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RUIZ RECÉNDIZ MJ. Fiabilidad y validez del instrumento DISABKIDS 37 para 
padres/cuidadores de niños/adolescentes mexicanos con condiciones 
crónicas.Tesis (Maestría) Facultad de Enfermería de la Universidad Michoacana 

de San Nicolas de Hidalgo, Morelia, Michoacán. 

RESÚMEN. Introducción: La medida de la calidad de vida relacionada a la salud 

en los niños/adolescentes con condiciones crónicas y en sus padres y cuidadores, 

ha adquirido cada vez mayor importancia. Se requiere disponer de instrumentos 

genéricos que midan CVRS validados para la población mexicana. Objetivo: 

Medir la fiabilidad y validez del instrumento DISABKIDS 37 para padres de niños y 

adolescentes mexicanos con condiciones crónicas. Metodología: Estudio 

descriptivo y transversal realizado en la consulta externa de hospitales públicos de 

Morelia, Michoacán con una muestra de 118 padres/cuidadores de  niños y 

adolescentes con condiciones crónicas seleccionados mediante muestreo por 

conveniencia. Instrumentos utilizados: Variables sociodemográficas y clínicas e 

Instrumento DISABKIDS-37 versión padres/cuidadores de niños/adolescentes con 

condiciones crónicas, que mide calidad de vida relacionada a la salud. La  validez 

de constructo se obtuvo con Coeficiente de Correlación de Pearson y el Análisis 

Multitrazo Multimétodo (MAP). La consistencia interna se analizó mediante alfa de 

Cronbach. Para la correlación de los valores niños/padres se utilizó el Coeficiente 

de Correlación Intraclase. Análisis de los datos con el programa SPSS versión 

10.0 Resultados: La consistencia interna fue buena para cada uno de los ítems y 

para la escala total (  =0.9050 y 0.9125 respectivamente), y aceptable para las 

dimensiones (rango  =0.6992-0.8515). La validez convergente fue muy 

satisfactoria en la mayoría de los ítems de la escala (r = 63). Las dimensiones de 

esta versión presentaron proporciones aceptables de respuesta en los extremos 

“floor“ y “ceiling”. Conclusiones: La versión mexicana del instrumento DISABKIDS 

37 presentó coeficientes de fiabilidad y validez aceptables   

Palabras clave: Calidad de Vida relacionada a la Salud. Padres/cuidadores. 

Instrumento DISABKIDS 37. Fiabilidad. Validez. Versión mexicana. 



ABSTRACT 

Introduction: Health-related quality of life measurement in children/teenagers with 

chronic conditions and in their parents and sitters, has acquired more importance. 

It is required to have generic instruments that measure CVRS validated for 

Mexican people. Objective: Validate the instrument DISABKIDS 37 for Mexican 

parents and kids with chronic conditions. Methodology: Descriptive and cross 

studies done in external consultation of public hospitals in Morelia, Michoacán with 

a sample of 118 parents / baby and teenagers sitters with chronic conditions 

selected for convenience sampling. Instruments used: social demographics and 

clinical variables and generic instrument DISABKIDS-37 version parents / baby 

sitters / teenagers with chronic conditions, that measures health-related quality of 

life. Validity of constructo was obtained with Pearson Correlation Coefficient and 

Multimethod Multitrzo Analysis. Internal consistency was analyzed by Cronbach 

alpha. For correlation about values children / parents was used  Intraclass 

Correlation Coeficient. Data Analysis with program SPSS 10.0 version. Results: 
Internal consistency was good for each item and for the total scale (  =0.9050 y 

0.9125 respectively) and acceptable for dimensions (range  =0.6992-0.8515). 

Convergence validity was very satisfactory in most of the items in the scale (r = 

63). Dimensions of this version show acceptable proportions to request in the 

extremes “floor” and “ceiling”. Conclusions: Mexican version of instrument 

DISABKIDS 37 presented acceptable reliability and validity coefficients.   

Key word: Health related quality of life. Parents / sitters. DISABKIDS 37 
Instrument. Realiability. Validity. Mexican version. 
 

 

 

 

 

 



INTRODUCCIÓN 

Disfrutar de un buen estado de salud es un derecho incuestionable de las 

personas, y tanto los individuos como las familias, las comunidades y las 

sociedades intentan mantener o mejorar su salud. De ahí la trascendencia de la 

incorporación del concepto de calidad de vida relacionada a la salud, ya que 

incluye no sólo los indicadores clásicos que miden la enfermedad, sino que 

además incorpora la percepción que el propio paciente tiene de su padecimiento.  

 

En el caso de las personas que han sido diagnosticadas como portadoras 

de condiciones crónicas, éste derecho a gozar de salud se ve disminuido por las 

limitantes que la patología y el tratamiento ocasionan en el paciente, debido a que 

los efectos trascienden lo corporal y afectan otras dimensiones. En ese sentido, es 

pertinente señalar que la cronicidad impacta no sólo a quien la posee, sino que se 

extiende a la familia, en quien existe el riesgo de afectarse la calidad de vida. Por 

ello resulta importante realizar estudios para evaluar la calidad de vida relacionada 

a la  salud no sólo de los niños y adolescentes con condiciones crónicas sino 

también de sus padres y cuidadores. 

 

 El presente trabajo de investigación intitulado “Fiabilidad y validez del 

instrumento DISABKIDS 37 para padres y cuidadores de niños y adolescentes con 

condiciones crónicas”, se realizó con los padres y cuidadores de  niños y 

adolescentes con condiciones crónicas (diagnóstico de asma y epilepsia) de 

diferentes  hospitales de la ciudad de Morelia: Infantil “Eva Samano de López 

Mateos”, ISSSTE “Vasco de Quiroga” e  IMSS “Hospital Regional No 1. El capítulo 

uno aborda el planteamiento del problema, la justificación y la importancia que 

tiene para la ciencia de enfermería, donde se abordan los motivos que dieron 

origen a esta investigación. Se da a conocer el interés que para la comunidad 

científica posee el constructo CVRS y los beneficios que reportarán los resultados 

obtenidos. También se realiza una revisión de los estudios relacionados con el 

tema de investigación.  



 En el  capítulo dos se considera un elemento fundamental para la 

investigación, los objetivos. Se presentan los objetivos formulados en función de la 

delimitación del problema  y habiendo tomado como base la operatividad y el 

alcance de la investigación. 

 El capítulo tres del marco teórico, se inicia con una revisión de los 

conceptos de Calidad de Vida, calidad de vida relacionada a la salud, y los 

instrumentos que la miden; igualmente se mencionan las principales 

características conceptuales, epidemiológicas y demográficas de las dos 

condiciones crónicas objetos de este estudio: asma y epilepsia. Se realiza también 

una revisión del concepto enfermedad crónica /condición crónica, por lo que se 

cuenta con un marco referencial actualizado y pertinente que le da sustento a la 

investigación. Especial atención merecen el apartado referente a los instrumentos 

de medida de calidad de vida relacionada a la salud, ya que se aborda el concepto 

de adaptación transcultural y la validación de los instrumentos, haciendo especial 

énfasis en el instrumento crónico genérico para niños y adolescentes con 

condiciones crónicas DISABKIDS 37, objeto de estudio de esta investigación.  

 

 En el capítulo cuatro referente a material y métodos, se da a conocer el 

tipo de estudio y el universo y muestra contemplados para la presente 

investigación, así como los criterios establecidos. En este apartado se describe a 

detalle las características de los instrumentos empleados, así como el método 

estadístico establecido para el análisis de los datos. Se menciona también los 

aspectos éticos que se han tomado en consideración. 

 El capítulo cinco muestra los resultados obtenidos en la investigación 

presentados por medio de tablas y cuadros de acuerdo a los objetivos planteados. 

En seguida aparece el capítulo seis en el que se presenta el análisis de los 

resultados obtenidos de acuerdo a lo encontrado en la literatura respecto a la 

validación de instrumentos que miden CVRS. Los capítulos seis, siete y ocho 

están dedicados al análisis, conclusiones y las sugerencias para trabajos futuros. 



El capítulo nueve se dedicó a las referencias bibliográficas contenidas a lo largo 

de la tesis.Los capítulos diez y once contienen los anexos y apéndices de la 

investigación 
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I PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA 

 1. 1. Definición del problema 

La calidad de vida relacionada a la salud es aceptada como un constructo 

muldimensional que incluye el funcionamiento social, físico y emocional. De él se 

deriva la calidad de vida relacionada a la salud (CVRS), que considera cómo se 

siente el paciente frente a su enfermedad y cómo percibe las limitaciones que ella 

le provoca.  De esta manera, el estudio de la calidad de vida en los niños y 

adolescentes es necesario debido a que es posible justificar tratamientos en 

algunas enfermedades por la mejora en la calidad de vida que producen y que no 

implica necesariamente una reducción o mejoría de la condición que padecen. Por 

ello, se ha hecho indispensable evaluar la CV en los niños y adolescentes que se 

encuentran en tratamiento, así como los que sobreviven a éste.  

Con la finalidad de medir la calidad de vida relacionada a la salud, se han 

dessarrollado numerosos instrumentos. Se distinguen cuestionarios genéricos que 

evalúan la CVRS de forma global y son aplicables tanto a personas sanas como 

portadoras de diferentes enfermedades, así como específicos, especialmente 

diseñados para una enfermedad. Pese a que en los últimos 15 años, el interés de 

los investigadores por la Calidad de Vida de las personas y grupos ha ido en 

aumento, la mayoría de las investigaciones son efectuadas, por una parte, en 

adultos, y por otra, en lenguas diferentes al español.  

Actualmente en México existen pocos instrumentos que miden la CVRS en 

niños y adolescentes con condiciones crónicas (Santos, et al 2005 en imprenta). 

Los instrumentos de que se dispone han sido diseñados en lengua inglesa y para 

aplicarlo a un contexto cultural distinto al de origen, se requiere seguir un proceso 

sistemático de adaptación lingüística que lo adecúe a las características de la 

nueva cultura, así como realizar estudios de validación de la nueva versión 

adaptada.  
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El instrumento genérico DISABKIDS 37 para medir CVRS en sus versiones 

para niños y padres, fue diseñado en Alemania (Bullinger,et al, 2002; Baars, et al, 

2005; Simeoni, et al.; 2007, Schmidt et al, 2006) para evaluar el impacto de las 

condiciones crónicas en la calidad de vida de los niños y adolescente con 

discapacidad (así como para sus familias) y fue adaptado transculturalmente para 

la población mexicana en el año 2007 (Medina 2007), siendo necesario la 

realización del estudio de campo para la validación psicométrica.  Por tal motivo, 

se planteó el siguiente cuestionamiento: 

¿Cuál es la fiabilidad y validez del instrumento DISABKIDS 37 en su versión 

para padres y cuidadores de niños y adolescentes mexicanos con condiciones 

crónicas (asma y epilepsia)?. 

1.2  Justificación 

De acuerdo a datos de la ONU, los niños y adolescentes representan casi el 

40% de la población mundial y se encuentran entre los grupos más vulnerables, 

situación que se ha agravado con el aumento de condiciones crónicas en estas 

etapas de la vida.  Desafortunadamente, la capacidad de recabar datos pertinente 

para cuantificar los comportamientos y los problemas de los niños y adolescentes 

relacionados no sólo en términos de diagnóstico, morbilidad y mortalidad, sino 

desde los aspectos biopsicosociales de la enfermedad, es todavía inadecuada. A 

pesar de ello, debido a la importancia que tiene actualmente la percepción del 

paciente y su manera de afrontar la enfermedad, el concepto de Calidad de Vida 

ha ganado espacios. 

La medida de la calidad de vida en relación con la salud es un tema que cada vez 

adquiere mayor relevancia, ya que es necesario poder medir el resultado de los 

cuidados de enfermería que se brindan a los niños y adolescentes con condición 

crónica. 

En ese sentido los niños y adolescentes que padecen estas condiciones y sus 

familiares requieren adaptarse a la situación que viven, lo que se traducirá en 
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mejoría de su calidad de vida. Por lo tanto, la realización del presente estudio 

permitirá validar el instrumento crónico genérico DISABKIDS 37 de medida de 

calidad de vida relacionada a la salud de tal manera que arroje datos para que los 

profesionales de la salud, específicamente enfermería, conozcan el estado 

funcional experimentado por los sujetos de estudio y propongan planes de 

intervención de enfermería innovadores que coadyuven a la mejora de la calidad 

de vida de los padres y cuidadores de los niños y adolescentes con condiciones 

crónicas.  

Aunque a nivel internacional el estudio de la Calidad de vida en niños y 

adolescentes  con condiciones crónicas y sus padres y cuidadores ha ido en 

aumento, hecho que puede ser constatado por  la amplia y variada disponibilidad 

de instrumentos genéricos y específicos (Eiser y Morse, 2001), en México este 

fenómeno ha sido poco estudiado (Sierna, et al, 2004; López, et al, 1996). Debido 

a ello, existen pocos instrumentos validados que midan CVRS, por lo que resulta 

necesario validar específicamente para la población mexicana los instrumentos 

genéricos y específicos.   

La importancia del presente estudio radica en que se abordará la medición de la 

CVRS desde el punto de vista de los padres/cuidadores, lo que permitirá incluir su 

percepción al implementar medidas de  salud tendientes a mejorar su CV.  

Los resultados derivados de este estudio se incorporarán al proyecto multicéntrico 

europeo de medición de CVRS, incorporando la versión mexicana del instrumento 

DISABKIDS 37. Con ello, la enfermería mexicana realizará un aporte científico 

significativo al constructo CV y, al mismo tiempo, se fortalecerá la línea de 

investigación  de la Facultad de Enfermería de la UMSNH.  

De igual manera, el desarrollo de instrumentos de CVRS validados para la 

población mexicana permitirá su utilización en diversos contextos: investigación en 

salud y en estudios clínicos, además de servir para el desarrollo de protocolos de 

atención a fin de mejorar las condiciones de los pacientes y familias con condición 

crónica. 
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1.3. Estudios relacionados  

 En 1995 López y colaboradores (1996), realizaron un estudio para 

validar el cuestionario COOP-Darmouth para evaluar estado funcional 

biopsicosocial en escolares y adolescentes mexicanos con enfermedad crónica. 

Se realizó traducción de inglés a español y una revisión de los ítems por un grupo 

de clínicos, se aplicó el instrumento en forma autoadministrable a 54 pacientes de 

ambos sexos, sin gravedad extrema, que sabían leer y escribir. La mayoría fueron 

adolescentes (64%). Las enfermedades más frecuentes fueron: leucemia, 

nefropatías y tumores sólidos. No se encontraron discrepancias graves 

relacionadas con la comprensión principal de las preguntas. El cuestionario posee 

validez de apariencia, de contenido y de constructo porque es capaz de medir lo 

que se quiere conocer.  

 Rajmil y colaboradores (2004) realizaron una investigación en España 

para obtener la versión española del cuestionario alemán de CVRS KINDL, en 

población infantil y adolescentes. Para la adaptación se siguió la metodología de 

traducción directa e inversa. Para la evaluación de las propiedades psicométricas 

se realizó el análisis de la fase piloto del proyecto “Medida de la CVRS en 

niños/adolescentes. Una perspectiva de promoción de la salud y de salud pública 

europea (Kidscreen)”. Se seleccionó un aula de cada nivel educativo desde los 8 a 

los 16 años en 3 colegios de Girona y Barcelona. Se administró el Kindl 2 veces, 

con una semana de diferencia. La consistencia interna se analizó mediante alfa de 

Cronbach, y el test-retest mediante coeficientes de correlación intraclase (CCI). 

Los resultados obtenidos mostraron una consistencia interna aceptable en la 

mayoría de las dimensiones  (rango  = 0.40-0.88), así como la estabilidad test-

retest (rango CCI = 0.52-.080). Las chicas y los de más edad puntuaron peor en la 

mayoría de las dimensiones. 

 Aymerich y colaboradores (2005) realizaron el desarrollo transcultural 

en 13 países europeos del cuestionario KIDSCREEN, un instrumento de CVRS 
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para población infantil y adolescente (8 a 18 años) y evaluar las propiedades 

psicométricas de la versión en español. Tras una revisión de la literatura y un  

estudio Delphi, llagaron aun con sobre el contenido y la estructura del instrumento. 

Los ítems y dimensiones surgieron de grupos de discusión. La traducción directa e 

inversa, la armonización internacional y la previa de  un test permitieron 

celeccionar ítems aceptables  en todos los contextos. La versión definitiva tiene 52 

ítems y 10 dimensiones (Bienestar físico, bienestar psicológico, estado de ánimo, 

autopercepción, autonomía, relación con los padres, amigos, entorno escolar, 

rechazo social y recursos económicos). El estudio piloto encontró que las 

dimensiones de la versión española presentaron menos del 5% de valores 

perdidos(aceptabilidad), proporciones aceptables de respuestas en los extremos 

inferior y superior de sus distribuciones (el efecto techo observado alcanzó un 

15.4% en la dimensión de rechazo social y el 17.7% en la de recursos 

económicos, mientras que el efecto suelo fue inferior al 1% en todas las 

dimensiones) y el coeficiente alfa de Cronbach, fue superior a 0.70 para todas las 

dimensiones. El KIDSCREEN, instrumento para valorar la CVRS, tiene buena 

aceptabilidad, fiabilidad y validez para ser aplicado en la población general infantil 

(a partir de los 8 años) y hasta adolescentes(hasta los 18 años).   

 En la ciudad de Antofagasta, Chile, Urzúa y Mercado (2008) evaluaron 

las propiedades psicométricas de la versión en castellano del cuestionario KIDDO-

KINDL que evalúa la CVRS en adolescentes en torno a seis dimensiones. La 

muestra fue de 447 adolescentes con edades entre 14 y 16 años. El cuestionario 

alemán, traducido al español por Rajmil y colaboradores en 2004, contiene 24 

preguntas distribuidas en seis dimensiones: Bienestar  físico, bienestar emocional, 

autoestima, familia, amigos y colegio, para ser utilizado en población entre ocho y 

dieciséis años. Las propiedades psicométricas mostraron una consistencia interna 

de un   = 0.70 en el índice global, así como la estabilidad test-retest en un rango 

CCI= 0.52-0.80, considerados coefecientes de fiabilidad y validez aceptables. 

 En España, en 2002, Serra-Sutton  y colaboradores realizaron al 

adaptación al español del cuestionario genérico de CVRS Vecú et Sante Perçue 
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de l'adolescent (VSP-A)  para adolescentess de 11 a 17 años desarrollado en 

Francia con 39 preguntas. La adaptación se hizo de acuerdo a la metodología de 

traducción directa e inversa y se encontró que la versión española del VSP-A 

parece semántica y culturalmente equivalente a la versión original en francés. En 

2006 Herdman y colaboradores evaluaron las propiedades psicométricas en 

términos de fiabilidad y validez. Con una  muestra de 354 adolescentes entre 12 y 

18 años se administró la versión española del VSP-A, y una semana después para 

analizar la estabilidad (test-retest). De forma paralela se administró el KINDL. Se 

encontró una consistencia interna y una estabilidad test-retest aceptables (  = 

0.69-0-92 y CCI= =0.69-0.74) en la mayoría de sus dimensiones. Las dimensiones 

del VSP-A que miden un constructo similar a las del KINDL presentaron  

correlaciones más elevadas que las dimensiones que miden constructos diferentes 

(p< 0.05), lo que apoya su validez convergente. La versión española del VSP-A ha 

mostrado buenas propiedades psicométricas. 

 En 2003 Rajmil y colaboradores desarrollaron la versión española  y la 

comprobación de las propiedades psicométricas del CHIP-AE Child Health and 

Illness Profile, Adolescent Edition, medida genérica del estdo de salud percibido 

para adolescentes que incluye 6 dimensiones (satisfacción, bienestar, resistencia, 

riesgos, funciones y enfermedades), 20 subdimensiones y un total de 183 ítems. 

Se utilizó la metodología de traducción directa e inversa, se realizó análisis 

factorial  para analizar validez de contenido. Se administrarona además las 

escalas Child depression Inventory (CDI) y el Stait-Trait Anxiety Inventory for 

Children (STAIC) para analizar validez convergente y discriminante .El CHIP-AE 

es equivalente semántica y conceptualmente a la versión original norteamericana. 

La mayoria de dimensiones y subdimensiones presentaron coeficientes de 

fiabilidad superiores a 0.70. Se probó la habilidad del instrumento para discriminar 

entre grupos (según estado de salud).  

 En 1999, Agra y Badía evaluaron las propiedades psicométricas de la 

versión española del Rotterdam Symtom Checklist (RSCL) para medir CV en 

pacientes oncológicos. El instrumento consta de 39 ítems que se agrupan en 
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cuatro escalas: síntomas (23 ítems), síntomas psíquicos (7), actividades de la vida 

diaria (8) y calidad de vida global (1). Se cumplimentó el cuestionario con 162 

pacientes oncológicos terminales y 59 pacientes sometidos a quimioterapia. El 

análisis factorial mostró una estructura interna similar a la versión origina. La 

consistencia interna fue de 0.70 para todas las escalas y de 0.50 para las 

subescalas, excepto la de quimioterapia. Se encontraron diferencias de 

puntuación (p<0.05) para todas las subescalas (excepto la piscológica) antes y 

después del tratamiento con quimioterapia.  

 Ariza y colaboradores (2006), realizaron la adaptación transcultural y 

validación de la versión en español del Ankylosing Spondylitis Quality of life 

Questionnaire (ASQoL) para medir CVRS en 54 pacientes con espondilitis 

anquilosante. El instrumento específico ASQoL consta de 18 preguntas con dos 

posibles respuestas: sí-no. Las respuestas afirmativas puntúan 1 y las negativas 

con 0. La puntuación global es la suma de las puntuaciones de cada pregunta y 

puede estar entre 0 (la mejor CVRS) y 18 (la peor CVRS). Posterior a la adptación 

transcultural mediante traducción y retrotraducción, se estudiaron validez de 

constructo, consistencia interna, reproducibilidad y factibilidad. La validez de 

contenido y apariencia quedó establecida en la versión original, la validez de 

constructo se estudió con el análisis de la asociación entre las puntuaciones del 

ASQoL y la de los instrumentos genéricos  de CVRS SF-36 y EuroQoL. La 

consistencia interna mostró un  = 0.86. La reproducibilidad test-retest se realizó 

en 10 pacientes con un intervalo de 24 horas y tuvo una Kappa entre 1 (12 

preguntas) y 0.57 (1 pregunta) con un rho de 0.98 para las puntuaciones globales. 

El tiempo empleado osciló entre 2 y 5 minutos.  
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II OBJETIVOS 

2.1. Objetivo General  

  Medir la fiabilidad y validez del instrumento DISABKIDS 37 para padres y 

cuidadores de niños y adolescentes mexicanos con condiciones crónicas. 

2.2. Objetivos Específicos 

 Realizar la caracterización de los padres y cuidadores participantes del 

estudio, de acuerdo a las variables sociodemográficas y clínicas. 

 Describir la distribución de las respuestas al instrumento, verificando la 

existencia de efecto “floor” (mínimo) y “ceiling” (máximo). 

 Analizar la validez de constructo del DISABKIDS 37, en lo que se refiere a 

la validez convergente y discriminante,  

 Analizar la fiabilidad del instrumento respecto a la consistencia interna de 

los ítems por medio de la estadística Alfa de Cronbach. 

 Analizar la correlación existente entre las respuestas obtenidas con la 

versión “self” (niños y adolescentes) y las respuestas provenientes de la 

versión “proxy” (padres y cuidadores). 
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III MARCO TEÓRICO 

El capítulo de marco teórico  se encuentra dividido en siete apartados: 

Calidad de vida, calidad de vida relacionada a la salud, instrumentos que miden 

calidad de vida/calidad de vida relacionada a la salud, enfermedad 

crónica/condición crónica, enfermedad crónica/condición crónica en niños 

adolescentes, epilepsia y asma. En cada uno de los apartados se  

 

3.1.Calidad de Vida  
 

La calidad de vida relacionada a la salud es un concepto complejo. La OMS 

define a la Calidad de vida como la percepción que tiene el individuo de su 

situación en la vida, dentro del contexto cultural y de valores en los cuales vive, y 

en relación con sus objetivos, expectativas e intereses. Se trata de un concepto 

muy amplio que está influido de modo complejo por la salud física del sujeto, su 

estado psicológico, su nivel de independencia, sus relaciones sociales, así como 

su relación con los elementos esenciales de su entorno (OMS, 1994).  

 

Tradicionalmente para medir la calidad de vida se han usado medidas 

indirectas y negativas y pocas veces se tiene en cuenta la opinión de los 

pacientes. Las medidas de salud fisiológicas aportan información a los médicos y 

al personal profesional de enfermería, pero tienen un interés muy limitado para los 

pacientes, ya que generalmente, se correlacionan mal con la capacidad funcional 

o el bienestar, que son áreas de mayor interés para el paciente y su entorno 

(López, Riu y Forner, 2005).  

Debido al cambio en el perfil epidemiológico que ha ocurrido en todos los 

países, en los que se ha dado un paso paulatino de mortalidad por enfermedades 

infecciosas al predominio de enfermedades o condiciones crónicas y 
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degenerativas, así como a los avances que se han logrado en el tratamiento de las 

mismas, los servicios de salud se enfrentan al reto no sólo  de curar, sino de tratar 

las secuelas y evitar complicaciones, por lo que las medidas utilizadas 

tradicionalmente para evaluar el estado de salud de los pacientes resultan 

insuficientes.  Así que la definición de la Organización Mundial de la Salud 

(OMS,1984) del constructo salud como un estado de completo bienestar físico, 

mental y social, y no como una mera ausencia de enfermedad, se vio rebasada, 

por lo que en los últimos años se han introducido dos conceptos: Calidad de Vida 

y Calidad de Vida Relacionada a la Salud (CVRS o HRQL) como medidas del 

estado de salud de las personas. 

A pesar de ello, aún no existe una definición uniforme del concepto de  

Calidad de Vida, al que le falta claridad e incluso genera confusión. Sin embargo, 

un indicador sobre la importancia que ha adquirido este tema, es el boom de las 

publicaciones sobre la CV. Un hecho más que demuestra la importancia de este 

concepto es la fundación en 1992 de una revista científica dedicada íntegramente 

a la investigación de la CVRS, así como la creación de la Sociedad Internacional 

de Investigación sobre CV. 

     El concepto de CV puede tener un gran potencial integrador en un entorno 

de asistencia sanitaria caracterizado cada vez más por conflictos y debates sobre 

costes y resultados.  

  El Grupo de Calidad de Vida de la Organización Mundial de la Salud (OMS), 

define Calidad de Vida (CV) como “la percepción del individuo de su posición en la 

vida, en el contexto de la cultura y sistema de valores en los cuales vive y en 

relación a sus objetivos, expectativas, patrones y preocupaciones” (WHOQOL 

Group, 1994). En esta definición, la OMS incluye 6 dominios principales: salud 

física, estado psicológico, nivel de independencia, relacionamiento social, 

características ambientales y patrón espiritual. De estas definiciones es necesario 

considerar que el concepto de CV es diferente entre los individuos, entre 

localidades y tiempos diferentes (WHOQOL Group, 1998).   
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De acuerdo a Bullinger (1991), en la literatura puede verse que existe una 

clara convergencia  de los componentes para la construcción de la calidad de 

Vida, lo que  sugiere que denota el bienestar de la persona en los dominios o 

funciones físico, social, mental, emocional y del comportamiento tal y como la 

perciben, a través de sus propias percepciones y evaluaciones.   

La Calidad de vida es un concepto multidimensional e incluye aspectos del 

bienestar y de las políticas sociales: materiales y no materiales, objetivos y 

subjetivos, individuales y colectivos. Algunos conceptos que los estudiosos de la 

calidad de vida han propuesto son los siguientes: Sicinski, citado por Quiñones 

(2005), define la Calidad de  Vida como la interrelación de dos aspectos de la 

existencia humana: la posibilidad de desarrollo social de la personalidad (total) y 

de la satisfacción con la vida, interrelacionando así lo objetivo con lo subjetivo.  

 

Swhwartzmann (2003) señala que la evaluación de la calidad de vida en un 

paciente representa el impacto que una enfermedad y su consecuente tratamiento 

tienen sobre la percepción del paciente de su bienestar. 

La calidad de vida, de acuerdo a Minayo (2000), “es una noción 

eminentemente humana que se aproxima al grado de satisfacción encontrado en 

la vida familiar, amorosa, social, ambiental  y la propia estética existencial”. De 

acuerdo a Minayo, el concepto de calidad de vida es relativo, ya que si bien remite 

al plano individual, presenta tres formas de referencia: el histórico, en el que una 

sociedad específica tiene parámetros de calidad de vida diferentes de la misma 

sociedad en otra etapa histórica. El cultural, en el que los pueblos tienen valores y 

necesidades  que son construidos y jerarquizados en virtud de sus tradiciones. La 

clase social, en la que las expectativas para la calidad de vida están relacionadas 

con la clase social a la que se pertenece. 

Una razón del auge del movimiento pro CV en el área de la salud, 

especialmente medicina, fue la creciente insatisfacción de los cosumidores con 
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respecto a la asistencia médica durante los años sesenta y setenta, hecho que 

también determinó el desarrollo del movimiento de autoayuda.  

Albrecht y Fitzpatrick citados por Freeman (2000) han identificado cuatro 

usos de la CV en la medicina: a) para la planificación de la asistencia sanitaria de 

los pacientes, b) como una medida de resultados en los ensayos clínicos y en la 

investigación de los servicios sanitarios, c) para valorar las necesidades sanitarias 

de una población y d) para la distribución de recursos. La mayoría de las 

aplicaciones se refieren a transtornos graves y crónicos. 

 

3.2. Calidad de vida relacionada a la salud (CVRS) 
 

El objetivo tradicional en el área de la salud es tratar la enfermedad y 

restablecer la salud de la personas. Tratándose de enfermedades o condiciones 

crónicas como la epilepsia o el asma, el tratamiento generalmente se enfoca a 

mejorar los síntomas, reducir la mrbilidad o descender la mortalidad. Actualmente 

el profesional de la salud es conciente de la importancia de involucrar al paciente 

en el manejo de su padecimiento, por lo cual se debe considerar no sólo las 

consececuencias que la patología produce en él, sino también la propia valoración 

que  paciente realiza de su condición de acuerdo a su percepción e interpretación. 

En ese sentido, el concepto de Calidad de Vida relacionada a la salud se 

considera de gran importancia en la evaluación, manejo y seguimiento de las 

enfermedades crónicas.  

El término calidad de vida relacionada a la salud (CVRS), designa los juicios 

de valor que un paciente realiza acerca de las consecuencias de su enfermedad o 

su tratamiento. La calidad de vida relacionada  a la salud  sería el mejor indicador 

para medir los resultados de los cuidados de enfermería y la atención médica  que 

se brindan a los pacientes. Esto debido a que la salud depende de las 

características del propio individuo, pero también de los elementos culturales y 

sociales que caracterizan el medio en que vive.  De tal manera que al evaluar la 

calidad de vida relacionada a la salud se intentan hacer aproximaciones que 
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incluyan aspectos positivos como bienestar, satisfacción, expectativas, pero 

también aspectos negativos: enfermedad, incapacidad y dolor.  

 

De acuerdo a Schwartzmann (2003), los métodos de evaluación de la 

CVRS se han desarrollado a partir de tres tradiciones de investigación: la 

investigación de la felicidad, proveniente de la tradición psicológica al ser definida 

como un constructo psicológico posible de ser investigado; la investigación en 

indicadores sociales, proveniente de las ciencias sociales y centrado en los 

determinantes sociales y económicos del bienestar; y la investigación en el área 

de la salud en la que la OMS fue la pionera al definir el concepto de salud en 

1948. 

Shumaker y Naughton, citado por Rajmil (2001) definieron CVRS como la 

evaluación subjetiva de las influencias del estado de salud actual, los cuidados 

sanitarios y la promoción de la salud sobre la capacidad del individuo para logar y 

mantener un nivel global de funcionamiento. Tres ideas destacan cuando se tratan 

aspecto relacionados con la calidad de vida: 1) La importancia del estado funcional 

(físico, social o mental) multidimensinal; 2) el fenómeno subjetivo y, 3) la 

necesidad  de  un valor numérico. 

Algunos aspectos propuestos para valorar la calidad de vida son la salud 

física, la salud psicosocial, el nivel de independencia, las relaciones sociales y el 

ambiente externo. La calidad de vida, como se mencionó, es en realidad un 

concepto subjetivo y multidimensional, y sobre esta base se han elaborado 

cuestionarios que tratan de revelar el punto de vista del enfermo sobre su propia 

calidad de vida.  

De acuerdo a Bullinger (2001) “aunque algunos instrumentos juzgan  la 

CVRS desde la perspectiva de un observador externo (familia, personal de salud o 

padres) la mayoría se centran en la experiencia del paciente a través de un 

autoreporte. La gran mayoría de los instrumentos también evaluan varios dominios 



Marco teórico 

Fiabilidad y validez n del instrumento DISABKIS 37 en padres/cuidadores de niños/adolescentes mexicanos con condiciones crónicas                     
17

o dimensiones  de la CV para cumplir con la definición multifactorial del 

constructo”. 

 

3.3. Instrumentos de medida de calidad de vida y calidad de vida relacionada 
a la salud 
 

Para medir la calidad de vida se utilizan diversos instrumentos, los cuales 

deben ser confiables, validados para una determinadas población, sensibles, 

prácticos e interpretables. Los instrumentos que miden calidad de vida se 

clasifican en genéricos y específicos. Los instrumentos genéricos evaluan la 

CVRS de una población general o de un subgrupo específico y los específicos 

están orientados a una determinada enfermedad o problema de salud.   

De acuerdo a Martín-Zurro (2005), “los instrumentos de medida de CVRS 

son utilizados para tres propósitos principales:  como instrumentos discriminantes 

pretender diferenciar entre pacientes que tienen mejor y peor CVRS en un 

momento determinado; como instrumentos evaluativos pretenden medir cuánto ha 

cambiado la CV de los pacientes en dos momentos del tiempo distintos, y como 

instrumentos predictivos intentan predecir la CVRS futura a partir de una medición 

única actual”. 

Se ha señalado que la CVRS es un constructo multidimensional, es decir, 

que comprende varias dimensiones. Una dimensión o dominio se refiere al área de 

comportamiento que se pretende medir. Según la filosofía de cada autor, el 

objetivo que pretenda obtener o las teorías en que se base, el instrumento de 

medición comprenderá una mayor o menor cantidad de dimensiones (López et al 

2005). Algunos consideran que son tres las dimensiones básicas (física, 

psicológica y social), otros opinan que son cuatro (Schwartzmann, 2003). Según 

Eiser,(2001), las principales dimensiones de la calidad de vida en la infancia 

consideradas por los profesionales de salud e investigadores son: estatus 

funcional, funcionamiento psicológico y funcionamiento social. El estatus funcional 

se refiere a la habilidad del niño para desempeñar actividades diarias  apropiadas 
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de su edad, y está íntimamente relacionado con la sintomatología física. El 

funcionamiento  psicológico incluye la evaluación del estado afectivo del paciente. 

Finalmente, el funcionamiento social se relaciona con la habilidad del niño para 

mentener relaciones íntimas con su familia y amigos.  

De acuerdo a Bullinger (2000) “ la mayor parte de estos instrumentos se 

han desarrollado de acuerdo a las pruebas estándares, las cuales incluyen el 

cumplimiento de los criterios psicométricos de validez, fiabilidad y sensibilidad  

exigidos en el contexto internacional” 

Otros instrumentos, como el SF-36, cubre 8 dominios. Rajmil et al (2001) en 

una revisión de la literatura encontró 15 instrumentos, donde dos tratan la CVRS 

como un concepto unidimensional (EHRQL y GCQ) y en los demás instrumentos, 

el número de dimensiones varía entre cuatro y 15. Bullinger (2002) considera que 

el término CVRS como constructo multidimensional debe cubrir los componentes 

físicos, emocionales, mentales, sociales y conductuales del bienestar y la función.    

Para medir la calidad de vida relacionada a la salud se emplean instrumentos de 

valoración del estado de salud, los cuales determinan la percepción que cada 

persona tiene de su bienestar o malestar independientemente de los parámetros 

clínicos que el personal de salud determine.  

Los instrumentos para medir la CVRS se clasifican en genéricos y 

específicos (Bullinger, 2000).  Los instrumentos genéricos son aplicables a 

cualquier tipo de población sin tener en cuenta la posible enfermedad que la 

afecte, si está sometida a distinto tratamiento o si pertenece a distintos subgrupos 

culturales o sociales. Los instrumentos específicos  valoran áreas de interés 

primordial  e incluyen aspectos de la CVRS que son relevantes para los pacientes 

que se quieren estudiar. Estos instrumentos pueden ser específicos para una 

enfemedad (asma, epilepsia, etc), para un grupo de población determinado (por 

ejemplo ancianos), para funciones concretas (dormir, función sexual) o para un 

problema concreto como puede ser el dolor (López et al 2005). 
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La mayoría de los cuestionarios utilizados actualmente para medir la  

calidad de vida han sido diseñados en el idioma inglés, por lo que se requiere 

realizar la adaptación a la población que se va a aplicar. 

El uso de instrumentos que miden la CVRS se ha incrementado en los 

últimos años, tanto en instrumentos genéricos como específicos. Badia (1995) 

señalaba que para el año 1991 se publicaron 161 nuevas medidas de CVRS. 

Velarde y Ávila (2002) realizaron un inventario de 126 instrumentos disponibles 

para medir la CVRS. Valderas, Ferrer y Alonso (2005) refieren que existen más de 

1270 instrumentos de resultados percibidos por los pacientes a nivel internacional 

y más de 350 empleados en la población española. Robinson (2007) realizó un 

análisis de la literatura encontrando 67 estudios que emplean diferentes 

instrumentos para evaluar la CVRS.  En una revisión de la literatura de 2001 a 

Julio de 2005, un grupo de investigadores españoles  (Pane, Solans, Gaite, Serra-

Sutton, Estrada, y Rajmil 2006) localizaron 28 instrumentos genéricos y 47 

específicos que miden CVRS. Otros investigadores han analizado los diversos 

instrumentos y la metodología empleada para medir la CV, la mayoría de ellos, sin 

embargo se limita a estudiar a los adultos (Tuesca, 2005). 

En el caso de los niños, algunos instrumentos empleados para evaluar la 

CVRS son los siguientes: Cuestionario Kindl con diferentes versiones (Kiddy-Kindl, 

Kid-Kindl y Kiddo-Kidl) desarrollado en Alemania por Mónika Bullinger para ser 

utilizado en la práctica clínica y en niños sanos (Ravens, Bullinger, 1998; 

Ravens,Bullinger, 1998b) validado para la población española (Rajmil, Serra-

Suton, Fernández, Berra, Aymerich, Cieza, Ferrer, Bullinger y Ravens-Sieberer, 

2004); cuestionario genérico para adolescentes Vecú et sante percue de 

l’adolescent (VSP-A) en su adaptación al español (Serra-Sutton, Herdman, Rajmil, 

Santed, Siméoni y Pascal, 2002); cuestionario KIDSCREEN Screening for and 

Promotion of Healt Related Quality of Life in Children and Adolescents (The 

KIDSCREEN Group, 2001; Ravens-Sieberer,Gosch, Abel, Auquier, Bellach, Bruil, 

2004; Herdman,Rajmil, Ravens.Sieberer, Bullinger, Power, Alonso, 2002), 

desarrollado en Alemania como parte de un proyecto multicéntrico internacional y 
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validado para la población española (Aymerich, Berra, Guillamón, Herdman, 

Alonso, Ravens-Sieberer y Rajmil, 2004); DQOLY (Diabetes Quality of Life for 

Youths) cuestionario adaptado para el uso específico en adolescentes y jóvenes 

con diabetes del cuestionario original Diabetes Quality of Life (DQOL) diseñado 

para adultos dentro del marco del DCCT (Diabetes Control and Complicacions 

Trial Research Group,1994); el instrumento modular Pediatric  Quality of Life 

Inventory para niños y adolescentes de 2 a 18 años, teniendo una parte genérica 

para padres y niños(módulo PedsQl 4.0) y otra complementaria específica de la 

enfermedad que se estudie: asma, diabetes, etc (Varni, Burwinkle, Jacobs, 

Gottschalk, Kauman, Jones, 2003) y cuestionario DISABKIDS desarrollado en 

Alemania con versiones para niños y adolescentes y padres o cuidadores 

(Bullinger,M., Schmidt,S. y Petersen, C., 2002; Petersen, C., Schmidt, S., Power, 

M. y Bullinger, M.,  2005; Schmidt, S., Debensason, D., Mühlan,H., Petersen, C., 

Power, M., Simeoni,M., Bulliger, M. y European DISABKIDS Group, 2006 ) en sus 

módulos genérico y específico validado en los siguientes idiomas: holandés, 

inglés, francés, alemán, griego y sueco.  

El reconocimiento de la importancia de incorporar evaluaciones de la 

calidad de vida relacionados a la salud, en los estudios clínicos ha aumentado el 

desarrollo de instrumentos específicos de enfermedades. Un abordaje alternativo 

para medir CV es focalizar un aspecto de la condición de salud, que constituyen 

áreas de interés de una determinada población estudiada. El instrumento puede 

ser específico para enfermedad, ejemplo: instrumentos de medida de CV en 

enfermedades pulmonares crónica, artritis reumatoide, diabetes. Para una 

determinada población, ejemplo ancianos, niños. Puede ser específico para medir 

una función, ejemplo: condiciones emocionales, función sexual. Puede ser para 

una condición o problema, ejemplo: fatiga, dolor. En el caso de niños, son 

ejemplos de tales instrumentos: Paediatric Asthma QoL questionnaire (PAQLQ) 

(JUNIPER y col. 1996; La SCALA y col. 2005; Barrueto, Yáñez, Gálvez  y Mallol, 

2004; Sienra-Monge, del Río, Álvarez, Balndón y Gómez, 2004), entre otros. 
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Una ventaja de contar con instrumentos específicos es la capacidad de 

detectar particularidades de la CV en determinadas situaciones; por lo tanto 

restringe el área de interés del investigador. Como desventaja puede citarse la 

dificultad de la comprensión del fenómeno y para validar las características 

psicométricas (reducido número de ítems y muestras insuficientes). 

3.3.1 Adaptación transcultural y validación de los instrumentos que 
miden calidad de vida relacionada a la salud  

 A pesar del auge que la calidad de vida ha tenido en los últimos años y al 

desarrollo de diversas medidas de calidad de vida relacionada a la salud, la gran 

parte de los instrumentos existentes es específica para adultos. En niños y 

adolescentes la producción ha aumentado, 24 instrumentos en países 

anglosajones (Eiser, 2001). Sin embargo, estos instrumentos son creados en 

lenguas diferentes al español, mayoritariamente en inglés. A pesar de ello, en los 

últimos años se ha observado un aumento de instrumentos adaptados a la 

población pediátrica española (Rajmil, 2001; Pane, et al, 2006) aunque aún 

existen pocos instrumentos disponibles que midan calidad de vida relacionada a la 

salud adaptados para la población infantil mexicana.   

 Los instrumentos desarrollados originalmente en países de lengua inglesa  

requieren ser adaptados transculturalmente a fin de que sean conceptual, 

lingüística y semánticamente equivalentes. La equivalencia conceptual se 

establece cuando los conceptos medidos son equivalentes en cuanto a su 

significado y relevancia en la aplicación de los instrumentos a las poblaciones 

diana respectivas. La equivalencia lingüística se refiere, en cambio, a la 

formulación de esos conceptos de forma que las estructuras semánticas 

seleccionadas cumplan la misma función y posean el mismo significado. Esta 

adaptación cultural requiere el uso de una metodología sistemática (Guyatt, 1993; 

Bullinger, et al; Valderas, et al, 2005), recomendada en la literatura y cuyo 

consenso internacional se ha logrado establecer en los últimos años. Esta 

metodología se ha denominado traducción directa e inversa (traducción-

retrotraducción) y se puede resumir en tres fases principales: traducción al idioma 



Marco teórico 

Fiabilidad y validez n del instrumento DISABKIS 37 en padres/cuidadores de niños/adolescentes mexicanos con condiciones crónicas                     
22

“diana”, revisión por expertos y muestras de la población diana, y retrotraducción. 

De acuerdo a Serra-Sutton (2001), el orden en el que se realizan estas últimas dos 

fases puede variar entre diferentes grupos de trabajo. A la versión final Pretest 

obtenida se le debe administrar una prueba pilotoen una muestra mayor  para 

comprobar las propiedades psicométricas del instrumento. 

Comprobación de las propiedades psicométricas  

 Una vez adaptados transculturalmente, los instrumentos deben ser 

sometidos a una prueba de campo para comprobar sus propiedades psicométricas 

y confirmar que la nueva versión mide el mismo constructo que la versión original, 

debiendo además presentar valores de fiabilidad y validez adecuados que 

permitan su utilización. Éstas son ciertas características ideales en cuanto a las 

propiedades psicométricas, las cuales han sido consensuadas y recomendadas 

por la literatura científica existente (Aaronson, et al, 2002), básicamente por el 

Comité científico del Medical Outcomes Trust para los instrumentos que miden 

calidad de vida relacionada a la salud. 

Fiabilidad 

 La fiabilidad es una medida de la capacidad del cuestionario para distinguir 

hasta que punto una variable fluctúa como resultado de un error en la medición o 

de un cambio real, es decir, el grado en que un instrumento está libre de error 

aleatorio (Aaronson, 2002). Los criterios definidos para medir la fiabilidad son la 

consistencia interna y la reproducibilidad.  

 La consistencia interna es una estimación de la precisión del instrumento 

basada en la homogeneidad de los ítems en una administración. Su indicador en 

psicometría clásica (Teoría Clásica del Test) es el coeficiente alfa de Cronbach, el 

cual calcula la correlación de elementos dentro de una escala. Se consideran 

aceptables  niveles de fiabilidad para comparaciones grupales de 0.70 ó más, y de 

0.90 ó más para comparaciones individuales. La reproducibilidad se define como 

el grado en que un instrumento proporciona puntuaciones estables a lo largo del 
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tiempo entre individuos que no han cambiado, o bien, el grado de acuerdo entre 

dos o más evaluadores.(Aaronson, 2002). La reproducibilidad incluye la 

estabilidad del instrumento a lo largo del tiempo medido a través del test-retest en 

entrevistados que se asumen que no han cambiado, y la concordancia entre 

entrevistadores en un mismo momento, para el caso de instrumentos 

administrados por el entrevistador. El indicador por excelencia en la psicometría 

clásica es el Coeficiente de Correlación Intraclase (CCI) para variables de 

intervalo. Se considera un nivel aceptable de 0.70 ó más para comparaciones 

entre grupos y de 0.90 ó más para comparaciones individuales.  

Validez 

 La validez es la capacidad o el grado en que un instrumento mide lo que se 

propone medir. Los criterios establecidos para medir la validez son tres: Validez de 

contenido, validez de constructo y validez de criterio. La Validez de Contenido 

hace referencia a la adecuación de los ítems y las dimensiones, evaluada por 

paneles de profesionales y pacientes sobre la claridad, comprensibilidad y grado 

de redundancia de los ítems y escalas. Una forma de medir este tipo de validez es 

mediante la validez estructural, que se evalúa a partir de análisis factoriales para 

comprobar si los ítems de un cuestionario se agrupan según el constructo (o 

dimensión) esperado, es decir, se analiza la estructura interna del cuestionario 

(validez estructural)(Serra-Sutton,2006) . La validez de Constructo hace referencia 

a las hipótesis sobre las relaciones con otras medidas (se analiza el grado de 

correlación entre dimensiones de distintos cuestionarios que intentan medir un 

mismo constructo –validez convergente- o un concepto distinto –validez 

discriminante-,  y a los patrones de puntuación en grupos conocidos (se comparan 

las puntuaciones por edad, género y estado de salud, esperando que el 

instrumento discrimine entre ellas en la escala total o en sus dimensiones).Se 

considera que existe validez de constructo si se presenta una relación alta en la 

validez convergente y baja en la validez discriminante.  La validez de Criterio se 

expresa como el grado en que las medidas obtenidas con el instrumento de CVRS 

se asemejan a las obtenidas con un método de referencia o gold estándard.  En el 
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área de la CVRS no existen medidas de referencia, excepto en el caso de las 

versiones reducidas de instrumentos en el que se emplea el instrumento original 

como estándar.. 

 De acuerdo a los criterios establecidos por el Comité científico del Medical 

Outcomes Trust (Aaronson, 2002), los instrumentos que miden CVRS deben 

incluir además, las siguientes características: concepto y modelo de medida, 

proceso de adaptación cultural y lingüística (ya analizado en párrafos anteriores), 

sensibilidad al cambio, interpretabilidad, facilidad de uso del instrumento y formas 

alternativas de administración. 

3.3.2 Adaptación transcultural y validación del Instrumento crónico 
genérico DISABKIDS 37 de calidad de vida relacionada a la salud  

 El instrumento  crónico genérico DISABKIDS 37 (DISABKIDS Chronic 

Generic Module, DCGM-37) fue elaborado por el Grupo DISABKIDS para  evaluar 

la CVRS en niños y adolescentes con condiciones crónicas y sus familias y puede 

ser aplicado en diferentes contextos nacionales y culturales (The DISABKIDS 

Group Europe, 2006). El DISABKIDS 37 contempla 37 ítems para seis 

dimensiones: independencia, emoción, inclusión social, exclusión social, limitación 

física y tratamiento, que se califican con una escala Likert de  5 puntos, en la que 

1 hace referencia a “Nunca”, 2 a “Muy raro”, 3 a “Algunas veces”, 4 a “Casi 

siempre” y 5 a “Siempre”. Los valores se calculan para cada dimensión y a 

mayores valores se espera que signifique mayor calidad de vida.  

 Las seis dimensiones se asocian en tres dominios: físico, mental y social. 

Estos dominios parten de la conceptualización de la OMS sobre CVRS (Figura 

3.3.2.). Cada dominio del DCGM-37 contempla 2 dimensiones. El dominio mental 

incluye las dimensiones independencia (con seis ítems) y emoción (con siete 

ítems). La dimensión independencia describe si el niño es capaz de vivir una vida 

autónoma sin ser afectado por la enfermedad. La dimensión emoción evalúa las 

reacciones emocionales causadas por la condición. El dominio social abarca las 

dimensiones inclusión social (con seis ítems) y exclusión social (con seis ítems). 
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La dimensión inclusión social describe la percepción de la reacción positiva de sus 

amigos y familiares; la dimensión exclusión social define el efecto negativo de la 

condición que hace que el niño se sienta abandonado y estigmatizado. El dominio 

físico incluye las dimensiones limitación física (con seis ítems) y tratamiento (con 

seis ítems). La primera dimensión está relacionada con la limitación física que 

experimentan por su condición. La dimensión tratamiento evalúa los efectos que 

tiene el tratamiento médico sobre su condición. 

 

  

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Figura 1.  Estructura del módulo crónico genérico DISABKIDS 37 Tomado de The 
DISABKIDS Questionnaires, The DISABKIDS Group 2006. 
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3.4. Enfermedad crónica-condición crónica. 

Las enfermedades crónicas son la mayor causa de muerte y discapacdidad 

prematura tanto en el mundo desarrollado como en el mundo en desarrollo –y la 

amenaza está creciendo. La OMS (2007) proyecta que la defunción por las EC 

aumentará un 17% durante los próximos 10 años.  

El  término condición crónica empleado por la OMS (2002), se refiere a los 

problemas de salud que persisten a través del tiempo y requieren algún grado de 

atención; enfermedad crónica es definida por la OMS como enfermedades de 

larga duración y por lo general de progresión lenta. De acuerdo a la OMS (2008) la 

carga mundial de enfermedades no trasmisibles, entre las que incluye a las 

enfermedades crónicas, sigue aumentando. Se calcula que estas enfermedades 

causaron unos 35 millones de defunciones en 2005. Esta cifra representa el 60% 

del total mundial de defunciones; el 80% de los cuales se registra en países de 

ingresos bajos y medianos, y aproximadamente 16 millones corresponden  a 

personas de menos de 70 años.  

Ante este panorama, el Centro Colaborador de la OMS sobre Políticas relativas 

a Enfermedades Crónicas de la Agencia de Salud Pública de Canadá (APSC) y la 

Unidad de Enfermedades No Transmisibles (ENT) de la OPS establecieron  a 

finales de 2003 el Observatorio de Políticas sobre Enfermedaes Crónicas. En ese 

mismo sentido, en 2006  la OPS puso en marcha la Estrategia Regional y Plan de 

Acción para un enfoque Integrado sobre la Prevención y Control de la 

Enfermedades Crónicas. En su Informe Global “Cuidado innovador para las 

condiciones crónicas: agenda para el cambio”, la OMS (2002) señala que en forma 

general, el manejo de las condiciones crónicas es uno de los grandes retos con 

que se enfrentan los sistemas de atención de salud en todo el mundo.  

Actualmente, las condiciones crónicas causan el 60 % de la carga de 

morbilidad mundial. Debido a su continuo aumento, se calcula que para el año 

2020, los países en vías de desarrollo pueden tener hasta un 80 % de su carga de 
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morbilidad proveniente de problemas crónicas. En estos países, la adherencia al 

tratamiento es baja: alrededor de un 20 %. Esto genera estados de salud 

deficientes a un costo muy elevado para la sociedad, los gobiernos y las familias.  

En los países en desarrollo las condiciones crónicas se prsentan básicamente en 

el nivel de atención primaria y es ahí donde deben ser tratadas principalmente y 

sobre todo, con acciones de prevención y control de estas diferentes condiciones 

crónicas. 

La atención de salud está organizada alrededor de un modelo para 

enfrentar casos agudos y episódicos que ya no satisface las necesidads de 

muchos pacientes, especialmente aquellos con condiciones crónicas. La 

disminución en el número de casos de enfermedades transmisibles y el 

envejecimiento rápido de la población han producido una desigualdad entre los 

problemas de salud y su atención respectiva. Esto ha repercutido en el aumento 

de las condiciones crónicas.   

Los términos condición crónica y enfermedad crónica para el siglo XXI han 

cambiado, incluyen tanto enfermedades no transmisibles (ejemplo condiciones 

cardiacas, diabetes, cáncer, asma, etc.), como transmisibles como VIH-SIDA, 

tuberculosis que se han tornado igualmente de larga duración y tratamiento; otra 

muestra es lo que sucede con las enfermedades mentales y deficiencias físicas, 

donde cambian también los conceptos de enfermedad crónica y condición crónica. 

La depresión y la esquizofrenia son ejemplos de enfermedades que por su largo 

tratamiento se tornan en condiciones crónicas y demandan un monitoreo y 

gerenciamiento a largo plazo.  

Existen diversas clasificaciones de las EC-CC de acuerdo a la fuente 

consultada, la finalidad de la exposición o las diferentes visiones existentes acerca 

del tema. Sin embargo, todas ellas tienen un denominador común, la pérdida. De 

acuerdo a la clasificación que propone Kiely en 1985 (Novel, Lluch, Miguel y 

López, 2005 ), las EC se pueden agrupar en tres grandes categorías  de acuerdo 

con el concepto de “problema predominantemente representativo” (Cuadro 1). 
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De acuerdo a la OMS (2003), en las nuevas conceptualizaciones de las 

condiciones crónicas, la calidad de vida  del paciente y de la familia se considera 

un resultado importante, y se insiste especialmente en la función del primero para 

lograr este resultado. El paciente no es un participante inactivo en la atención, sino 

un “productor de salud”.  
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Cuadro 1 Clasificación de las Condiciones Crónicas de acuerdo a categoría. 
CATEGORÍA SUBCATEGORÍAS 

1. Enfermedades que provocan un 

intenso sentimiento de pérdida o 

amenza física.  

 

 

a) Enfermedades de mal pronóstico 

(oncológicas, SIDA, etc.) 

b) Enfermedades que provocan hgran 

dependencia (renales, etc) 

2. Enfermedades que conllevan 

nociones de dolor o mutilación 

 

 

 

 

 

a) Enfermedades que en su evolución 

cursan con dolor crónico(artritis 

reumatoide, etc) 

b) Enfermedades que conllevan 

pérdidas de la imagen corporal 

(amputaciones, colostomías, etc) 

3. Enfermedades que precisan para su 

evolución favorable modificaciones 

en el estilo de vida  

a) Enfermedades cardiovasculares 

(hipertensos, cardiópatas, etc) 

b) Enfermedades metabólicas 

(diabetes, obesidad, etc) 

c) Enfermedades respiratorias (asma, 

etc)  

 

 

3.5.  Enfermedad crónica/condición crónica  en niños y adolescentes 

Los crecientes avances científicos y tecnológicos han sido responsables de 

la mayor sobrevida de niños que hace unas décadas habrían fallecido, 

traduciéndose en un aumento de la patología crónica infantil (Schonhaut, 2004). 

Una consecuencia de los cambios en la demografía mundial es el aumento de la 

incidencia y la prevalencia de los problemas de salud crónicos. A medida que 

desciende la mortalidad infantil y aumenta la esperanza de vida y la posibilidad de 

exposición a los riesgos para los problemas de salud crónicos, las condiciones 

crónicas se tornan más generalizadas (OMS, 2003). 
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Las enfermedades crónicas en la infancia son en la actualidad una parte 

muy importante de la asistencia pediátrica e incluyen una amplia variedad de 

condiciones, desde alteraciones cromosómicas a procesos alérgicos, asma, 

diabetes, pasando por procesos neoplásicos e infecciones como el síndome de 

inmunodeficiencia adquirida. 

Es importante señalar que la falta de criterios uniformes en cuanto a la 

definición de enfermedad crónica-condición crónica en niños, como se analizará 

más adelante, proporciona cifras dispares al momento de cuantificar el número de 

niños con CC.  Algunos autores como Martínez (1997), Pless y Nolan citado por  

Bradford (1991)  y Perrin citado por Martínez (2007), consideran que 

aproximadamente un 5-15% de los niños menores de 15 años presenta un 

desorden crónico de mayor o menor grado, si bien el número de niños con 

discapacidad funcional grave es mucho menor. Así, se estima que el 1-3% de los 

niños tienen limitaciones que afectan de manera importante a su vida diaria y que 

necesitan del uso frecuente de los servicios médicos para tratamiento diario.  

Los términos enfermedad crónica-condición crónica en niños aún no están 

totalmente definidos. De acuerdo a Bedregal (1994), la palabra “enfermedad” ha 

sido ampliadad a la de “condiciones de salud”, en el entendido de que muchas 

enfermedades presentan deterioros funcionales similares y es esto lo que importa 

en la rehabilitación del enfermo Algunos definiciones utilizadas por los 

investigadores son las siguientes:Para Mattesson citado por Bradford (1997 

página 5), la enfermedad crónica se refiere “ a un transtorno  prolongado con un 

curso que puede ser progresivo y fatal, o asociado a una vida relativamente 

normal a pesar de tener afectados la parte física o mental”. 

Eiser citado por Bradford  (1997, pág. 5) definió en 1990 a la enfermedad 

crónica como “condiciones que afectan a los niños durante períodos de tiempo 

prolongados, a menudo de por vida. Estas enfermedades pueden ser  

“gestionadas” en la medida en que se pueda tener un cierto grado de control del 



Marco teórico 

Fiabilidad y validez n del instrumento DISABKIS 37 en padres/cuidadores de niños/adolescentes mexicanos con condiciones crónicas                     
31

dolor , o la reducción de los ataques, episodios de sangrado o convulsiones pueda 

lograrse. Sabiendo, sin embargo, que no existe curación”. 

La National Center for Health Statistics (NCHS) definió en 1981 al enfermo 

crónico (Bedregal, 1994) como “aquel  que tiene una condición de más de tres 

meses de duración, que limita las funciones normales del niño, o bien aquel que 

por su CC ha sido hospitalizado por más de un mes. Se incluye en la definición a 

niños con enfermedades consideradas crónicas, como el asma bronquial”. 

En Chile, el Comité de Enfermedades Crónicas de la Infancia de la 

Sociedad Chilena de Pediatría define a la EC (Bedregal 1994) “como cualquier 

enfermedad que tenga una duración mayor de tres meses, que altere las 

actividades normales del niño produciendo deficiencia, incapacidad o minusvalía. 

También se incluye a aquella condición que requiera hospitalización continua por 

30 ó más días. Existen enfermedades que, con una evolución menor en tiempo, 

son desde su inicio crónicas”.  

Bradford (1997) señala que si bien existe un consenso general para la 

definición de enfermedad o condición crónica, al coincir en que la condición es 

prolongada y puede dar lugar a una serie de resultados diversos que van desde la 

esperanza de vida normal hasta la muerte, los investigadores  “dan diferentes 

énfasis en algunos aspectos de la definición, especialmente en relación con la 

cuestión de la cronicidad y gravedad”. 

Al abordar la etiología de las condiciones crónicas, Fielding, citado por 

Bradford (1997, pág. 8) realizó una clasificación de las condiciones crónicas de 

acuerdo a las siguientes categorías: 

 Condiciones debidas a aberraciones cromosómicas: Síndrome de Turner, 

síndrome de Down. 

 Condiciones como: anemia, fibrosis cística, distrofia muscular y diabetes 

mellitus. 
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 Condiciones debido a la interrelación de varios factores: damage causada 

por infecciones, por ejemplo rubéola, y causado por otros factores como 

exposición a las drogas  o a la radiación. 

 Desórdenes resultado de traumatismos perinatales y eventos infecciosos, 

incluyendo daño permanente en el SNC. 

 Condiciones debido a infecciones postnatales, neoplasias y otros factores: 

meningitis, falla renal, etc.  

La enfermedad crónica afecta a la vida de los niños en un amplio espectro de 

áreas no médicas como es la escuela, las diversiones, la orientación vocacional, 

además afectan no sólo a su familia, sino también a su entorno social, servicios de 

salud, docentes y administrativos (Martínez A, 1997). Estas características 

compartidas por los niños con condiciones crónicas y sus familias pueden 

provocar una carga potencialmente estresante que afecta su calidad de vida. 

(Martínez G, 2007) (Cuadros 2 y 3). Es importante señalar que el impacto que la 

enfermedad crónica  de un niño tiene en su familia es un proceso de interacción 

continua entre el niño, la enfermedad y la propia familia.  

 

Cuadro 2.  Características comunes de los niños con condiciones crónicas 

 Limitación de actividades habituales debido a la condición crónica y/o su 
tratamiento 

 Necesidades escolares especiales 
 Necesidad de recibir medicación u otros tratamientos 
 Contacto con personal de salud y servicios de bienestar social 
 Experiencias de dolor y/o malestar 
 Hospitalizaciones 
 Sentirse “diferente” al resto de los niños 
 Soledad 
 Preocupación o temor por el futuro
 Dependencia, pérdida de control 

Adaptado de Perrin, E.C. (1995). Chronic conditions. En  S. Parker y B. Zuckerman (Eds), 
Behavioral and developmental pediatrics (p.96). Boston: Nancy E. Chorpenning, Kristin Odmark 
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Cuadro 3  Características comunes de familia de niños con condiciones 
crónicas 

 Atención extraordinaria al niño enfermo 
 Carga económica 
 Interacción con sistema de salud complejo 
 Contacto con múltiples profesionales de la salud 
 Restricción en los contactos sociales 
 Dificultades en el cuidado del niño 
 Situaciones en las que se produce dolor al niño 
 Interferencia con las necesidades del resto de los miembros de la familia 
 Preocupaciones acerca del futuro
 Incertidumbre en el cuidado cotidiano 
 Sentimientos de soledad, culpa, rabia 

Adaptado de Perrin, E.C. (1995). Chronic conditions. En  S. Parker y B. Zuckerman (Eds), 
Behavioral and developmental pediatrics (p.96). Boston: Nancy E. Chorpenning, Kristin Odmark 

 

3.6. Epilepsia 

La calidad de vida de los niños y adolescentes con condiciones crónicas como 

epilepsia y asma, así como la de sus padres o cuidadores es un fenómeno poco 

estudiado a pesar de las estadísticas siguientes: Más de 40 millones de personas 

tienen epilepsia, de las cuales el 80 % vive en países en desarrollo (Medina 2004). 

En el estado de Michoacán de Ocampo la mortalidad registrada por epilepsia en el 

año 2003 fue de 59 casos, 51 en 2004, 64 en 2005 y 73  casos en 2006. La 

distribución de la mortalidad de acuerdo a cifras preeliminares en el año 2007 

registran 16 casos en la Secretaría de Salud del Estado y 5 en el Instituto 

Mexicano del Seguro Social. (Secretaría de Salud, 2006). 

A nivel local en la ciudad de Morelia, la mortalidad por epilepsia reportada por  

la Secretaría de Salud del Estado fue de  5 casos  para el año 2003, 6 casos en  

2004, 10 en 2005, 5 en 2006 y 4 casos en  2007. (Secretaría de  Salud del Estado, 

2007). Las epilepsias de la infancia no sólo son importantes por su frecuencia, 

sino que algunos de los síndromes epilépticos y síndromes más difíciles de tratar 

ocurren en este período de la vida (Viteri 2004), por lo que la calidad de vida se 

supone que no es adecuada. 
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La epilepsia puede ser considerada como una enfermedad de niños y jóvenes: 

1820 pacientes de Lennox (1960), seleccionados arbitrariamente, tuvieron 2426 

crisis convulsivas de varios tipos, de los cuales 2024 ocurrieron antes de los 20 

años. 

Livingston (1958), define la epilepsia como la tendencia a aparecer señales y 

síntomas paroxísticos y recurrentes de disturbios de actividad cerebral, siendo las 

crisis de grande y pequeño mal. 

La Epilepsia es una de las patologías con mayor relevancia en el perfil 

epidemiológico que causan deterioro en la calidad de vida, ya que es considerada 

la enfermedad neurológica más frecuente en el mundo  al afectar a 50 millones de 

personas. En la mayoría de las recientes publicaciones la prevalencia de Epilepsia 

se reporta de 5 a 10 por cada mil individuos y se estima que a nivel mundial, al 

menos 100 millones de personas presentarán Epilepsia en algún momento de su 

vida. Del total de personas con Epilepsia, el 85% de éstas viven en los países en 

vías de desarrollo, en tanto que las cifras de prevalencia son mucho menores en 

los países industrializados Hoy día, la Epilepsia sigue siendo un problema de 

Salud Pública mundial y una causa frecuente de discriminación social. Este 

prejuicio causa mayor sufrimiento a los pacientes que sus propias crisis, y ha sido 

descrita ampliamente en diversos países y grupos sociales. 

Respecto a la epidemiología, los diferentes estudios prospectivos o retrospectivos 

sobre la epilepsia, muestran que existe  una distribución en dos picos incidentales, 

uno en el primer año y otro a partir de los 60 años. El tipo de estado más frecuente 

es el parcial y el secundariamente generalizado. Existen antecedentes de 

epilepsia entre el 40 y 50% de los casos. (Rey Pérez, 2005) 

Son manifestaciones objetivas de ciertos trastornos electroquímicos que ocurren 

en las redes cerebrales. Se caracterizan por la aparición paroxística y recurrente 

de episodios de disfunción neurológica en los cuales manifiestan de manera 

específica las áreas cerebrales afectadas. (Alfredo Pedraza, 2003) 
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Otros autores afirman que la Epilepsia es el desorden cerebral conocido más 

antiguo y la palabra deriva del termino griego epilepsía que significa “atrapado, 

atacado o sorprendido”. Se define como una enfermedad crónica caracterizada 

por crisis recurrentes en el curso de la vida de un individuo, a causa de una 

descarga neuronal, anormal en el sistema nervioso central. (Casas, Barreiro, 

Carmona, Rugilo, 2005) 

En cuanto a la Fisiopatología, se acepta que en algún punto de la corteza (más 

frecuentemente el hipotálamo u otras zonas aledañas del lóbulo temporal) ciertas 

alteraciones de tipo sináptico terminan por provocar un foco epileptogénico que 

tiende a estimularse de modo repetitivo, lo cual eventualmente lleva al fenómeno 

de dispersión espacio-temporal de dichas descargas. (Pedraza, 2003) 

Los síndromes epilépticos específico y condiciones relacionadas más frecuentes, 

son las siguientes: 

 Convulsiones neonatales familiares benignas: las convulsiones aparecen 

entre los 2 y 8 años de edad para luego desaparecer hacia los 16 meses. 

Los movimientos asociados suelen ser de tipo tónico, pero se han descrito 

variantes clónicas focales o incluso tónico-clónicas generalizadas. Por lo 

general se acompañan de apneas u otros fenómenos autonómicos, como 

bradicardia o palidez y tienen entre 1 ó 2 minutos de duración. 

 Encefalopatía mioclónica temprana: es la manifestación de enfermedades 

con múltiples etiologías, como ciertas enfermedades metabólicas o 

hereditarias intratables. (Pedraza, 2003) 

La Clasificación Internacional de los síndromes convulsivos incluye: 

 Convulsiones parciales: esta se divide en convulsiones parciales simples, y 

esta a su vez en; sin compromiso del estado de conciencia, con signos o 

síntomas motores, con síntomas sensoriales especiales o 

somatosensoriales, con signos o síntomas autonómicos y con síntomas 

psíquicos. 
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 Convulsiones generalizadas: se dividen en ausencias típicas, ausencias 

atípicas, mioclónicas, clónicas, tónicas, tónicas-clónicas y atónicas. 

(Pedraza, 2003) 

Otros autores señalan que las crisis se manifiestan con afectación de los sistemas 

motor, sensitivo, sensorial y de la psiquis. Al inicio de una crisis, algunas personas 

experimentan una sensación de aviso o alerta llamada “Aura”. (Casas Parera, et. 

Al. 2005) 

Respecto a la etiología se puede mencionat que aproximadamente en el 65% de 

todos los casos de epilepsia la causa se desconoce, pero las siguientes son 

algunas de las causas que la provocan: 

 Traumatismo de cráneo. 

 Lesiones del nacimiento. 

 Meningitis y meningoencefalítis. 

 Facomatosis. 

 Trastornos del desarrollo cortical. 

 Síndromes genéticos. 

 Enfermedad  cerebrovascular, tumores y malformaciones vasculares. 

(Casas Parera, et. Al. 2005) 

Para realizar el diagnóstico, deben buscarse signos específicos que ayuden a 

determinar si el evento fue una crisis y luego determinar su causa. El pulso, la 

presión arterial y la salivación se incrementan, las pupilas se dilatan y hay un 

exceso de liberación de ciertas hormonas como la prolactina. La respiración cesa 

en la fase tónica y puede ser irregular en la fase clónica. 

Después de las crisis hay acidosis metabólica y respiratoria. (Casas Parera, et al. 

2005) 

Los pilares en el tratamiento de la epilepsia son las drogas antiepilépticas y la 

cirugía. Las medicaciones pueden controlar las crisis, pero no hay una cura para la 

enfermedad. El propósito del tratamiento con las Drogas Antiepilépticas es el de 



Marco teórico 

Fiabilidad y validez n del instrumento DISABKIS 37 en padres/cuidadores de niños/adolescentes mexicanos con condiciones crónicas                     
37

prevenir la ocurrencia de la crisis con el menor efecto adverso. La elección de las 

drogas está determinada por el tipo de crisis, sus efectos adversos, la edad, uso 

de una sola droga, pero a menudo se necesita una combinación de drogas para el 

control de las crisis. (Casas Parera, et al. 2005). Otros autores afirman que el 

tratamiento inicial para la epilepsia se inicia con benzodiazepinas que se 

administra por vía intravenosa con adecuada monitorización del paciente, pues 

puede producir depresión respiratoria e incluso excepcionalmente parada 

cardiaca, sobre todo tras una rápida infusión. (Rey, 2005)    

3.7. Asma 

En relación con el asma, en México se reportaron 2147 defunciones por esta 

enfermedad en el año 2000, de los cuales 34 se ubicaron en el grupo de 5 a 14 

años de edad  El año 2001 registró 2093 fallecimientos por esta causa, con 44 en 

el mismo grupo de edad (Secretaría de Salud, 2002).  

A nivel estatal, Michoacán reporta para asma un total de 7,993 casos y en el caso 

de Morelia, los datos registrados son 500 casos para 2007. En relación a la 

mortalidad, el Estado registra 35 muertes,y la ciudad de Morelia 6 defunciones 

para el mismo año. 

El asma puede ser definida como una enfermedad inflamatoria crónica de las vías 

respiratorias que se caracteriza por un aumento de la respuesta del árbol 

traqueobronquial a múltiples estímulos. El asma se manifiesta por un 

estrechamiento generalizado de las vías respiratorias, que puede sanar de forma 

espontánea o con tratamiento y clínicamente por paroxismos de disnea, tos y 

sibilancias. Las exacerbaciones agudas se intercambian con periodos 

asintomáticos. La mayoría de las crisis son  de corta duración, desde unos 

minutos a horas. (Harrison, 2003) 

En cuanto a su prevalencia y etiología, se calcula que entre un 4 y 5% de la 

población de Estados Unidos de América está afectada; en otros países se han 

comunicado cifras similares. El asma se produce a cualquier edad, pero es mas 
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frecuente en los primeros años de vida. Aproximadamente la mitad de los casos 

aparecen antes de los 10 años y otra tercera parte antes de los 40. En la infancia 

existe una relación varones/mujeres de 2.1 que se iguala a los 30 años. El asma 

es una enfermedad heterogénea. (Harrison, 2003). 

Respecto a la patogenia del asma, el denominador común subyacente de la 

diátesis asmática es la hiperirritabilidad inespecífica del árbol traqueobronquial. 

Cuando existe una gran reactividad de las vías respiratorias, los síntomas son más 

graves y persistentes, y aumenta la cantidad de medicación necesaria para 

controlar los síntomas del paciente. Además aumenta la magnitud de las 

fluctuaciones diurnas de la función pulmonar y el paciente tiende a despertarse.  

Las muestras de biopsia endobronquial suelen revelar un proceso inflamatorio 

activo, incluso en los pacientes asintomáticos. Las vías respiratorias suelen 

presentar infiltración por eosinófilos, neutrófilos y linfocitos con o sin aumento del 

contenido de colágeno de la membrana basal epitelial. A veces se observa una 

hipertrofia glandular. (Harrison, 2003). 

Otros autores afirman que la respuesta asmática se relaciona con dos 

mecanismos básicos: la inflamación de la vía aérea desencadenada por 

mecanismos inmunológicos o no inmunológicos y una alteración del control neural 

de la musculatura lisa bronquial. (Brasó Aznar y Dorro, 2003) 

En relación con la fisiopatología, el dato más significativo del asma es la reducción 

del diámetro de las vías respiratorias por la contracción de músculo liso, la 

congestión vascular, el edema de la pared bronquial y la presencia de secreciones 

firmes y espesas. 

El resultado final es un incremento de la resistencia de las vías respiratorias, una 

disminución de lo volúmenes respiratorios forzados y de la velocidad del flujo, una 

hiperinsuflación pulmonar y del tórax, un aumento del trabajo de la respiración y 

una alteración de los músculos respiratorios. (Harrison, 2003)  
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Otros autores afirman que el ataque agudo de asma supone un fracaso del 

tratamiento del asma crónica y/o la exposición a un agente desencadenante, los 

cuales son: 

1. La exposición masiva a alergenos en los asmas extrínsecas. 

2. el consumo de ciertos fármacos como bloqueantes beta o AINE. 

3. el estrés físico o emocional. 

4. las infecciones de las vías respiratorias, sobretodo por virus o micoplasmas. 

5. la polución, los cambios climáticos o ciertos alimentos. ( Barsó, et. al. 2003) 

Una de las manifestaciones clínicas más importantes del asma, consiste en la 

triada de disnea, tos y sibilancias siendo ésta última considerada como la 

condición de sine qua non. Al inicio del ataque los pacientes experimentan 

sensación de constricción del tórax, a menudo con tos no productiva. La 

respiración se hace ruda y audible y aparecen sibilancias en ambas fases de la 

respiración, la respiración se prolonga y con frecuencia aparecen taquicardias, 

taquipnea y leve hipertensión sistólica. (Harrison, 2003) 

El diagnóstico se establece demostrando una obstrucción reversible de las vías 

respiratorias. Cuando la espirometría inicial es normal el diagnostico puede 

hacerse mostrando una hiperreactividad de la vía respiratoria a la estimulación con 

histamina, metacolina o hiperventilación isocápnica de aire frío. Una ves 

confirmado el diagnostico, el curso de la enfermedad y la eficacia del tratamiento 

puede seguirse midiendo las tasas de flujo máximo espiratorio. (Harrison, 2003) 

El tratamiento del asma  puede ser:   

 Farmacológico: puede agruparse en dos categorías; los que inhiben la 

contracción del músculo liso, es decir, los fármacos de alivio rápido y los 

que evitan o revierten la inflamación, es decir, los de control a largo plazo. 
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 Crónico: el objetivo de este tratamiento es alcanzar un estado asintomático 

y estable con la máxima función pulmonar posible, utilizando la menor 

medicación posible. (Harrison, 2003) 
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IV MATERIAL Y MÉTODOS  

 

4.1  Tipo de estudio: Se trata de un estudio cuantitativo, transversal y 

descriptivo para comprobar las propiedades psicométricas (fiabilidad y validez) del 

instrumento DISABKIDS 37. 

4.2 Diseño de investigación 

4.2.1 Universo  

El Universo de estudio fueron todos los padres/cuidadores de niños y 

adolescentes de 8 a 18 años de edad con condiciones crónicas (asma  y epilepsia) 

que acuden a la Consulta externa de pediatría (neurología ) de los hospitales 

públicos (Hospital Infantil “Eva Sámano de López Mateos”, Secretaría de Salud; 

Unidad de Medicina Familiar No. 80 del Instituto Mexicano del Seguro Social y 

Clínica Hospital “Vasco de Quiroga” del Instituto de Seguridad Social al Servicio de 

los Trabajadores del Estado) de la ciudad de Morelia, Michoacán. 

4.2.2. Muestra 

La muestra es no probabilítica y por conveniencia. Se constituyó por 118 

padres/cuidadores de niños y adolescentes de 8 a 18 años de edad con 

condiciones crónicas (The DISABKIDS Group Europe, 2004).  

4.3 Criterios de inclusión 

Padres de niños y adolescentes de 8 a 18 años de edad con diagnóstico médico 

establecido de asma o epilepsia que acudan a la Consulta Externa de los 

hospitales Infantil “Eva Sámano de López Mateos”, Unidad de Medicina Familiar 

No. 80 del Instituto Mexicano del Seguro Social y Clínica Hospital “Vasco de 

Quiroga” del Instituto de Seguridad Social al Servicio de los Trabajadores del 

Estado, que acepten participar en la investigación. 

Padres y cuidadores de los niños y adolescentes de la muestra que hayan 

interactuado con ellos por lo menos los tres últimos meses.  
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4.4 Criterios de exclusión  

Padres y cuidadores de los niños y adolescentes de la muestra, que por cualquier 

motivo no hayan interactuado con ellos por lo menos los últimos tres meses y que 

no acepten participar en la investigación. 

4.5 Material y métodos 

4.5.1 Instrumentos   

Para llevar a cabo la presente investigación, se utilizaron los siguientes 

instrumentos: 

Instrumento de Colecta de variables clínicas para asma y epilepsia, 

elaborado por la Dra. Ma. Elizabeth Medina Castro (2007) para ser aplicado por 

medio de entrevista al personal de las unidades de salud en la consulta externa. 

Este  instrumentado está estructurado en dos partes: la primera parte (Parte 1) 

está integrada por cuatro ítems para identificar la condición crónica y su gravedad. 

La Parte 2 es específica para cada condición: el instrumento para epilepsia 

contiene 14 indicadores relativos a aspectos fisiopatológicos, con preguntas 

cerradas que   establecen de dos a cuatro opciones de respuesta (Anexos). El 

instrumento para asma presenta en su Parte 2 cuatro preguntas abiertas y dos 

indicadores con cuatro opciones de respuesta (Anexos). Estos instrumentos 

proporcionan la información para caracterizar a la población objeto de estudio.  

 El instrumento crónico genérico DISABKIDS 37  fue desarrollado en 

Alemania por Bullinger, et al (2002)  y validado para la población europea. Mide 

calidad de vida relacionada a la salud en niños y adolescentes con diferentes  

condiciones crónicas e incluye una versión para padres y cuidadores. Contempla 

37 ítems para seis dimensiones: independencia, emoción, inclusión social, 

exclusión social, limitación física y tratamiento, que se califican con una escala 

Likert de  5 puntos, en la que 1 hace referencia a “Nunca”, 2 a “Muy raro”, 3 a 

“Algunas veces”, 4 a “Casi siempre” y 5 a “Siempre”. Los valores se calculan para 
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cada dimensión y a mayores valores se espera que signifique mayor calidad de 

vida.  

 El DISABKIDS 37 está disponible en español y fue adaptado para la 

población de  México como parte de la fase 1 del estudio de Medina (2007), con 

una muestra de 47 niños y adolescentes de 8 a 18 años con asma y epilepsia y 

sus padres o cuidadores, demostrando ser semántica y culturalmente equivalente 

a la versión original en inglés. Este instrumento fue autoadministrado a los padres 

y cuidadores de los niños  y adolescentes con diferentes condición crónica de la 

muestra. 

4.5.2  Procedimiento para la obtención de datos    

Selección de la muestra  

Se seleccionó una muestra por conveniencia de 118 padres de niños/adolescentes 

de 8 a 18 años de edad con condiciones crónicas que acudieron a Consulta 

Externa de tres hospitales públicos de Morelia, Michoacán, México. Se 

consideraron perdidos tres casos en los que los cuestionarios no estaban 

completos.  

Procedimiento para la administración del cuestionario 

Tras la aprobación del protocolo por el Comité de Bioética de la Facultad de 

Enfermería, se solicitó autorización a las autoridades de tres hospitales públicos 

de la ciudad de Morelia: Hospital infantil “Eva Sámano de López Mateos”, Clínica 

Hospital “Vasco de Quiroga del ISSSTE y Hospital Regional No. 1 del IMSS para 

su aplicación. Al obtener la autorización, se capacitó a dos grupos de estudiantes 

de 8º. Semestre de la carrera de Licenciatura en Enfermería de la Universidad 

Michoacana y se nombró como coordinadora a una Licenciada en Enfermería para 

que entregara los cuestionarios a los alumnos  y apoyara a resolver dudas y 

comentarios durante la recolección.  La colecta de datos se efectuó durante los 

meses de junio y julio de 2008. Se contactó a los médicos especialistas  y a las 

enfermeras responsables de los servicios de pediatría, neurología y alergia 
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respiratoria para solicitarles el acceso al expediente y a los pacientes. Se abordó a 

los padres/cuidadores de los niños y adolescentes antes o después de la consulta 

de tal manera que no les causara molestias.   

4.6.  Análisis de los datos  

Para la presente investigación se siguieron los criterios definidos 

internacionalmente para la validación de instrumentos (Aaronson, 2002), así como 

los establecidos en el Manual de Procedimientos para la Adaptación y Validación 

del Grupo DISABKIDS (The DISABKIDS Group Europe,2004).  

Para realizar la caracterización de los padres y cuidadores participantes del 

estudio, de acuerdo a las variables sociodemográficas y clínicas, se utilizó la 

estadística descriptiva mediante valores mínimos, máximos, media aritmética, 

mediana y desviación estándar.  

Para definir la fiabilidad del instrumento en cuanto a la consistencia interna 

del instrumento, se utilizó el coeficiente de Alfa de Cronbach para cada uno de los 

ítems y posteriormente para las seis dimensiones. El procesamiento de los datos 

se realizó con el SPSS en su versión 10.0 para Windows. 

Para la validez de constructo en cuanto a la validez convergente y 

discriminantes se obtuvieron según Análisis multirasgo-multimétodo. Se consideró 

una validez convergente si el ítem se correlaciona moderadamente (r  0.4) con la 

dimensión a la cual pertenece. La validez discriminante es asumida si la 

correlación entre el ítem y la dimensión a la cual pertenece es mayor que su 

correlación con las otras dimensiones (FAYERS; MACHIN, 2002). 

Para la validez de constructo se realizó también el análisis de las variables 

de estudio con el Coeficiente de Correlación de Pearson. Esta es una prueba 

estadística para analizar la relación entre dos variables medidas en un nivel por 

intervalos o razón (Hernández 2007) que se simboliza con una r. 
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Para la presente investigación se calculará el Coeficiente de Correlación de 

Pearson  a partir de las puntuaciones obtenidas en una muestra en dos variables y 

se relacionarán las puntuaciones obtenidas de una variable con las puntuaciones 

obtenidas de la otra, con los mismos participantes o casos. 

De acuerdo a Hernández Sampieri (2007), en el Coeficiente de Correlación 

de Pearson  el nivel de medición de las variables es el intervalo a razón. Para la 

interpretación, el coeficiente r de Pearson puede variar de -1.00 a +1.00 donde: 

-1.00 = correlación negativa perfecta. (“A mayor X, menor  Y”, de manera 

proporcional. Es decir, cada vez que X aumenta una unidad, Y disminuye siempre 

una cantidad constante). Esto también se aplica “a menor X. mayor Y”.   

-0.90 = Correlación negativa muy fuerte  

0.00 = No existe correlación alguna entre las variables  

+0.90 = correlación positiva muy fuerte 

+1.00 = Correlación positiva perfecta 

El signo indica la dirección de la correlación (positiva o negativa); y el valor 

numérico, la magnitud de la correlación. 

 Para realizar el análisis de las versiones niños/adolescentes y 

padres/cuidadores y verificar la correlación existente entre ellas, se utilizó el 

coeficiente de correlación intraclase (CCI). El coeficiente de correlación intraclase 

de define como la correlación entre dos mediciones cualesquiera en el mismo 

sujeto, usando métodos elegidos aleatoriamente. Los tres componentes de 

variación contribuyen a la variación de cada medición y, como las dos mediciones 

se hacen en el mismo sujeto, el componente de la variancia que representa la 

variación entre sujetos es  común a las dos mediciones. La escala propuesta por  

Landis y Koch (citado por Mandeville, 2005), es la siguiente (Cuadro 4): 
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Cuadro 4. Valores de Coeficiente de Correlación Intraclase 
según Grado de acuerdo 

VALOR GRADO DE ACUERDO 

0 Pobre 

0.01 – 0.20 Leve 

0.21 – 0.40 Regular 

0.41 – 0.60 Moderado 

0.61 – 0.80 Substancial 

0.81 – 1.00 Casi perfecto 

 

4.7 Ética del estudio 

La participación en el estudio fue bajo consentimiento escrito del encuestado, 

señalando que la realización del presente estudio no implica riesgos para la salud 

de las personas involucradas, manteniéndose la estricta confidencialidad de los 

datos personales de los participantes en el estudio y dándose a conocer 

solamente los resultados finales.  

Se toma en consideración el Reglamento de la Ley General de Salud en 

Materia de Investigación para la Salud.Título Segundo. De los aspectos éticos  en 

la investigación en seres humanos: Capítulo I Disposiciones Comunes en su Art. 

14 y fracciones I, IV, VI y VII.  

Para efectos del Art 17  fracción I del Reglamento, esta investigación se 

considera sin riesgo, debido a que se emplearán técnicas y métodos 

documentales en los que no se realiza ninguna intervención, entre ellos 

cuestionarios, entrevistas, revisión de expedientes. Se consideran también los Art. 

20, 21 y 22 relativos al consentimiento informado (Anexo  10.2). 
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V RESULTADOS  

 5. 1.  Caracterización de los participantes del estudio  

La prueba piloto de la presente investigación se realizó con una muestra de 

47 padres de niños y adolescentes con dos condiciones crónicas, asma y 

epilepsia, de los cuales 25 fueron de asma y 22 de epilepsia. La prueba de campo 

se efectuó con una muestra de acuerdo a los criterios de Terwee et al (2007) se 

requieren más de 50 elementos para realizar el trabajo de campo. Para la 

presente investigación la muestra fue por conveniencia de 118 niños y 

adolescentes, de los cuales se perdieron 4, quedando 56 casos para asma y 60 

para epilepsia.   

En este estudio, según “syntax” propuesta por el Grupo DISABKIDS, en relación al cálculo 

de los valores, fue utilizado el siguiente procedimiento: los valores para todas las 

dimensiones, excepto emocional, no fueron computados en el caso de menos del 83% de 

respuestas válidas (por lo menos 5 ítems respondidos en un total de 6). Para la 

dimensión emocional fueron consideradas por lo menos 86% respuestas válidas 

(por lo menos 6 ítems contestados  en un total de 7). Para el valor  total, ese 

porcentaje fue del 84% (por lo menos 31 ítems contestados en el total de 37 si 

tratamiento fuera incluido y, por lo menos, 26 ítems contestados en el total de 31 si 

tratamiento no fuera incluido). Se observó un 5.3% de pérdidas en las respuestas 

de padres/cuidadores. Las observaciones perdidas fueron sustituidas por la media 

de las respuestas en la dimensión o en la escala total. Al final, tuvieron sus 

escores no calculados: dos niños/adolescentes para dimensión exclusión social; 

un padre/cuidador para inclusión social y total, un padre/cuidador para emocional, 

un padre/cuidador para inclusión social y un padre/cuidador para exclusión social 
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En la Tabla 1 se muestra, en un concentrado, las características socio-

demográficas y clínicas de los padres/cuidadores participantes del estudio, según 

edad, en años, del niño/adolescente. Cada una de estas características (edad, 

sexo, condición, estado civil, etc.) se detalla de manera específica en las Tablas 2 

a 7.  

Tabla 1 Características socio-demográficas y clínicas de los padres/cuidadores 

participantes del estudio, según edad, en años, del niño/adolescente. Morelia, 

Michoacán, México. 2008. 
Edad (años)  8 – 12  13 – 18 
 ( x  / SD) 9.7 1.5 15.9 1.7 
Género Mujeres (n/%) 33 43.4 25 64.1 

Hombres (n/%) 43 56.6 14 35.9 
Diagnóstico principal  Asma (n/%) 40 50.6 18 46.2 

Epilepsia (n/%) 36 47.4 21 53.8 
Padres/cuidadores (n/%)     
 
Respondientes 

Madres 64 84.2 35 89.7 
Padres 7 9.2 1 2.6 
Otro 5 6.5 3 7.7 

Estado Civil Casado 62 81.6 29 74.4 
 Otro 12 15.7 10 25.6 
 No especifica 2 2.6 0 0.0 
Categoría Clínica  (n/%)     
 
Gravedad 

Leve 43 56.6 28 71.8 
Moderada 28 36.8 10 25.6 
Grave 5 6.6 1 2.6 

x     Media aritmética  
SD  - Desviación estándar 
 

Fuente: Aplicación del instrumento DISABKIDS en  los  Hospitales: Infantil “Eva Samano de López 

Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1” IMSS.  

 

Para la línea etárea de 8 a 12 años se observa que, de 115 participantes en el 

estudio, 76 son padres o cuidadores de niños de 8 a 12 años de edad y 39 de 

adolescentes de 13 a 18 años. En el grupo etáreo de 8 a 12 años, el 43.4 % es 

femenino. Para el grupo de 13 a 18 años, el 64.1% corresponde al género 

femenino.   
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En la Tabla 1 se aprecia que las dos condiciones clínicas, asma y epilepsia, 

constituyen cada una ellas, el 50 % de la muestra total, con 58 y 57  casos, 

respectivamente. 

También en la tabla 1 se aprecia una gravedad leve  de la condición en los niños 

de 8 a 12 años de edad con un 56.6%, y en los adolescentes el mayor porcentaje 

también fue para la gravedad leve con un 71.8 %. 



Resultados 

Fiabilidad y validez n del instrumento DISABKIS 37 en padres/cuidadores de niños/adolescentes mexicanos con condiciones crónicas                     
52

 La tabla  2 describe la distribución de los padres/cuidadores según el responsable 

y edad de los niños/adolescentes participantes en la investigación.  

 

Tabla 2  Distribución de los padres/cuidadores de niños/adolescentes 

participantes en la validación del instrumento DISABKIDS 37, según responsable y 

edad de los niños/adolescentes. México, 2008 

 

Responsable 8 a 12 13 a 18 Total 
No. (%) 

 No. % No. %  
Madre  64 84.2 35 89.7 99 (86.1)
Padre   7 9.2 1 2.6 8 (7.0) 
Tía 3 3.9 1 2.6 4 (3.5) 
Irma  0 0 1 2.6 1 (0.9) 
Abuelo 1 1.3 1 2.6 2 (1.7) 
Fue sola 1 1.3 0 0.0 1 (0.9)
Total 76 100 39 100 115 (100) 
 
Fuente: Aplicación del instrumento DISABKIDS en  los  Hospitales: Infantil “Eva Samano de López 

Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1” IMSS. 

 
Para los dos grupos etáreos se encontró a la madre como responsable del 

cuidado del hijo: 84.2% en los niños de 8 a 12 años y 89.7% para  los 

adolescentes.   
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La tabla 3 muestra la distribución de los padres/cuidadores  según estado civil  y 

edad de los niños/adolescentes. 

 

Tabla 3  Distribución de los padres/cuidadores de niños/adolescentes 

participantes en la validación del instrumento DISABKIDS 37, según estado civil. 

México, 2008 

 
  
 

Edad niños/adolescente (años) 

Estado civil 8 a 12 13 a 18 Total 
No. (%) 

 No. % No. %  
Casada  62 81.6 29 74.3 91 (79.1) 
Divorciada   3 3.9 3 7.7 6 (5.2) 
Soltera  5 6.6 4 10.3 9 (7.8) 
Unión libre 1 1.3 1 2.6 2 (1.7) 
Viuda 3 3.9 1 2.6 4 (3.5) 
Viudo  0 0 1 2.6 1 (0.9) 
No especifica 2 2.6 0 0.0 2 (1.7) 
Total 76 100 39 100 115 (100) 
 

Fuente: Aplicación del instrumento DISABKIDS en  los  Hospitales: Infantil “Eva Samano de López 

Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1” IMSS. 

 

El estado civil casado fue el más frecuentemente encontrado en los 

padres/cuidadores, tanto para el grupo de niños de 8 a 12 años, con un 81.6%, 

como para los adolescentes con un 74.3%.  
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La tabla 4 presenta la distribución de los padres/cuidadores participantes según si 

viven con compañero y edad de los niños/adolescentes. 

 

Tabla 4 Distribución de los padres/cuidadores en la validación del instrumento 

DISABKIDS 37, según compañero y edad de los niños/adolescentes. México, 

2008 

 
  
 

Edad niños/adolescente (años) 

Vive con otro 
Compañero 

8 a 12 13 a 18 Total 
No. (%) 

 No. % No. %  
Sí 2 2.6 1 2.6 3 (2.6) 
No  72 94.7 38  97.4 110 (95.7) 
No especifica 2 2.6 0 0.0 2 (1.7) 
Total 76 100 42 100 115 (100) 
  
Fuente: Aplicación del instrumento DISABKIDS en  los  Hospitales: Infantil “Eva Samano de López 

Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1” IMSS. 

 

El  94.7% de los padres/cuidadores de niños de 8 a 12 años refieren no vivir con 

otro compañero, contra el 95.7% de los padres de los adolescentes. 
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El cuadro 1 muestra la distribución de los padres/cuidadores de participantes 

según habitantes en casa y edad de los niños/adolescentes. 

 
Cuadro 5 Distribución de los padres/cuidadores según habitantes en casa y edad 

de los niños/adolescentes en la validación del instrumento DISABKIDS 37,. 

México, 2008. 

 
  
 

Edad niños/adolescente (años) 

Habitantes 
en casa 

8 a 12 13 a 18 

 Total de casos   76 Total de casos   42 
 No. % No. % 
Madre 72 94.7 38 97.4 
Padre 53 69.7 28 71.8 
Abuela  9 11.8 3 7.7 
Abuelo 4 5.3 2 5.1 
Hija 6 7.9 4 10.3 
Hijo 5 6.6 4 10.3 
Tía 2 2.6 5 12.8 
Tío 1 1.3 3 7.7 
Cuñada 1 1.3 0 0 
Cuñado  2 2.6 0 0 
Nadie  6 7.9 4 10.3 
 

Fuente: Aplicación del instrumento DISABKIDS en  los  Hospitales: Infantil “Eva Samano de López 

Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1” IMSS. 

 

La proporción de niños de 8 a 12 años que viven en casa con su madre fue de 

94.7% y de 69.7% con su padre. En el grupo de 13 a 18 años, se encontró que el 

97.4%  vive con su madre y el 71.8% con el  padre.  
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5. 2.  Estadística descriptiva del Instrumento DISABKIDS 37 en su versión 
para padres/cuidadores 
 
En la Tabla 5 se presentan los valores padronizados mínimos y máximos, así 

como los valores de la media, mediana  y desviación estándar para cada una de 

las dimensiones y el valor total de la escala, encontrados en la versión 

padres/cuidadores del instrumento DISABKIDS 37. 

 

Tabla 5  Valores padronizados mínimos y máximos, media, mediana y desviación 

estándar para los valores resultantes en las respuestas del DISABKIDS 37, 

versión padres/cuidadores. México, 2008. 

 

DISABKIDS 37 
Versión padres / 
cuidadores 

Mínimo Máximo Mediana Media Desviación 
estándar 

Independencia 12.5 100 79.2 78.0 20.5 
Limitación 16.7 100 70.8 66.9 20.2 
Emocional 3.6 100 78.6 69.9 24.2 
Exclusión Social 0.0 100 87.5 78.9 23.4 
Inclusión Social 8.3 100 79.2 73.4 20.9 
Tratamiento 0.0 100 81.7 73.2 26.5 
Total: 37 ítems 31.1 95.9 77.2 73.3 15.5 

 
Fuente: Aplicación del instrumento DISABKIDS en  los  Hospitales: Infantil “Eva Samano de López 

Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1” IMSS. 

 

Los valores de media y mediana de la versión padres/cuidadores para los 37 ítems  

en todas las dimensiones fueron mayores a 50%: 77.2 la mediana y 73.3 la media. 

Las dimensiones con valores menores en la media fueron limitación (66.9) y 

emocional (69.9). Las dimensiones que presentaron mayores valores en la media 

fueron exclusión social con 78.9  e independencia con78.0. Los valores mínimo y 

máximo para los 37 ítems  fueron 31 y 95.9, respectivamente. 

El valor más elevado para la desviación estándar fue para la dimensión 

tratamiento con 26.5, y el menor para la dimensión limitación con 20.2. 
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Las Tablas 6 a la 11 muestran la distribución de los ítems que componen cada una 

de las dimensiones del DISABKIDS 37, según categoría de respuesta. De su 

análisis, es posible verificar la variabilidad de las respuestas de los  

padres/cuidadores entre los ítems que compone cada una de las dimensiones. 

 

La Tabla 6 presenta la distribución de los ítems que componen la dimensión 

independencia del instrumento genérico DISABKIDS 37 en su versión para 

padres/cuidadores según la categoría de respuesta-  

 

Tabla 6 Distribución de los ítems que componen la dimensión independencia del 

DISABKIDS 37, según categoría de respuesta para los padres/cuidadores 

participantes del estudio. México, 2008 

 

 Nunca Muy raro Algunas 
veces 

Casi siempre Siempre 

Ítems / 
No 

padres 

No. (%) No. (%) No. (%) No. (%) No. (%)

1/110 6 (5.5) 7 (6.4) 12(10.9) 33 (30.0) 52 (47.3) 
2/110 8 (7.3) 3 (2.7) 9 (8.2) 30 (27.3) 60 (54.5) 
3/110 3 (2.7) 7 (6.4) 17 (15.5) 28 (25.5) 55 (50.0) 
4/110 9 (8.2) 5 (4.5) 11 (10.0) 20 (18.2) 

 
65 (59.1) 

5/110 7 (6.4) 6 (5.5) 11 (10.0) 28 (25.5) 58 (52.7) 
6/110 9 (8.2) 3 (2.7) 16 (14.5) 30 (27.3) 52 (47.3) 

 
Fuente: Aplicación del instrumento DISABKIDS en  los  Hospitales: Infantil “Eva Samano de López 

Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1” IMSS. 

 

Los seis ítems de la dimensión independencia concentraron las respuestas con 

valores más altos en las categorías Casi siempre y Siempre. La pregunta ¿Su niño 

se siente como otros a pesar de la condición que tiene? presentó el mayor valor 

para todos los ítems en la categoría Siempre con 59.1%. 
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La tabla 7 muestra la distribución de los ítems que componen la dimensión 

limitación del DISABKIDS 37 en su versión para padres/cuidadores, según 

categoría de respuesta. 

 

Tabla 7 Distribución de los ítems que componen la dimensión limitación del 

DISABKIDS 37, según categoría de respuesta para los padres/cuidadores 

participantes del estudio. México, 2008.   

 

 Nunca Muy raro Algunas 
veces 

Casi siempre Siempre 

Ítems / 
No 

padres 

No. (%) No. (%) No. (%) No. (%) No. (%)

7 /110 3 (2.7) 0 (0.0) 19 (17.3) 25 (22.7) 63 (57.3) 
8 /110 15 (13.6) 13 (11.8) 46 (41.8) 23 (20.9) 13 (11.8) 
9 /110 11 10.0) 10 (9.1) 22 (20.0) 27 (24.5) 40 (36.4) 
10 /110 16 (14.5) 12 (10.9) 22 (20.0) 11 (10.0) 49 (44.5) 
11 /110 13 (11.8) 6 (5.5) 21 (19.1) 25 (22.7) 45 (40.9) 
12 /110 12 (10.9) 11 (10.0) 22 (20.0) 23 (20.9) 42 (38.2) 
 
Fuente: Aplicación del instrumento DISABKIDS en  los  Hospitales: Infantil “Eva Samano de López 

Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1” IMSS. 

 

Los ítems de la dimensión limitación obtuvieron los valores más altos en la 

categoría Siempre, excepto la pregunta ¿Su niño se siente cansado por la 

condición? cuyo mayor valor se ubicó en la categoría Algunas veces (41.8%) y 

sólo 11.8% en la categoría Siempre. La pregunta ¿Su niño se siente capaz de 

correr y de moverse como quiere? presentó el valor más alto en la categoría 

Siempre (57.3%) para toda la dimensión limitación. 
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La Tabla 8 describe la distribución de  los ítems de la dimensión emocional del 

instrumento DISAKIDS 37 en su versión padres/cuidadores, según categoría de 

respuesta.  

 

Tabla 8 Distribución de los ítems que componen la dimensión emocional del 

DISABKIDS 37, según categoría de respuesta para los padres/cuidadores 

participantes del estudio. México, 2008.   

 

 Nunca Muy raro Algunas 
veces 

Casi siempre Siempre 

Ítems / 
No 

padres 

No. (%) No. (%) No. (%) No. (%) No. (%) 

13 /114 6 (5.3) 12 (10.5) 26 (22.8) 16 (14.0) 54 (47.4) 

14/114 9 (7.9) 5 (4.4) 15 (13.2) 13 (11.4) 72 (63.2) 

15 /114 15 (13.2) 11 (9.6) 26 (22.8) 21 (18.4) 41(36.0) 

16 /114 13 (11.4) 9 (7.9) 35 (30.7) 20 (17.5) 37 (32.5) 

17 /114 8 (7.0) 3 (2.6) 12 (10.5) 20 (17.5) 71 (62.3) 

18 /114 16 (14.0) 7 (6.1) 28 (24.6) 26 (22.8) 37 (32.5) 

19 /114 18 (15.8) 8 (7.0) 19 (16.7) 19 (16.7) 50 (43.9) 

 

 
Fuente: Aplicación del instrumento DISABKIDS en  los  Hospitales: Infantil “Eva Samano de López 

Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1” IMSS. 

 

Los ítems de la dimensión emocional obtuvieron los valores más altos en la 

categoría Siempre. Las preguntas ¿La condición de su niño hace que se enoje? y 

¿La enfermedad de su niño le deja abatido? presentaron  valores similares en las 

categorías Casi siempre y Siempre (17.5/32.5% y 22.8/32.5% respectivamente).  

Las preguntas 14 ¿Su niño se siente infeliz por su condición? y 17 ¿Su niño siente 

temor de su futuro por su condición? obtuvieron los valores más altos en la 

categoría Siempre, 63.2  y 62.3% respectivamente. 
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La Tabla 9 identifica la distribución de los ítems de la dimensión exclusión social 

del DISABKIDS 37 en la versión  padres/cuidadores participantes, según categoría 

de respuesta. 

 

Tabla 9  Distribución de los ítems que compone la dimensión exclusión social del 

DISABKIDS 37, según categoría de respuesta para los padres/cuidadores 

participantes del estudio. México, 2008.   

 

 Nunca Muy raro Algunas 
veces 

Casi siempre Siempre 

Ítems / 
No 

padres 

No. (%) No. (%) No. (%) No. (%) No. (%)

20 /114 7 (6.1) 8 (7.0) 14 (12.3) 18 (15.8) 67 (58.8) 
21/114 6 (5.3) 6 (5.3) 18 (15.8) 10 (8.8) 74 (64.9) 
22 /114 12 (10.5) 11 (9.6) 18 (15.8) 17 (14.9) 56 (49.1) 
23 /114 5 (4.4) 6 (5.3) 12 (10.5) 14 (12.3) 77 (67.5) 
24 /114 6 (5.3) 10 (8.8) 8 (7.0) 22 (19.3) 68 (59.6) 
25 /114 9 (7.9) 6 (5.3) 11 (9.6) 14 (12.3) 74 (64.9) 

 
Fuente: Aplicación del instrumento DISABKIDS en  los  Hospitales: Infantil “Eva Samano de López 

Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1” IMSS. 

 

Los valores más altos para la dimensión exclusión social se registraron en la 

categoría Siempre para todos los ítems. La pregunta 23 ¿Su niño tiene la 

impresión que otros tienen algo en contra de él? presentó el valor más elevado en 

la categoría Siempre (67.5%).  
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La tabla 10 identifica la distribución de los ítems de la dimensión inclusión social 

del DISABKIDS 37 según categoría de respuesta. 

Tabla 10 Distribución de los ítems que compone la dimensión inclusión social del 

DISABKIDS 37, según categoría de respuesta para los padres/cuidadores 

participantes del estudio. México, 2008.   

 

 Nunca Muy raro Algunas 
veces 

Casi siempre Siempre 

Ítems / 
No 

padres 

No. (%) No. (%) No. (%) No. (%) No. (%)

26 /114 27 (23.7) 3 (2.6) 14 (12.3) 25 (21.9) 45 (39.5) 
27/114 6 (5.3) 4 (3.5) 23 (20.2) 27 (23.7) 54 (47.4) 
28 /114 2 (1.8) 4 (3.5) 15 (13.2) 33 (28.9) 60 (52.6) 
29 /114 7 (6.1) 4 (3.5) 17 (14.9) 23 (20.2) 63 (55.3) 
30 /114 6 (5.3) 6 (5.3) 8 (7.0) 11 (9.6) 83 (72.8) 
31 /114 22 (19.3) 17 (14.9) 21 (18.4) 18 (15.8) 36 (31.6) 
 

Fuente: Aplicación del instrumento DISABKIDS en  los  Hospitales: Infantil “Eva Samano de López 

Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1” IMSS. 

 

Los ítems de la dimensión inclusión social obtuvieron los valores más altos en la 

categoría Siempre La pregunta 30 ¿Su niño piensa que a sus amigos les gusta 

estar con él? presentó el valor más alto 72.8% en la categoría Siempre.   
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La tabla 11 identifica la distribución de los ítems de la dimensión tratamiento del 

instrumento DISABKIDS 37  en su versión para padres/cuidadores, según 

categoría de respuestas.  

 

Tabla 11 Distribución de los ítems que compone la dimensión tratamiento del 

DISABKIDS 37, según categoría de respuesta para los padres/cuidadores 

participantes del estudio. México, 2008.   

 

 Nunca Muy raro Algunas 
veces 

Casi siempre Siempre 

Ítems / 
No 

padres 

No. (%) No. (%) No. (%) No. (%) No. (%)

32 /108 10 (9.3) 8 (7.4) 14 (13.0) 21 (19.4) 55 (50.9) 
33 / 108 16 (14.8) 7 (6.5) 16 (14.8) 21 (19.4) 48 (44.4) 
34 / 108 13 (12.0) 6 (5.6) 20 (18.5) 13 (12.0) 56 (51.9) 
35 / 108 19 (17.8) 4 (3.7) 16 (15.0) 14 (13.1) 54 (50.5) 
36 / 108 11 (10.2) 3 (2.8) 19 (17.6) 12 (11.1) 63 (58.3) 
37 / 108 11 (10.2) 2 (1.9) 11 (10.2) 11 (10.2) 73 (67.6) 
 

Fuente: Aplicación del instrumento DISABKIDS en  los  Hospitales: Infantil “Eva Samano de López 

Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1” IMSS. 

 

Los valores encontrados en los ítems de la dimensión tratamiento presentan 

homogeneidad en la categoría Siempre, con un mínimo de 44.4% para la pregunta 

33 y un máximo de 67.6%  para la pregunta 37.  
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La Tabla 12 presenta los valores normalizados mínimo y máximo, así como 

efectos “floor” y “ceiling”, en relación a las respuestas para las dimensiones del 

instrumento DISABKIDS 37. 

Tabla 12 Valores normalizados mínimo y máximo y efectos “floor“ y “ceiling”, en 

relación a las respuestas de las dimensiones del DISABKIDS 37, versión 

padres/cuidadores. México, 2008 

 

Dimensiones DISABKIDS 37 MÍN-MÁX Padres/cuidadores 
% floor -% ceiling 

Independencia (6-30) (0-100%) 12.5 /100 0.9 % - 16.4 % 

Emoción (7-35) (0-100%) 3.6 / 100 2.6 % - 6.1 % 

Inclusión Social (6-30) (0-100%) 8.3 / 100 0.9 % - 11.4 % 

Exclusión Social (6-30) (0-100%) 0.0 / 100 0.9 % - 21.1 % 

Limitación (6-30) (0-100%) 16.7 / 100 0.9 % - 5.5 % 

Tratamiento (6-30) (0-100%) 0.0 / 100 2.8 % - 21.3 % 

Valor Total DCGM-37 
(37-185) (0-100%) 

31.1 / 96.0 0.9 % - 0.9 % 

 
Fuente: Aplicación del instrumento DISABKIDS en  los  Hospitales: Infantil “Eva Samano de López 

Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1” IMSS. 

 

 

.      Los efectos “floor” y ceiling “” se consideran presentes en las dimensiones si 

más de un 15% de los respondientes alcanzaron el menor o el mayor valor 

posible, respectivamente (McHORNEY; TARLOV, 1995). 

 Si los efectos “floor” o ceiling “” están presentes, es probable que algunos 

ítems sean pérdidas en los límites inferior o superior de la escala, indicando 

validez de contenido limitada. Como consecuencia, pacientes con menores o 
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mayores escores pueden no ser distinguidos unos de los otros, y entonces la 

confianza del instrumento es reducida. Además de eso, la responsividad es 

limitada porque las variaciones pueden no ser detectadas en esos sujetos 

(TERWEE et al., 2007 ). 

 Responsividad, a pesar de no haber sido medido en este trabajo, es una 

medida de validez longitudinal. Ella muestra la habilidad del cuestionario en 

detectar variaciones clínicas importantes al largo del tiempo, incluso si ellas fueran 

pequeñas.

En relación a la distribución de las respuestas a los ítems para cada una de las 

dimensiones de la escala, hubo efecto “ceiling” para la dimensión Independencia 

(16.4%), dimensión Exclusión Social (21.1%)  y la dimensión Tratamiento (21.3%).  
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5.3.  Propiedades psicométricas del instrumento DISABKIDS 37 en su 
versión para padres/cuidadores 

5.3.1.  Validez de constructo  
 
Como se definió en la metodología, la validez convergente y discriminantes fueron 

obtenidas mediante el Coeficiente de Correlación de Pearson (r) según análisis 

multitrazo-multimétodo (MAP). Durante la fase inicial de desarrollo de la escala, 

validez convergente es asumida si un ítem se correlaciona moderadamente (r  

0.3) con la dimensión a la cual pertenece. Para estudos finales, como en el caso 

aquí presentado, r  0.4.  

 

Validez discriminante es asumida si la correlación entre el ítem y la dimensión a la 

cual pertenece es mayor que su correlación con las otras dimensiones (FAYERS; 

MACHIN, 2002). 

 

 Validez Convergente 
La tabla 13 muestra los valores del coeficiente de correlación de Pearson entre los 

ítems y cada una de las dimensiones del instrumento DOSABKIDS 37 en su 

versión para padres/cuidadores según análisis multirasgo-multimétodo. 
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Tabla 13 Valores del coeficiente de correlación de Pearson entre los ítems y cada 

una de las dimensiones del instrumento DISABKIDS 37 en su versión para 

padres/cuidadores según análisis multitrazo-multimétodo. México, 2008 
Item Independencia Limitacion Emocional Exclusión 

Social 
Inclusión 

Social 
Tratamiento Total

1 0.40 0.10 0.03 0.15 0.30 0.01 0.21 
2 0.66 0.36 0.37 0.40 0.49 -0.01 0.51 
3 0.67 0.28 0.10 0.10 0.54 -0.10 0.32 
4 0.67 0.43 0.34 0.31 0.49 -0.02 0.49 
5 0.62 0.34 0.26 0.24 0.43 -0.07 0.39 
6 0.23 0.23 0.22 0.26 0.39 0.27 0.38
7 0.43 0.21 0.15 0.13 0.28 0.01 0.27 
8 0.29 0.70 0.50 0.46 0.27 0.26 0.58 
9 0.34 0.53 0.62 0.64 0.34 0.22 0.66 
10 0.14 0.33 0.46 0.46 0.26 0.35 0.50 
11 0.41 0.30 0.16 0.24 0.18 0.02 0.30 
12 0.05 0.46 0.48 0.43 0.14 0.13 0.41 
13 0.35 0.60 0.62 0.62 0.23 0.15 0.62 
14 0.30 0.49 0.64 0.57 0.29 0.41 0.67 
15 0.11 0.27 0.56 0.36 -0.09 0.28 0.37 
16 0.19 0.55 0.60 0.57 0.21 0.18 0.56 
17 0.29 0.48 0.67 0.60 0.17 0.35 0.63 
18 0.34 0.55 0.64 0.53 0.20 0.32 0.63 
19 0.10 0.37 0.54 0.42 0.01 0.38 0.46 
20 0.38 0.59 0.69 0.68 0.35 0.29 0.72 
21 0.10 0.49 0.46 0.54 0.22 0.27 0.50 
22 0.22 0.46 0.46 0.60 0.28 0.30 0.56 
23 0.26 0.41 0.46 0.53 0.31 0.00 0.46 
24 0.30 0.43 0.55 0.73 0.33 0.13 0.59 
25 0.36 0.55 0.64 0.74 0.30 0.33 0.70 
26 0.23 0.06 -0.12 0.08 0.37 -0.19 0.06 
27 0.32 0.09 -0.08 -0.01 0.37 -0.08 0.11 
28 0.50 0.29 0.14 0.27 0.55 0.01 0.38 
29 0.61 0.48 0.40 0.46 0.57 0.20 0.63 
30 0.52 0.34 0.20 0.33 0.49 -0.08 0.39 
31 0.40 0.31 0.26 0.41 0.47 0.10 0.44 
32 -0.02 0.13 0.29 0.19 -0.06 0.57 0.28 
33 0.02 0.29 0.31 0.26 -0.05 0.77 0.39 
34 -0.05 0.18 0.43 0.24 -0.14 0.32 0.27 
35 0.00 0.25 0.32 0.26 -0.03 0.79 0.39 
36 0.01 0.11 0.19 0.14 0.07 0.72 0.30 
37 0.17 0.30 0.34 0.25 0.13 0.65 0.45 

Fuente: Aplicación del instrumento DISABKIDS en  los  Hospitales: Infantil “Eva Samano de López 

Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1” IMSS. 

  
 

Del análisis de los valores de las correlaciones contenidos en la tabla 13 se puede 

decir que para los padres/cuidadores la validez convergente fue muy satisfactoria, 
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ya que fue observada en la mayoría de los ítems de la escala (algunas 

correlaciones con valores fuera del ideal, < 0.40, en las dimensiones 

independencia – ítem 6 (r = 0.23); limitación – ítem 7 (r = 0.21),  inclusion social – 

ítems 26 y 27 ( r = 0.37 en ambos) y tratamiento – ítem 34 (r = 0.32). 

 

Validez Discriminante  

 En relacion a la validez discriminante, ésta fue inicialmente mostrada 

descriptivamente en la Tabla 13 y se muestra también en la tabla 14, donde los 

valores padronizados (medias) para la escala total y dimensiones de la version 

padres/cuidadores del DISABKIDS 37 para diferentes condiciones y diferentes 

grupos de gravedad clínica estan presentes. 

 

Tabla 14  Valores (medias) padronizadas para la escala total y dimensiones de la 

versión padres/cuidadores del DISABKIDS 37 de acuerdo a las condiciones 

clínicas. México, 2008 

Dimensiones 
Asma Epilepsia 

Independencia 83.6 72.7 
Emoción 65.9 73.9 
Inclusión Social 76.4 70.5 
Exclusión Social 75.4 82.4 
Limitación 62.2 71.3 
Tratamiento 71.9 74.5 

Valor Total DCGM-37 
 

72.3 
 

74.2 
 
Fuente: Aplicación del instrumento DISABKIDS en  los  Hospitales: Infantil “Eva Samano de López 

Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1” IMSS. 

 
Los valores de la media para asma y epilepsia fueron  de 72.3 y 74.2,  por lo que 

se considera que el instrumento DISABKIDS 37 discrima entre las condiciones 

clínicas para medir la CVRS. 
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La Tabla 15 presenta los valores padronizados de la media para la escala total y 
las dimensiones de la versión padres/cuidadores de acuerdo a la gravedad clínica. 

 

Tabla 20 Valores (medias) padronizadas para la escala total y dimensiones de la 

versión padres/cuidadores del DISABKIDS 37 para diferentes gravedades clínicas. 

México, 2008 

 

Dimensiones 
Leve Moderada Grave 

Independencia 81.1 78.2 41.7 
Emoción 69.4 71.7 63.1 
Inclusión Social 75.2 75.0 42.4 
Exclusión Social 79.6 79.3 67.4 
Limitación 65.8 70.4 56.2 
Tratamiento 74.8 69.0 81.2 

Valor Total DCGM-37 
 

74.3 
 

73.9 
 

58.8 
 

Fuente: Aplicación del instrumento DISABKIDS en  los  Hospitales: Infantil “Eva Samano de López 

Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1” IMSS. 

 

Los valores de la media en las dimensiones y en la escala total fueron de 74.3 y 

73.9  para las condiciones leve y moderada respectivamente; sólo la condición 

grave presentó una media de 58.8. Se considera que el instrumento DISABKIDS 

37 discrimina entre las diferentes gravedades. 
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La tabla 16 muestra los resultados de análisis multitrazo -multimétodo  para los 

valores del DISABKIDS 37 en su versión padres/cuidadores. 

Según el programa MAP, los porcentajes de ítems de una determinada dimensión 

con correlaciones significativamente mayores o sólo mayores que sus 

correlaciones con las demasiadas dimensiones, están mostradas en la tabla 16 a 

continuación. Los valores de -2 la 2 mostrados en la tabla presentan los siguientes 

significados: valor 2 denota correlación del ítem con a escala la que pertenece 

significativamente mayor que su correlación con escala la que no pertenencia, 

valor 1 denota correlación del ítem con a escala la que pertenencia mayor que su 

correlación con escala la que no pertenencia, valor -1 denota correlación del ítem 

con la escala la que pertenencia menor que su correlación con escala la que no 

pertenencia y valor -2 denota correlación del ítem con a escala la que pertenece 

significativamente menor que su correlación con escala la que no pertenencia. 

 
Tabla 16 Resultados del análisis MAP para los valores del DISABKIDS 37, version 

padres/cuidadores. México. 2008 

 
 Independencia 

No de ítems 
restantes = 30 

Limitación 
No de ítems 
restantes = 

30

Emocional 
No de 
ítems 

restantes = 
35

Exclusión 
Social  

 No de iítems 
restantes = 

30

Inclusión 
Social 

 No de ítems 
restantes = 

30

Tratatamiento 
No de ítems 

restantes = 30 

Total
No de ítems 
restantes = 

185 

  %  %  %  %  %  %  % 
-2 0 0 1 3.3 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0.5 
-1 4 13.3 8 26.7 1 2.9 1 3.3 2 6.7 1 3.3 17 9.2 
1 6 20.0 10 33.3 12 34.3 10 33.3 12 40.0 3 10.0 53 28.6 
2 20 66.7 11 36.7 22 62.9 19 63.3 16 53.3 26 86.7 114 61.6 
Ajuste 
(1+2) 

26 86.7 21 70.0 34 97.1 29 96.7 28 93.3 29 96.7 167 90.3 

Fuente: Aplicación del instrumento DISABKIDS en  los  Hospitales: Infantil “Eva Samano de López 

Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1” IMSS. 

 

El poder discriminante de la escala fue refutado con el análisis MAP, como se 

muestra en la tabla 16, donde para los padres/cuidadores en el ajuste se encontró 

por arriba de 90.0% en todas las dimensiones y el total (excepto “Independencia y 

“Limitación” con ajustes iguales a 86.7% y 70.0%, respectivamente).
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La tabla 17 muestra la intercorrelación (Correlación de Pearson, r) entre cada una 

de las dimensiones y el valor total para la escala y subescalas del DISABKIDS 37 

en su versión para padres/cuidadores. 

 

Tabla 17 Intercorrelación entre cada una de las dimensiones y el valor total para la 

escala y dimensiones del DISABKIDS 37, versión padres/cuidadores (proxy-

report). México, 2008 
Dimensiones Independencia Emoción Inclusión 

Social 
Exclusión 

Social 
Limitación Tratamiento

Emoción 0.296**      
Inclusión 
Social 

0.592** 0.154     

Exclusión 
Social 

0.334** 0.686** 0.372**    

Limitación 0.437** 0.626** 0.342** 0.636**   
Tratamiento 0.027 0.404** -0.027 0.284** 0.279**  
Valor Total 
DCGM-37 

 
0.612** 

 
0.811** 

 
0.548** 

 
0.822** 

 
0.794** 

 
0.527** 

* p < 0,05;    ** p <0,01     

Fuente: Aplicación del instrumento DISABKIDS en  los  Hospitales: Infantil “Eva Samano de López 

Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1” IMSS. 

 

El análisis de la intercorelación entre las escalas indica correlaciones, en su 

mayoría, estadísticamente significativas y positivas, con valores de coeficiente de 

correlación  considerables para el total, sobresaliendo exclusión social (0.822) y 

emoción (0.811);  y de medianas para las subescalas. Destaca la correlación entre 

emoción y exclusión social (0.686) y limitación y exclusión social (0.636). Las 

dimensiones Emoción-exclusión social (0.154) e independencia-tratamiento (0.27) 

mostraron correlación positiva débil. 
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5.3.2.  Fiabilidad (Confianza  o fidedignidad) del instrumento  

En relación a la consistencia interna del DISABKIDS 37 en su versión para 

padres/cuidadores, obtenida por medio de la estadística Alfa de Cronbach, los 

resultados para el instrumento así como para cada una de las dimensiones están 

presentados en las Tablas 18 y 19. 

La tabla 18 muestra los valores de alfa de Cronbach para cada uno de los ítems 

del instrumento DISABKIDS y para la escala total, según respuestas de los 

padres/cuidadores. 
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Tabla 18 Valores de alfa de Cronbach si el ítem es excluido, para cada uno de los 
ítems del instrumento DISABKIDS 37 y para la escala total, según respuestas de 
los padres/cuidadores. México, 2008 
 

DISABKIDS 37 
 

Ítems 

Alfa de Cronbach si el 
item fuera excluído 
Padres / cuidadores  

1 0.9115 
2 0.9079 
3 0.9101 
4 0.9081 
5 0.9093 
6 0.9095 
7 0.9106 
8 0.9070 
9 0.9057 
10 0.9079 
11 0.9107 
12 0.9092 
13 0.9065 
14 0.9057 
15 0.9097 
16 0.9071 
17 0.9064 
18 0.9061 
19 0.9086 
20 0.9050 
21 0.9079 
22 0.9071 
23 0.9085 
24 0.9069 
25 0.9051 
26 0.9149 
27 0.9125 
28 0.9095 
29 0.9064 
30 0.9093 
31 0.9088 
32 0.9109 
33 0.9096 
34 0.9113 
35 0.9097 
36 0.9107 
37 0.9086 

DCGM 37  Total 0.9109 
Fuente: Aplicación del instrumento DISABKIDS en  los  Hospitales: Infantil “Eva Samano de López 

Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1” IMSS. 
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En relación a la fidedignidad de consistencia interna, los valores obtenidos para 

alfa de Cronbach variaron entre 0.9050 y 0.9125 para los padres/cuidadores en las 

dimensiones siendo que para el total, el valor obtenido fue 0.9109. 
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La tabla 19 presenta los valores de alfa de Cronbach para cada una de las 
dimensiones del instrumento DISABKIS 37 según respuesta de los 
padres/cuidadores. 

 

Tabla 19 Valores de alfa de Cronbach para cada una de las dimensiones y cuando 

el ítem es excluido del instrumento DISABKIDS 37, según respuestas de los 

padres/cuidadores. México, 2008 
Dimensiones del instrumento DISABKIDS Alfa de Cronbach cuando el ítem es excluido 

padres/cuidadores 
Independencia  

1 0.7821 
2 0.7251 
3 0.7240 
4 0.7172 
5 0.7375 
6 0.8288 

  dimensión 0.7879
Limitación  

 7 0.7019 
8 0.5732 
9 0.6140 

10 0.6819 
11 0.6884 
12 0.6319 

 dimensión 0.6922 
Emocional 

13 0.8307 
14 0.8239 
15 0.8360 
16 0.8295 
17 0.8208 
18 0.8220 
19 0.8371 

 dimensión 0.8494 
Exclusión Social  

20 0.8082 
21 0.8347 
22 0.8302 
23 0.8370 
24 0.8004 
25 0.7997 

 dimensión 0.8445 
Inclusión Social  

26 0.7282 
27 0.7131 
28 0.6799 
29 0.6713 
30 0.6873 
31 0.6982 

  dimensión 0.7332
Tratamiento  

32 0.8383 
33 0.7997 
34 0.8815 
35 0.7933 
36 0.8104 
37 0.8243 

 dimensión 0.8515 
Fuente: Aplicación del instrumento DISABKIDS en  los  Hospitales: Infantil “Eva Samano de López 
Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1” IMSS. 
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En relación a la fidedignidad de consistencia interna, los valores obtenidos para 

alfa de Cronbach variaron entre 0.6992 a 0.8515 para los padres/cuidadores en 

todas las dimensiones. En relación a los valores de alfa de Cronbach, cuando el 

ítem es excluido, se observó disminución en la mayoría de ellos, excepto para la 

dimensión tratamiento, discriminando los ítems en la escala.   
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5.3.3.  Concordancia entre versiones para niños o adolescentes (“self-
report”) y padres o cuidadores (“proxy report”). 

A fin de establecer si existe correlación entre la visión que sobre la calidad de vida 

tienen  los niños que padecen condiciones crónicas y sus padres, se utilizó el 

Coeficiente de Correlación Intra-clase (ICC), tal como se muestra en la tabla 20. 

Para ello, la L.E.O. Ramona Soto Fajardo cedió los datos de niños y adolescentes 

obtenidos en la investigación que realiza actualmente.  

 
TABLA  20 Coeficiente de correlación intra – clase entre los valores de 

niños/adolescentes y padres/cuidadores. México, 2008 

 

 Dominio  Dimension ICC 

Mental Independencia 0.7194 

 Emocional 0.6272 

Social Inclusión 0.5750 

 Exclusión 0.5827 

Físico Limitación 0.5237 

 Tratamiento 0.7633 

Total DCGM-37  0.6913 

 
Fuente: Aplicación del instrumento DISABKIDS en  los  Hospitales: Infantil “Eva Samano de López 

Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1” IMSS. 

 

Los resultados indican correlación entre substancial y moderada para las 

versiones niños y adolescentes y padres/ cuidadores para todas las dimensiones 

de la escala, y substancial (0.6913) para el total del instrumento.(Landis y Koch 

citado por Mandeville, 2005).  
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VI ANÁLISIS 

La medida de la calidad de vida relacionada a la salud ha tenido un desarrollo 

importante en los últimos años y la validación de instrumentos genéricos y 

específicos para poblaciones específicas ha tenido gran aceptación entre los 

investigadores de todo el mundo (Serra-Suton et al, 2002, Aymerich et al, 2004; 

Rajmil et al, 2004) 

A pesar del interés de existe para desarrollar instrumentos genéricos y específicos 

que midan la calidad de vida en niños y adolescentes con condiciones crónicas y 

adaptarlos  transculturalmente (Bullinger et al 2002; Petersen et al, 2005; Schmidt 

et al 2006), la validación de instrumentos específicos para éstos aún se encuentra 

en fase inicial de desarrollo (Rajmil et al, 2001). 

El instrumento crónico genérico DISABKIDS 37 evalúa la Calidad de vida 

relacionada a la salud en  niños y adolescentes con condición y sus padres y 

cuidadores y ha sido validado ha ocho países europeos (The DISABKIDS Group 

Europe, 2006). En México se realizó la adaptación transcultural y la prueba piloto 

con 48 niños y adolescentes de 8 a 18 años de edad, 25 con condición de asma y 

22 con epilepsia, así como con sus padres (Medina, 2007).  

La presente investigación tuvo como objetivo general validar el instrumento 

crónico genérico DISABKIDS 37 en su versión para padres/cuidadores de niños 

/adolescentes con condiciones crónicas. Para ello, se seleccionaron 118 

padres/cuidadores  de niños/adolescentes con condición crónica que acudieron a 

Consulta Externa. 

El presente estudio describe el proceso para la validación del instrumento de 

acuerdo a los criterios establecidos en cuanto a su validez y confiabilidad 

(Hernández et al, 2007).  

El proceso de validación, incluyendo el análisis de la confiabilidad del instrumento, 

consiste en etapas en el análisis de los datos, donde se espera tener evidencias 
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de que en el instrumento son entendidos los constructos  de las medidas a ser 

usadas, de tal forma que los datos obtenidos  puedan ser válidos y confiables. 

La validez de constructo, de acuerdo a Hernández (2007), es probablemente la 

más importante y se refiere  a qué tan exitosamente  un instrumento representa y 

mide un concepto teórico. La validez de constructo se realiza con la verificación de 

de si los valores del instrumento, en relación a otras medidas, son consistentes al 

concepto  inicialmente propuesto para su desarrollo, o sea, conforme se asume en 

la teoría de constructo. La validez de constructo se obtiene mediante la validez 

convergente y la validez discriminante y está hecha entre los ítems de una escala. 

La validez convergente considera que los ítems dentro de un dominio deben 

presentar alta correlación. Para la presente investigación se consideró que un ítem 

se correlaciona moderadamente si presenta  (r  0.4) con la dimensión a la cual 

pertenece. Se encontró que para los padres/cuidadores la validez convergente fue 

muy satisfactoria, ya que fue observada en la mayoría de los ítems de la escala 

(algunas correlaciones con valores fuera del ideal, < 0.40, en las dimensiones 

independencia – ítem 6 (r = 0.23); limitación – ítem 7 (r = 0.21),  inclusion social – 

ítems 26 y 27 ( r = 0.37 en ambos) y tratamiento – ítem 34 (r = 0.32). 

 

En relacion a la validez discriminante, se considera satisfecha siempre y cuando la 

correlación entre un ítem  y la dimensión a la cual hipotéticamente pertenece, es 

mayor que su correlación con las otras dimensiones. En este estudio, los valores 

de la media para asma y epilepsia fueron  de 72.3 y 74.2,  por lo que se considera 

que el instrumento DISABKIDS 37 discrima entre las condiciones clínicas para 

medir la CVRS. Igualmente, los valores de la media en las dimensiones y en la 

escala total fueron de 74.3 y 73.9  para las condiciones leve y moderada 

respectivamente; sólo la condición grave presentó una media de 58.8, por lo que 

se considera que el instrumento DISABKIDS 37 discrimina entre las diferentes 

gravedades. 
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De acuerdo a Hernández (2007), dentro de los requisitos esenciales que debe 

cubrir un instrumento de medición está la confiabilidad o fidedignidad. La 

confiabilidad de un instrumento de medición se refiere al grado en que su 

aplicación repetida al mismo sujeto u objeto produce resultados iguales 

(consistentes y coherentes). La confiabilidad (fidedignidad, fiabilidad o congruencia 

interna) indica en que medida las diferencias individuales observadas en los 

valores de los testes son debido a diferencias reales o errores aleatorios La 

confiabilidad  se mide en dos niveles: reproducibilidad/estabilidad del instrumento 

y confiabilidad (consistencia interna) y se calcula nediante diversos métodos. Para 

la medida de  consistencia interna se utilizó el coeficiente de confiabilidad alfa de 

Cronbach. En relación a la fidedignidad de consistencia interna, los valores 

obtenidos para alfa de Cronbach, para cada uno de los ítems del instrumento 

DISABKIDS 37 y para la escala total, variaron entre 0.9050 y 0.9125 para los 

padres/cuidadores en las dimensiones siendo que para el total, el valor obtenido 

fue 0.9109. En el caso de los resultados obtenidos para todas las dimensiones, los 

valores obtenidos para alfa de Cronbach variaron entre 0.6992 a 0.8515 para los 

padres/cuidadores. En relación a los valores de alfa de Cronbach, cuando el ítem 

es excluido, se observó disminución en la mayoría de ellos, excepto para la 

dimensión tratamiento, discriminando los ítems en la escala. De acuerdo a la 

literatura, valores de alfa de Cronbach entre 0.70 y 0.90 indican una buena 

consistencia interna (Oviedo, et al 2005), cifras alcanzadas en el presente  

estudio, lo que le otorga fiabilidad aceptable para ser utilizado en la población 

mexicana. 

El instrumento genérico DISABKIDS 37 cuenta con dos versiones,  pero para fines 

de este estudio, se realizó sólo la validación de la versión padres/cuidadores 

aunque se incluyó como objetivo específico el análisis de la correlación existente 

entre las respuestas obtenidas (Soto, 2008) con la versión “self” (niños y 

adolescentes) y las respuestas provenientes de la versión “proxy” (padres y 

cuidadores). Para realizar esta validación se utilizó el coeficiente de correlación 

intraclase, encontrando que los resultados indican correlación entre substancial y 

moderada para las versiones niños y adolescentes y padres/ cuidadores para 



Análisis 

Fiabilidad y validez n del instrumento DISABKIS 37 en padres/cuidadores de niños/adolescentes mexicanos con condiciones crónicas                     
82

todas las dimensiones de la escala, y substancial (0.6913) para el total del 

instrumento.(Landis y Koch citado por Mandeville, 2005). 





Conclusiones 

Fiabilidad y validez n del instrumento DISABKIS 37 en padres/cuidadores de niños/adolescentes mexicanos con condiciones crónicas                     
84

 
VII CONCLUSIONES  

La versión al español del instrumento genérico DISBKIDS 37 en su versión para 

padres/cuidadores presenta un coeficiente de fiabilidad y validez aceptables para 

ser utilizado en la población mexicana. 

Una vez comprobadas sus propiedades psicométricas, el DISABKIDS 37  puede 

ser utilizado en la práctica clínica y en la investigación para medir la calidad de 

vida relacionada a la salud, así como para establecer necesidades de salud y 

planear estrategias para los padres/cuidadores de niños/adolescentes  con 

condiciones crónicas. 

Esta versión validada del instrumento DISABKIDS 37  para la población mexicana 

se convierte en una contribución importante al avance en la medida de la CVRS 

de los padres/cuidadores de niños /adolescentes mexicanos con condiciones 

crónicas y pretende que su futura utilización genere intervenciones preventivas por 

parte de enfermería para mejorar la calidad de vida de quien padece condiciones 

crónicas.  
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VIII SUGERENCIAS PARA TRABAJOS FUTUROS   

El proceso de adaptación trascultural y validación semántica de los 

instrumentos a una lengua diferente al original, es el primer paso para su 

utilización. La presente investigación constituye el trabajo de campo de la fase 2  

que permitió realizar la validación del instrumento crónico genérico DISABKIDS 37  

en su versión para padres/cuidadores de niños con condiciones crónicas, para 

evaluar sus propiedades psicométricas.  A pesar de mostrar resultados adecuados 

en validez y fiabilidad, en futuros estudios será necesario evaluar la 

reproducibilidad (estabilidad test-retest) y la validez  de criterio del instrumento, así 

como su sensibilidad al cambio, a fin de evaluar la efectividad de una intervención.  

También será importante considerar su aplicación en el campo profesional 

de enfermería, correlacionándolo con una teoría que permita plantear planes de 

cuidados que mejoren la CVRS de la población estudiada, en virtud de que la 

enfermera al asumir el cuidado de las personas con enfermedad crónica, debe 

diferenciar entre lo que es el objetivo y la real situación en la que viven las 

personas y sus familias, considerando factores culturales, religiosos, sociales y 

psicológicos en las conductas expresadas, que demandan atención profesional
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Consentimiento informado 

UNIVERSIDAD MICHOACANA DE SAN NICOLÁS DE HIDALGO
FACULTAD DE ENFERMERÍA
MAESTRÍA EN ENFERMERÍA

Hoja de Consentimiento Libre e Informado

Nombre de la Investigación: Validación del Instrumento DISABKIDS 37 para padres/cuidadores

de niños/adolescentes con condiciones crónicas.

El niño por el cual el señor, la señora es responsable está siendo invitado a participar de
una investigación y a la vez Usted también.

El objetivo de esta búsqueda es para saber cuál es la calidad de vida de los niños con
problemas de epilepsia en edad escolar. Su participación será proporcionando información como
su dirección, la fecha de su nacimiento y del nacimiento del niño, su escolaridad, su sexo y el sexo
del niño. La participación del niño es respondiendo el cuestionario o bien contestado por Usted. El
lugar y la hora para contestar las preguntas es determinado por Usted. Quiero aclarar que aunque
el señor acepte que el niño participe, él no tendrá que responder al cuestionario si no quiere, en
cuyo caso no habrá ningún problema para el señor o para el niño. En este caso, si el señor
quisiera, podrá responder al cuestionario, pero su respuesta no será incluida en la búsqueda, pues
necesitamos de las dos respuestas, la del señor y la del niño.

Si acepta participar, garantizamos el secreto de las informaciones y la no aparición de su
nombre y ni el del niño. Podrá dejar de participar en la investigación o retirar su consentimiento
en relación a la participación del niño en cualquier momento, sin que eso le traiga perjuicios a
usted o al niño. Gracias por la colaboración
“Después de tener conocimiento de los objetivos de la búsqueda y de la forma de mi participación,
concuerdo en participar y en la participación del niño del cual soy responsable”.
Yo, ________________________________________, concuerdo con mi participación y la del niño
del cual soy responsable legal, en el estudio: “Validación del Instrumento DISABKIDS 37 para
padres/cuidadores de niños/adolescentes con condiciones crónicas” estando consciente de que
estoy libre para en cualquier momento de desistir de colaborar sin ninguna especie de perjuicio.
Recibí una copia de este documento y tuve la oportunidad de discutirlo con la investigadora
responsable.

Morelia, Michoacán, 2008.

_______________________________ ________________________
Firma del responsable legal por el niño Firma de la responsable de la investigación

L.E. Ma. de Jesús Ruiz Recéndiz

Dirección para contacto: Av. Ventura Puente No 115, Col Centro.
Tel. 3 13 92 74 Cel. (44 33) 37 08 49
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Letter of Authorisation 

 
Mexican translation of the DISABKIDS questionnaires 

I here with grant the permission to Prof. Dr. Claudia Benedita dos Santos from the 
University of São Paulo at Ribeirão Preto, College of Nursing, Department of  
Maternal-Child and Public Health, Brazil to do the DISABKIDS translation work into 
Mexican Spanish according to the translation outline developed within the DISABKIDS 
project. The Brazilian Group will work in close contact with the German group (study 
centre of the DISABKIDS project). We are very grateful that this translation and validation 
work of our instrument sets is conducted in Mexico.  

The final Brazilian translation will appear on the DISABKIDS homepage and as all other 
translations of the DISABKIDS instruments will be provided to researchers within the 
terms of use described on the DISABKIDS homepage (www.disabkids.de).  

Please note that once the validation work is finished, the  Mexican version of the 
DISABKIDS instrument will be put on the DISABKIDS homepage. A corresponding 
section in the handbook should be provided by the Brazilian/Mexican research team. Upon 
publication of translation and validation on the DISABKIDS homepage, the Mexican 
version will be accessible with the same conditions as other language versions.  

Hamburg, September, 2006    
                                                                               Prof. Dr. Monika Bullinger 
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