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RESUMEN

En los modelos concepruales sobre Calidad de Vida (ov), generalmente hemos
encontrado, como enfoque central, la percepcion del individuo sobre sus expe-
riencias y la satisfaccién en relacian a diferentes dreas de la vida, ¢v ¢s enton-
ces asumida como un concepeo subjetivo. Inscrumentos para su medida han
sido desarrollados y las validaciones rransculrurales son procesos imporeantes,
relacionados 4 validez y confiabilidad de las versiones adaptadas, posibilitan-
do que los resuleados puedan ser comparables entre diferentes culturas, Este
estudio metodoligico tuvo como objetivo analizar ol contenido del cuestio-
nario DisaBKIDs 37 desde [a perspectiva de los respondientes y describir la
traduccion Mexicana, adapeacién cultural y validacién en un estudio piloto
con datos de un primer anilisis psicométrico para simular la prueba de cam-
po. El mérodo utilizado fue un estudio transversal desarrollado en hospitales
pedidrricos de México, en una muestra de 47 nifios y adolescentes con asma y
epilepsia en edades de 8 a 18 afios. La validacion semintica fue observada por
medio del entendimiento de los nifios y adolescentes de los items del cuestio-
nario DiIsABKIDS 37, La consistencia interna demostrd resultados adecuados
para el total (0.93/0.95, nifos-cuidadores) y las dimensiones del inserumen-
ro. Las intercorrelaciones entre subescalas indicaron correlacién significativa
unas con otras. pisaskins 37 discriming bien entre Jas condiciones y grave-
dad. Fucron encontradas correlaciones moderadas entre las versiones nifios ¥
padres para todas las dimensiones de la escala, La dimensién Tratamiento fue
la excepcién, con concordancia débil, En relacion 2 la medida genesal, la con-
cordancia fue fuerte. Como conclusiones, las versiones finales del DisABKIDS
37 para México fucron ficiles de entender y podsian ser utilizadas como
instrumentos de andlisis de la Calidad de Vida Relacionada a Ja Salud (cvrs)
en nifios-adolescentes con enfermedad crénica

Palabras clave: Calidad de vida, nifios, condiciones crénicas y estudios de
validacion.







PRESENTACION

En esta investigacién se ponen de manifiesto las experiencias tedricas y pric-
ticas durante la vida profesional que han marcado el interés por la temitica
abordada, ello en lo que se refiere a evaluar la calidad de vida en nifos-adoles-
centes con enfermedades cronicas, de las que actualmente existen adelantos
técnicos-cientificos y humanos que colaborin en resolver de mejor manera
estos problemas. En la vida profesional fa pasién por la prictica preventiva, y
en el caso de nifios adolescentes con enfermedades crénicas, ha sido muy sig-
nificarivo observar el sufrimiento de los padres-cuidadores y de los nifios-ado-
lescentes por comenzar fa vida de forma tan traumitica.

En la Facultad de Enfermeria donde nos desempefiamos como profesoras,
observamos la necesidad de realizar investigaciones fundamentadas en Ins-
trumentos validados de medida de v en nifios y adolescentes para nuestro
pais (México), ya que en ¢l caso de nifios con enfermedad cronica hay una
carencia de dichos instrumentos; de tal manera que la implementacién de
esta investigacion serd una contribucién al drea de pediatria al contar con
instrumentos generales y especificos que midan la calidad de vida del tpo
del pisaxins. Por oteo lado, en ki Facultad de Enfermerfa se aprobé recien-
temente ¢l posgrado en enfermeria, por lo que se requiere que existan lineas
de investigacion que guien los diferentes proyectos que se vayan presenrando
en ¢l posgrado, v la linea de evaluacién de la calidad de vida serd una de las
adopradas para los fines de fa formacién de maestros en enfermeria,

Los cambios epidemiolégicos ocurridos en el mundo en los (iltimos afios,
aunados a los avances tecnolégicos, aumentan las posibilidades de que nifios y
adolescentes convivan con condicianes erdnicas de salud, asi como el observar
la falta de recursos materiales y recursos humanos capacitados en los servicios
de salud para cuidaras de forma mis eficaz; dichas circunstancias han esti-
mulado la profundizacién sobre el conocimiento de esas condiciones crénicas,
buscando asi formas para evaluarias y posteriormente sugerir intervenciones
que puedan favorecer una mejora en la calidad de vida.

El ¢jemplo que se presenta fue realizado en la ciudad de Morelia, Michoa-
cin, México, en ¢l afio 2006 y es parte de un estudio multinacional con
financiamiento de la Deurscher Akademischer Austausch Dienst {paan)
de la Coordinacién de Perfeccionamiento de Personal de Nivel Superior (ca-
res) proceso Bex 1344/05-6, desarrollado junto a la Universidad de Hambue
go-Eppendorf; Alemania, por la oriencadora de esta pesquisa, teniendo come

n
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objetivos adaptatuznsculmniuxmeypmh:hvnﬁduycmﬁabiﬂdsddc ;
cuestionario de Calidad de Vida Relacionada a Ia Salud (cvrs) para nifios y
adoksoenmmsymmosqmvmoonmmdmcrénicadua]nd,

La coordinacién del Grupo pisAsxiDs se encuentra en Hamburgo, Ale-
mania, en la Universitirsklinikum Hamburg - Eppendorf - lnnimtundl’
liklinik fiir Medizinische Pyychologie - Zentrum fitr Psychosoziale Medizin..
Dkiwccmmd:lnvm!gadﬂncsmponnhl:éddﬁenvdvummdc
instrumentos de cvis, entre ellos un méadulo para nifios y adolescenzes con’
condiciones crénicas que incluyen 3 sus padres o cuidadores, llamado oisas-
kins 37. Los instrumentos Disapsins forman parte de una familia de instr
mentos con alta flexibilidad y pueden ser urilizados para evaluar nifios y ad
lescentes con cualquier tipo de condicién cronica; poscen médulos especificos.
para arvritis, asma, dermaitis, diabetes, epilepsia, fibrosis cistica y pa %
cerebral con la finalidad de ptof\m&ar las evaluaciones de algunas dc
condiclones ¢ronicas mds cominmente cncontradas en fa infancia. Exist
versiones para nifios y adolescentes {seff) y la respectiva para padres o _‘
dadores (prexy). las cuales se encuentran disponibles para cada grupo etario.
Los instrumentos estin disponibles en ks principales lenguas de los paises.
europeos.

Creemos que Ja adaptacion cultural y validacién de estos inscrumencos seed
una gran contribucioén pmdireadchahd, pmihhmndoddcsnrrollo
estudios en diferentes localidades mexicanas, los cuales podrin adapear la
referidos instrumentos para posterior comparacion de datos colectados envre
los estudios mexicznos y estudios realizados en otros paises.

A través de la evaluacién del impacto de la condicion cronica en la cyes
de nifios-adolescentes, especificamente aquf medida en sus aspectos mental]
social y de tratamiento, se presentan resultados que podrén ser utilizados p 2
mejorar los problemas de esa poblacién.

Tomando en consideracion lo anterior, el corpus del libro queds de la si-
guiente forma: 1) Introduccién, donde se presenca ¢l anilisis de conceptos
como: enfermedad crénica, calidad de vida, calidad de vida relacionada a Is
salud, insteumenios de medida, calidad de vida en nifios-adolescentes; &
bién se presenran los objetivos generales y especificos. 2) Consideraciones n ,'
todolégicas: en este apartado se describen los procedimientos para traducir y
recraducir los instrumentos, la validacion de los mismos y los instrumentas
qu:ﬁmonmlhudos,a:fmnmllmaodologadcmﬂuudchtnﬁnm :
y las consideraciones éticas del estudio. 3) Se presentan los resultados obe
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dos. 4) Propiedades psicométricas del instrumento pisaskros 37, es decir, I
validez del construcro v su confiabilidad. 5) Discusién, 6) Conclusiones. 7)
Referencias. 8) Anexos.

Dra. Ma, Elizabeth Medina Castro

Morelia, enero 2016







INTRODUCCION

1.1 Instrumentos que miden Calidad de Vida

En México se ha realizado una experiencia con fa adaptacién transcultural y
validacion de instrumentos del proyecto pisaskins 37 que riene su centro en
Hamburgo (Alemania), en la Univensitiitsklinikum Hamburg - Eppendorf -
Institur und Poliklinik fiir Medizinische Psychologic - Zentrum fiir Psycho-
soriale Medizin, donde se encuentra la coordinacién del Grupo DISABKIDS,
responsable del desarrollo de varios inscrumentos que miden Calidad de Vida
Relacionada a la Salud (cvRs), entre ellos un médulo para nifes y adolescentes
con condiciones crénicas incluyendo sus padres o cuidadores, llamado pisas-
xiDs 37 crdnico-genéricn; éstos forman parte de una familia de inscrumentos
con ala flexibilidad y pueden ser utilizados para evaluar nifos y adolescentes
con cualquier tipo de condicion crénica pues posce modulos especificos para
artritis, asma, dermaticis, diabetes, epilepsia, fibrosis quistica y parilisis cere-
bral, con lo cual se puede profundizar en las evaluaciones de algunas de las
condiciones crdnicas mis cominmente encontradas en la infancia, Existen
versiones para nifios v adolescentes (seff) y la respectiva para padres o cuida-
dores (proxy). Los inscrumentos estin disponibles en las principales lenguas
de los paises europeos.

A nivel internacional estin probados en varios pafses, culruras y lenguas
como: Brasil, Argentina, Uruguay, Espana y Europa. En México san pocos los
inserumentos disponibles de este tipo, sin embargo, con la presente experien-
cin se ponen a disposicion Jos instrumentos DISABKIDS, lo anterior gracias a un
grupo conformado por doctosas y maestras en enfermeria que trabajamos en la
adaptacién transcultural y validacion de instrumentos que miden los
subjertivos en salud, como lo sefialado por fa Organizacion Mundial de la Salud
{oms) definiendo la Calidad de Vida (cv) como “la percepcidn del individuo
en la vida, en el contexto de culturs y disterna de valores en los cuales vive v
en relacion a sus objetivos, expectativas, patrones y preocupaciones” (WHOQGL
Group, 1998). En esta definicidn, la osss incluye seis dominios principales: salud
fisica, estado psicoldgico, nivel de independencia, relacion social, caracteristicas
ambientales y patrdn espirirual. De esta definicién es necesario considerar que
¢l concepto de cv es difecente entre los individuos, entre localidades y dempos
diferentes.
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wioqol Group (1998) v Minayo ef ol (2000) explican mejor of por qué
de la variabilidad de conceptos al sefalar que el término abarca bastantes
significados, mismos que reflejan experiencias y valores ranwo de individuos
como de colecrivos, lo cual implica una relatividad cultural sustentada en
dichos constructos sociaes. Apuntan rres formas de referencia que determi-
nan ! relatividad de la nocion de calidad de vida: |z primera es historica, o
sea en determinado tiempo de su desarrollo econdmico, social y wenolégico,
una sociedad especifica dene un parimetro de calidad de vida diferente que
la misma sociedad en orra erapa histérica; fa segunda o5 culrural, valores y
necesidades son construidos y jerarquizados diferenteménte por los pucblos,
revelando sus tradiciones; v la tercera es una estratificacién o clase social, cada
clase social riene sus concepciones de bienesear.

La adaptacién y validacion de instrumentos es de reciente interés en in-
vestigadores, en México rambién, y es por 12 necesidad de conrar con estos
instrumentos en nuestro idioma y cultuea ya que contribuird a conocer la cv
de nifios adolescentes con condicion crénica, ya que en esta poblacién es im-
portante la prevencidn y tratamienta oportuno, asi como de la percepeidn que
tienen los padres-cuidadores de su hijo viviendo con  condiciones crénicas,
ya que se debe hablar de ellas pues la propia oMs (2002) manifiesta que las.
enfermedades crénicas son responsables del 609 de rodas las enfermedades
ocurridas en ¢l mundo.

El crecimiento de las condiciones crdnicas es tan vertiginoso que en ¢l afio
2020, ¢l 0% de la carga de enfermedades de los paises en desarrollo vendrdn
de las enfermedades crénicas. En los paises en desarrollo la adherencia a los
tratamientos lega apenas al 209%, teniendo estadisticas negativas en el drea de
la salud con cargas muy elevadas para la saciedad, o gobicrno y las familias, y
hasta hoy los sistemas de salud no poseen un gerenciamiento de las condicio-
nes cronicas: simplemente tratan fos sintomas cuando aparecen.

En los pafses en desarrollo las condiciones cronicas surgen bisicamente en
el nivel de atencién primaria y es ahi donde deben ser rratadas principalmente,
sobre todo con acciones de prevencién y control de estas diferentes condicio-
nes cronicas.

Los términos condicién crinica y enfermedad crinica han cambiado en el
siglo xx1, ahora incluyen tanto enfermedades no transmisibles ( condiciones
cardiacas, diabetes, cincer, asma, etc.), como transmisibles (vis-sipa, tuber-
culosis) que se han ornado igualmente de Jarga duracion v tratamienro; otr
muestra es o que sucede con las enfermedades menmles y deficiencias fisicas,
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cambian rambién los concepros de enfermedad crénica, condicion crénica
(la depresién y la esquizofrenia son ¢jemplos que por su largo tratamiento s
tornan condiciones crdnicas y demandan un monitoreo y gerenciamicnto a
largo plazo).

A pesar de que las condiciones cronicas son rammente curadas, son posi-
bles de controlar per los siscemas de satud, individuo o fa familia, La calidad
de vida tiene mucha importancia en ese proceso, En este caso el individuo
enfermo deja de ser pasivo y s convierte en individuo activo en el gerencia-
miento de su problema de salud, juntamente con su familia v of siscema de
salud. En esta parte es donde nuestro estudio presenta relevancia al querer en-
contrar dencro de la medicion de la calidad de vida de los nifos-adolescentes
mexicanos, que exista una concientizacion tanto de ellos mismaos como de sus
cuidadores, hacia lograr que sean participes de su propia vida (Souza, 2006;
oms, 2002)

El impacto de la enfermedad crénica (asma y epilepsia) y su cratamiento
pueden tener efecros adversos en la cv de los nifios. Cuando la enfermedad
puede ser controlada pero no curada, esto es importante al extenderse la enfer-
medad y el trammiento (Mackensen, Bullinger, Haemo-Qol Group, 2004),
las constantes hospitalizaciones, restriccidn de sus actividades y en general
sentirse mal con el tratamiento, por ejemplo en enfermedades como el cincer,
con tasas de curacién algo mejores, podrian significar cambios significativos
en la cv siguiendo ¢l tratamiento y dependiendo de la terapia usada (Eiser,
Jemnee, 2007).

En este sentido, fa decision puede ser tomada si of traramiento es adecuado
y tomando en consideracion <l estado de la enfermedad. Estos cambios son
necesarios sobre todo si son benéficos para los nifos. Estos hechos estdn tor-
nando fa cy en un componente integeal en fas medidas clinicas y en algunas
evaluaciones del resultado de nuevos tratamicntos (Eiser, Morse, 20014; Eiser,
Morse, 2001b).

Los estudios sobre topicos en Calidad de Vida Relacionada a la Salud (cvas)
incremenzan considerablemente entre investigadores, Los instrumentos que mi-
den lacvas en nifios y adolescentes para condicianes o enfermedades especificas
estd desarrollindose y aplicindose en investigaciones epidemiolégicas, estudios
clinicos y economia en salud. En un manual del Grupo Europed DisAsKbs s
presenta una serie de instrumentos que miden la cvis con condicién crinica
involucrando a su familia. Estos instrumentos estdn bien desarrollados por ¢l
grupo y en México se adapearon y validaron pam ser urilizados en su poblacion,
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1.2 Generalidades de los Instrumentos DIsABKIDS 37

El pisasxips 37 esud traducido y adaprado para usarse en el idioma y culoura
especifica de México, por lo tanto puede ser aplicado por clinicos, investiga-
dores, compafias faemacéuricas, proveedores del cuidado a la salud ¢ inscitu-
ciones gubernamentales para:

* Documentarse sobre la calidad de vida relacionada a a salud de nifios
y adolescentes.

*  Describir ef impacto de la enfermedad o tratamicnto en ¢l bienestar de
los nifios,

* Darel punto de vista de padres y nifios sobre el cuidado a la salud.

Los instrumentos pueden ser reportados con papel y lipiz. Los instrumentos
DISABKIDS estdn compuestos de los siguientes madulos.

Médulo pisakins Crénico genérico (oMoG-37).,

Médulo pisaskins Cranico genérico forma breve (pmea-12).
Medidas def Disasxips en pequedios de 4 & 7 aos.

Médulo de Condiciones especificas para asma, areritis, parilisis cere-
bral, fibrosis quistica, dermuatitis, diabetes y epilepsia.

En México los instrumentos que se han desarrollado incluyen también a los pa-
dres o cuidadores para dar su punto de vista sobre la enfermedad-condician del
nifio viviendo con ess condicion cronica, lo cual se ha eraducido v validado en
los Médulos del pisaskios Cronico Genérico {moca) para nifios-adolescentes
¥ padres-cuidadores, los médulos Mnce de forma breve con 12 ftems; o midu-
lo para nifios pequedios (Smilly) y los sicte modulos de condiciones

sblo escdn traducidos al Espafiol de México: los cuales no estin validados. El
instrumento que estd adaptado y validado para México e el Mnce-37, los de-
mids médulos sélo estin traducidos pues se requicre trabajar en la validacion de
dichos inscrumentos mediante fas pruebas de campo. Todes los instrumentos
de la familia del DisaBxiDs tienen medidas de ales flexibilidad para ser usados
en pacientes con diferentes tipos de condicion crénica, los médulos especificos
son para profundizar en las medidas de algunas de fas condiciones mds comunes
que padecen los ninos-adolescentes. Las instrumentos pisaBkins son utifizados
en nifios y adolescentes de 4 a 18 anos de edad, por o que:
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*  Cubren un amplio rango de posibilidades de aplicacidn.

*  Tienen un desarrollo apropiado.

* Tienen una confiabilidad v validez en términos de los criterios de la
psicometria.

*  Son maducidos en miltples idiomas.

*  Son ripidos y ficiles de contestar: las medidas son bien interpretadas.

Cooperactdn

El desarrollo de los instrumentos pisasxins en México se realiza en coopera-
cién con Brasil y Alemania, el proyecto en Alemania se puede consultar en la
pigina: www.disbkids.org

1.3 Medidas de Calidad de Vida Relacionada a la Salud en
nifios-adolescentes

Un paradigma usado como criterio en las evaluaciones de resultados en salud
estd ocurriendo desde los pasados 20 afios. La reduccion de sintomas ha incre-
mentado fa sobrevida en los pacientes, orientando nuevos criterios; el abordaje
en la definicion de salud sugerida por la ons (1948) focaliza en las dimensio-
nes de bienestar psicologico y social, contribuyendo a visualizar una nueva
forma de ver la salud, por lo que trae nuevas perspectivas en los resultados de
atencién en la salud. El término denora un concepro multidimensional, inclu-
yendo componentes fisicos, emocionales, mentales, sociales y del ambiente,
con la percepeitn del bienestar percibida por padres (Bullinger, 2001).
Mientras que las investigaciones en adultos sobre cvrs estin progresando,
en genie joven no estin investigindose sistemiticamente, sin embargo esch sien-
do considerado recientemente en la investigacion y practica en pediatria par ¢l
incremento en las condiciones crénicas de nifios y adolescentes, entre Jas que
se encuentran ¢f asma, la obesidad y la disberes tipo 1, al igual que orras que
requieren un cuidado especial como la parilisis cerebral y la areritis, asi como
las que requicren un manejo continuo como la diabetes y fa dermaritis atdpica.
Los progresos de investigaciones en cvrs en poblacién joven tiene numerosos
aspectos que deben considerarse como el atraso por la dificulsad en la opers
ciomalidad del concepro; estas dificultades se deben a la particularidad en los
reportes por la edad de los nifios y sus habilidades cognitivas propias de su edad.




m‘!hmm” PR R

1.4 Objetivos

El foco de los cuestionarios es que fueron incluidos rodos los aspectos concer-
nknmdvivlrencondkiomudnhs:enmmi.lokob)ulvosdempmyw
to fueton:

«  Desarrollar y promover el uso de instrumentos estandarizados de CVRS
panalimooncmdidonescrénicasdcuhd.
Mmrbpodbiﬁdaddesnﬂbsmmpemmnﬁnndmaludecm
Medidas de cves con la perspectiva de fos pacientes ante la necesidad
de opinar sobre los cuidados de su salud.

Realzar la ¢vas v la independencia de los nifios con condiciones cré-
nicas de salud.




METODOLOGIA

2.1 Antecedentes conceptuales

Conceprualmente, los instrumentos DISABKIDS estdn basados en la definicién
de cvrs, asumiendo los componentes fisico, mental y social de fa calidad de
vida. Posteriormente se vieron las diferencias de la calidad de vida entre enfer-
medad genérica y especifica, En los niveles de operacionalidad, los instrumen-
10s DISABKIDS estan focalizados en la evaluacién de sintomas subjetivos de la
salud (Bullinger y Ravens-Sicberer, 1995; Eiser et al, 1999; Eiser y Morse,
2001c).

2.2 Descripcion de la metodologia del pisasxins 37
El proyecto DisABKIDS es una fuerte cooperacién entre expertos de diferen-
tes pafses y disciplinas con experiencia en medidas de cyws. Estos Paises
son Francia, Alemania, Holanda, Suecia, Austria y ¢l Reino Unido. El pro-
yeCto DISABKIDS €5 una cooperacion conjunta de un proyecte epidemiolé-
glco transcultural. Los instrumentos de cvRs estin aplicados en diferentes
naciones y contextos culeurales, camplen con estindares del desarrollo de
instrumentos de calidad y son pricticos; por ejemplo, son corzos y ficiles
de usar sus medidas,

El pisaskins aborda una metodologia aceprada que consiste en varias eta-
pas de trabajo, las cuales reflejan una seric de pasos del procedimiento para ¢l
desarrollo de los instrumentos,

2.3 Procedimientos para adaptacién transcultural y validacion
segin normas del Grupo DISABKIDS 37

Tratindose de un escudio incluido en el proyecto multicéntrico anteriorments
descrito, las etapas metodolégicas propuestas por el Grupo nisasxins (2004)
fueron seguidas a cabalidad. Tales ecapas son:

1) Traduccién y retraduccion para la lengua blanco (en ese caso, del inglés
para el espafiol de México) {forward translation); evaluacién de fa perri-
nencia de los items: retro-traduccién de la version del espafiol para el inglés
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(backward translation); revision de la version retrotraducida y elaboracién
de lox ltems en el idioma pretendido {en este caso ¢l espaiol de México).
2) Validacidn semantica.

3) Prueba piloto

4) Prucba de campo.

Traduccion

mmamlwmmm:mmxa
es Padronizadas (Sperber, 2004; Guillermin, 1993;

wnoqox,Gmup.l?%.lQMlm).
lnmhmmwmmm&hdwkngwymm
 los cuestionarios del inghés para
dupaﬁoLEmwrﬁoaaﬁlmm”thdmmpmubk

que realizd una versién de consenso.

Retraduccidén

Poseeriormente. con las versiones de consenso, una persona bilingiie que des-
conocia toralmente la temitica estudiada procedio 2 la retraduccion del espa-
fiol al inglés. Las nuevas versiones fueron nuevamente sometidas 2 la aprecia-
cién de la asesora de Alemania: sc discutieron problemas de comprensién y
adecuacion de los frems con la orientadora y con la responsable de! proyecto.
Dapmddcomcmimimmdekmhsﬁhﬁmmmﬁsmwnddm
dos listos para ser utilizados.

2.3.2 Validacién semdntica

Antes de la realizacién de la prucba piloto, los instrumentos fueron sometidos
a la validacion semintica. El objetivo de ésta es determinar si los concep-
w05 ¢ {tems son entendidos por los respondicntes, registrindose propuestas
de solucidn aﬁndcdnrlﬁcnrhcompmﬂénalum En relacidn al
contenido de los cucstionarios, los objetivas de esta crapa fucron: @) Revelar
problemas en el contenido de las preguntas; y, &) definir s estructuea y redac-
cién del cuestionario,

La validacién semintica fue dividida en dos partes: general y especifica.
Después de contestar el cuestionario pisaBgins 37, en la paste general, nifios
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y adolescentes emirieron su opinion sobre las preguntas ¢ informaron su com-
prensién de forma general a los items, o s alguno de ellos les parecit excrago.
después de eso la investigadora llend la hoja de impresion general, Padres o
cuidadores recibicron la hoja de impresion general junto con ¢l cuestionario,
contestindola ellos mismos,

Los nifios-adolescentes y padres o cuidadores respondicron sobre la impor-
rancia de las preguntas, su comprensién y acepracién del cuestionario.

Siguiendo el manual del msasxios 37, la fase especifica de la validacion
semdntica fue realizada con la divisidn de los frems del Disasxips 37 en sub-
conjuntos:

= Subconjunto a: ftems 1 a 12,
*  Subconjunto b: ftems 132 25,
*  Subconjunto c: frems 26 a 37.

Cada nifio-adolescente y su padre-cuidador llené el cuestionario refativo a
la parte especifica, tomando en considesacién solamente un subconjunto de
ftems del pisasxips 37, El primer nifo-adolescente y su padre-cuidador res-
poadieron al subconjunto a, la segunda pareja al subconjunto 5, la tercera al ¢
v la cuarra dupla de nuevo al subconjunto a y ast sucesivamente,

2.3.3 Prueba piloto

Después de la validacion seminrica, la prucha piloto  fue realizada con el
objetivo de recolectar datos para la primera prueba de las propiedades psico-
métricas y fa simulacién del campo de estudio. En esta fase de la prueba piloto
47 nifios y sus respectivos padres o cuidadores fucron seleccionados (grupos
masculino y femenine; dos condiciones, asma y epilepsia y dos grupos de
edad, 8 2 12 afios y 13 a 18 afos). Para cada uno de los ocho subconjuntos
formados, un nimero minimo de scis nifios fue utilizado. En el caso de la
validacion semdntica y la proeba piloto fueron vilidos Jos mismos criterios de
inclusion y exclusién, inclusive en relacion al consentimicnto de los padres o
respansables y de los nifios.

Los nifios participantes de la validacién semintica también fueron inchul-
dos en la prueha piloto.

En relacion a la adapracién cultural de instrumentos de medida, ceando no
se dispone de instrumentos especificamente creados para una lengua y cultura
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especifica, una de las alternativas s la modificacién de medidas previamente
validadas en oeras realidades, lo que se conoce como adapeacion cultural de
instrumentos (Sawada, 2006). Metodolégicamente, la adapeacion transcul-
tural de un instrumento de constructo subjetivo deberd basarse en téenicas
psiooméuiasaubltddaspan;umhudﬁoypmebuwérkudewmli&d.
Medidas estadisticas descriptivas tales como: valores minimos, mdximos, me-
diana, media aritmética y desvio-patrén, fucron utilizadas para describir los
valores obrenidos.

La existencia de posibles efeccos minimo (floor) y miximo (ceiling) fucron
también descricas. Las Insercorrelaciones entre las dimensiones del Disaskins
37 pueden ser realizadas por medio del cocficiente de correlacién de Pearson
u otras prucbas con este fin,

En refacion a las corrclaciones, ¢l valor de 1 (positivo o negativo) pucde
ser interprerado como la fuerza o la magnitud de la correlacién, pero la inter-
pmadéndebsulomabwlumsdependeddmvddmudb(Munm.
1993; Vieira, 2003),

Especialistas del British Medical Journal (sy)) sugieren las interpretacio-
nespm!ummhdoms.m!w:doquepamhshmpnmbmdesl@lﬁ-
cado se debe considerar el contexto del estudio:

0,00 - 0,19 ausente o muy débil,

0,20 - 0,39 débil,

0,40 - 0,59 moderada.

0,60 - 0,79 fueste.

0,80 - 1,00 muy fuerte.
En lo que concierne al andlisis de constructo, descriprivamente, la validez
discriminante del pisasxins 37 fue obtenida por medio de la comparacion de
sus valores entre las dos condiciones, asma y epilepsia, y entre gravedad. Adi-
domlmcnm.pmobwmvahdaoommydixﬁmlmm,ﬁwuﬁﬂndo
el andlisis multicrazo-multimétodo. El programa utilizado fue el Multitrait
Analyrit Program (maw), desasrollado por Ware Jr. ez al., (1988).

También fue obrenida la confianza de consistencia ineerna de los frems en
hmh,hcmd(ﬂhM&derMmebmmmdchm
la, Jos valores de la estadistica Alfa de Cronbach, asi como las correlaciones,
fueron obtenidos utilizindose eanto el Statistical Program Social Sciences {sss)
como con ol Mar. El Coeficiente de Correlacién Intrackse {cer) fue udlizada
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a fin de describirse las respuestas de Jos nifios y adolescentes y la de sus padres
o cuidadores, en términos de concordancia sobre ¢l impacto de la condicién
crénica en la cvrs entre ambos.

2.4 Validacién de instrumentos de medida de cv-cvrs

Las publicaciones relacionadas al tema cv, su medida cuantitativa y aplicacién
en diversos paises, apuntan hacia la necesidad de homogeneizar la diversidad
en los conceptos, asi como de desarrollar instrumentos que midan aspectos es-
pecificos de culturas. De esa forma, crece el niimero de investigaciones acerca
de instrumentos vilidos y confiables de medida de cv aplicables en diferentes
idiomas y naciones (Bullinger, 1996; Schmidt y Bullinger, 2003),

La equivalencia de versiones internacionales de instrumentos de cv y su
aplicaciéin son pre-requisitos para su utilizacion. La equivalencia rranscultural
ha sido intensamente discutida (Schmide y Bullinges, 2003).

Varios manuales han direccionado los criterios de desarrollo y validacién
de las medidas de cv en los contextos rransculeurales con propuestas interna-
cionales por grupas, tales como:

* European Organization of Rescarch and Trearment of Cancer (Eor1c).
Group (The suroQoL Group).

* The Funcional Assessment of Cancer Therapy (eact) Group,

*  The World Health Organization Quality of Life {wrogqot) Group.

* Noringham Health Profile (nur) Group.

Sumados a proyectos como:

* Screening for and promotion of health-related quality of life in chil-
dren and adolescents, a European public health perspective (The x1ps-
CREEN ¢ DisasgIps Group),

* European Health Interview Surveys project (Euronis) (Nosikov y Gu-
dex, 2003).

* Child Health Indicator project (Rigby y Kohler, 2002), al igual que

institutos como el marr Research Inscitute.

En relacién al desarrollo de instrumentos de medidas de cv, tres procedimien-
tos son aceprados: desarrollo secuencial, paralelo o simultdnes.
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En ¢l desenvolvimiento secuencial, ¢l instrumento original de un pais es tradu-
cido para otro idioma como, por ejemplo, el International Quality of Life As-
sessment (JQOLA) project, o Medical Outcomes Survey 36-Item Short-form Healt
Suruey (SF-36) y otros como los cuestionarios FACT y NP,

Los grupos de estudios DISABKIDS y EORTC son prototipos del desarrollo
paraleo. En la primera ctapa las dimensiones comunes de cv son idenrifi-
cadas. Posteriormente se verifica la confianza y estabilidad del instrumento.
segtin dimensiones scleccionadas, A pareir de él, médulos especificos son de-
sarrollados. El desarrollo simulrinco de instrumentos de cv sigue una serie de
estrategias que identifica relevantes dominios y dimensiones en un consen-
so transculrural, elaborando items en dmbito nacional. La version es sensible
para aspectos culrurales especificos del concepro de cv. Como ejemplo estd-
¢l instrumento QoL desarrollado por el grupo WHOGOL para 15 paises y el
pisasrins desarrollado para siere paises. El métado simultineo trae algu-
nas controversias (Power ¢f al, 1999) a pesar de que muestren que los items
“nacionales” no contribuyen substancialmente para mejorar las propiedades
psicomérricas del wHOQO1: otros autores {Skevington ef al., 2002) mostraron.
fuerte contribucién de la submuestra de fems “pacionales” pero concuerdan
que la aplicabilidad de los frems en diferentes culturas debe ser retestada (Sch-
mide y Bullingee, 2003).

De cualquier modo, los requisiros bisicos de rodas las aproximaciones des-
critas anteriormente incluyen tres etapas: 1) Traduccion de los ftems; 2) Prue-
bas internacionales de las propiedades psicométricas; y, 3) Normas interna-
cionales para padronizacian de las medidas. El desenvolvimiento simultdnea
envuelve el trabajo desde el desarrollo de los items, los cuales son presentados:
como “Etapas de la adapeacién transcultural de inscrumentos de calidad de
vida” (Shmidt y Bullinger, 2003: 31):

1. Desarrollo del ftem.
1.1 Revisién de lireratura.
1.2 Grupos focales,
1.3 Redaccidn de los frems;
1.4 Prucha piloto con aplicacién del cuestionario.
1.5 Validacion semdnrica.
1.6 Evaluacién de las respuestas.
2. Traduccion
2.1 Traduccién-recrorraduccion,
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2.2 Equivatencia conceptual, claridad y lenguaje cologuial.
2.3 Armonizacion transcultural.
3. Prucbas internacionales
3.1 Propiedades descriprivas de las respuestas,
3.2 Caracreristicas de los items,
3.3 Propiedades psicométricas de la escala: confiabilidad y validez,
4. Padronizacion
4. 1 Aplicacion de la escala en una muestra representativa de la poblacion.

Para los fines de la realizacion de este libro se urilizé el desarrollo secuencial:
el proceso sc inicia por la traduccién-retrotraduccion de los frems.

Propiedades psicomérricas

El proceso de validacidn de un instrumento relacionado a sus propicdades
psicométricas, es ¢l proceso de determinar si las dimensiones o los dominios
del instrumento estdn midiendo lo que se quicre medir y si son apropiados
para los usos propuescos (Chwalow, 1995; Fayers y Machin, 2000). E proceso
de validactén consiste en etapas del andlisis de los daros, con lo cual se espera
tener evidencias de que en el insrrumento son entendidos los constructos de
las medidas a ser usadas, de wl forma que los daros obeenidos puedan ser
confiables. La validez de un inscrumento de medida de constructos subjerivos
puede ser establecida segtin los siguientes criterios.

2.5 Validez de contenido, criterio y constructo

Validez de contenido

Relata la adecuacion del contenido de un instrumento en términos del niime-
10 y extension de sus items, Esos contenidos de validacion incluyen el examen
critico de la estructura bdsica del inscrumenco, una revision de los procedi-
mientos usados para ¢l desarrollo del cuestionario y la consideracién de |4
aplicabilidad de la cuestién a investigar, El juicio de Ia claridad, comprensi-
bilidad o redundancia de los items o escalas del instrumento evaluado debe
ser realizado a través de un comité de especialistas (Fayers y Machin, 2000;
Zanei, 2006).
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Validez de criterio

Algunas medidas son desarrolladas con <l objetivo de predecic comporea-
mientos futuros en un contexto particular. La validez de tales medidas es ase-
gurada por procedimicntos denominados validez de criterio, La investigacion
es conducida para examinar si ¢l resultado de la prucba, denominada variable
predictiva, esti relacionado al comportamiento futuro. Cuando los investiga-
dores establecen que en una prucba haya validez de crirerio, la medida puede
ser usada para aconsefar a fas personas sabre las posibilidades de éxito (Cashy,
2003).

Sondoslasfomndcwhdaumv&ddm concurrente y predictivg.
La validez de criterio concurrente es un indice del grado en que un valor de.
una escala se refaciona con alguna medida de un criterio externo obtenido en
elmumomomcnm.poujemplo.hnm conjunta del instrumento y de
algin otro de medida similar considerado patrén-oro; la validez predictiva
resalta la capacidad de Ja escala en predecie otras variables, o sea, csti relacio-
nada a un evento futuro (Silva y Ribeiro-Filha, 2006).

Validez de constructo
Para que alguna cosa sea vilida debe ser “verdadera” en el sentido de estar fun-
damentada en las evidencias disponibles. En términos de medida de construc-
tos subjetivos, su validez coloca en cuestion si la medida empleada realmente
mide ¢l constructo que pretende medin, o sez, e punto céntrico es la validez
de la teoria que da sustentacién a Ja prueba. En Ia validez de constructo las
subescalas que componen un instrumento multidimensional, como en ef caso
de cuestionarios de cv, son consideradas como un conjunto de constructos
Segun Fayers y Machin (2000) se puede evaluar la validez de los instrumen-
tos de ¢v por medio de prucbas de correlacién con otras medidas, variaciones
o alteraciones de constructos en el tiempo, o por las diferencias encontradas
entze los grupos distinguidos. Esas estrategias envuclven la construccién de
hlpdmhqmdcbcnaymrhslmum&dosbawmdpehm&r
dos utilizados para la validacién de construcro:

dh&&ammhaénpodﬁmpoﬁthomgadﬂ.depu\dkndoddxnmﬂn
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una medida vilida de autoestima debe estar relacionada con un conjunto de
variables que dicen respeto a la autoestima v, por otro lado, la medida no debe
esear relacionada a la variable que no caractericen la autoestima. En el caso
de los instrumentos con varias dimensiones, como los de cv-cvas, se prueba
la validez de la correlacién de una de las dimensiones, por cjemplo, la fisica,
con un instrumento que evaliic también aspectos fisicos, como la locomocion,
Valores de correlaciones muy altos pueden implicar que ambas escalas miden
«f mismo factor, pudiendo ser combinadas en una Gnica escala sin cualquier
pérdida de informacién (Fayers y Machin, 2000).

Validez discriminante: debe distinguir dimensiones del instrumento que
son previamente conocidas y que no deben ser correlacionadas a las orras
dimensiones (Fayers y Machin, 2000). Un instrumento con propiedad dis-
criminante es capacz, a través de los valores obtenidos, de discriminar grupos
distinguidos en relacién a determinadas caracteristicas; por ¢jemplo; en un
individuo con depresién profunda, aspectos de cv como ¢l bienestar emo-
cional deben presentar medidas mis bajas que en aquel con grado mediano
o leve de depresién, si ¢l instrumento derecrs esa siruacion se puede inferir
que ¢s una buena validez discriminante.

Cabe destacar que ademds de los mérodos mencionados, también existen
métodos adicionales para probar la validez de un constructo, los cuales se
mencionan a continuacion,

Andlisis Multisyazo-multimésodo
Puede ser usado a! explorar las relaciones entre items y escalas. Es una alter-
nativa para probarse validez convergente y discriminante cuando el niimero
de items (y, por lo tanto, de correlaciones) es muy grande, como en el caso del
5736 o del pisasxins 37, De hecho, si un determinado frem no se correlacio-
na bien con los ftems de dimensiones en las cuales no pertenecen, se puede
esperar que &l presente también una baja correlacién con esas dimensiones.
Por otro lado, si el ftem se correlaciona bien con los ftems de su dimension,
es esperado que él presente alta correlacion con su dimension. El principal
objetivo de cse analisis es examinar las correlaciones y confirmar si los items
estdn incluidos en las dimensiones con las cuales ellos se correlacionan més
fuertemente.

Los niveles del coeficiente de correlacién utilizados y aceptados son los
siguientes: durante ef desarrollo inicial de l2 escala, la validez convergente <=
satisfechs si un item se correlaciona moderadamente {r 2 0,3) con la dimen-
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s asume un ¢riterio mds riguroso, con 2 0,4. La validez discriminante es
satisfecha cuando la correlacién entre un item y la dimensién 2 la cual &
hiporéticamente pertencce, es mayor de lo que su correlacion con las otras

Prucba-reteste: es l cocficiente de correlacidn () entre dos observaciones en
la muesera de sujetos, medidas en dos diferentes tiempos, asumiendo que el
estado es estable en esos dos tiempos, Fidedignidad clevada es indicada por
un coeficiente de correlacitn alto, mostrando que Jos dos cscores son muy
que la misma prueba sea aplicada dos veces, Ia correlacion puede ser arifi-
cialmente alta porque los individuos se acuerdan como respondicron en la
Ia fidedignidad, aplicindose, por ejcmplo, dos formas distinguidas de la
chas por dos individuos diferentes. La medida sers fidedigna si se haya ala
concordancia entre ellos. Existen dos formas de probar Ia concordancia
entre observadores:

b.1) Cocficicnte KAPPA: €5 una prueba estadistica que correlaciona dos di-
ferentes observadores de la muesera al mismo tiempo, ello en el caso de
variables nominales u ordinales.

b.2) En el caso de variables cuantitarivas sc utiliza ¢l Cocficiente de Co-
rrelacion Intraclase (1cc). Tal medida es indicada en ese caso pues hay la
posibilidad de diferencias ststemdticas entse las respuestas que no son (o~
madas en consideracion al utilizarse coeficiente de correlacion de Pearson
{Terwee et al,, 2007). Ese cocficiente s también utilizado para daros cate-
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garicos, ordinales, con cuatro o mds categorias de respuestas, En ensayos
clinicos se recomienda que su valor deba exceder 0,70, aunque haya aurores

que sugieren que valores a partir de 0,60 o incluso 0,50 sean aceprables
{(Fayers y Machin, 2000).

Fidedignidad de consistencia interna: cs deverminada en una tinica aplicacion
de la escala y reflea la homogeneidad de s frems de la escala, Pueden ser
usados diferentes indicadores pero ¢l mis frecuente ex el coeficiente Alfa de
Cronbach (Chwalow, 1995), Su valor puede variar entre cero y uno v cuanto
mayor su valor, mayor la consistencia interna del instrumento y la congruen-
cia entre los ftems que lo componen, indicando homogeneidad en fa medida
del mismo fendmeno. Valores de Alfa iguales o superiores 0,70 son considera-
dos acepables (The kipscrzn Europe Group, 2006)

A







RESULTADOS

3.1 Procedimientos de traduccién y retrotraduccién de los
instrumentos

El proceso de rraduccion y retrotraduccién de los instrumentos fue realizado
siguiendo las normas descritas en la Metodologia y el manual del pisaskips
{Translation & walidation procedure, 2004). Dos meses aproximadamente
fueron utilizados para ese proceso, siendo. que algunos verbos y palabras
necesitaron adecuaciones y padronizaciones que fueron incorporadas a los
instrumentos, ello después de la aprobacién de la coordinadera del proyecro
pisaBk1ns en Europa: Dra. Monika Bullinger. A continuacion se muestrin
cjemplos de esas adecuaciones (cabe destacar que algunas palabras sufrieron
modificaciones en el transcurrir de la investigacion):

* 1o annoy, o bother (molestar),

o 1o enjoy (disfrutar).

» 1o disrupr (interrampir),

*  Toget down (defar desmejorado).

= To make feel bad about yourself (sentirse mal consigo mismo).
¢ To make angry (hacer enojac).

» 7o feel (sentir).

»  To think (creer).

3.2 Caracterizacion de los participantes del estudio

La Tabla | muestra las caracteristicas socio-demogrificas y clinicas de los
nifios-adolescentes y padres—cuidadores participantes del estudio, segtin edad
(en afios).
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Tabla 1.- Caracretisticas socio-demogrificas y clinicas de los nifos-adolescentes y
padres-cuidadores participantes del estudio, segin edad de los nifios-adolescentes
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Parz la franja ctaria entre 8 y 12 afnos, un 46,2% cran nifas, con edad media
de 10 afios y desvio-patrdn de 1,5 afos, En relacion al ndmero de heemanos,
se abservd una media de 2 y desvio-patrén de 1,7 hermanos, Presenzaron ni-
mero medio de afios en la escuela igual & 4,5 con desvio-patrdn de 2,1 afos.
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Del total, un 53,8% presentaron diagnéstico principal de asma y los demis,
epilepsia. En relacidn a sus cuidadores, un 80,8% eran madres y un 76,9%
casados, Segin la categoria dinica, un 84,6% con gravedad baja y un 15,4%
con gravedad moderada

Para la franja eraria entee 13 y 18 afios, un 52,4% eran nifas, con edad me-
dia de 14,1 afios y desvio-pacrdn de 0,8 afio. En refacién al nimero de herma-
nos, se observd una media de 4 y desvio-patron de 2,6 hermanos. Presentaron
niimero medio de afios en fa escuela igual la 6,8 con desvio-patrdn de 3,1 anes.
Del total, un 52,4% presentaron diagnéstico principal de asma y los demis,
epilepsia, En relacion a sus cuidadores, un 76,29 cran madres y un 85,7% ca-
sados. Seguin la categoria clinica, un 46,2% con gravedad baja y un 53,8% con
gravedad moderada.

3.3 Preparacion y procedimientos para la colecta de datos validacion
semdntica

Inicialmente, siguiendo ¢l manual del pisasxps 37, los subconjuntos de
items (division de los items del pisaskios 1 a 125 132 25 v 26 & 37) no
fueron considerados y entonces fue dada la instruccion para que los nifios y
sus padres respondieran a las preguntas del instrumento especifico para los 37
ftems del pisaaxins pero el tlempo demandado para l y la extenuacion para
la respuesta nos llevd a volver a ese procedimiento y la metodologia fue mejor
entendida.

En esa primera etapa participaron 12 nifios-adolescentes y sus pa-
dres-cuidadores. Después de resueltos esos problemas, la fase especilica
de la validacion seméntica se dio 1al como fue descrita en la Metodologia,
con cadu nifo-adolescente y su padre-cuidador, respondiendo solamente
un subconjunto de items del pisaskins 37: con el primer nifio y su cuida-
dor respondiendo al subconjunto 4, la segunda dupla a la s, 12 tercera s la
¢, la cuarta a la a y asi sucesivamente.

De tal maners, 24 nifios-adolescentes y sus padres-cuidadores fueron atin
reclutados con la finalidad de completar l fase de la validacién semantica. Las
12 nifios anteriormente utilizados fueron considerados y dispuestos aleatoria-
mente en los diversos subconjuntos.
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3.3.1 Impresién general

El cuestionario DISABKIDS 37 no causé extrafieza y se mostrd de ficil acep-
tacién por los participantes. Al explicarse ¢l procedimiento, los involucrados
contestaban inmediaramente ¢l Disapxins 37; se¢ pudo percibir que las per-
sonas, al Jeer los items, los reficjaban sobre ellos respondiendo verbalmente
incluso antes de escribiro. Las Tablas 2 y 3 muestran la diseribucién de los
nifios-adolescentes y padres-cuidadores, respectivamente, participantes en la
parte general de la validacién semintica, segin edad (afos} y condicién del
nifno,

Tabla 2.- Distribucién de Jos nidos-adolescentes paricipantes de la parte general
de Iz validacion scmiéntica, segtin edad y condicién.

Lot resultados relarivos a los nifios-adolescentes y sus padres-cuidadores en
esta fase general de la validacion semintica del pisasgips 37, estin presentas
dos en la Tabla 4.
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Tabla 4.- Resultados de la fase “Impresion General” de la validucion semiantica para
nifios-adolescentes v padres-cuidadores

En relacién a la primera pregunta, “;Qué picnsa usted del cuestionario en gene-
ml?", un 100% de los nifios-adolescentes v un 100% de los padres-cuidadores
respondicron “Muy biea™ y “Bien”, o ses, no hubo eleccion para ka categoria en
¢l “No bien”, Para la segunda pregunea, “;Estin las preguneas entendibles”, un
694% de los nifios-adolescenzes y un 83,3% de Jos padrescuidadores respon-
dieron “Fédil de entender”. La tercera pregunta, "Acerca de las cateporiis de las
preguntas, ;usted tiene dificultad en o uso del 1emas”, un 66,7% de respuestas de
los nifios-adolescentes y un 80,6% de respuestas de los padres-cuidadores fueron
para la caregorfa “Sin dificultad”,

Finalmente, un 66,7% de los nifios-adolescentes y un 80,6% de los pa-
dres-cuidadores juzgaron las preguntas relevantes para la sicsacion. Para las
preguntas 5, 6 y 7 ninguna sugerencia fue dada: no hubo manifestacién en
cuanto a agregarse o realizar cambios en el cuestionario para miayor cliridad
de los items.

37
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3.3.2 Parte especifica

Al realizarse la paree especifica de fa validacién serminica, inicialmente los ni-
fios-adolescentes y padres-cuidadores se confundian y respondian con dudas

a las cuestiones de los instramentos especificos, Tales problemas acarrearon
ump&didaddnﬁmminidﬂmmuduﬂdopmmﬁm-adolmypw
dres-cuidadores, |a pérdida de la respaesta de 6 nifios y de 10 padres.La Tabla
5 muestra la distribucion del grupo de nifios-adolescentes participantes de la
parte especifica de la validacién semdntica, segiin subconjuntos de frems del
pisasxins 37, condicion y edad (afios).

Tabla 5.- Distribucién de Jos nifios-adolescentes parsicipantes de la parte especifica
de la validacion semintica, segin edad y condicidn.

Subconjunto az ftems 1 o 12, pasanaos 37.
Subconjuntm o: icems 13 a 25, pisasgins 37,
Subxonjunto ¢ frems 26 2 37, tesasxios 37,

La Tabla 6 muestra Iz distribucién del grupo de padres-cuidadores participan-
tes de la parte especifica de la validacién seminrica, segiin subconjuntos de
ftems del pisaskips 37, condicidn y edad {afios) del nifio-adolescente.
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Tabfa 6.- Distribucitn de fos padses-cuidadores participantes de la parte especihica
de Iz validacidn semiantica, segiin edad y condicidn de los nifos-adolescentes

Subconjuntos .nn...

Subconjunto a: fems | a 12, pesangins 37,
Subconjunco 8: items 13 3 25, oisasxios 37.
Sabconjunto ¢t frems 26 4 37, pisanians 37.

Los resultados de la parte especifica de la validacién semdntica para nifios-ado-
lescentes y padres-cuidadores estin presentados en la Tabla 7.

Tabla 7.- Resultados de la parre especifica de fa validacién semdntica para nifios-ado-
lescentes y padres-cuidadores
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Subconjunto a: frems | a 12, pixanxaps 37.
Subconjunto 8 lvems 13 4 25, pisassios 37
Subconjunto ¢; {tems 26 s 37, nmnxmsi

En relacion a la inporsancia de cada frem para la situacién, se puede notar
que 50% o mds de los nifios juzgaron no importantes los ftems:

8 ;e sientes cansado por w condicién?
11 ;Es dificil dormir por tu condicién?
2 ;/Tu condicion re molesta cuando juegas o haces otra cosa?
13 ;Tu condicién hace que te sientas mal de ti mismo?
17 {Tienes temor sobre ru fururo por ru condicion?
19 ;Te molesta que tu vida wenga que ser planeada?
21 jTus maestros se portan diferente contigo que con los otros nifios?
24 ;T piensas que otros no dejan de mirarte?
;Utilizar tu medicacion te molesta?
37 ;Utilizar tu medicacién intetrumpe tu vida diaria?

De igual manera, los resultados sefialaron que ¢l 50% o mds de los padres
juzgaron no importantes los frems:

32 ener que necesitar ayuda con la medicacion, por parte de otros, te
molesta?

34 ;Te preocupa e medicacion?

37 ;Utilizar tu medicacion inserrumpe tu vida diaria?
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3330 o5 Gavante b validecibn semants

hmwﬁrupw&defunn&mdmhknnhlmmdonm,mhmemq
dmmidpannsfmmmwh Investigadora.

Los cuestionarios fueron resp s en un tiempo medio del0 minuros.
Elamdmaﬂodcmmm'ﬂcmyﬁdldemmd«ympwda

Hubo problemas con el tiem; n en b1 prucba semanrica, sicn-
do que algunos xupondlemmiq&poddtnpeduhmnmluylod
autobds.

En la prucba semdnica hubo confusién con ka pregunta “iEso es impor-
tanee para su situacién?”, ma@mmym&mndhnmmordr
cionada al pisakips 37, en general, y no al item

Un abuelo de 75 afios respondié muy bien al oisankins 37 pero necesitd
auxilio en la prueba seminrica,

La parte especifica presentd problemas principalmente en o inicio.

Hubo la recuss de un adolessente.

3.3.4 Piloto y revisién gramatical

Mmmﬂomhpm&pﬂmh&nﬁmﬁdmmﬁmnmnﬁdw
ados siguiendo las normas del Proyecto pisaskins (Pilot sest manual, 2002),
descritas en la Metodologia; siendo una de las condiciones asma y la otra
epilepsia.

Como los resultados de la validacion fueron sarisfactorios, sus respondien-
tes fueron ambién considerados para la fase piloto, Inicialmente fueron se-

leccionadas 48 nifios-adolescentes pero una nifia, sefeccionada solamente para
la fase piloto, con 14 afios y con epilepsia, no respondié pregunta alguna del
instrumento, por lo tanto, ella y su madre fueron excluidas del estudio. La
Tabla 8 muestra la distribucién de los nifios-adolescentes participantes del
piloto, segiin edad {afios), condicion y sexo,
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Tabla 8.- Distribucion de los nifics-adolescentes participantes del pilata, segiin
edad, condicién y sexo

Grupo

i

¢

Revisién gramatical

A pesar de no haber sido identificados problemas de comprensién # los frems
del pisasrins 37 durance fa validacién semintica, algunos problemas apare-
cleron después del piloto, Con el auxilio de una profesora en gramitica espa-
fiola realizamos pequefias modificaciones en algunos items, las cuales deberdn
ser sometidas a [a aprobacion de la Dra Monika Bullinger. Esas modificacio-
nes fueron las siguicnes:

[rem 9

Primero: ; Ti vida se rige por tu condicion?

Segundo: ;Crees que tu condicidn manda tu vida?

ftem 23

Primero: ; Tienes la impresin que otros tienen algo consra 177

Segundo: ;Sientes que veros tienen algo contra 17

ftem 27

Primero: ;_/ucxax/mfﬂ COTY I3 2INIgVsT

Segundo: ;Convives con tus amigos?

frem 29

Pritmero: 1 Piensas gue puedes hacer la mayovia de las cosas tan bien como los
otros nifios-adolescentes)

Segundo: ;Cives que pueder hacer la mayoria de las cosas tan bien como los arros
nifios-adolescenter?

frems 32, 33 ¢ 34, Ia palabra wrilizar fue antes de la palabra medscaciin.

Ademds de eso, después de charlar con la orientadora del proyecro, se scordé
que en fa wilizacion del instrumento la palabra “condicién™ deberia ser sus-
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tituida por aguella especifica del nifio-adolescente entrevistado. Ese hecho se
dio debido a problemas de compreasion con la instruccion para que la palabra
“condicién” fucra sustituida por la condicion especifica del nifio-adolescente.
Enmlndoﬁgohwﬁdoumhéuwndmmﬁnmyendpmmm

por
k;sulﬁos-adolmnsmnum) epﬂqxh (pnalmnlﬁoa-a&:lesamuoon

eplkpsu)ymsubmmm&&r&bqne&pmedhnim&nohael
cuestionario especifico pero lo-adecua para su mejor comprension.

3.4 Estadistica descriptiva del instrumento DISABKIDS 37

En este estudio, segiin gméx propuesta por o Grupo DISABKIDS, en relacién
al cileulo de los escores, fue utilizado ¢f siguiente procedimiento: los escores
para todas las dimensiones, excepto emocional, no fucron computados en el
caso de menos del §3% de respuestas validas (por lo menas 5 frems respondi-
dos en un total de 6). Para la dimensién emocional fucron consideradas por lo
menos 86% respuestas vilidas (por lo menos 6 items respondidos en un rotal
de 7). Para el escore total ese porcentaje fue del 81% (por lo menos 30 items.
respondidos en ¢l toral de 37 si o cratamiento fisera incluido y, por lo menos,
15 ftems respondidos en ¢l total de 31 si el tratamicnto no fuera incluido). Se-
observaron un 0.8% de pérdidas en las respuestas de los nifios-adolescentes y-
un 1,7% de pérdidas en las respuestas de padses-cuidadores. Las observacio-
nes perdidas fueron sustituidas por ls media del respondiente en la dimension.
o en la escala wral. Al final tuvieton sus escotes no caleulados: dos ni :
mmmmwmﬂmmmm
soddywuLnnpdrrlcmd:dorpaﬂemndoumedrduﬁdndormh-
clusién social y un padre/cuidador para exchusion social
EnthHz9euinpmenndoslatvnbcﬁm£ulmosymdxmm asi como
los valores medianos, medios y desylos-patrén parz cada una de las dimensio-
nes y escore toral de la escala, resultantes en las respuestas del pisaskios 37

para nifios-adolescentes y padres-cuidadores,
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Tabla 9.- Valores minimos y méximos, medianos, medios y desvios-patrdn pars foe
escores resultantes en las respuestas del DisagKIDSs 37, versidn nifios-adolescentis g
version padres-culdadores

DESANKINE 37

Los valores wotales y por dimensiones mostraron valores medios y medianos
por encima de un 50% (valor medio en la escala). Tanto para nifos-adoles-
centes cuanto para padres-cuidadores, las dimensiones con menores escores
medios fueron emocional (62,9 y 654, respectivamente), limitacion (68,5 y
66,8, respectivamente) y tratamiento (70,4 y 66,8, respectivamente); en con-
traparte, las de mayores escores medios fueron inclusion social (74,3 y 71,0,
respectivamente), exclusion social (74,5 y 77,3, respectivamente) ¢ indepen-
dencia (75,5 v 79,7, respectivamente).

Las Tablas 10 a 15 muestran la diswribucién de los items que componen
cada una de las dimensiones del pisABKIDS 37, segin catcgoria de respues-
ta. De su andlisis es posible verificar la variabilidad de las respuestas de los
nifios-adolescentes y de sus padres-cuidadores entre los items que componen
cada una de las dimensiones,
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Tabla 10.- Distribucidn de los items que componen la dimension Independencia
del msasgIDS 37, segiin categoria de tespiesta para los nifios-adolescentes y pa-
dres-cuidadores participantes del estudio

En relacién a la dimensién independencia, para los nifios-adolescentes y pa- |
dres-cuidadores se observa més del 50% de las respuestas concentradas en las.
caregorias “Casi siempre” y “Siempre”, refutando ser ésta la dimensién con
El ftem 1, “;Su nifio tiene confianza sobre ef futuro de €1, presentd m
nor frecuencia {un 66,796) en las categorias "Casi siempre” y “Siempre” para
padres-cuidadores, pero presentd segunda mayor frecuencia (un 72,4%) en las:
categorias “Casi siempre” y “Siempre” para nifios-adolescentes.
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Tabla 11.- Distibucion de los frems que componen la dimensién Limiracidn del

DISABKIDS 37, segiin categoria de respuesta para Jos nlfos-adolescentes v pa-
dres-cuidsdores participantes del estudio

En relacion a la dimensién limitacién, con los escores medios bajos para
todo el grupo, en ¢l caso de nifios-adolescentes los ftems 8 “:Te sientes can-
sado por ti condicién?” v 10 “iTe molesta wener que explicar a otros que
pucdes y qué en ¢l puedes hacer?”, presentaron menos del 50% de frecuencia
de respuestas en las categorfas “Casi siempre” y “Siempre”, Los padres-cui-
dadores presentaron menos del 50% de frecuencia de respuestas en las ca-
tegorias de los ftems 8, “;Su nifio se siente cansado por fa condicién?”, y 12
“¢La condicidn le molesta a su nifio cuando juega o hace otra cosa?”™, Vale la
pena resaltar que algunos respondientes pudicron haber interpretado “can-
sancio” no como condicitn fisica pero si como un sentimiento de cansancio,
de estar “harto de convivir” con la condicidn crénica.
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Tubla 12.- Distribucién de los ftems que componen la dimensidin Emocional del
DisaBKIDs 37, scglin categoria de sespuesta para los nifios-adolescentes y pa-

VRS N S -

Esta dimensidn, la emocional, evali las relaciones como consecuencia de 18
om\dkiﬂnadnkzﬁwlnqumdmmmcdwmnmpamloﬁm-
waddesmmcomopamlotpndm-uﬁdl&xuhnbsnum-adolemen-
mdﬁmmmmfmucnchmkswﬁ'ﬁempm’y“udﬂcmpm
fue el lS,“TepmocupamoondW ypnpadm»mndndomsfmmn os
items 16 *:La condicién de su nifio hace cnoic?"ydlmm 19, “;Le molesta
su nifio que su vida enga que ser <
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Tabla 13.- Diswibucion de los frems que componen la dimensién Exclusion secud

del Disapxips 37, segiin categoria de respuesta para los nifios-adolescentes y pa-
dres-cuidadores participantes del estudio

La exclusion social identifica el impacto negativo de Ia condicién crénica que
estigmatiza y relegar fue la que presentd mayores escores: medios tanto para
nifos-adolescentes cuanto para padres-cuidadores, con todos los feems pre-
senzando mas de un 50% de las respuestas en las categorfas “Casi siempre” y
“Siempre”. El ftem 25, *;Su nifio se siente diferente de otros nifios-adolescen-
tes?”, presentd menor frecuencia (u 60, 5%) en las categorias “Casi siempre” y
“Siempre” para padres-cuidadores pero, por otro 1do, el mismo ftem pressnto
mayor frecuencia (un 72,4%) en las caregorfas “Casi siempre” y *Siempre”
para nifios-adolescentes,




Tabla 14.- Distribucién de los ltems que componen Ia dimensidn fnclusidn weial
del msapkios 37, ngﬁnm&qmpubumﬁouddammyp
del csdio

siempre”. En refacion a la diseribug -\.\:__\"aunmscgunlosimms.émfw
hmnoywcmnmwﬁwﬁ adres- res, siendo el frem 31,
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Tabla 15.- Distribucién de los ftems que componen la dimension Tratamionso
del pisasxips 37, segin caregonia de respuesta para los nifes-adolescentes y pa-
dres-culdadores participantes del esudio

En la dimension traramiento, que describe el impacto del mismo en la cal-
idad de vida del nifio-adolescente, casi todos los frems, con excepeién del
34, “;Te preocupa ru medicacion?”, presentazon frecuencias de respucstas por
encima de un 50% para las categorias "Siempre” y "Casi siempre”. El mismo
ftem 34 presenté menor frecuencia en esis categorias de respuesta ranto para
nifios-adolescentes cuanto para padres-cuidadores.Los efectos floor v cetling
son consideradas presentes en las dimensiones si mis que un 15% de los re-
spondientes alcanzaron el menor o el mayor escore posible, respectivamente
(McHorney y Tardoy, 1995).

Si los efectos floor o ceiling estin presentes, &3 probable que algunos frems
sean pérdidas en los limites inferior o superior de la escala, indicando va-
lidez de contenido limitada. Como consecuencia, pacicntes con menares o
mayores escores pueden no ser distinguidos unos de los otros, y entonces
la confianza del instrumento es reducida. Ademds de eso, la responsividad
es limitada porque variaciones pueden no ser detecradas en €505 sujeros
(Terwee et al., 2007).

Responsividad, a pesar de no haber sido medido en este tmabajo, s uns
medida de validez longitudinal. Ella muesera la habilidad del cuestionario ex
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derecrar variaciones clinicas importantes al largo del tiempo, incluso si ellas
fueran pequefias.

La Tabla 16 presenta los valores minimo y miximo, asi como efectos floor
y ceiling, en relacién a las respuestas 2 fas dimensiones del prsasxins 37.

Tabla 16.- Valores minimo y mixime, y efectos fldor y ceiling, en relacidn a las re-
spuestas de las dimensiones del pressmns 37, veridn nines-adolescentes y versién

padres-cuidadores

En relacion a la discribucion de las respucstas a los ftems para cada una de
las dimensiones de la escala, huboeh*ﬁu la dimensién exchusion
social para nifios-adolescentes ¥ s, v Ia dimension indepen-
dencia para padres. Visto que ¢l niimers de ssjers es pequesio (menor que
aquel descrito por Terwee ¢ wl, 2007, o se=, 50 individuos), esos resultados
deben ser interpretados cont andaymhﬂvuiﬁcadmm muestras de
ramafios mayores.




PROPIEDADES PSICOMETRICAS DEL
INSTRUMENTO DISABKIDS 37

4.1 Validez de constructo

Como fue explicado en la Metodologia, los tépicos de validez convergente y
discriminante fueron obtenidos segin andlisis multitrazo-multimétodo, D
rante la fase inicial de desarrollo de la escala, la validez convergente es asumida
si un {tem se correlaciona moderadamente (r 2 0,3) con la dimension a la cual
perencee, La validez discriminante es asumida si la correlacidn entre el ftem
y la dimension a ka cual pertenece es mayor de lo que su correlacion con las
otras dimensiones {Fayers y Machin, 2002),

Las Tablas 17 y 18 muestran los valores del cocficiente de correlacién de
Pearson entre los items y cada una de Jas dimensiones de la escala, obtenidos
segiin analisis multicrazo-multimétodo para nisos-adolescentes y padres-cui-
dadores, respectivamente,

Tabla 17.- Valores del cocficlente de carrelacidn de Pearson entre los ftems y cada
una de las dimensiones de fa escala, obtenidos segin andlisis multirrazo-multiméeo-
do, para tifios-adolescentes
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Del andlisis de los valores'de las comelaciones contenidos en la Tabla 17 se
puede decir que para los nifios-adolescentes I validez convergente fue obser-
vada en la mayofa de los irems de Is escals Gilgunas correlaciones con valores
fuera del ideal, < 0,30, en las dimensiones independencia y limitacion).
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una de las dimensiones de lu escaly, obtenidos segiin andlists multitrazo-muledmése-

Tabla 18.- Valozes del coeficiente de correlacidn de Pearson entze los items y cada
da. para padres-cuidadores
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Tabla 20.- Escores padronizadas (medias) para la escala toral y dimensiones de la
vession nifios-adolescentes (seifrepors) y versidn padres-cuidadores {proxy-report} del
oisankios 37 para diferentes gravedades dinicas

El Mpc6-37 para nifios y adolescentes con condiciones cronicas, con edades
entre 8 y 18 afios discriming tanto las condiciones como los diferentes niveles
de gravedad, evaluada por varias medidas clinicas, lo que distingue el impacto
en la cvas de esos nifios-adolescentes, El poder discriminante de la escala fue
refurado con e anilisis Mar, como se muestra en la Tabla 21.

Segiin ¢l programa Mav, los porcentajes de ftems de una determinada
dimensién con correlaciones significativamente mayores o sblo. mayores
que sus correlaciones con las demds dimensiones, estin mostradas en 1
Tabla 21. Los valores de -2 a 2 mostrados en la tabia presentan los siguien-
res significados: valor 2 denota correlacién del ftem con la cscala 3 que
perteniece significativamente mayor que su correlacién con la escala a la
que no perrenece; valor | denota correlacion del ftem con la escalaa la que
pertenece mayor que su correlacin con la escala a fa que no pertenece;
valor -1 denota correlacién del ftem con la escala 2 la que pertencee, me-
nor que su correlacion con escala a la que no pertenece; y valor -2 denora
correlacién del ftem con la escala a la que pertencce significativimente
menor que su correlacion con la escala 1 la que no pertenece.
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Tabla 21.- Resultados del anilisis star para los cscores del nisaseans 37, versién
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La Tabla 22 muestra la intercorrelacion (Correlacion de Pearson, 1) entre cada
una de lus dimensiones y o cscore roral para la escala y subescalas del isan-
Kins 37, versiones nifios-adolescentes y padres-cuidadores,

Tabla 22.- Intercorrefacién entre cada una de Las dimensiones v el escore toral para
la escala y dimensiones del brsanxins 37, versiones nifios-adolescentes (selfreport) y

padrescuidadores (proxy-repars)

“pe005 *p<0,01

El andlisis de la inrercorrelacion entre las escalas indica correlaciones en su
mayoria, cstadisticamente significantes y positivas, con valores de coeficiente
de correlacién fuertes o muy fuertes para el toral y de medianos a fuertes para
las subescalas. Las excepciones fueron para li dimension independencia verva
la dimension tratamiento para nifios (r = - 0,03) y padres (r=0,08).

4.2 Confianza (fidedignidad) de la escala

En relacién a la consistencia interna del pisanxips 37, mostrada por medio
de la estadistica Alfa de Cronbach, los resultados para toda la escala asi como
para cada una de las dimensiones se muestran en las Tablas 23 y 24.
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Tabla 23.- Valores pars Alfs de Cronbach o o irem es excluido, par cda uno de
bsmuddmnmmwﬂypuhcmhmul seglin respuestas de Jos

nifos-adolescentes ¥




Tablu 24.- Valores para Alfa de Cronbach para cada una de las dimensiones y
cuando el frem es excluido del instrumento pissaxans 37, segiin respucsias de los
nifios-adolescentes ¥ padres-cuidadores
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En relacién a la fidedignidad de consistencia interna, los valores obrenidos
para Alfa de Cronbach varkaron entre 0,58 a 0,88 para los nifos-adolescentes
y enere 0,72 a 0,89 para padres-cuidadores en las subescalas, siendo que para
el tatal los valores obrenidos fueron 0.93 y 0,95, respectivamente. En relacion
a los valores de Alfa de Cronbach, cuando ¢l item es excluido, se observé dis-
minucidn en la mayoria de ellos, excepo nuevamente para las dimensiones
independencia y limitacion, discriminando los items en ka escala.

4.3 Concordancia entre versiones para nifios-adolescentes
(self-report) y padres-cuidadores (proxy repori)

Padres de nifios saludables usualmente sobrestiman |z Calidad de Vida re-
fatada por ¢l nifo, mientras que padses de nifios con condiciones de salud
comprometidas tienden a subestimarta. A fin de probarse esa correlacion, ¢
Cocficiente de Correlacién Intractase (ccn). utilizado en el caso de variables
ordinales, fue obrenido como consta de I Tabla 25,
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4.4 Etapas del proceso de adaptacién transcultural y validacién

de los instrumentos propuestos por el grupo pisABKIDS 37
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DISCUSION

La aplicacion transcultural de instrumentos desarrollados para medida de
cv en poblaciones especificas ¢s de recicnte interés para los investigadores
(Ravens-Sieberer ef af, 2001; Bullinger ef al, 2002b), La adaptacién no se
relaciona solamente a la rraduccidn y recrotraduccion de los frems, Hevindose
en consideracion diferencias entre edades, sexo y culturas, pero también a las
medidas psicomérricas relaclonadas a la validez y confianza de los mismos.

Para realizar la adapracién transcultural de un instrumento es recomenda-
do seguir una serle de etapas (The tissarins Group, 2004; Guillermin et al,
1993: Guillermin ¢z af, 2002), las cuales fueron objeto de este estudio, a lo
que realizamos la rraduccién parz el espafiol de la version original en inglés,
la adaptacién cultural y validacién del instrumento Disaskins 37, versién
genérica para ninos-adolescentes con condiciones cronicas y sus padres o cui-
dadores, desarrollado por el grupo europeo DISABKIDS.

La metodologia de adapracién transculrural fue urilizada en el contexto
de estudios de cvrs segin ¢ grupo pisankips (Schmidt es @, 2006; pisas-
k1S Group Eurgpe, 2004; Transiation and Validation Procedure, 2004; Pilor
Test Manual, 2002), Las investigaciones transculturales ampliamente desa-
rrolladas por ese grupo incluyen decisiones que son relevantes en el desarrollo
de instrumentos, obtenidas en pruebas de campo, en lo que se refiere, por
ejemplo, 2 la identificacién y prucha de la estructura universal de Ja escala, de-
mostrando su funcionalidad asi como sus diferencias para cada cultura consi-
derada (The pesassins Groupe 2006; The Kidicreen Groupe, 2006). Tal tipo de
estudio contribuye para dimensionar cuanto la cv de nifios.con condiciones
cronicas puede ser medida en una perspectiva transcultural, objetivo también
de este estudio,

Ese estudio fuc realizado con 48 nifios y adolescentes con edades entre 8
18 afios, de entre los cuales, 25 con la condicién asma y 22 con fa condicién
epilepsia. Sus padres o cuidadores rambién fueron incluidos,

Al realizar la eraduccidn-retrotraduccion de los instrumentos del idioma
inglés para el espasiol de México, no ocurrieron incidentes por encima de los
previstos al procederse las adecuaciones de un idioma 2 otro, siendo que todos
los pasos recomendados por el grupo pisasxins fueron seguidos. Debido las
diferencias entre las culturas, europea y mexicana, algunos verbos y sustanti-
vos necesitaron de algunas adecuaciones, aprobadas por la coordinadoes dd
proyecto en Europa, Dra. Monika Bullinger. En un segundo momento s
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con este primer procedimiento fue de, en promedio,
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cientes a su subconjunta,
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cacién interrumpe tu vida diaria?

Mﬁmldcmﬁwuuyamh‘mmaapaﬁd para México,

Mcdldasesmdbtiwdmﬂpdm tales como media, : i
na y amplitud fueron urilizadas para las dimensiones y para el escore toral.
Los escores totales y por dimensiones mostraron valores medios y medianos
pormdmdeun%(v:lnrmediomhmah) Tanto para nifios-adoles-

s, las dimensiones con menores escores:
medmﬁm Emocional (62,9 y 65,4, respectivamente}, Limitacidn (68,5 y
66,8, respectivamente) y Tratamiento (70.4 y 66,8, respectivamente) y las de
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mayores escores medios fueron Inclusion social (74,3 y 71,0, respectivamente),
Exclusién social (74,5 y 77.3, respectivamente) ¢ Independencia (75,5 y 797
respectivamente).

Con ¢l objetivo de detectarse la presencia de posibles items excremos en
1a escala, la existencia de efecros floor (minimo) y eeiling (miximo) fueron
verificados. Segin Terwee ef al, (2007), §i bubiera mis de 15% de lasres-
puestas en el limite inferior o superior de la escala es probable la existencia
de pérdidas concentrindose en los extremos de la escala, indicando yali-
dez de contenido limitada ¥ como consecuencia, pacientes con mayores o
menores escores pueden no ser distinguidos unos de los otros, indicande
confianza reducida.

Ademis, fa responsividad es limitada pues cambios clinicos pueden no see
detectados en estos pacientes. En esee estudio se observe efecto ceiling en el
dominio Exclusién Social para los nifios-adolescentes y padres-cuidadores y
en ¢l dominio Independencia para los padres.

Tales resultados, sin embargo deben ser intespretados con caucela debide
al hecho de que el tamafio de la muestea aqui es menor que la recomendada,
o sea, muestras con minimo de 50 individuos. Asi, esos resultados deberdn ser
verificados en muestras mayores.

El médulo genérico del pisamxins 37 (peem-37) evalta la Calidad de
Vida Relacionada a la Salud {cvas) de nifios y adolescentes con varias con-
diciones cronicas de salud, en diferentes naciones y contextos culturales: Las
seis escalas fueron desarrolladas para que scan capaces de discriminar entre
condiciones crénicas con un impacto mds severo, tal como pardlisis cesebral y
condiciones con impacto menos severo, tal como diabetes, si bien controlada.
En relacion al andlisis de constructo, la validez discriminante fise realizada
descriptivamente comparindose los escores obtenidos en ¢l DISABKIDS 37 en-
tre las dos condiciones crénicas y severidad. El pcem-37 para nifios y ado-
lescentes con condiciones crdnicas, con edades entre 8 y 18 afios; discriming
tanto entre las condiciones cuanto entre los diferentes niveles de severidad, ¥
por varias medidas clinicas, lo que distingue el impacto en ls cves de esos
nifios y adolescentes,

El resultado fue confirmado por medio del andlisis multitraco-multiméss
do, reforzando la estructura del instrumento, en lo cual Jas seis escalas foeon
desarrolladas para que sean capaces de discriminar entre condiciones cronicss
con impactos mis severos. como pardlisis cerebral y condiciones menes sews
ras, como la diabetes, cuando bien controlada (Schmide e af, 20065 4
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La confianza del instrumento fue verificada por medio de la consistencia
interna de los items en sus respectivas dominios y en 2 escala toral fue cal-
culada por medio de la estadistica Alfa de Cronbach, Los valores obtenidos
variaron entre 0,58 a 0,88 para los nifias-adolescentes y entre 0,722 0,89 para
padres-cuidadores en las subescalas. Para el total, los valores obtenidos fueron
0,93 y 0,95, n:speaivammmdc alfa iguales o superiores a 0,70 fucron
considerados aceprables (7he & Europe Group, 2006), En el presente
mndwptmmmnnknﬁdclﬁhﬁma&?o.sﬂolosdommmln&-
pendencia {a = 0,58) ¢ Inclusién Social {a = 0,66) en la version nifios-ado-
k:deambmaludmdcmdlosobmdmpordm
DISABKIDS (The DISARKIDS MWZOMPJS)

Bmalmsdehmmndw&mhsdlmemddmmm
indicd, en su mayoria, correlaciones ¥ positivas, con valores de
mﬁammdcmrdxﬁnﬁ“omﬁﬁmmdmlydemdnm
a fuertes para las subescalas. Hubo excepciones en la correlacién entre los
dominios Independencia y Tratamiento para los nifios (r = -0,03} y padees (¢
= 0,08). Para verificar concordancia entre lts respucstas de los nifios y padres,
valores para el Cocficiente de Correlacién Intra Clase (icc poe sus sighas en
inglés) mostraron concordancia moderada entre ellos para todos los dominios
dchmhmpmpmhnmhb,mm&mhbap.ﬁnuhdénd
wullaconcoxdanuaﬁaefume.&pﬂmd&hmwdamamodmdacm

dmuﬂhmwhspdwm»mawwmum
por los nifios-adolescentes.
Lﬂmllhaddndtveumm*dym;mmmhwde
obmapaﬁmmbajodocpmdu&nd&m.mwepudahab«
ana, 200 'Cuwcmsad.‘m%) De hecho,
y proxy, quadcmmnadopmdbmmnmd:buspmqn
puede provocar divergencia entre las versiones e la propia naruraleza del do-
minio que cstd siendo medido, habiendo sido observado que dominios fisicos
presentan mayor grado de concordancia que dominios mds subjetivos, camo
los emocionales o sociales (Eiser y Marse, 2001c; Creemens et al., 2006). Otro
factor que puede influenciar es Ia edad de los nifios. pudiendo ser observada
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mayor concordancia cuando los nifios son mayores, La concordancia enrre
proxy y seif también es mejor entre padres y nifios con enfermedades crénicas
que entre padres y nifios saludables, aunque padres de nifios enfermos tienden
it pensar que la calidad de vida de sus hijos es peor de lo que realmente es.
principalmente en los dominios emocionales (Eiser y morse, 2001¢; Bullinger,
2006).

Frente a los resultados iqui enconrrados, se cree que |a versién adaptada del
Disasxins 37 puede constituirse en un instrumento vilido y confiable para
medir cvis de nifios-adolescentes mexicanos, @anto en su versién selfcomo en
la versidn proyy,







CONCLUSIONES

En este estudio se observd efecto ceiling en la dimension Exclusion social para
los nifios-adolescentes y padres-cuidadores y en la dimensién Independencia
para los padres o cuidadores. Del anilisis de los valotes de las correlaciones para
los nifios-adolescentes, la validez convergente fue observada en la mayoria de los
frems de la escala, algunas correlaciones con valores fuera del ideal, < 0,30, en
los dominias Independencia y Limitacion y para los padres-cuidadores b vali-
dez convergente fue muy satisfictoria en todos los frems.

El poder discriminante de ka escala fue refutado con el andlisis mar siendo
las correlaciones entre los items y las dimensiones las que pertenecen en su
mayoria significativamente mayores o s6lo mayores que sus correlaciones con
los las demis dimensiones

El analisis de la Intercorrelaciones entre las dimensiones indicé, en su ma-
yoria, coreelaciones significativas y positivas con valores de coeficiente de co-
rrelacion fuertes o muy fuertes para ¢l total y de medianos a fuerres para
las subescalas. La utilizacidn de versiones paralelas de seff'y pravy presentd la
ventaja de obtener pardmetro bajo dos puntos de visea diferentes, aunque pue-
dan existir algunas divergencias de las respuestas entre los dos, por diversos
factores presenrados.

El interés en la temdtica cv surge con la comprensién que el estado de
salud o mejores condiciones de vida son aspectos de gean importancii en lu
actualidad y, por ser esos construcros subjerivos, deben ser medidos con ins-
trumentos vilidos y confiables para diferentes paises y culturas.

Seg(n revisién bibliogedfica es escaso el nimero de instrumentos de me-
dida de cv en nifios y adolescentes con condiciones ceénicas. Asi, pensando
en la disponibilidad para la poblacion infantil mexicana de un instrumento
con tal finalidad, este estudio relacionado a la adaptacién transcultueal ¥ va-
lidacién del instrumento DISABKIDS 37 version genérica (para México) fue
concebido y desarrollade con auxilio y disponibilidad proporcionada por ef
frupo DISABKIDS en Eiropa.

Ademis de eso, la metodologia ahora aprendida es de relevancia para la
enfermetia mexicana, al introducirse en la investigacion cientifica del pals péc-
nicas actuales, reconocidas internacionalmente, las cuales posibilitan la adap-
tacion transcultural de instrumentos segiin etapas recomendadas por clemtits-
cos que las han desarrollado y experimentado ampliamente en poblaciones de
nifios y adolescentes y sus respectivos padres o cuidadores,
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En este trabajo participaron nifios y adolescentes, entre 8 y 18 afos, con asma
yepulepsnyﬁupadmomlddmmdm&dosdzmukupedmdt
les gubernamentales de la cindad de Morelia, Michoacin (México),
qmmwmuwwmmmmmmm
jar con las dos versiones del instrumento Disaskins 37 (seif y proxy) fueron
detecados puntos de vista similares o discordantes de nifios y padres, en as-
pectos imporeantes relacionados al impacto de la condicion crénica sobre la
cv de los nifios, reflejadas a través del recorrido metodoldgico aqui seguido y
durante ef andlisis y discusién de los resultados.
&mqmmmmaum&ummumahgw

pmsiénporpam:debsnlmy
mwﬂlmmﬂmhmmm
constituitse en un instrumento vilido y confiable para medir cves de los ni-
fios-adolescentes, encontrando nusevos conceptos, medidas y perspectivas para
esta poblacién.
Mdmmdmknwdcmmoﬁyﬂvw:ehamduah
cvas de nifios y adolescentes puede auxiliar 4 la mejoria de programas de
acciones de atencién dentro del sistema de sslud en lo que concieme a la
atencidn y bienestar de los nifios y los adolescentes, asf como sus padres o
cuidadores que conviven con una condicion crénica.
Esu(mhioamnlnpmfuhﬂdy&@thmdcwnm

Enmhcwnabsuiﬁwyndmﬁympdﬂuoondndmu.pormdn

de la concienciacién y expresién de sentimicr nﬁmﬁoneselabotdqeles
poublllxéumopotmmd:ddc“ acion ¥ opini i
relacionados al cuidado de su salud, ;

&mmnmmg&mdmm.dmdeh
medida de la calidad de vida de nifios y adolescentes mexicanos, la posibilidad
de concienciacién tanto de si mismos cuanto de sus padres o cuidadores para
comseguit que sean participes de su propia vida.

Finalmente, es necesario mencionar un limite del estudio, o sca, como «l
mmwdepamapanmﬁ:mé@mmmckd%madolmmy
48 padres-cuidadores, éste puede no ser suficiente para satisfacer ciereas presu-
mmmmwmdﬁsmhmylmmumm
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méaricos sevdn en breve verificados en estudio de campo, con muestras mayo-
tes, con aproximadamente 400 nifios-adolescentes y sus padres o cuidadares.

Entendemos que, a pesar de explorarorlos, los resultados apuntan hacis
propiedades de validez y confianza satisfactorias del instrumento pisARRIDg
37 para la poblacién infantil mexicana con condiciones crénicas, segin valo-
res de la estadistica Alfa de Cronbach y de las correlaciones enconrradas.
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Mexican translation of the DISABKIDS questiannaires
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DISABKIDS project). We are very grateful that this transhanion and validation work of our
Instrument sets is conducted in Mexico.
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thmhlmhuﬂﬁhm&hwt Mexican versina of the DISABKIDS

comesponding section in the handbook
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ANEXO IT
Consentimiento Libre ¢ Informado

Nombre de Ia Investigackto: Evaluacion de la Colidad de Vids o
cronics en nisos de la Cludad de Morelin, Michoucin, México,

El nafio par el cual el seflor, Ia sclionn o responsable esth
Investigacadn y o 1s vez Usted también

El objetivo de exta bisqueda es saher st ovle cucstwnmo
al sefior y que fue construido por myestigadones de Al K
esmhul:hddc\uhdelmmdoamnmblmmdccn! 8
participacian serd de algenas informaciones como st direeeidn,
nacimiepio ded nitho, s escolandad. su sexo v o sexo del
diendo ¢l 0 0 been do par Useed.
e con lo participacsd delmﬂqelnolcndnqvc cypoader §
siendo que 1o habok problems de 1 mturaleza parn ¢ welier
sl ol ‘CM( 1 poddui responder al o, -»"
beisg pucs de las dos resp I del sefor

Si acepta en participar, ganundizamos of sigilo de las
nomire, i el del mifo, Podrd dejas de participar de ke b
relnoidn a la participocidn def niflo <n cualg
Al nifo, Geacses por & colabornion

"Despaés de tener -dclosubyrumdeh
participacidn, concuerdo e participar ¥ én In particy del
Yo,
nifko del vl soy responsable fzgal, ci of estudi
con enfermedad crimica de ln Ciudad de Motelia NI
C desistir de colaborar sin de perios
dnmm:mnvtmehq\mmmhddcdmumh con Ia investi

Marcha, Michoocdn. 2006

Firma def responsable kegal pot of mfo.

Firu del respommalble por Ia binceds
Marin Ehzabeth Medina Castro

Disecenin pura contacto: Av. Venturs Puente No 115, Col Cen
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ANEXO It
Variables clinicas para todos los grupos
(Debeammpondldapotblm&donludeuhd

W las respuestas:
del nusio

gogooou

Variables clinicas para asma

1 Fmaumumnaumamawm
2. Tiempo de diagnbstico

aum«momm

4. Enfermedad asociada

5, Niimero de expediente del nifio
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liperamente meycees que cuando el
a2 esta controlada
- Beta agosuistas y'o esternides mbalamoioy
neossadios de ki 3 cuamo veces 2l dia
- PEFR o FEV 85% de Jos mejores resultadon

Mederads mdho-hiﬂhq
mdalatocios pos

-mamms;.n-guum
0 Cosocdot
. -%omﬂ. nmm
por beta agontitas inhalitorios
Grave « Pico de fisio de aire <80% & lo sparade o
- Grave imterfersocia oo las sctividades de & vida a

Ll @ Ojo o0 vljoeo
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ANEXOV
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Subseric A: nifios-adolescentes
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ANEXO VI -
Cuestionario para nifios-adolescentes con condiciones crénicas
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ANEXO VI
Cuestionario para padres de nifios-adolescentes
con condiciones crénicas

\ o - . : = o - .

Cuestionario para padres de nifos/adolescente
con condiciones cronicas

Preciadoia) Sefior(a),

umwymuwam«wmmmum

yla sakyd-calidad da vidade su nific.

Pas encartila Gue llenars sste cusstisnana sobee ks necesidades da s nifio,

poro por favor complatelo in praguntyr § & las rospuestas. Todes jas respUssIRs
a mm&-mhmn‘mdmmmmkm
il camo s ha sanlca S nific en las Gitimas 4 semanas.
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Visliddacién de dos instrumentas Disabkids 37.
Adapeacidn tanseudewrnl de instrumensos que miden calidad de vida:
wuna experiencia en México
se termind de imprimir en el mes de enero ded snexvy
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DISABKIDS representa una cooperacion entre expertos de diferentes
paises (v disciplinas) en medidas de Calidad de Vida Relacionada a la Salud
(CVRS) Francia, Alemania, Holanda, Suedia, Austriay el Reino Unido gesta
ron DISABKIDS como una cooperacion conjunta de un provecto epidemio

logico transcultural para atender a ninos v adolescentes. En el presente

manual se muéstra la forma ¢n que dicho instrumento fue adaptado a un
caso especifico, el de Mexico







