado y a pesar
del bajo porcentaje, sigue siendo muy elevado, confirmando los resultados
obtenidos en otros estudios®>°® y que debera ser replanteado por parte de
los servicios de atencion a la poblacion para eliminar estas barreras y
dificultades existentes. Las percepciones de las participantes con relacion
a los servicios de salud recibidos durante el proceso de embarazo, parto y
postparto han sido bastante negativos (items 34,35y 41). El 68,9% de las
mujeres (64% en el estudio original) consideran que los profesionales
carecen de habilidades y conocimientos para atenderlas y seguir su
embarazo, asi como el 17,8% (11% en el primer estudio) consideran que
no han recibido la suficiente informacidén durante este periodo y el 46,7%
(39% del estudio anterior) declaran que los profesionales de la salud con
los que han tratado no les han proporcionado informaciéon acerca del
cuidado de bebés compatible con su discapacidad. Esta informacion
confirma la de estudios previos®'%%56.57 que reportan que son las propias
mujeres las que tienen que informarse por cuenta propia para garantizar su
transicion ocupacional y colaborar con otros padres con discapacidades
para informarse de forma conjunta®6. Algunos profesionales contintian
informando erroneamente sin satisfacer las necesidades de estas
madres'®2%, En algunos casos, incluso, se reportan faltas de respeto, abuso
y presion a estas mujeres para que no sean madres y cuestionan como

desarrollaran los cuidados de su bebé51:55.57,

El item 36 ha sido considerado positivamente por 2 de las 5 entrevistadas
en la cuarta fase, dado que consideran que al ser una mujer con
discapacidad sera éptimo que les hagan pruebas adicionales para evaluar
Su proceso, siendo la muestra de mujeres que cree que su discapacidad
motivd a la eleccion de estas pruebas de un 64,4%. En el item 37, el 51,1%
considero que su discapacidad motivo a la eleccion de un parto especifico,
priorizando la cesarea. Seria importante conocer si han tenido opcién de
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escoger que parto deseaban tener o si la decision ya fue tomada
directamente por los médicos, como puede observarse que sucede en otros

estudios®>1.

En general podemos observar que apenas hubo participantes que
experimentasen dificultades econdmicas relacionadas con la asistencia a
su embarazo (22,2%). El hecho de que sigan existiendo mujeres con
limitaciones econdmicas en una muestra pequefa como la de este estudio
con 45 personas, indica que no hay las suficientes ayudas para apoyar a

estas mujeres durante esta asistencia.

Con relacion a los items 42 y 43, que preguntan sobre la modificacién o
cambio en el entorno/mobiliario y el uso de dispositivos de apoyo para
facilitar el desempeino maternal, el 57,8% y 64,4% confirman dichos
cambios. No obstante, estos aspectos son muy comunes en otras madres
sin discapacidad, siendo bastante habitual la modificacion de estancias
para facilitar y mejorar la comodidad de la atencién del bebé®.

Por ultimo, es importante mencionar el alto grado de satisfaccion de las
mujeres sobre la gestidn de su embarazo y periodo postparto, siendo de un
95,6% y de un 97,8% consecutivamente. Esto indica que a pesar de las
dificultades que puedan existir, la percepcion de estas madres supera a los
estereotipos sociales, confirmando que son capaces de criar a un hijo/a y
atenderlo de forma efectiva. Las mujeres participantes de articulos
similares tuvieron las mismas sensaciones®’ y exponen que “es lo mejor

que les ha pasado” para describir las experiencias de tener un hijo/as®.

Por lo tanto, como principales resultados del estudio se confirma la
existencia de impacto de la discapacidad fisica en el embarazo y la
maternidad. Existen dificultades en la realizacién de ocupaciones diarias
durante el periodo prenatal, parto y postparto que iran variando,
incrementandose o descendiendo, en funcidn de la persona, sus ayudas y

apoyos y sobre el tipo de discapacidad que presente. Se sostiene la falta
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de conocimiento en este ambito por los profesionales sanitarios, donde las
percepciones de las mujeres se veran influidas por las recomendaciones,
el trato y la informacién que se les proporciona, dando lugar a malos
resultados en la realidad de la maternidad?'-2455,

Estos estudios permiten replantear y corroborar los estereotipos y
discriminaciones existentes comentados al inicio de estudio’3%8. Estas
mujeres pueden ser madres independientes, ya que los resultados lo
demuestran, pero durante su proceso tendran que esforzarse mucho para
convencer a la poblacion de que son madres competentes®?. Sera mas
sencillo para ellas ante la presencia de ayudas de otras personas (formales
e informales), pero no indispensable para realizarlo de forma
independiente. Muchas mujeres tuvieron un proceso inicial de planificacion
y organizacion del proceso a la llegada del bebé%', donde sera
indispensable que estén bien informadas previamente. Por otra parte,
dependiendo de la familia y su cultura, los cuidados del hogar también
recaeran sobre la madre, incrementando las dificultades maternales ya

existentes.

Esta herramienta aporta evidencia sobre una tematica con tan poca
investigacion y proporciona nueva informacion que dara visibilidad a estas
mujeres. El PMEQ fue elaborado por una terapeuta ocupacional italiana, y
ha sido validado preliminarmente en Espafia, donde apenas hay literatura
que presente una muestra poblacional en esta cultura, por ello, puede ser
relevante para su uso entre los profesionales de la disciplina de TO, asi
como en otras como enfermeria o medicina. Este cuestionario puede
suponer la creacion de protocolos y guias de atencién a las mujeres con
diversidad funcional fisica que desean ser madres, fomentando Ia
necesidad de formacion y ampliacion de conocimientos de los profesionales
sociosanitarios para garantizar una asistencia 6ptima. Ademas, tras revisar
los resultados de la validacion total del PMEQ, se puede promover la
creacion y disefio de programas de planificacion familiar. Estos programas
consideraran las necesidades individuales en funcidén de la condicion de

salud para crear fuentes de informacion y orientacién en la asistencia de
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estas mujeres, incluyendo las ayudas formales para el cuidado de los
hijos/as (financiacion y/o cuidadores). Con este conocimiento, se
potenciara el cambio social y personal junto al empoderamiento de las
mujeres, logrando una autogestion de su contexto personal, superando las
barreras existentes y desafiando los estereotipos y la opresion para afirmar

su derecho a tener y criar hijos/as.

5.4. Limitaciones y futuras lineas de investigacion

Entre las limitaciones de este estudio, destacan diferentes aspectos que se
consideran necesarios de realizar en futuras investigaciones. Una de las
limitaciones fue el tener que hacer las entrevistas cognitivas de la cuarta
fase de la adaptacion transcultural de forma online, dada la situacién actual.
Se espera que en proximas investigaciones la autora principal pueda poner
en practica el ensayo de administracion a una muestra de participantes
dado que la presencialidad aporta una mayor informacion.

Por otra parte, no se ha podido establecer la validez total del PMEQ debido
al tamafo muestral. Futuros estudios deberan contar con un numero mayor
de participantes para poder calcular la validez del cuestionario PMEQ en
poblacidn espafola, permitiendo calcular la viabilidad; la fiabilidad (la
consistencia interna y la estabilidad temporal), la sensibilidad y la validez
de contenido y de constructo. Esto permitira el uso del instrumento entre
los profesionales de las ciencias de la salud.

Como otra limitacién se recoge que este estudio no abarca todas las
condiciones de salud que diagnostican a las mujeres como discapacidad
fisica. En proximos estudios deberia tenerse en consideracion esta
limitacion para la validacién del PMEQ. De la misma forma que haya un
numero similar de participantes en funciéon de su diagnostico para poder
medir el impacto por igual para todas las mujeres con diversidad funcional
fisica. Aspecto que tener en consideracion para la proxima validacion
psicométrica del instrumento que permitira evaluar las principales
dificultades en grupos homogéneos y para determinar sus necesidades

especificas. Seria de interés continuar este estudio en un grupo poblacional
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donde se incluyan personas con discapacidades intelectuales o
sensoriales. Como futura linea de investigacion se propondria hacer un
estudio a mujeres sin discapacidades con la finalidad de comparar los datos
con los obtenidos mediante este estudio.

Otra consideracion es la de incluir en el cuestionario algunas preguntas
abiertas para que las participantes puedan hacer comentarios adicionales,
pudiendo indicar por ejemplo en los items 33, 34 y 35, donde la mujer podria
exponer los “puntos fuertes”, “puntos débiles” y “aspectos de mejora” sobre
los profesionales y servicios que les brindan atencién y apoyo. Asimismo,

anadir la variable “soltera” para el item sociodemografico de estado civil.

La validacion preliminar del cuestionario se ha realizado exclusivamente en
el ambito asociativo, por lo tanto, en futuros estudios podria aportarse
nuevos datos de diferentes ambitos de estudios, como el entorno
hospitalario.
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6. CONCLUSIONES
Con relacién a los objetivos planteados al inicio del estudio, podemos

extraer las siguientes conclusiones:

- Contamos con una version adaptada culturalmente del PMEQ para
su uso en el contexto espafol. Se han seguido las directrices
marcadas por la literatura internacional consiguiendo una
adaptacion idiomatica, cultural y con una equivalencia semantica
con respecto al cuestionario original.

- Se determinaron las propiedades psicométricas de fiabilidad de la
version preliminar en castellano del cuestionario, obteniendo una
alta consistencia interna con un alfa de Cronbach de 0,821 para el
cuestionario general. Concluyendo que el cuestionario es fiable y
consistente.

- Se han explorado las dificultades y barreras durante el embarazo y
la maternidad de las mujeres con discapacidad fisica encontrando
como principales dificultades las relacionadas con los cuidados del
bebé en los primeros meses después del parto (higiene, movilidad y
asistencia nocturna) y el impacto de la discapacidad fisica para la
realizacion de actividades cotidianas en el periodo prenatal y durante
el embarazo.

- La apreciacion inicial del proceso maternal de las mujeres ha sido
negativa y en cuanto a los servicios de salud recibidos durante el
embarazo parto y postparto, afectando negativamente a sus
percepciones sobre el desempefio de actividades maternales a
causa de la falta de habilidades y conocimientos por parte de los
profesionales.
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9. APENDICES

Apéndice I: Lista de abreviaturas

AIVD
AVD
CDPD

CEl
CERMI
CIF

DT

OoMS

PMEQ

TO
WFOT

Actividades instrumentales de la vida diaria
Actividades de la vida diaria

Convencion sobre los Derechos de las Personas con

Discapacidad

Comité de Etica de Investigacion Corufia — Ferrol
Comité Espanol de Representantes con Discapacidad
Clasificacion Internacional del Funcionamiento
Desviaciéon Tipica

Experta

Organizacion Mundial de la Salud

Cuestionario de evaluacién del embarazo y la maternidad
Reformulacion

Traduccion

Terapia Ocupacional

World Federation of Occupational Therapist
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Apéndice II: Pregnancy and Motherhood Evaluation Questionnaire

Demographic characteristics
Diagnosis
Number of children:

1 children
2 children
3 children

Marital status at the time of pregnancy/birth

Marriage
Civil partnership

| don’t want to answer
Employment at the time of pregnancy
Full-time job
Part-time job
Unemployed

Membership of support groups and/or childbirth preparation groups

Yes
No

Practical management

Before pregnancy, how much did your disability affect Activities of Daily
Life (nutrition, un/dressing, personal care and hygiene etc.)?

Before pregnancy, did you used to need the help of someone to carry out
Activities of Daily Life (nutrition, un/dressing, personal care and hygiene
etc.)?

Before pregnancy, how much did your disability affect your social and / or

work participation?
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Before pregnancy, did you used to use mobility aids?

Did pregnancy negatively affect your ability to carry out Activities of Daily
Life (nutrition, un/dressing, personal care and hygiene etc.)?

During pregnancy, did you used to need the help of someone to carry out
Activities of Daily Life (nutrition, un/dressing, personal care and hygiene
etc.)?

Did pregnancy negatively affect your social and / or work participation?
During pregnancy, did you decide to use a mobility aids or, if you were
already using them, did you have to change or modify them in any way?
In the first months after childbirth, did you need someone’s help to do baby
care activities?

In the first months after childbirth, did you had difficulties feeding your
child?

In the first months after childbirth, did you had difficulties washing,
diapering and dressing your child?

In the first months after childbirth, did you had difficulties in lifting, moving
and / or carrying your child?

In the first months after childbirth, did you had difficulties in promptly
assisting your child during the night?

Psychologicalaspect
Before pregnancy, did you think your disability could affect your chances
of getting pregnant and giving birth?
Before getting pregnant, did you think pregnancy could negatively affect
your disability?
Before pregnancy, did you believe that your disability could negatively

affect your maternal skills?

Services and Assistance
Before pregnancy, did you used to use contraceptives?
Did you have difficulty getting pregnant?
Have you and your partner used infertility treatments?
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Did you find it difficult to find an obstetrics department that was prepared
for the care of a patient with a physical disability?

In general, do you think that health professionals have adequate skills and
knowledge to follow and assist a woman with physical disability during
pregnancy?

Do you think you have received enough information about your pregnancy,
childbirth and postpartum period?

Regarding pregnancy assistance, do you think your disability has led to
the choice of certain types of controls and / or additional diagnostic tests?
Regarding labor and delivery assistance, do you think your disability has
led to the choice of a specific type of labor or delivery?

Did you have difficulties accessing buildings that should have provided
you care and assistance during prenatal period, due to the presence of
architectural and / or social barriers?

Did you experience financial difficulties regarding your assistance

during pregnancy?

Are you overall satisfied with the way you managed your pregnancy
period?

Health professionals you have met have been able to provide information
about baby care and assistance, compatibly with your disability?

Have you used any particular aid and / or furniture to help you in your
maternal activities?

Have you made any special changes to your child’s room or to any other
room in your home, so that you can better manage maternal activities?

Are you overall satisfied with the way you managed post-partum period?
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Apéndice lll: Questionario sull'esperienza della Gravidanza e della
Maternita

Pregnancy and Motherhood Evaluation Questionnaire in Women with
Physical Disabilities: Questionario sull'esperienza della Gravidanza e della
Maternita nelle donne con Disabilita Fisica.

Tesi di Laurea in Terapia Occupazionale

Salve a tutti! Mi chiamo Francesca ¢ sono una studentessa del Corso di Laurca in Terapia
Occupazionale presso 'Universita La Sapienza di Roma.

Per la mia tesi di laurea ho deciso di realizzare un questionario (completamente anonimo) che ha
I'obiettivo di valutare il grado di autonomia effettivamente raggiunto da donne con
disabilita fisica nel loro periodo di Gravidanza ¢ di Maternita, andando quindi ad
evidenziare le eventuali difficolta niscontrate al fine di proporre un efficace intervento di Terapia
Occupazionale.

Il questionario ¢ rivolto alle seguenti persone:

- Donne con disabilita fisica di qualsiasi genere (lesione spinale, sclerosi multipla, SLA, spina bifida,
necuropatie etc.):

- Donne con disabilita fisica presente al momento della gravidanza e del parto;

- Donne che hanno dato alla luce un bambino da qui a 10 anni fa.

Ringrazio anticipatamente tutte coloro che vorranno dare una mano nella realizzazione della mia tesi!

Francesca Panuccio
N. Matncola: 1750105

Universita degh Studh ds Roma “La Sapienza™
Facolta di Medicina ¢ Odontosatnia
Corso di Laurea in Terapia Occupazzonale (Polichnico Umberto 1)

AA 20182019
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Pregnancy and Motherhood Evaluation Questionnaire in Women with
Physical Disabilities

INFORMAZIONI DEMOGRAFICHE

Nome:
Eta:
Diagnosi:

Anni dalla diagnosi o dall’evento lesivo:

INFORMAZIONI INTRODUTTIVE

1. Numero di figh e loro eta attuale:

ro

Stato civile al momento della gravidanza/nascita: o Matrimonio o Convivenza
o Divorzio o Stato libero
o Non desidero specificare

3. Eventuale occupazione al momento della gravidanza: o Full-time
o Part-time
o Disoccupato

4. Appartenenza a gruppi di sostegno e/o preparazione alla gravidanza e al parto:
oSi oNo

INFORMAZIONI SUL PERIODO PRECEDENTE LA GRAVIDANZA
Gestione pratica

. Prima della gravidanza, quanto la tua disabilita influenzava le attivita di vita
quotidiana (alimentazione, s/vestizione, cura ed igiene personale etc.)?

0 Perniente o Poco 0 Abbastanza o Molto o Del tutto

2. Prima della gravidanza, necessitavi dell’aiuto di qualcuno per lo svolgimento
delle attivita di vita quotidiana (alimentazione, s/vestizione, cura ed igiene
personale etc.)?

o Perniente o0 Poco o Abbastanza o Molto o Del tutto
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3. Prima della gravidanza, quanto la tua disabilita influenzava la tua partecipazione
sociale e/o lavorativa?

o Perniente ©o Poco 0 Abbastanza o Molto o Del tutto

4. Prima della gravidanza, facevi uso di ausili per la mobilita?
o Perniente 0D Poco o0 Abbastanza o Molto o Del tutto
Aspetto psicologico
5. Prima della gravidanza, credevi che la tua disabilita potesse influenzare le tue
possibilita di rimanere incinta e di dare alla luce un bambino (difficolta nel
rimanere incinta, difficolta nel momento del parto etc.)?

o Perniente ©Poco o0 Abbastanza o Molto o Del tutto

6. Prima di rimanere incinta, credevi che la gravidanza potesse influire
negativamente sulla tua disabilita?

o Perniente ©Poco o Abbastanza o Molto o Del tutto

7. Prima della gravidanza, credevi che la tua disabilita potesse influenzare
negativamente le tue abilita di assistenza e cura del neonato?

o Perniente ©Poco o0 Abbastanza o Molto o Del tutto

Servizi e assistenza
8. Prima della gravidanza, facevi uso di contraccettivi?
o Perniente ©Poco o0 Abbastanza o Molto o Del tutto
s SE Si_. quanto la tua disabilita ha influenzato la scelta di assumere dei
contraccettivi?

o Perniente ©Poco o0 Abbastanza o Molto o Del tutto

9. Hai avuto difficolta a rimanere incinta?

o Perniente ©Poco o0 Abbastanza o Molto o Del tutto
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10. Tu e il tuo partner avete fatto ricorso a trattamenti per |'infertilita (medicinali,
tecniche di procreazione assistita etc.)?

o Perniente o0 Poco o0 Abbastanza o Molto o Del tutto

= SE Si, quanto questi trattamenti sono risultati dispendiosi a livello
economico?

o Perniente ©Poco 0 Abbastanza o Molto o Del tutto

INFORMAZIONI SUL PERIODO DELLA GRAVIDANZA

Gestione pratica

1. La gravidanza ha influito negativamente sulla tua capacita di svolgere le attivita
di vita quotidiana (alimentazione, s/vestizione, cura ed igiene personale etc.)?

o Perniente D Poco 0 Abbastanza o Molto o Del tutto
2. Durante la gravidanza, necessitavi dell’aiuto di qualcuno per lo svolgimento
delle attivita di vita quotidiana (alimentazione, s/vestizione, cura ed igiene
personale etc.)?

o Perniente ©Poco o0 Abbastanza o Molto o Del tutto

3. La gravidanza ha influito negativamente sulla tua partecipazione sociale e/o
lavorativa?

o Perniente ©Poco 0 Abbastanza o Molto o Del tutto

4. Durante la gravidanza, hai deciso di ricorrere all'utilizzo di ausili per la mobilita
o, se gia ne facevi uso, hai dovuto cambiarli o modificarli in qualche modo?

o Perniente ©Poco 0 Abbastanza o Molto o Del tutto
Servizio di ostetricia e assistenza

5. Hai avuto difficolta a trovare un reparto di ostetricia che fosse preparato
all’assistenza di una paziente con disabilita fisiche?

o Perniente 0 Poco o0 Abbastanza o Molto o Del tutto
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6. In generale, pensi che gh operaton sanitari (ostetriche, infermieri, medici etc.)
possiedano le adeguate competenze per seguire e assistere nella gravidanza una
donna con disabilita fisiche?

o Perniente ©Poco 0 Abbastanza o1 Molto o Del tutto

7. Pensi di aver ricevuto abbastanza informazioni sulla tua gravidanza, sul parto e
sul periodo post-partum?

o Perniente ©Poco o0 Abbastanza o Molto o Del tutto

8. Riguardo I'assistenza durante la gravidanza, pensi che la tua disabilita abbia
determinato la scelta di determinati tipi di controlli e/o test aggiuntivi?

o Perniente D Poco 0 Abbastanza o Molto o Del tutto
9. Riguardo 1'assistenza durante il travaglio ed il parto, pensi che la tua disabilita
abbia portato alla scelta di una determinata tipologia di travaglio o di parto (parto
indotto, controllo del dolore, parto cesareo anche se non necessario etc.)?
oPerniente ©Poco o Abbastanza o0 Molto o Del tutto
10. Hai avuto difficolta di accesso agli edifici che avrebbero dovuto fomnirti cura e
assistenza durante il periodo prenatale, per la presenza di barnere architettoniche
e/o sociali?

o Perniente o0 Poco o Abbastanza o Molto o Del tutto

11. Hai niscontrato delle difficolta a livello economico per quanto riguarda la tua
assistenza durante la gravidanza (medicinali, visite specialistiche etc.)?

o Perniente ©Poco 0 Abbastanza o Molto o Del tutto

12. Sei complessivamente soddisfatta del modo in cui hai gestito il periodo della
gravidanza?

o Perniente ©Poco 0 Abbastanza o Molto o Del tutto
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INFORMAZIONI SUL PERIODO DEL POST-PARTUM

Gestione pratica

1. Nei primi mesi dalla nascita di tuo/a figlio/a, necessitavi dell’aiuto di qualcuno
per la cura del neonato?

o Perniente o0 Poco o Abbastanza o Molto o Del tutto

2. Nei primi mesi dalla nascita di tuo/a figlio/a, riscontravi difficolta nel nutrire il
neonato (allattamento al seno, allattamento artificiale etc.)?

o Perniente o0 Poco o Abbastanza o Molto o Del tutto

3. Nei primi mesi dalla nascita di tuo/a figlio/a, riscontravi difficolta nel lavare e
cambiare il neonato (bagnetto, cambio del pannolino, s/vestizione etc.)?

o Perniente o0 Poco o Abbastanza o Molto o Del tutto

4. Nei pnmi mesi dalla nascita di tuo/a figlio/a, riscontravi difficolta nel trasporto
e/o negli spostamenti del neonato?

o Perniente o0 Poco o Abbastanza o Molto o Del tutto

5. Nei primi mesi dalla nascita di tuo/a figlio/a, riscontravi difficolta nell’assistere
tempestivamente il neonato durante la notte?

o Perniente 0 Poco o Abbastanza o Molto o Del tutto

Servizi e assistenza

6. I professionisti che hai incontrato sono stati in grado di fornirti informazioni utili
riguardo la cura del neonato, che fossero compatibili con la tua disabilita?

o Perniente 0 Poco 0 Abbastanza o Molto o Del tutto
7. Hai fatto uso di qualche ausilio e/o mobile particolare (fasciatoio e/o seggiolone
regolabile in altezza, cuscini di allattamento eic.) per aiutarti nella cura del tuo

bambino?

o Perniente 0 Poco o Abbastanza o1 Molto o Del tutto
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= SE S, questi ausili e/o mobili sono risultati dispendiosi livello economico?
o Perniente ©Poco o0 Abbastanza o Molto o Del tutto
8. Hai effettuato modifiche particolari alla camera del tuo bambino o a qualsiasi
altra camera del tuo appartamento, in modo da poter gestire al meglio la cura del
tuo bambino?
oPerniente ©Poco o Abbastanza o Molto o Del tutto
9. Sei complessivamente soddisfatta del modo in cui hai gestito il periodo del post-
partum?

o Perniente o0 Poco o Abbastanza o Molto o Del tutto
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Apéndice IV: Comité de Etica de Investigacion Corufia — Ferrol

CONSELLERIA DE SANIDADE GALEGO | Galego de Saide

XUNTADEGALICIA (L SERVIZO | Xerencia do Servizo jBIlCla
de SAUDE

DICTAMEN DEL COMITE DE ETICA DE LA INVESTIGACION DE A CORUNA - FERROL

Natalia Cal Purrifios, Secretaria del Comité de Etica de la Investigacion de A Corufia-Ferrol
CERTIFICA:
Que este Comité evalud en su reunion del dia 18/01/21 el estudio:

Titulo: Validacion psicométrica preliminar del Cuestionario de Evaluacidn del Embarazo y la
Maternidad (PMEQ) a la poblacidn espaiola

Versién:

Promotor/a:Aldara Maria Diaz Marin, Rebeca Montes Montes

Investigador/a: Aldara Maria Diaz Marin, Rebeca Montes Montes

Codigo de Registro-2021/020

Y que este Comité, tomando en consideracian la pertinencia del estudio, el conodmiento disponible,
los requisitos éticos, metodologicos y legales exigibles a los estudios de investigacion con seres
humanos, sus muestras o registro y los Procedimientos Normalizados de Trabajo del Comité, emite
un dictamen FAVORABLE® para la realizacidn del citado estudio.

-
¢
&
=
-~

*NOTA: Este Comité, teniendo en consideracion el curriculum presentado por Aldaro Dioz Marin,
considero que no estd copocitade profesionalmente paro ser investigodora principal del estudio y por
lo tanto debe considerarse investigadoro coloboradora. La investigodore principal podric sér Rebeco
Montes Montes. Ademas, es necesario que nos especifiquen las asociociones én las que van o quérer
lNevar a cobo la investigacion y Gue corrijon en lo pdgina 7 del protocolo Comité Autondmico de Etico
de Investigocidn de Galicio (CAEIG) por Comité de ética de investigacion Corufia — Ferrol que és ef CEJ
gollego responsable de lo evoluacidn de este estudio

Mg J tsede e rla o (Cme N ove w SADC ASCL BORH OF GO TNCM EFO NEFE. QL6 - 21841

Karaba Cal Parrdos BIM2/202] 14290
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A XUNTA DE GALICIA SERVIZO | Xerencia do Servizo slicis
4 ¢4 CONSELLERIA DE SANIDADE DEb dféﬁ%g Galego de Saiide j

Y HACE CONSTAR QUE:

1. El Comité Territorial de Etica de la Investigacién de A Corufia-Ferrol cumple los requisitos legales
vigentes

2. La composicién actual del Comité Territorial de Etica de la Investigacién de A Corufa-Ferrol es:

Carmen Mella Pérez (Presidenta). Médica especialista en Medicina Interna. Area de Gestién
Integrada Ferrol.

Angel Lopez-Silvarrey Varela. (Vicepresidente). Médico especialista en Pediatria. Area de Gestién
Integrada A Corufia.

Natalia Cal Purrifios. (Secretaria). Licenciada en Derecho. Fundacién “Profesor Novoa Santos”. A
Corufia.

Sonia Pértega Diaz. (Vicesecretaria). Matematica. Area de Gestién Integrada A Corufa.

Juana M2 Cruz del Rio. Trabajadora social. Conselleria de Sanidad.

Maria Angeles Freire Fojo. Farmacéutica. Especialista en Farmacia Hospitalaria. Area de Gestién
Integrada Ferrol.

Portal Gonzélez Lorenzo. Médica especialista en Medicina Familiar y Comunitaria. Area de Gestién
Integrada Ferrol.

Isaac Martinez Bendayédn. Médico especialista en Cardiologia. Area de Gestién Integrada A Corufia.
Maria Otero Santiago. Médica especialista en Medicina Preventiva y Salud Publica. Area de Gestién
Integrada A Corufia.

Alejandro Pazos Sierra. Médico. Universidad de A Corufia.

Gonzalo Pefia Pérez. Médico especialista en Cardiologia. Hospital de San Rafael. A Corufia.

Carlos Rodriguez Moreno. Médico especialista en Farmacologia Clinica. Area de Gestién Integrada
Santiago.

José M2 Rumbo Prieto. Diplomado en Enfermeria. Area de Gestién Integrada Ferrol.

Maria Isabel Sastre Gervds. Farmacéutica Atencién Primaria. Area de Gestién Integrada A Corufia.

Para que conste donde proceda, y a peticién de quien corresponda, en A Corufia.

La Secretaria del Comité Territorial de Etica de la Investigacién de A Corufia — Ferrol,

Natalia Cal Purrifios

hetps:/ {sede. xunta, gal/ coelidcven SADC-P4GA-BOAH-OF 40-TMKM-EPOX-NGRE-Q161-2186-1716-53
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Apéndice V: Informe de los traductores
INFORME DE LOS TRADUCTORES (VERSIONES T1, T2 Y T1-2)

Traductor 1: Terapeuta ocupacional con nivel avanzado de inglés y
experiencia en adaptacion transcultural de escalas investigacion y en
investigacion académica en lesion medular.

Traductor 2: Traductora inglesa sin conocimientos previos sobre lesion
medular ni experiencia en ambito sociosanitario.

Dificultad en la traduccion Equivalencia con el item original

A: item conceptualmente equivalente, tanto semantica

1=Sin dificultad como conceptualmente

2=Dificultad ligera/moderada B: item moderadamente equivalente

3=Bastante/mucha dificultad C: item no equivalente, con pérdida de significado

Traducciones

T1-2.
: . .1 y 2. Version consensuada del item y Dificultad y
Item Dificultad y . . :
- . observaciones equivalencia
equivalencia .
. final
inicial
™ 1 A
1 Edad 1A
T2 1 A
™ 1 A
2 Diagnostico 1A
T2 1 A
1A
3 T oA Afos desde el diagndstico o la lesion
T2 2 B 1A
4 T 1 A Numero de hijos/as y edad actual de los 1A
T2 1 A mismos 1A
- 1A Estado civil en el momento del embarazo/parto 1A
5 o Casada
™ 2 B i Pargja de hecho o estable 1A
o Prefiero no responder
T 1A Situacion Iaboral.en e.l momento del embarazo 1A
6 o Trabajo a tiempo completo
. . il
™ 1 A i Trabajo a tiempo parcia 1A
o Sin empleo
Participacion en grupos de apoyo y/o grupos
7 ™ 2 B de preparacion para el parto 1A
o Si
T2 1 A o No 1A
8 T1 1 A Antes del embarazo, ¢,cuanto afectaba tu 1A

discapacidad fisica a tus actividades
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11

12

13

14

15

16

17

18

19

20

21

22
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T2

T1

T2

T1

T2
T1
T2

T1

T2

T1

T2

T1
T2

T1

T2

T1

T2

T1

T2

T1

T2

T1
T2
T1

T2

T1
T2

T1

>

> U w > >

> > >» > » > > » » » >

cotidianas (alimentacion, vestirse y
desvestirse, cuidado e higiene personal, etc.)?
Antes del embarazo, ¢ necesitabas la ayuda
de otras personas para llevar a cabo tus
actividades cotidianas (alimentacion, vestirse y
desvestirse, cuidado e higiene personal, etc.)?
Antes del embarazo, ¢,cuanto afectaba tu
discapacidad a tu participacion social y/o
laboral?

Antes del embarazo, ¢ utilizabas algun tipo de
ayuda para moverte o desplazarse?

¢ Ha afectado tu embarazo de forma negativa
al desempenio de tus actividades cotidianas
(alimentacion, vestirse y desvestirse, cuidado
e higiene personal, etc.)?

Durante el embarazo, ¢ has necesitado la
ayuda de otras personas para llevar a cabo
tus actividades cotidianas (alimentacion,
vestirse y desvestirse, cuidado e higiene
personal, etc.)?

¢ Ha afectado el embarazo de forma negativa
a tu participacion social y/o laboral?

Durante el embarazo, ¢ decidiste utilizar algun
tipo de ayuda para moverte o desplazarte, o,
en caso de que ya las utilizaras, tuviste que
cambiarlos o modificarlos de alguna manera?
Durante los primeros meses después del
parto, ¢necesitaste la ayuda de otras
personas para llevar a cabo las actividades
relacionadas con el cuidado del bebé?

Durante los primeros meses después del
parto, ¢ tuviste dificultades para alimentar a tu
bebé?

Durante los primeros meses después del
parto, ¢tuviste dificultades para bafar,
cambiar los panales y vestir a tu bebé?

Durante los primeros meses después del
parto, ¢tuviste dificultades para mover, coger y
llevar en brazos a tu bebé?

Durante los primeros meses después del
parto, ¢tuviste dificultades para atender con
rapidez a tu bebé por la noche?

Antes del embarazo, ¢, considerabas que tu
discapacidad podia afectar a tus posibilidades
de quedarte embarazada y dar a luz?

1A

1A
1B
1B

1A

1A

1A

1A

1A
1A

1B

1B

1A

1A

1A

1A

1A

1A

1A
1A
1A

1A

1A
1A

1A
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T2

T1

T2
T1
T2
T1
T2
T1

T2

T1

T2

T1

T2

T1

T2

T1

T2

T1

T2

T1

T2

T1
T2

T1

T2
T1

>

> > >» > > > > W

>

>

Antes de quedarte embarazada, ¢ pensabas
que un embarazo podria afectar
negativamente a tu discapacidad?

Antes del embarazo, ¢creias que tu
discapacidad podria afectar negativamente a
tu desempefio como madre?

Antes del embarazo, ¢ utilizabas algun método
anticonceptivo?

¢ Tuviste dificultades para quedarte
embarazada?

¢, Habéis recurrido tu pareja y tu a tratamientos
de fertilidad?

¢ Te resulto dificil encontrar un servicio de
ginecologia que estuviera preparado para
atender a una paciente con discapacidad
fisica?

En general, consideras que los profesionales
de la salud tienen las habilidades y los
conocimientos necesarios para atender y
monitorizar el embarazo de una mujer con
discapacidad fisica?

¢ Consideras que has recibido la suficiente
informacion acerca de tu embarazo, parto y
postparto?

Con respecto a la asistencia en el embarazo,
¢.crees que tu discapacidad ha motivado la
eleccion de cierto tipo de pruebas de
monitorizacion y/o pruebas diagnésticas
adicionales?

Con respecto a la asistencia durante el parto,
¢.crees que tu discapacidad ha motivado la
eleccion de algun tipo especifico de parto?

¢ Tuviste dificultades para acceder a edificios
y/o servicios que deberian haberte
proporcionado asistencia o cuidado durante el
periodo prenatal, debido a la presencia de
barreras arquitecténicas y/o sociales?

¢ Experimentaste dificultades econdémicas
relacionadas con la asistencia de tu
embarazo?

En general, ¢ estas satisfecha con la forma en
que gestionaste tu embarazo?

1A

1B

1B
1A
1A
1A
1A
1A

1A

1A

1A

1A

1A

1A

1A

1A

1A

1A

1A

1B

1B

1B
1B

1A

1A
1A
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Los profesionales de la salud con los que has
tratado, ¢ te han proporcionado informacion

1A
21 A acerca del cuidado de bebés compatible con
tu discapacidad?
¢ Has modificado tu mobiliario/entorno y/o has
1 T B utilizado algun dispositivo de apoyo para 2B
36 o . .
facilitar las actividades relacionadas con la
T2 2 B maternidad? 2B
¢ Has hecho algun cambio en la habitacion del
L 1 B bebé, o en cualquier otra estancia, con el fin 1A
37 . - o
de facilitar el desempefio de las actividades
T2 1 A relacionadas con la maternidad? 1A
38 ™ 1 A En general, ¢ estas satisfecha con la forma en 1A
que gestionaste tu postparto?
T2 1 A 1A

1 o2 B En absoluto 1A
T2 1 A 1A
™™ 1 A 1A

2 T 1 A Un poco 1A

3 T 1 A Bastante 1A
T2 1 A 1A

4 T ! A Mucho 1A
T2 1 A 1A

5 moe B Completament 1A
To 1 A ompletamente 1A

1 T 1 A Caracteristicas 1A
T2 1 A sociodemograficas 1A
™™ 1 A ' _ 1A

2 T 1 A Manejo practico 1A
™ 1 A _ _ 1A

3 T 1 A Aspectos psicolégicos 1A

1A

4 o B Servicios y asistencia
T2 1 A 1A
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Apéndice VI: Herramienta de calidad
EVALUACION DE LA ADAPTACION DEL CUESTIONARIO

El presente listado es una herramienta para facilitar el proceso de

valoracion de la calidad de la traduccion y adaptacion de un cuestionario.

En ella, se describen los aspectos mas relevantes que deberan ser

contemplados en cada uno de los items. De esta forma, el evaluador puede

indicar si el item se ajusta 0 no a los parametros de calidad, ademas de

anotar las observaciones que crea pertinentes.

Por ejemplo,

Listado para el control de calidad de la traducciéon-adaptacion de los items*

Generales

¢ El item tiene el mismo No
significado o muy parecido en
los dos idiomas?

Si/lNo

Comentarios (indicar item y razén por los
que no cumple)

ltem 17. El término “dar de comer a tu
bebé” es un término que puede
interpretarse de diferentes formas. Es
necesario un término mas concreto. P.e.
“alimentar a tu bebé”.

Listado para el control de calidad de la traducciéon-adaptacion de los items*

Generales

¢ El item tiene el mismo significado o
muy parecido en los dos idiomas?

¢ El tipo de lenguaje del item
traducido tiene una dificultad y
familiaridad comparables al del
idioma original?

¢Introduce la traduccion cambios en
el texto (omisiones, sustituciones o
adiciones) que puedan influir en la
dificultad del item?

¢ Hay diferencias entre la version
original del item y la traducida en
relacion con el uso de metaforas,
giros o expresiones coloquiales?

Si/No

Si

Si

E3: Si,
excepto
en 1
item

No

No

Comentarios (indicar item y razén
por los que no cumple)

E3: El 23: referido a la capacidad
para “ser madre”, quiza se confunda
con el enunciado inicial “habilidades
maternales”. Hago sugerencia en la
tabla siguiente

E2: Las sustituciones o adiciones
que estan presentes en la
traduccién apoyan la lectura e
interpretacién de los items.

E2: Los items no incluyen uso de
metaforas, giros o expresiones
coloquiales, aunque si el uso de
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Formato del item

¢La longitud del enunciado tiene una
longitud similar en ambas versiones?

¢, Si se destaco una palabra o frase
(negrita, cursiva, subrayado, etc.) en
la version original, se hizo también
en el item traducido?

Si/No

Si

Si

términos técnicos o culturales que
han sido adaptados al castellano.

Comentarios (indicar item y razén
por los que no cumple)

Listado para el control de calidad de la traducciéon-adaptacion de los items*

Gramatica y redaccion

¢ Hay alguna modificacion de la
estructura gramatical del item, tal
como la ubicacién de las oraciones o
el orden de las palabras, que pueda
hacer el item mas o menos complejo
€n una version que en otra?

¢ Existen algunas estructuras
gramaticales en la version original
del item que no tienen equivalente
en la version traducida?

¢, Hay palabras en el item que tengan
un significado univoco, pero que en
la version traducida puedan tener
mas de un significado?

¢, Hay cambios en la puntuacion entre
las dos versiones que puedan hacer
que el item sea mas facil o dificil en
la version traducida?

Si/lNo

No

No

No

E1y
E3: No
E2: Si

Comentarios (indicar item y razén
por los que no cumple)

E2: Las modificaciones de la
estructura gramatical de algunos
items apoyan la interpretacion y
lectura natural en castellano, que
sonaria mas artificial de mantenerse
la estructura original inglesa. Por
ejemplo, en el item 28, se modifica
el orden de “monitorizar el
embarazo” y “mujer con
discapacidad fisica” para que suene
mas natural y fluido.

En el item 36, por ejemplo, se ha
modificado el orden de
“modificacion del entorno” y “uso de
dispositivo de apoyo” para facilitar
la lectura e interpretacion.

E1: La traduccién se ajusta al
lenguaje de la poblacién de destino,
sin resultar mas complejo o sin ser
lenguaje infantil.

83



Adaptacion transcultural y validacion preliminar del PMEQ en poblacion espafiola.

Cultura Si/No

¢ Los términos utilizados en el item Si
en el idioma original han sido

adaptados de forma adecuada al

contexto cultural de la version

traducida?

¢ Existen diferencias culturales que No
tengan un efecto diferencial sobre la
probabilidad de que una respuesta

sea elegida en la version original y la
traducida?

Los conceptos implicados en el item, Si
¢estan al mismo nivel de abstraccion

en las dos versiones?

El concepto o constructo del item Si
¢es igual de familiar y tiene el mismo
significado en las dos versiones?

Comentarios (indicar item y razéon
por los que no cumple)

E2: Por ejemplo, en el item 26, en
lugar de hablar de “tratamientos de
INfertilidad” se habla de
“tratamientos de fertilidad”, que es
el término utilizado en castellano.
Por ejemplo, en el item 27, en lugar
de hablar de “departamento de
ginecologia” se habla de “servicio
de ginecologia”, que es el término
utilizado en castellano.

E2: Los items no encierran
diferencias culturales que puedan
dar lugar a diferencias en la
respuesta independientemente de
la version leida.

E2: Los items son claros y directos,
hay poco nivel de abstraccion en la
version original y en la version
traducida.

E1: La traduccion no tiene
deferencias de significado ni
conceptuales que puedan resultar
confusas.

*Adaptado de Muhiz, 2013; version original de Hambleton y Zenisky, 2011.

A continuacion, puede reformular aquellos items que crea conveniente.

Por ejemplo,
ITEM REFORMULACION
17 Durante los primeros meses después del parto, ¢tuviste dificultades para

alimentar a tu bebé? (p.e.: dar el pecho, dar el biberén, dar de comer con

cuchara una sopa, etc.)

IiTEM REFORMULACION

11 E1: Errata: Antes del embarazo, ¢ utilizabas algun tipo de ayuda para moverte

o desplazarTE?

12 E1: Sugerencia (el sujeto de la oracion al inicio de la pregunta): ;Tu
embarazo ha afectado de forma negativa al desempefio de tus actividades
cotidianas (alimentacion, vestirse y desvestirse, cuidado e higiene personal,

etc.)?
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16 E1: Sugerencia (sintetizar la oracion para facilitar la lectura): Durante los
primeros meses después del parto, ¢necesitaste la ayuda de otras personas
para cuidar del bebé?

23 E3: Antes del embarazo, (creias que tu discapacidad podria afectar
negativamente a tus habilidades para el desempeio como madre?
38 E3: En general, ¢ estas satisfecha con la forma en que gestionaste el periodo

de posparto?
Muhiz J, Elosua P, Hambleton RK. Directrices para la traduccion y adaptacién de los tests:
segunda edicion. Psicothema. 2013; 25(2): 151-157.

Hambleton RK, Zenisky AL. Translating and adapting tests for cross-cultural assessments.
En D. Matsumoto y F.J.R. van de Vijver (Eds.). Cross-cultural research methods in
psychology. Nueva York: Cambridge University Press (pp. 46-70); 2011.
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Apéndice VII: Lista de asociaciones de contacto
- Federacion Nacional de personas con lesion medular y otras
discapacidades fisicas (ASPAYM).
o ASPAYM Albacete.
o ASPAYM Valencia.
- Asociacion Espafiola de Esclerosis Multiple (AEDEM-COCEMFE).
o Asociacion Viguesa de Esclerosis Multiple (AVEMPO).
o Asociacion Ourensana de Esclerosis Multiple (AODEM).
o Asociacion de Esclerosis Multiple de Guadalajara (ADEM-GU).
o AGDEM Asociacion granadina de Esclerosis Multiple
(AGDEM).
o Asociacion Mostolefia de Esclerosis Multiple (AMDEM).
o Centro de Esclerosis Multiple de Catalunya (CEMCAT).
o Asociacion Turolense de Esclerosis Multiple (ATUEM).
o Asociacion Murciana de Esclerosis Multiple.
- Liga Reumatologica Espafiola (LIRE).
o Liga Reumatolégica Gallega (LRG).
o Liga Reumatolégica Catalana.
- Federacion Gallega de enfermedades raras y otras enfermedades
cronicas (FEGEREC).
- Federacion espanola de enfermedades neuromusculares
(Federacion ASEM).
o ASEM Galicia.
o ASEM Madrid.
- Asociacion mujeres con discapacidad de Galicia (ACADAR).
- Asociacion de la Atrofia Muscular Espinal de Galicia (GaliciAME).

- Asociacion Espafiola de Sindrome de Sjogren.
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Apéndice VIII: Hoja de informacion a la participante

HOJA DE INFORMACION AL/A LA PARTICIPANTE ADULTO/A

TITULO DEL ESTUDIO: Validacién psicométrica preliminar del
Cuestionario de Evaluacion del Embarazo y la Maternidad (PMEQ) a la
poblacion espariola.

INVESTIGADORES: Aldara Diaz Marin — Rebeca Montes Montes

CENTRO: Facultad de Ciencias de la Salud. Grado en Terapia
Ocupacional. Universidad de A Corufia (UDC).

Buenos dias. Somos Aldara Diaz Marin y Rebeca Montes Montes, de la
Universidade da Corufia. Le invitamos a responder un cuestionario
anonimo, que tiene como objetivo adaptar y validar en madres espanolas
con discapacidad fisica el Cuestionario de Evaluacion del Embarazo y la
Maternidad (PMEQ). Su participacion consistira en contestar a una serie
de preguntas acerca de usted y de su proceso de embarazo y
maternidad. La participacion en este este estudio es completamente
voluntaria y anénima, y tendra una duracion estimada de quince o
veinte minutos, que es el tiempo que se puedetardar en responder
al cuestionario. Si decide no participar, esta decision no afectara de
ningun modo a su asistencia o atencion.

Los resultados de este estudio podran ser publicados en revistas
cientificas para su difusion, pero no se transmitira ningun dato que pueda
llevar a la identificacién de los participantes. Si usted lo desea, puede
solicitar a las investigadoras un resumen de los resultados obtenidos una
vez finalice el estudio.

El tratamiento, comunicacion y cesion de sus datos se hara conforme a
lo dispuesto por la Ley Organica 3/2018, de 5 de diciembre, de proteccion
de datos de caracter personal. Sélo las investigadoras tendran acceso a
los datos recogidos por el estudio. Si bien no se recogeran datos
identificativos de los participantes, al utilizar la plataforma GoogleForms
para recopilar la informacién, no es posible garantizar un anonimato
robusto y absoluto.

Con su respuesta, se pretende contribuir a la evaluacion del proceso de
embarazo, parto y maternidad en mujeres espafnolas con discapacidad
fisica, asi como a las percepciones de estas mujeres con relacion a los
servicios de salud recibidos durante el embarazo, parto y postparto, por
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lo que, en el futuro, estos hallazgos hagan posible mejorar estos aspectos
y beneficiar a personas como usted.

No existen intereses economicos en este estudio, ni las investigadoras ni
las participantes recibiran retribuciones econdmicas por la realizacion o
participacion en el estudio.

Puede contactar con las investigadoras a través de las siguientes
vias:

- Aldara Diaz Marin en el telefono XXX XX XX XX y/o correo
electronico XxXXxXxXXxXxxxxxxxx@udc.es

- Rebeca Montes Montes en el teléefono XXX XX XX XX ylo
correo electronico XXOXXXXXXXXXxx@udc.es

Quedamos a su entera disposicion para resolver cualquier duda que
pueda surgir al respecto, agradeciendo de antemano su atencién y
colaboracion.

Muchas gracias por su atenciéon y colaboracion.

CASILLA DE VERIFICACION QUE DA ACCESO AL CUESTIONARIO
ONLINE:

PINCHE AQUI PARA ACCEDER AL
CUESTIONARIO

Una vez leida la informacién sobre este estudio, accedo a participar
voluntaria y andénimamente en el mismo, respondiendo el siguiente
cuestionario online.
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Apéndice IX: Cuestionario PMEQ en version espaiola

CUESTIONARIO DE EVALUACION DEL EMBARAZO Y LA
MATERNIDAD (PMEQ):

= Caracteristicas sociodemograficas:

1. Edad: afos.
2. Diagnostico que causa la discapacidad fisica:
3. Afos desde el diagndstico o la lesion: afnos.

4. Ademas de la discapacidad fisica, ¢ tienes otra condicion de salud? (Por
ejemplo: depresion, o discapacidad mental).
5. Ano del parto:

6. Numero de hijos/as y edad actual de los mismos:

7. Estado civil en el momento del embarazo/parto.

0 Casada.
O Pareja de hecho o estable.
0 Prefiero no responder.

8. Nivel de educacién materna.
0 Estudios primarios.
O Estudios secundarios.
O Estudios superiores.

9. Situacion laboral en el momento del embarazo.
0 Trabajo a tiempo completo.
0 Trabajo a tiempo parcial.
0 Sin empleo.

10.Provincia en la que reside:

11.Entorno en el que reside:

0 Urbano.
0O Semiurbano.

O Rural.
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12.Unidad familiar.
01 Sola con su hijo/a.
01 Con su pareja e hijo/a.
0 Con padres.
0 Otros.
13.Participacion en grupos de apoyo y/o grupos de preparacion para el
parto:
O Si.

0 No.

= Manejo practico:

14.Antes del embarazo, ¢cuanto afectaba tu discapacidad fisica a tus
actividades cotidianas (alimentacion, vestirse y desvestirse, cuidado e
higiene personal, etc.)?

00 Enabsoluto. D Unpoco. 0 Bastante. 0 Mucho. 0 Completamente.

15.Antes del embarazo, ¢necesitabas la ayuda de otras personas para
llevar a cabo tus actividades cotidianas (alimentacion, vestirse y
desvestirse, cuidado e higiene personal, etc.)?

00 Enabsoluto. D Unpoco. 0 Bastante. 0 Mucho. 0 Completamente.

16.Antes del embarazo, ¢cuanto afectaba tu discapacidad a tu
participacion social y/o laboral?

00 Enabsoluto. D Unpoco. 0O Bastante. 0 Mucho. 0 Completamente.
17.Antes del embarazo, ¢ utilizabas algun tipo de ayuda para moverte o

desplazarte?

00 Enabsoluto. D Unpoco. 0O Bastante. 0 Mucho. 0 Completamente.
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18.;Tu embarazo ha afectado de forma negativa al desempefio de tus
actividades cotidianas (alimentacion, vestirse y desvestirse, cuidado e
higiene personal, etc.)?

00 Enabsoluto. D Unpoco. 0O Bastante. 0 Mucho. 0 Completamente.

19.Durante el embarazo, ¢ has necesitado la ayuda de otras personas para
llevar a cabo tus actividades cotidianas (alimentacion, vestirse y
desvestirse, cuidado e higiene personal, etc.)?

00 Enabsoluto. D Unpoco. 0O Bastante. 0 Mucho. 0 Completamente.

20.;Ha afectado el embarazo de forma negativa a tu participacion social
y/o laboral?

00 Enabsoluto. D Unpoco. 0O Bastante. 0 Mucho. 0 Completamente.

21.Durante el embarazo, ¢decidiste utilizar algun tipo de ayuda para
moverte o desplazarte, o, en caso de que ya las utilizaras, tuviste que

cambiarlos o modificarlos de alguna manera?

00 Enabsoluto. D Unpoco. 0O Bastante. 0 Mucho. 0 Completamente.

22.Durante los primeros meses después del parto, ¢ necesitaste la ayuda
de otras personas para cuidar del bebé?

00 Enabsoluto. D Unpoco. 0O Bastante. 0 Mucho. 0 Completamente.

23.Durante los primeros meses después del parto, ¢tuviste dificultades

para alimentar a tu bebé?

00 Enabsoluto. D Unpoco. 0O Bastante. 0 Mucho. 0 Completamente.
24.Durante los primeros meses después del parto, ¢tuviste dificultades

para bafar, cambiar los pafales y vestir a tu bebé?

00 Enabsoluto. D Unpoco. 0O Bastante. 0 Mucho. 0 Completamente.
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25.Durante los primeros meses después del parto, ¢tuviste dificultades
para mover, coger y llevar en brazos a tu bebé?

00 Enabsoluto. D Unpoco. 0 Bastante. 0 Mucho. 0 Completamente.

26.Durante los primeros meses después del parto, ¢tuviste dificultades
para atender con rapidez a tu bebé por la noche?

00 Enabsoluto. D Unpoco. 0O Bastante. 0 Mucho. 0 Completamente.

= Aspectos psicologicos:
27.Antes del embarazo, ¢ considerabas que tu discapacidad podia afectar
a tus posibilidades de quedarte embarazada y dar a luz?

00 Enabsoluto. D Unpoco. 0O Bastante. 0 Mucho. 0 Completamente.

28.Antes de quedarte embarazada, ¢pensabas que un embarazo podria
afectar negativamente a tu discapacidad?

00 Enabsoluto. D Unpoco. 0O Bastante. 0 Mucho. 0 Completamente.

29.Antes del embarazo, ¢creias que tu discapacidad podria afectar
negativamente a tus habilidades para el desempefio como madre?

00 Enabsoluto. D Unpoco. 0O Bastante. 0 Mucho. 0 Completamente.

= Servicios y asistencia:
30.Antes del embarazo, ¢ utilizabas algun método anticonceptivo?
0 Si.

O No.

31. ¢ Tuviste dificultades para quedarte embarazada?

00 Enabsoluto. D Unpoco. 0 Bastante. 0 Mucho. 0 Completamente.
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32. ; Habéis recurrido tu pareja y tu a tratamientos de fertilidad?
0 Si.

O No.

33.¢ Te resulto dificil encontrar un servicio de ginecologia que estuviera
preparado para atender a una paciente con discapacidad fisica?

0 Enabsoluto. D Unpoco. 0O Bastante. 0 Mucho. 0 Completamente.

34.En general, jconsideras que los profesionales de la salud tienen las
habilidades y los conocimientos necesarios para atender y monitorizar

el embarazo de una mujer con discapacidad fisica?

00 Enabsoluto. D Unpoco. 0O Bastante. 0 Mucho. 0 Completamente.

35. ¢ Consideras que has recibido la suficiente informacion acerca de tu
embarazo, parto y postparto?

00 Enabsoluto. D Unpoco. 0O Bastante. 0 Mucho. 0 Completamente.

36.Con respecto a la asistencia en el embarazo, screes que tu
discapacidad ha motivado la eleccion de cierto tipo de pruebas de
monitorizacion y/o pruebas diagnosticas adicionales?

00 Enabsoluto. D Unpoco. 0O Bastante. 0 Mucho. 0 Completamente.

37.Con respecto a la asistencia durante el parto, ¢;crees que tu
discapacidad ha motivado la eleccion de algun tipo especifico de parto?

00 Enabsoluto. D Unpoco. 0 Bastante. 0 Mucho. 0 Completamente.

38. ¢ Tuviste dificultades para acceder a edificios y/o servicios que deberian
haberte proporcionado asistencia o cuidado durante el periodo prenatal,
debido a la presencia de barreras arquitecténicas y/o sociales?

00 Enabsoluto. D Unpoco. 0O Bastante. 0 Mucho. 0 Completamente.
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39. ;Experimentaste dificultades economicas relacionadas con la
asistencia de tu embarazo?

00 Enabsoluto. D Unpoco. 0 Bastante. 0 Mucho. 0 Completamente.

40.En general, jestas satisfecha con la forma en que gestionaste tu

embarazo?

00 Enabsoluto. D Unpoco. 0O Bastante. 0 Mucho. 0 Completamente.

41.Los profesionales de la salud con los que has tratado, ¢te han
proporcionado informacién acerca del cuidado de bebés compatible con
tu discapacidad?

00 Enabsoluto. D Unpoco. 0O Bastante. 0 Mucho. 0 Completamente.

42. ; Has modificado tu mobiliario/entorno y/o has utilizado algun dispositivo
de apoyo para facilitar las actividades relacionadas con la maternidad?

00 Enabsoluto. D Unpoco. 0O Bastante. 0 Mucho. 0 Completamente.

43. ; Has hecho algun cambio en la habitacion del bebé, o en cualquier otra
estancia, con el fin de facilitar el desempeno de las actividades

relacionadas con la maternidad?

00 Enabsoluto. D Unpoco. 0O Bastante. 0 Mucho. 0 Completamente.
44.En general, jestas satisfecha con la forma en que gestionaste el

periodo de postparto?

00 Enabsoluto. D Unpoco. 0O Bastante. 0 Mucho. 0 Completamente.
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