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RUIZ RECENDIZ MJ. Fiabilidad y validez del instrumento DISABKIDS 37 para
padres/cuidadores de nifios/adolescentes mexicanos con condiciones
cronicas.Tesis (Maestria) Facultad de Enfermeria de la Universidad Michoacana

de San Nicolas de Hidalgo, Morelia, Michoacan.

RESUMEN. Introduccion: La medida de la calidad de vida relacionada a la salud
en los niflos/adolescentes con condiciones crénicas y en sus padres y cuidadores,
ha adquirido cada vez mayor importancia. Se requiere disponer de instrumentos
genéricos que midan CVRS validados para la poblacion mexicana. Objetivo:
Medir la fiabilidad y validez del instrumento DISABKIDS 37 para padres de nifios y
adolescentes mexicanos con condiciones cronicas. Metodologia: Estudio
descriptivo y transversal realizado en la consulta externa de hospitales publicos de
Morelia, Michoacan con una muestra de 118 padres/cuidadores de nifios y
adolescentes con condiciones crénicas seleccionados mediante muestreo por
conveniencia. Instrumentos utilizados: Variables sociodemograficas y clinicas e
Instrumento DISABKIDS-37 version padres/cuidadores de nifios/adolescentes con
condiciones crénicas, que mide calidad de vida relacionada a la salud. La validez
de constructo se obtuvo con Coeficiente de Correlaciéon de Pearson y el Andlisis
Multitrazo Multimétodo (MAP). La consistencia interna se analiz6 mediante alfa de
Cronbach. Para la correlacion de los valores nifios/padres se utilizo el Coeficiente
de Correlacion Intraclase. Andlisis de los datos con el programa SPSS version
10.0 Resultados: La consistencia interna fue buena para cada uno de los items y
para la escala total (a =0.9050 y 0.9125 respectivamente), y aceptable para las
dimensiones (rango a =0.6992-0.8515). La validez convergente fue muy
satisfactoria en la mayoria de los items de la escala (r = 63). Las dimensiones de
esta version presentaron proporciones aceptables de respuesta en los extremos
“floor* y “ceiling”. Conclusiones: La versibn mexicana del instrumento DISABKIDS

37 presento coeficientes de fiabilidad y validez aceptables

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

Instrumento DISABKIDS 37. Fiabilidad. Validez. Versién 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, Michoacan 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 (a =0.9050 y
0.9125 respectively) and acceptable for dimensions (range a =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.



INTRODUCCION

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 ahi la trascendencia de la
incorporacion del concepto de calidad de vida relacionada a la salud, ya que
incluye no sélo los indicadores clasicos que miden la enfermedad, sino que

ademas incorpora la percepciéon que el propio paciente tiene de su padecimiento.

En el caso de las personas que han sido diagnosticadas como portadoras
de condiciones cronicas, éste derecho a gozar de salud se ve disminuido por las
limitantes que la patologia y el tratamiento ocasionan en el paciente, debido a que
los efectos trascienden lo corporal y afectan otras dimensiones. En ese sentido, es
pertinente sefialar que la cronicidad impacta no sélo 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 solo de los nifios y adolescentes con condiciones cronicas sino

también de sus padres y cuidadores.

El presente trabajo de investigacion intitulado “Fiabilidad y validez del
instrumento DISABKIDS 37 para padres y cuidadores de nifios y adolescentes con
condiciones cronicas”, se realiz6 con los padres y cuidadores de nifios y
adolescentes con condiciones cronicas (diagnéstico de asma y epilepsia) de
diferentes hospitales de la ciudad de Morelia: Infantil “Eva Samano de Lopez
Mateos”, ISSSTE “Vasco de Quiroga” e IMSS “Hospital Regional No 1. El capitulo
uno aborda el planteamiento del problema, la justificacion y la importancia que
tiene para la ciencia de enfermeria, donde se abordan los motivos que dieron
origen a esta investigacion. Se da a conocer el interés que para la comunidad
cientifica posee el constructo CVRS y los beneficios que reportaran los resultados
obtenidos. También se realiza una revision de los estudios relacionados con el

tema de investigacion.



En el capitulo dos se considera un elemento fundamental para la
investigacion, los objetivos. Se presentan los objetivos formulados en funcién de la
delimitacion del problema y habiendo tomado como base la operatividad y el
alcance de la investigacion.

El capitulo tres del marco tedrico, se inicia con una revision 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
caracteristicas conceptuales, epidemiolégicas y demograficas de las dos
condiciones cronicas objetos de este estudio: asma y epilepsia. Se realiza también
una revision del concepto enfermedad crénica /condicién crénica, por lo que se
cuenta con un marco referencial actualizado y pertinente que le da sustento a la
investigacion. Especial atencion merecen el apartado referente a los instrumentos
de medida de calidad de vida relacionada a la salud, ya que se aborda el concepto
de adaptacion transcultural y la validacion de los instrumentos, haciendo especial
énfasis en el instrumento crénico genérico para niflos y adolescentes con

condiciones cronicas DISABKIDS 37, objeto de estudio de esta investigacion.

En el capitulo cuatro referente a material y métodos, se da a conocer el
tipo de estudio y el universo y muestra contemplados para la presente
investigacion, asi como los criterios establecidos. En este apartado se describe a
detalle las caracteristicas de los instrumentos empleados, asi como el método
estadistico establecido para el andlisis de los datos. Se menciona también los
aspectos éticos que se han tomado en consideracion.

El capitulo cinco muestra los resultados obtenidos en la investigacion
presentados por medio de tablas y cuadros de acuerdo a los objetivos planteados.
En seguida aparece el capitulo seis en el que se presenta el analisis de los
resultados obtenidos de acuerdo a lo encontrado en la literatura respecto a la
validacion de instrumentos que miden CVRS. Los capitulos seis, siete y ocho

estan dedicados al analisis, conclusiones y las sugerencias para trabajos futuros.



El capitulo nueve se dedicé a las referencias bibliograficas contenidas a lo largo
de la tesis.Los capitulos diez y once contienen los anexos y apéndices de la

investigacion
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Planteamiento del problema

| PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

1. 1. Definicion del problema

La calidad de vida relacionada a la salud es aceptada como un constructo
muldimensional que incluye el funcionamiento social, fisico y emocional. De él se
deriva la calidad de vida relacionada a la salud (CVRS), que considera como se
siente el paciente frente a su enfermedad y cédmo percibe las limitaciones que ella
le provoca. De esta manera, el estudio de la calidad de vida en los nifios 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 reduccién o mejoria de la condicién que padecen. Por
ello, se ha hecho indispensable evaluar la CV en los nifios y adolescentes que se

encuentran en tratamiento, asi 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
evaltan la CVRS de forma global y son aplicables tanto a personas sanas como
portadoras de diferentes enfermedades, asi como especificos, especialmente
disefiados para una enfermedad. Pese a que en los ultimos 15 afos, el interés de
los investigadores por la Calidad de Vida de las personas y grupos ha ido en
aumento, la mayoria de las investigaciones son efectuadas, por una parte, en

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

Actualmente en México existen pocos instrumentos que miden la CVRS en
nifios y adolescentes con condiciones cronicas (Santos, et al 2005 en imprenta).
Los instrumentos de que se dispone han sido disefiados en lengua inglesa y para
aplicarlo a un contexto cultural distinto al de origen, se requiere seguir un proceso
sistematico de adaptacion linglistica que lo adecle a las caracteristicas de la
nueva cultura, asi como realizar estudios de validacion de la nueva version

adaptada.

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

2



Planteamiento del problema

El instrumento genérico DISABKIDS 37 para medir CVRS en sus versiones
para nifios y padres, fue disefiado 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 cronicas en la calidad de vida de los nifios y adolescente con
discapacidad (asi como para sus familias) y fue adaptado transculturalmente para
la poblacibn mexicana en el afio 2007 (Medina 2007), siendo necesario la
realizacion del estudio de campo para la validacion psicométrica. Por tal motivo,

se planteo el siguiente cuestionamiento:

¢, Cual es la fiabilidad y validez del instrumento DISABKIDS 37 en su version
para padres y cuidadores de nifios y adolescentes mexicanos con condiciones

cronicas (asma y epilepsia)?.

1.2 Justificacion

De acuerdo a datos de la ONU, los nifios y adolescentes representan casi el
40% de la poblacion mundial y se encuentran entre los grupos mas vulnerables,
situacion que se ha agravado con el aumento de condiciones cronicas en estas
etapas de la vida. Desafortunadamente, la capacidad de recabar datos pertinente
para cuantificar los comportamientos y los problemas de los nifios y adolescentes
relacionados no sélo en términos de diagndéstico, morbilidad y mortalidad, sino
desde los aspectos biopsicosociales de la enfermedad, es todavia inadecuada. A
pesar de ello, debido a la importancia que tiene actualmente la percepcion 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 relacion con la salud es un tema que cada vez
adquiere mayor relevancia, ya que es necesario poder medir el resultado de los
cuidados de enfermeria que se brindan a los nifios y adolescentes con condicién

cronica.

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

familiares requieren adaptarse a la situacién que viven, lo que se traducira en
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mejoria de su calidad de vida. Por lo tanto, la realizacion del presente estudio
permitira validar el instrumento cronico 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, especificamente enfermeria, conozcan el estado
funcional experimentado por los sujetos de estudio y propongan planes de
intervencion de enfermeria innovadores que coadyuven a la mejora de la calidad
de vida de los padres y cuidadores de los nifios y adolescentes con condiciones

cronicas.

Aunque a nivel internacional el estudio de la Calidad de vida en nifios y
adolescentes con condiciones crénicas y sus padres y cuidadores ha ido en
aumento, hecho que puede ser constatado por la amplia y variada disponibilidad
de instrumentos genéricos y especificos (Eiser y Morse, 2001), en México este
fendmeno ha sido poco estudiado (Sierna, et al, 2004; Lépez, et al, 1996). Debido
a ello, existen pocos instrumentos validados que midan CVRS, por lo que resulta
necesario validar especificamente para la poblacibn mexicana los instrumentos

genéricos y especificos.

La importancia del presente estudio radica en que se abordara la medicion de la
CVRS desde el punto de vista de los padres/cuidadores, lo que permitird incluir su

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

Los resultados derivados de este estudio se incorporaran al proyecto multicéntrico
europeo de medicion de CVRS, incorporando la version mexicana del instrumento
DISABKIDS 37. Con ello, la enfermeria mexicana realizard un aporte cientifico
significativo al constructo CV y, al mismo tiempo, se fortalecera la linea de

investigacion de la Facultad de Enfermeria de la UMSNH.

De igual manera, el desarrollo de instrumentos de CVRS validados para la
poblacion mexicana permitird su utilizacion en diversos contextos: investigacion en
salud y en estudios clinicos, ademas de servir para el desarrollo de protocolos de
atencion a fin de mejorar las condiciones de los pacientes y familias con condicion

cronica.
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1.3. Estudios relacionados

En 1995 Lépez y colaboradores (1996), realizaron un estudio para
validar el cuestionario COOP-Darmouth para evaluar estado funcional
biopsicosocial en escolares y adolescentes mexicanos con enfermedad crénica.
Se realiz6 traduccidn de inglés a espafiol y una revision de los items por un grupo
de clinicos, se aplico el instrumento en forma autoadministrable a 54 pacientes de
ambos sexos, sin gravedad extrema, que sabian leer y escribir. La mayoria fueron
adolescentes (64%). Las enfermedades mas frecuentes fueron: leucemia,
nefropatias y tumores solidos. No se encontraron discrepancias graves
relacionadas con la comprension 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 investigacion en Espafia
para obtener la version espafola del cuestionario aleman de CVRS KINDL, en
poblacion infantil y adolescentes. Para la adaptacion se siguié la metodologia de
traduccion directa e inversa. Para la evaluacion de las propiedades psicométricas
se realizd el analisis de la fase piloto del proyecto “Medida de la CVRS en
nifios/adolescentes. Una perspectiva de promocion de la salud y de salud publica
europea (Kidscreen)”. Se seleccion6 un aula de cada nivel educativo desde los 8 a
los 16 afios en 3 colegios de Girona y Barcelona. Se administr6 el Kindl 2 veces,
con una semana de diferencia. La consistencia interna se analizé mediante alfa de
Cronbach, y el test-retest mediante coeficientes de correlacion intraclase (CCI).
Los resultados obtenidos mostraron una consistencia interna aceptable en la
mayoria de las dimensiones (rango a = 0.40-0.88), asi como la estabilidad test-
retest (rango CCIl = 0.52-.080). Las chicas y los de més edad puntuaron peor en la

mayoria de las dimensiones.

Aymerich y colaboradores (2005) realizaron el desarrollo transcultural

en 13 paises europeos del cuestionario KIDSCREEN, un instrumento de CVRS
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para poblacion infantil y adolescente (8 a 18 afios) y evaluar las propiedades
psicométricas de la version en espafiol. Tras una revision de la literatura y un

estudio Delphi, llagaron aun con sobre el contenido y la estructura del instrumento.
Los items y dimensiones surgieron de grupos de discusién. La traduccién directa e
inversa, la armonizacion internacional y la previa de un test permitieron
celeccionar items aceptables en todos los contextos. La version definitiva tiene 52
items y 10 dimensiones (Bienestar fisico, bienestar psicoldgico, estado de animo,
autopercepcion, autonomia, relacion con los padres, amigos, entorno escolar,
rechazo social y recursos econdmicos). El estudio piloto encontré que las
dimensiones de la version espafiola 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 alcanzé un
15.4% en la dimension de rechazo social y el 17.7% en la de recursos
econdmicos, 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 poblacién general infantil

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

En la ciudad de Antofagasta, Chile, Urzia y Mercado (2008) evaluaron
las propiedades psicométricas de la version en castellano del cuestionario KIDDO-
KINDL que evalia la CVRS en adolescentes en torno a seis dimensiones. La
muestra fue de 447 adolescentes con edades entre 14 y 16 afos. El cuestionario
aleman, traducido al espafiol por Rajmil y colaboradores en 2004, contiene 24
preguntas distribuidas en seis dimensiones: Bienestar fisico, bienestar emocional,
autoestima, familia, amigos y colegio, para ser utilizado en poblacién entre ocho y
dieciséis afos. Las propiedades psicométricas mostraron una consistencia interna
de un a =0.70 en el indice global, asi como la estabilidad test-retest en un rango

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

En Espafia, en 2002, Serra-Sutton Yy colaboradores realizaron al

adaptacion al espafiol del cuestionario genérico de CVRS Vecu et Sante Percue
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de l'adolescent (VSP-A) para adolescentess de 11 a 17 afos desarrollado en
Francia con 39 preguntas. La adaptacién se hizo de acuerdo a la metodologia de
traduccion directa e inversa y se encontré que la versién espafiola del VSP-A
parece semantica y culturalmente equivalente a la version 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 afos se administré la version espafiola del VSP-A, y una semana después para
analizar la estabilidad (test-retest). De forma paralela se administré el KINDL. Se
encontrd una consistencia interna y una estabilidad test-retest aceptables (a =
0.69-0-92 y CCI= =0.69-0.74) en la mayoria de sus dimensiones. Las dimensiones
del VSP-A que miden un constructo similar a las del KINDL presentaron
correlaciones mas elevadas que las dimensiones que miden constructos diferentes
(p< 0.05), lo que apoya su validez convergente. La version espafiola del VSP-A ha

mostrado buenas propiedades psicométricas.

En 2003 Rajmil y colaboradores desarrollaron la version espafiola y la
comprobacion de las propiedades psicométricas del CHIP-AE Child Health and
lliness Profile, Adolescent Edition, medida genérica del estdo de salud percibido
para adolescentes que incluye 6 dimensiones (satisfaccion, bienestar, resistencia,
riesgos, funciones y enfermedades), 20 subdimensiones y un total de 183 items.
Se utilizé la metodologia de traduccion directa e inversa, se realizo andlisis
factorial para analizar validez de contenido. Se administrarona ademas las
escalas Child depression Inventory (CDI) y el Stait-Trait Anxiety Inventory for
Children (STAIC) para analizar validez convergente y discriminante .EI CHIP-AE
es equivalente semantica y conceptualmente a la version original norteamericana.
La mayoria de dimensiones y subdimensiones presentaron coeficientes de
fiabilidad superiores a 0.70. Se probé la habilidad del instrumento para discriminar

entre grupos (segun estado de salud).

En 1999, Agra y Badia evaluaron las propiedades psicométricas de la
version espafiola del Rotterdam Symtom Checklist (RSCL) para medir CV en

pacientes oncoldgicos. El instrumento consta de 39 items que se agrupan en
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cuatro escalas: sintomas (23 items), sintomas psiquicos (7), actividades de la vida
diaria (8) y calidad de vida global (1). Se cumplimenté el cuestionario con 162
pacientes oncoldgicos terminales y 59 pacientes sometidos a quimioterapia. El
andlisis factorial mostré una estructura interna similar a la version 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
puntuacion (p<0.05) para todas las subescalas (excepto la piscolégica) antes y

después del tratamiento con quimioterapia.

Ariza y colaboradores (2006), realizaron la adaptacion transcultural y
validacion de la version en espafiol del Ankylosing Spondylitis Quality of life
Questionnaire (ASQoL) para medir CVRS en 54 pacientes con espondilitis
anquilosante. El instrumento especifico ASQoL consta de 18 preguntas con dos
posibles respuestas: si-no. Las respuestas afirmativas puntian 1 y las negativas
con 0. La puntuacién 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 adptacion
transcultural mediante traduccion y retrotraduccién, se estudiaron validez de
constructo, consistencia interna, reproducibilidad y factibilidad. La validez de
contenido y apariencia quedd establecida en la version original, la validez de
constructo se estudié con el analisis de la asociacion entre las puntuaciones del
ASQoL y la de los instrumentos genéricos de CVRS SF-36 y EuroQoL. La
consistencia interna mostré un a = 0.86. La reproducibilidad test-retest se realizd
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 oscil6 entre 2 y 5 minutos.
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Objetivos

I OBJETIVOS

2.1. Objetivo General

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

cuidadores de nifios y adolescentes mexicanos con condiciones crénicas.

2.2. Objetivos Especificos

Realizar la caracterizacion de los padres y cuidadores participantes del

estudio, de acuerdo a las variables sociodemogréficas y clinicas.

Describir la distribucion de las respuestas al instrumento, verificando la

existencia de efecto “floor” (minimo) y “ceiling” (maximo).

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 items por medio de la estadistica Alfa de Cronbach.

Analizar la correlacién existente entre las respuestas obtenidas con la
version “self” (nifios y adolescentes) y las respuestas provenientes de la

version “proxy” (padres y cuidadores).
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Marco tedrico

Il MARCO TEORICO

El capitulo de marco tedrico 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
cronica/condicion cronica, enfermedad cronica/condicion cronica en nifios

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 percepcion que tiene el individuo de su
situacion en la vida, dentro del contexto cultural y de valores en los cuales vive, y
en relacion con sus objetivos, expectativas e intereses. Se trata de un concepto
muy amplio que esta influido de modo complejo por la salud fisica del sujeto, su
estado psicoldgico, su nivel de independencia, sus relaciones sociales, asi como

su relacién 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 opinion de los
pacientes. Las medidas de salud fisiolégicas aportan informacion a los meédicos y
al personal profesional de enfermeria, pero tienen un interés muy limitado para los
pacientes, ya que generalmente, se correlacionan mal con la capacidad funcional
o el bienestar, que son areas de mayor interés para el paciente y su entorno
(L6pez, Riu y Forner, 2005).

Debido al cambio en el perfil epidemiolégico que ha ocurrido en todos los
paises, en los que se ha dado un paso paulatino de mortalidad por enfermedades

infecciosas al predominio de enfermedades o condiciones cronicas Yy
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degenerativas, asi como a los avances que se han logrado en el tratamiento de las
mismas, los servicios de salud se enfrentan al reto no sélo 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. Asi que la definicion de la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS,1984) del constructo salud como un estado de completo bienestar fisico,
mental y social, y no como una mera ausencia de enfermedad, se vio rebasada,
por lo que en los dltimos afios 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, aun no existe una definicion uniforme del concepto de
Calidad de Vida, al que le falta claridad e incluso genera confusion. Sin embargo,
un indicador sobre la importancia que ha adquirido este tema, es el boom de las
publicaciones sobre la CV. Un hecho mas que demuestra la importancia de este
concepto es la fundacion en 1992 de una revista cientifica dedicada integramente
a la investigacion de la CVRS, asi como la creacion de la Sociedad Internacional

de Investigacion sobre CV.

El concepto de CV puede tener un gran potencial integrador en un entorno
de asistencia sanitaria caracterizado cada vez mas por conflictos y debates sobre

costes y resultados.

El Grupo de Calidad de Vida de la Organizaciéon Mundial de la Salud (OMS),
define Calidad de Vida (CV) como “la percepcion del individuo de su posicion en la
vida, en el contexto de la cultura y sistema de valores en los cuales vive y en
relacion a sus objetivos, expectativas, patrones y preocupaciones” (WHOQOL
Group, 1994). En esta definicion, la OMS incluye 6 dominios principales: salud
fisica, estado psicolégico, nivel de independencia, relacionamiento social,
caracteristicas ambientales y patron 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 construccién de la calidad de
Vida, lo que sugiere que denota el bienestar de la persona en los dominios o
funciones fisico, 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 politicas 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 Quifiones
(2005), define la Calidad de Vida como la interrelacion de dos aspectos de la
existencia humana: la posibilidad de desarrollo social de la personalidad (total) y

de la satisfaccion con la vida, interrelacionando asi lo objetivo con lo subjetivo.

Swhwartzmann (2003) sefiala que la evaluacion de la calidad de vida en un
paciente representa el impacto que una enfermedad y su consecuente tratamiento
tienen sobre la percepcion del paciente de su bienestar.

La calidad de vida, de acuerdo a Minayo (2000), “es una nocidn
eminentemente humana que se aproxima al grado de satisfacciéon 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 historico, en el que una
sociedad especifica tiene pardmetros de calidad de vida diferentes de la misma
sociedad en otra etapa historica. 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 estan relacionadas
con la clase social a la que se pertenece.

Una razén del auge del movimiento pro CV en el area de la salud,

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

también determiné 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 planificacion de la asistencia sanitaria de
los pacientes, b) como una medida de resultados en los ensayos clinicos y en la
investigacion de los servicios sanitarios, ¢) para valorar las necesidades sanitarias
de una poblacion y d) para la distribucibn de recursos. La mayoria de las

aplicaciones se refieren a transtornos graves y crénicos.

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

El objetivo tradicional en el area de la salud es tratar la enfermedad y
restablecer la salud de la personas. Tratdndose de enfermedades o condiciones
cronicas como la epilepsia o el asma, el tratamiento generalmente se enfoca a
mejorar los sintomas, 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 solo las
consececuencias gue la patologia produce en él, sino también la propia valoracion
gue paciente realiza de su condicion de acuerdo a su percepcion e interpretacion.
En ese sentido, el concepto de Calidad de Vida relacionada a la salud se
considera de gran importancia en la evaluacion, manejo y seguimiento de las

enfermedades cronicas.

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 seria el mejor indicador
para medir los resultados de los cuidados de enfermeria y la atencion médica que
se brindan a los pacientes. Esto debido a que la salud depende de las
caracteristicas 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, satisfaccion, expectativas, pero

también aspectos negativos: enfermedad, incapacidad y dolor.

De acuerdo a Schwartzmann (2003), los métodos de evaluacion de la
CVRS se han desarrollado a partir de tres tradiciones de investigacion: la
investigacion de la felicidad, proveniente de la tradicién psicoldgica al ser definida
como un constructo psicoldgico posible de ser investigado; la investigacion en
indicadores sociales, proveniente de las ciencias sociales y centrado en los
determinantes sociales y economicos del bienestar; y la investigacion en el area
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
evaluacion subjetiva de las influencias del estado de salud actual, los cuidados
sanitarios y la promocion 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
(fisico, social o mental) multidimensinal; 2) el fenomeno subjetivo y, 3) la

necesidad de un valor numérico.

Algunos aspectos propuestos para valorar la calidad de vida son la salud
fisica, la salud psicosocial, el nivel de independencia, las relaciones sociales y el
ambiente externo. La calidad de vida, como se menciond, 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 mayoria se centran en la experiencia del paciente a través de un

autoreporte. La gran mayoria de los instrumentos también evaluan varios dominios
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o dimensiones de la CV para cumplir con la definicion multifactorial del

constructo”.

3.3. Instrumentos de medida de calidad de vida y calidad de vida relacionada
ala salud

Para medir la calidad de vida se utilizan diversos instrumentos, los cuales
deben ser confiables, validados para una determinadas poblacion, sensibles,
practicos e interpretables. Los instrumentos que miden calidad de vida se
clasifican en genéricos y especificos. Los instrumentos genéricos evaluan la
CVRS de una poblacion general o de un subgrupo especifico y los especificos
estan orientados a una determinada enfermedad o problema de salud.

De acuerdo a Martin-Zurro (2005), “los instrumentos de medida de CVRS
son utilizados para tres propésitos principales: como instrumentos discriminantes
pretender diferenciar entre pacientes que tienen mejor y peor CVRS en un
momento determinado; como instrumentos evaluativos pretenden medir cuanto 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 medicion

Unica actual”.

Se ha sefalado que la CVRS es un constructo multidimensional, es decir,
gue comprende varias dimensiones. Una dimension o dominio se refiere al area de
comportamiento que se pretende medir. Segun la filosofia de cada autor, el
objetivo que pretenda obtener o las teorias en que se base, el instrumento de
medicion comprenderd una mayor o menor cantidad de dimensiones (Lépez et al
2005). Algunos consideran que son tres las dimensiones basicas (fisica,
psicoldgica y social), otros opinan que son cuatro (Schwartzmann, 2003). Segun
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 psicolégico y funcionamiento social. El estatus funcional

se refiere a la habilidad del nifio para desempefar actividades diarias apropiadas
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de su edad, y estad intimamente relacionado con la sintomatologia fisica. El
funcionamiento psicoldgico incluye la evaluacion del estado afectivo del paciente.
Finalmente, el funcionamiento social se relaciona con la habilidad del nifio para

mentener relaciones intimas con su familia y amigos.

De acuerdo a Bullinger (2000) “ la mayor parte de estos instrumentos se
han desarrollado de acuerdo a las pruebas estandares, 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 revision de la literatura encontré 15 instrumentos, donde dos tratan la CVRS
como un concepto unidimensional (EHRQL y GCQ) y en los demas instrumentos,
el numero de dimensiones varia entre cuatro y 15. Bullinger (2002) considera que
el término CVRS como constructo multidimensional debe cubrir los componentes
fisicos, emocionales, mentales, sociales y conductuales del bienestar y la funcion.
Para medir la calidad de vida relacionada a la salud se emplean instrumentos de
valoracion del estado de salud, los cuales determinan la percepcion que cada
persona tiene de su bienestar o malestar independientemente de los parametros

clinicos que el personal de salud determine.

Los instrumentos para medir la CVRS se clasifican en genéricos y
especificos (Bullinger, 2000). Los instrumentos genéricos son aplicables a
cualquier tipo de poblacién sin tener en cuenta la posible enfermedad que la
afecte, si estd sometida a distinto tratamiento o si pertenece a distintos subgrupos
culturales o sociales. Los instrumentos especificos valoran areas de interés
primordial e incluyen aspectos de la CVRS que son relevantes para los pacientes
gue se quieren estudiar. Estos instrumentos pueden ser especificos para una
enfemedad (asma, epilepsia, etc), para un grupo de poblacién determinado (por
ejemplo ancianos), para funciones concretas (dormir, funcién sexual) o para un

problema concreto como puede ser el dolor (Lopez et al 2005).
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La mayoria de los cuestionarios utilizados actualmente para medir la
calidad de vida han sido disefiados en el idioma inglés, por lo que se requiere

realizar la adaptacion a la poblacion que se va a aplicar.

El uso de instrumentos que miden la CVRS se ha incrementado en los
altimos afios, tanto en instrumentos geneéricos como especificos. Badia (1995)
sefalaba que para el afio 1991 se publicaron 161 nuevas medidas de CVRS.
Velarde y Avila (2002) realizaron un inventario de 126 instrumentos disponibles
para medir la CVRS. Valderas, Ferrer y Alonso (2005) refieren que existen mas de
1270 instrumentos de resultados percibidos por los pacientes a nivel internacional
y mas de 350 empleados en la poblacion espafiola. Robinson (2007) realizé un
analisis de la literatura encontrando 67 estudios que emplean diferentes
instrumentos para evaluar la CVRS. En una revision de la literatura de 2001 a
Julio de 2005, un grupo de investigadores espafioles (Pane, Solans, Gaite, Serra-
Sutton, Estrada, y Rajmil 2006) localizaron 28 instrumentos genéricos y 47
especificos que miden CVRS. Otros investigadores han analizado los diversos
instrumentos y la metodologia empleada para medir la CV, la mayoria de ellos, sin

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

En el caso de los nifios, 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 Ménika Bullinger para ser
utiizado en la practica clinica y en nifios sanos (Ravens, Bullinger, 1998;
Ravens,Bullinger, 1998b) validado para la poblacion espafiola (Rajmil, Serra-
Suton, Fernandez, Berra, Aymerich, Cieza, Ferrer, Bullinger y Ravens-Sieberer,
2004); cuestionario genérico para adolescentes Vecu et sante percue de
'adolescent (VSP-A) en su adaptacion al espafiol (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, Brull,
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 poblacién espafiola (Aymerich, Berra, Guillamén, Herdman,
Alonso, Ravens-Sieberer y Rajmil, 2004); DQOLY (Diabetes Quality of Life for
Youths) cuestionario adaptado para el uso especifico en adolescentes y jovenes
con diabetes del cuestionario original Diabetes Quality of Life (DQOL) disefiado
para adultos dentro del marco del DCCT (Diabetes Control and Complicacions
Trial Research Group,1994); el instrumento modular Pediatric Quality of Life
Inventory para nifios y adolescentes de 2 a 18 afios, teniendo una parte genérica
para padres y nifios(médulo PedsQIl 4.0) y otra complementaria especifica 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 nifios 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., Mihlan,H., Petersen, C.,
Power, M., Simeoni,M., Bulliger, M. y European DISABKIDS Group, 2006 ) en sus
modulos genérico y especifico validado en los siguientes idiomas: holandés,

inglés, francés, aleman, griego y sueco.

El reconocimiento de la importancia de incorporar evaluaciones de la
calidad de vida relacionados a la salud, en los estudios clinicos ha aumentado el
desarrollo de instrumentos especificos de enfermedades. Un abordaje alternativo
para medir CV es focalizar un aspecto de la condicion de salud, que constituyen
areas de interés de una determinada poblacion estudiada. El instrumento puede
ser especifico para enfermedad, ejemplo: instrumentos de medida de CV en
enfermedades pulmonares crénica, artritis reumatoide, diabetes. Para una
determinada poblacion, ejemplo ancianos, nifios. Puede ser especifico para medir
una funcién, ejemplo: condiciones emocionales, funcion sexual. Puede ser para
una condicion o problema, ejemplo: fatiga, dolor. En el caso de nifios, son
ejemplos de tales instrumentos: Paediatric Asthma QoL questionnaire (PAQLQ)
(JUNIPER vy col. 1996; La SCALA y col. 2005; Barrueto, Yanez, Galvez y Mallol,

2004; Sienra-Monge, del Rio, Alvarez, Balndon y Gémez, 2004), entre otros.
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Una ventaja de contar con instrumentos especificos es la capacidad de
detectar particularidades de la CV en determinadas situaciones; por lo tanto
restringe el area de interés del investigador. Como desventaja puede citarse la
dificultad de la comprensién del fenbmeno y para validar las caracteristicas

psicométricas (reducido nimero de items y muestras insuficientes).

3.3.1 Adaptacion transcultural y validacién 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 ultimos afios y al
desarrollo de diversas medidas de calidad de vida relacionada a la salud, la gran
parte de los instrumentos existentes es especifica para adultos. En nifios y
adolescentes la produccibn ha aumentado, 24 instrumentos en paises
anglosajones (Eiser, 2001). Sin embargo, estos instrumentos son creados en
lenguas diferentes al espafiol, mayoritariamente en inglés. A pesar de ello, en los
ultimos afios se ha observado un aumento de instrumentos adaptados a la
poblacion pediatrica espafiola (Rajmil, 2001; Pane, et al, 2006) aunque aun
existen pocos instrumentos disponibles que midan calidad de vida relacionada a la

salud adaptados para la poblacion infantil mexicana.

Los instrumentos desarrollados originalmente en paises de lengua inglesa
requieren ser adaptados transculturalmente a fin de que sean conceptual,
linglistica y semanticamente equivalentes. La equivalencia conceptual se
establece cuando los conceptos medidos son equivalentes en cuanto a su
significado y relevancia en la aplicacion de los instrumentos a las poblaciones
diana respectivas. La equivalencia linguistica se refiere, en cambio, a la
formulacién de esos conceptos de forma que las estructuras semanticas
seleccionadas cumplan la misma funciéon y posean el mismo significado. Esta
adaptacion cultural requiere el uso de una metodologia sistematica (Guyatt, 1993;
Bullinger, et al; Valderas, et al, 2005), recomendada en la literatura y cuyo
consenso internacional se ha logrado establecer en los ultimos afos. Esta
metodologia se ha denominado traduccién directa e inversa (traduccion-

retrotraduccion) y se puede resumir en tres fases principales: traduccion al idioma
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“diana”, revision por expertos y muestras de la poblacion diana, y retrotraduccion.
De acuerdo a Serra-Sutton (2001), el orden en el que se realizan estas Ultimas dos
fases puede variar entre diferentes grupos de trabajo. A la version final Pretest
obtenida se le debe administrar una prueba pilotoen una muestra mayor para

comprobar las propiedades psicométricas del instrumento.
Comprobacion 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 versién mide el mismo constructo que la version original,
debiendo ademas presentar valores de fiabilidad y validez adecuados que
permitan su utilizacion. Estas son ciertas caracteristicas ideales en cuanto a las
propiedades psicométricas, las cuales han sido consensuadas y recomendadas
por la literatura cientifica existente (Aaronson, et al, 2002), basicamente por el
Comité cientifico 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 flucta como resultado de un error en la medicion o
de un cambio real, es decir, el grado en que un instrumento esté 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 estimacion de la precision del instrumento
basada en la homogeneidad de los items en una administracion. Su indicador en
psicometria clasica (Teoria Clasica del Test) es el coeficiente alfa de Cronbach, el
cual calcula la correlacion de elementos dentro de una escala. Se consideran
aceptables niveles de fiabilidad para comparaciones grupales de 0.70 6 mas, y de
0.90 6 mas 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 mas 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 psicometria
clasica es el Coeficiente de Correlacion Intraclase (CCIl) para variables de
intervalo. Se considera un nivel aceptable de 0.70 6 mas para comparaciones

entre grupos y de 0.90 6 mas 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 adecuacién de los items y las dimensiones, evaluada por
paneles de profesionales y pacientes sobre la claridad, comprensibilidad y grado
de redundancia de los items y escalas. Una forma de medir este tipo de validez es
mediante la validez estructural, que se evalla a partir de analisis factoriales para
comprobar si los items de un cuestionario se agrupan segun el constructo (o
dimension) esperado, es decir, se analiza la estructura interna del cuestionario
(validez estructural)(Serra-Sutton,2006) . La validez de Constructo hace referencia
a las hipétesis sobre las relaciones con otras medidas (se analiza el grado de
correlacion entre dimensiones de distintos cuestionarios que intentan medir un
mismo constructo —validez convergente- o un concepto distinto —validez
discriminante-, y a los patrones de puntuacion 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 relacion 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 estandard. En el
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area 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 estandar..

De acuerdo a los criterios establecidos por el Comité cientifico del Medical
Outcomes Trust (Aaronson, 2002), los instrumentos que miden CVRS deben
incluir ademas, las siguientes caracteristicas: concepto y modelo de medida,
proceso de adaptacion cultural y linguistica (ya analizado en parrafos anteriores),
sensibilidad al cambio, interpretabilidad, facilidad de uso del instrumento y formas

alternativas de administracion.

3.3.2 Adaptacion transcultural y validacion del Instrumento cronico

genérico DISABKIDS 37 de calidad de vida relacionada a la salud

El instrumento crénico genérico DISABKIDS 37 (DISABKIDS Chronic
Generic Module, DCGM-37) fue elaborado por el Grupo DISABKIDS para evaluar
la CVRS en nifios y adolescentes con condiciones cronicas y sus familias y puede
ser aplicado en diferentes contextos nacionales y culturales (The DISABKIDS
Group Europe, 2006). ElI DISABKIDS 37 contempla 37 items para seis
dimensiones: independencia, emocion, inclusion social, exclusion social, limitacion
fisica 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 dimensién y a

mayores valores se espera que signifique mayor calidad de vida.

Las seis dimensiones se asocian en tres dominios: fisico, mental y social.
Estos dominios parten de la conceptualizacién 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 items) y emocion (con siete
items). La dimensién independencia describe si el nifio es capaz de vivir una vida
autonoma sin ser afectado por la enfermedad. La dimensién emocién evalla las
reacciones emocionales causadas por la condicién. El dominio social abarca las

dimensiones inclusion social (con seis items) y exclusion social (con seis items).

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

24



Marco tedrico

La dimension inclusion social describe la percepcion de la reaccién positiva de sus
amigos y familiares; la dimension exclusion social define el efecto negativo de la
condicion que hace que el nifio se sienta abandonado y estigmatizado. EI dominio
fisico incluye las dimensiones limitacion fisica (con seis items) y tratamiento (con
seis items). La primera dimension esta relacionada con la limitacion fisica que
experimentan por su condicion. La dimension tratamiento evalla los efectos que

tiene el tratamiento médico sobre su condicion.
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Figura 1. Estructura del modulo crénico genérico DISABKIDS 37 Tomado de The
DISABKIDS Questionnaires, The DISABKIDS Group 2006.
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3.4. Enfermedad crénica-condicion crénica.

Las enfermedades cronicas son la mayor causa de muerte y discapacdidad
prematura tanto en el mundo desarrollado como en el mundo en desarrollo -y la
amenaza esta creciendo. La OMS (2007) proyecta que la defuncion por las EC

aumentara un 17% durante los préximos 10 afios.

El término condicién crénica empleado por la OMS (2002), se refiere a los
problemas de salud que persisten a través del tiempo y requieren algun grado de
atencion; enfermedad cronica es definida por la OMS como enfermedades de
larga duracion y por lo general de progresion lenta. De acuerdo a la OMS (2008) la
carga mundial de enfermedades no trasmisibles, entre las que incluye a las
enfermedades crénicas, 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 paises de
ingresos bajos y medianos, y aproximadamente 16 millones corresponden a

personas de menos de 70 afos.

Ante este panorama, el Centro Colaborador de la OMS sobre Politicas relativas
a Enfermedades Cronicas de la Agencia de Salud Publica de Canada (APSC) y la
Unidad de Enfermedades No Transmisibles (ENT) de la OPS establecieron a
finales de 2003 el Observatorio de Politicas sobre Enfermedaes Crénicas. En ese
mismo sentido, en 2006 la OPS puso en marcha la Estrategia Regional y Plan de
Accién para un enfoque Integrado sobre la Prevencion y Control de la
Enfermedades Croénicas. En su Informe Global “Cuidado innovador para las
condiciones cronicas: agenda para el cambio”, la OMS (2002) sefiala que en forma
general, el manejo de las condiciones crénicas es uno de los grandes retos con

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

Actualmente, las condiciones cronicas causan el 60 % de la carga de
morbilidad mundial. Debido a su continuo aumento, se calcula que para el afo

2020, los paises en vias de desarrollo pueden tener hasta un 80 % de su carga de
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morbilidad proveniente de problemas crénicas. En estos paises, 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 paises en desarrollo las condiciones cronicas se prsentan basicamente en
el nivel de atencion primaria y es ahi donde deben ser tratadas principalmente y
sobre todo, con acciones de prevencion y control de estas diferentes condiciones

cronicas.

La atencion de salud estd organizada alrededor de un modelo para
enfrentar casos agudos y episédicos que ya no satisface las necesidads de
muchos pacientes, especialmente aquellos con condiciones cronicas. La
disminucion en el numero de casos de enfermedades transmisibles y el
envejecimiento rapido de la poblacion han producido una desigualdad entre los
problemas de salud y su atencion respectiva. Esto ha repercutido en el aumento

de las condiciones cronicas.

Los términos condicidn cronica y enfermedad crénica para el siglo XXI han
cambiado, incluyen tanto enfermedades no transmisibles (ejemplo condiciones
cardiacas, diabetes, cancer, asma, etc.), como transmisibles como VIH-SIDA,
tuberculosis que se han tornado igualmente de larga duracion y tratamiento; otra
muestra es lo que sucede con las enfermedades mentales y deficiencias fisicas,
donde cambian también los conceptos de enfermedad crénica y condicion cronica.
La depresion y la esquizofrenia son ejemplos de enfermedades que por su largo
tratamiento se tornan en condiciones cronicas 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 exposicion o las diferentes visiones existentes acerca
del tema. Sin embargo, todas ellas tienen un denominador comun, la pérdida. De
acuerdo a la clasificacion que propone Kiely en 1985 (Novel, Lluch, Miguel y
Lépez, 2005 ), las EC se pueden agrupar en tres grandes categorias 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 cronicas, la calidad de vida del paciente y de la familia se considera
un resultado importante, y se insiste especialmente en la funcién del primero para
lograr este resultado. El paciente no es un participante inactivo en la atencién, sino

un “productor de salud”.
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Cuadro 1 Clasificacion de las Condiciones Crénicas de acuerdo a categoria.

CATEGORIA SUBCATEGORIAS
1. Enfermedades que provocan un a) Enfermedades de mal prondstico
intenso sentimiento de pérdida o (oncoldgicas, SIDA, etc.)
amenza fisica. b) Enfermedades que provocan hgran

dependencia (renales, etc)

2. Enfermedades que conllevan a) Enfermedades que en su evolucién

nociones de dolor o mutilacién cursan con dolor crénico(artritis
reumatoide, etc)

b) Enfermedades que conllevan

pérdidas de la imagen corporal

(amputaciones, colostomias, etc)

3. Enfermedades que precisan para su a) Enfermedades cardiovasculares
evolucién favorable modificaciones (hipertensos, cardidpatas, etc)
en el estilo de vida b) Enfermedades metabdlicas

(diabetes, obesidad, etc)
¢) Enfermedades respiratorias (asma,

etc)

3.5. Enfermedad crénica/condicidon crénica en nifios y adolescentes

Los crecientes avances cientificos y tecnoldgicos han sido responsables de
la mayor sobrevida de nifios que hace unas décadas habrian fallecido,
traduciéndose en un aumento de la patologia cronica infantil (Schonhaut, 2004).
Una consecuencia de los cambios en la demografia mundial es el aumento de la
incidencia y la prevalencia de los problemas de salud crénicos. A medida que
desciende la mortalidad infantil y aumenta la esperanza de vida y la posibilidad de
exposicion a los riesgos para los problemas de salud crénicos, las condiciones

cronicas se tornan mas generalizadas (OMS, 2003).
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Las enfermedades crénicas en la infancia son en la actualidad una parte
muy importante de la asistencia pediatrica e incluyen una amplia variedad de
condiciones, desde alteraciones cromosdmicas a procesos alérgicos, asma,
diabetes, pasando por procesos neoplasicos e infecciones como el sindome de

inmunodeficiencia adquirida.

Es importante sefalar que la falta de criterios uniformes en cuanto a la
definicion de enfermedad crénica-condicidén crénica en nifios, como se analizara
mas adelante, proporciona cifras dispares al momento de cuantificar el namero de
nifios con CC. Algunos autores como Martinez (1997), Pless y Nolan citado por
Bradford (1991) vy Perrin citado por Martinez (2007), consideran que
aproximadamente un 5-15% de los niflos menores de 15 afios presenta un
desorden cronico de mayor o menor grado, si bien el nimero de nifios con
discapacidad funcional grave es mucho menor. Asi, se estima que el 1-3% de los
nifios 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 cronica-condicion cronica en nifios aun no estan
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 rehabilitacion del enfermo Algunos definiciones utilizadas por los
investigadores son las siguientes:Para Mattesson citado por Bradford (1997
pagina 5), la enfermedad cronica 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 fisica o mental”.

Eiser citado por Bradford (1997, pag. 5) definié en 1990 a la enfermedad
cronica como “condiciones que afectan a los nifios durante periodos 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
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dolor , o la reduccion de los ataques, episodios de sangrado o convulsiones pueda

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

La National Center for Health Statistics (NCHS) definié en 1981 al enfermo
cronico (Bedregal, 1994) como “aquel que tiene una condicion de mas de tres
meses de duracion, que limita las funciones normales del nifio, o bien aquel que
por su CC ha sido hospitalizado por mas de un mes. Se incluye en la definicion a

nifios con enfermedades consideradas cronicas, como el asma bronquial”.

En Chile, el Comité de Enfermedades Cronicas de la Infancia de la
Sociedad Chilena de Pediatria define a la EC (Bedregal 1994) “como cualquier
enfermedad que tenga una duracion mayor de tres meses, que altere las
actividades normales del nifio produciendo deficiencia, incapacidad o minusvalia.
También se incluye a aquella condicién que requiera hospitalizacién continua por
30 6 més dias. Existen enfermedades que, con una evolucion menor en tiempo,

son desde su inicio crénicas”.

Bradford (1997) sefala que si bien existe un consenso general para la
definicion de enfermedad o condicion crénica, al coincir en que la condicién 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 definicion, especialmente en relaciéon con la

cuestion de la cronicidad y gravedad”.

Al abordar la etiologia de las condiciones cronicas, Fielding, citado por
Bradford (1997, pag. 8) realiz6 una clasificacion de las condiciones cronicas de

acuerdo a las siguientes categorias:

e Condiciones debidas a aberraciones cromosémicas: Sindrome de Turner,
sindrome de Down.
e Condiciones como: anemia, fibrosis cistica, distrofia muscular y diabetes

mellitus.
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Condiciones debido a la interrelacion de varios factores: damage causada
por infecciones, por ejemplo rubéola, y causado por otros factores como
exposicion a las drogas o a la radiacion.
Desordenes resultado de traumatismos perinatales y eventos infecciosos,
incluyendo dafio permanente en el SNC.
Condiciones debido a infecciones postnatales, neoplasias y otros factores:

meningitis, falla renal, etc.

La enfermedad crénica afecta a la vida de los nifios en un amplio espectro de

areas no médicas como es la escuela, las diversiones, la orientacion vocacional,

ademas afectan no solo a su familia, sino también a su entorno social, servicios de

salud, docentes y administrativos (Martinez A, 1997). Estas caracteristicas

compartidas por los niflos con condiciones cronicas y sus familias pueden

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

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

enfermedad crénica de un nifio tiene en su familia es un proceso de interaccion

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

Cuadro 2. Caracteristicas comunes de los nifios con condiciones crénicas

Limitacion de actividades habituales debido a la condicién crénica y/o su
tratamiento

Necesidades escolares especiales

Necesidad de recibir medicacion 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 nifios

Soledad

Preocupacién 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 Caracteristicas comunes de familia de niflos con condiciones
crénicas

e Atencion extraordinaria al nifio enfermo

Carga economica

Interaccién con sistema de salud complejo
Contacto con multiples profesionales de la salud
Restriccion en los contactos sociales
Dificultades en el cuidado del nifio

Situaciones en las que se produce dolor al nifio
Interferencia con las necesidades del resto de los miembros de la familia
Preocupaciones acerca del futuro

Incertidumbre en el cuidado cotidiano

e 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 nifios y adolescentes con condiciones cronicas como
epilepsia y asma, asi como la de sus padres o cuidadores es un fendmeno poco
estudiado a pesar de las estadisticas siguientes: Mas de 40 millones de personas
tienen epilepsia, de las cuales el 80 % vive en paises en desarrollo (Medina 2004).
En el estado de Michoacan de Ocampo la mortalidad registrada por epilepsia en el
afo 2003 fue de 59 casos, 51 en 2004, 64 en 2005 y 73 casos en 2006. La
distribucién de la mortalidad de acuerdo a cifras preeliminares en el afio 2007
registran 16 casos en la Secretaria de Salud del Estado y 5 en el Instituto

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

A nivel local en la ciudad de Morelia, la mortalidad por epilepsia reportada por
la Secretaria de Salud del Estado fue de 5 casos para el afio 2003, 6 casos en
2004, 10 en 2005, 5 en 2006 y 4 casos en 2007. (Secretaria de Salud del Estado,
2007). Las epilepsias de la infancia no s6lo son importantes por su frecuencia,
sino que algunos de los sindromes epilépticos y sindromes mas dificiles de tratar
ocurren en este periodo 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 nifios y jovenes:
1820 pacientes de Lennox (1960), seleccionados arbitrariamente, tuvieron 2426
crisis convulsivas de varios tipos, de los cuales 2024 ocurrieron antes de los 20

afos.

Livingston (1958), define la epilepsia como la tendencia a aparecer sefiales y
sintomas paroxisticos y recurrentes de disturbios de actividad cerebral, siendo las

crisis de grande y pequefio mal.

La Epilepsia es una de las patologias con mayor relevancia en el perfil
epidemioldgico que causan deterioro en la calidad de vida, ya que es considerada
la enfermedad neurolégica mas frecuente en el mundo al afectar a 50 millones de
personas. En la mayoria 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 presentaran Epilepsia en algin momento de su
vida. Del total de personas con Epilepsia, el 85% de éstas viven en los paises en
vias de desarrollo, en tanto que las cifras de prevalencia son mucho menores en
los paises industrializados Hoy dia, la Epilepsia sigue siendo un problema de
Salud Publica mundial y una causa frecuente de discriminacion social. Este
prejuicio causa mayor sufrimiento a los pacientes que sus propias crisis, y ha sido

descrita ampliamente en diversos paises y grupos sociales.

Respecto a la epidemiologia, los diferentes estudios prospectivos o retrospectivos
sobre la epilepsia, muestran que existe una distribucién en dos picos incidentales,
uno en el primer afio y otro a partir de los 60 afos. El tipo de estado mas 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 electroquimicos que ocurren
en las redes cerebrales. Se caracterizan por la aparicion paroxistica y recurrente
de episodios de disfuncion neurolégica en los cuales manifiestan de manera

especifica las areas cerebrales afectadas. (Alfredo Pedraza, 2003)
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Otros autores afirman que la Epilepsia es el desorden cerebral conocido mas
antiguo y la palabra deriva del termino griego epilepsia que significa “atrapado,
atacado o sorprendido”. Se define como una enfermedad cronica 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 Fisiopatologia, se acepta que en algun punto de la corteza (mas
frecuentemente el hipotalamo u otras zonas aledafas del I6bulo temporal) ciertas
alteraciones de tipo sinptico terminan por provocar un foco epileptogénico que
tiende a estimularse de modo repetitivo, lo cual eventualmente lleva al fenémeno

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

Los sindromes epilépticos especifico y condiciones relacionadas mas frecuentes,

son las siguientes:

e Convulsiones neonatales familiares benignas: las convulsiones aparecen
entre los 2 y 8 afios de edad para luego desaparecer hacia los 16 meses.
Los movimientos asociados suelen ser de tipo tonico, pero se han descrito
variantes clonicas focales o incluso ténico-clonicas generalizadas. Por lo
general se acompafian de apneas u otros fendbmenos autonémicos, como
bradicardia o palidez y tienen entre 1 6 2 minutos de duracion.

e Encefalopatia mioclonica temprana: es la manifestacion de enfermedades
con multiples etiologias, como ciertas enfermedades metabdlicas o

hereditarias intratables. (Pedraza, 2003)

La Clasificacion Internacional de los sindromes convulsivos incluye:

e Convulsiones parciales: esta se divide en convulsiones parciales simples, y
esta a su vez en; sin compromiso del estado de conciencia, con signos o
sintomas  motores, con sintomas sensoriales especiales 0
somatosensoriales, con signos o sintomas autondmicos y con sintomas

psiquicos.
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e Convulsiones generalizadas: se dividen en ausencias tipicas, ausencias
atipicas, mioclénicas, clonicas, tonicas, tdnicas-clonicas y atonicas.
(Pedraza, 2003)

Otros autores sefialan que las crisis se manifiestan con afectacion de los sistemas
motor, sensitivo, sensorial y de la psiquis. Al inicio de una crisis, algunas personas
experimentan una sensacion de aviso o alerta llamada “Aura”. (Casas Parera, et.
Al. 2005)

Respecto a la etiologia 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:

e Traumatismo de craneo.

e Lesiones del nacimiento.

e Meningitis y meningoencefalitis.

e Facomatosis.

e Trastornos del desarrollo cortical.

e Sindromes genéticos.

e Enfermedad cerebrovascular, tumores y malformaciones vasculares.

(Casas Parera, et. Al. 2005)

Para realizar el diagnostico, deben buscarse signos especificos que ayuden a
determinar si el evento fue una crisis y luego determinar su causa. El pulso, la
presion arterial y la salivacion se incrementan, las pupilas se dilatan y hay un
exceso de liberacion de ciertas hormonas como la prolactina. La respiracion cesa

en la fase tonica y puede ser irregular en la fase clonica.

Después de las crisis hay acidosis metabdlica y respiratoria. (Casas Parera, et al.
2005)

Los pilares en el tratamiento de la epilepsia son las drogas antiepilépticas y la
cirugia. Las medicaciones pueden controlar las crisis, pero no hay una cura para la

enfermedad. El propésito del tratamiento con las Drogas Antiepilépticas es el de
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prevenir la ocurrencia de la crisis con el menor efecto adverso. La eleccién de las
drogas esta determinada por el tipo de crisis, sus efectos adversos, la edad, uso
de una sola droga, pero a menudo se necesita una combinacion 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 via intravenosa con adecuada monitorizacion del paciente, pues
puede producir depresion respiratoria e incluso excepcionalmente parada

cardiaca, sobre todo tras una rapida infusion. (Rey, 2005)

3.7. Asma

En relacion con el asma, en México se reportaron 2147 defunciones por esta
enfermedad en el afio 2000, de los cuales 34 se ubicaron en el grupo de 5 a 14
afos de edad EIl afio 2001 registré 2093 fallecimientos por esta causa, con 44 en

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

A nivel estatal, Michoacan reporta para asma un total de 7,993 casos y en el caso
de Morelia, los datos registrados son 500 casos para 2007. En relacién a la
mortalidad, el Estado registra 35 muertes,y la ciudad de Morelia 6 defunciones

para el mismo afio.

El asma puede ser definida como una enfermedad inflamatoria cronica de las vias
respiratorias que se caracteriza por un aumento de la respuesta del éarbol
tragueobronquial a multiples estimulos. El asma se manifiesta por un
estrechamiento generalizado de las vias respiratorias, que puede sanar de forma
espontanea o con tratamiento y clinicamente por paroxismos de disnea, tos y
sibilancias. Las exacerbaciones agudas se intercambian con periodos
asintomaticos. La mayoria de las crisis son de corta duracion, desde unos

minutos a horas. (Harrison, 2003)

En cuanto a su prevalencia y etiologia, se calcula que entre un 4 y 5% de la
poblacion de Estados Unidos de América esta afectada; en otros paises se han

comunicado cifras similares. EI asma se produce a cualquier edad, pero es mas
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frecuente en los primeros afios de vida. Aproximadamente la mitad de los casos
aparecen antes de los 10 afos y otra tercera parte antes de los 40. En la infancia
existe una relacion varones/mujeres de 2.1 que se iguala a los 30 afios. El asma

es una enfermedad heterogénea. (Harrison, 2003).

Respecto a la patogenia del asma, el denominador comun subyacente de la
diatesis asmatica es la hiperirritabilidad inespecifica del arbol traqueobronquial.
Cuando existe una gran reactividad de las vias respiratorias, los sintomas son mas
graves y persistentes, y aumenta la cantidad de medicacion necesaria para
controlar los sintomas del paciente. Ademas aumenta la magnitud de las
fluctuaciones diurnas de la funcion pulmonar y el paciente tiende a despertarse.
Las muestras de biopsia endobronquial suelen revelar un proceso inflamatorio
activo, incluso en los pacientes asintomaticos. Las vias respiratorias suelen
presentar infiltracion por eosindfilos, neutrofilos y linfocitos con o sin aumento del
contenido de colageno de la membrana basal epitelial. A veces se observa una

hipertrofia glandular. (Harrison, 2003).

Otros autores afirman que la respuesta asmatica se relaciona con dos
mecanismos basicos: la inflamacidbn de la via aérea desencadenada por
mecanismos inmunolégicos 0 no inmunoldgicos y una alteracién del control neural

de la musculatura lisa bronquial. (Bras6 Aznar y Dorro, 2003)

En relacion con la fisiopatologia, el dato més significativo del asma es la reduccion
del diametro de las vias respiratorias por la contraccion de mduasculo liso, la
congestion 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 vias respiratorias, una
disminucion de lo volimenes respiratorios forzados y de la velocidad del flujo, una
hiperinsuflacion pulmonar y del térax, un aumento del trabajo de la respiracion y

una alteracioén de los musculos respiratorios. (Harrison, 2003)
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Otros autores afirman que el atague agudo de asma supone un fracaso del
tratamiento del asma cronica y/o la exposicién a un agente desencadenante, los

cuales son:
1. La exposicion masiva a alergenos en los asmas extrinsecas.
2. el consumo de ciertos farmacos como bloqueantes beta o AINE.
3. el estrés fisico o emocional.
4. las infecciones de las vias respiratorias, sobretodo por virus o micoplasmas.
5. la polucion, los cambios climaticos o ciertos alimentos. ( Barso, et. al. 2003)

Una de las manifestaciones clinicas mas importantes del asma, consiste en la
triada de disnea, tos y sibilancias siendo ésta Uultima considerada como la
condicibn de sine qua non. Al inicio del atague los pacientes experimentan
sensacion de constriccion del térax, a menudo con tos no productiva. La
respiracion se hace ruda y audible y aparecen sibilancias en ambas fases de la
respiracion, la respiraciéon se prolonga y con frecuencia aparecen taquicardias,

taquipnea y leve hipertension sistdlica. (Harrison, 2003)

El diagnostico se establece demostrando una obstruccion reversible de las vias
respiratorias. Cuando la espirometria inicial es normal el diagnostico puede
hacerse mostrando una hiperreactividad de la via respiratoria a la estimulacion con
histamina, metacolina o hiperventilacion isocapnica de aire frio. Una ves
confirmado el diagnostico, el curso de la enfermedad y la eficacia del tratamiento

puede seguirse midiendo las tasas de flujo maximo espiratorio. (Harrison, 2003)
El tratamiento del asma puede ser:

e Farmacoldgico: puede agruparse en dos categorias; los que inhiben la
contraccion del muasculo liso, es decir, los farmacos de alivio rapido y los

que evitan o revierten la inflamacion, es decir, los de control a largo plazo.
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e Cronico: el objetivo de este tratamiento es alcanzar un estado asintoméatico
y estable con la maxima funcion pulmonar posible, utilizando la menor

medicacion posible. (Harrison, 2003)
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IV MATERIAL Y METODOS

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 Disefo de investigacion
4.2.1 Universo

El Universo de estudio fueron todos los padres/cuidadores de nifios y
adolescentes de 8 a 18 afios de edad con condiciones cronicas (asma Yy epilepsia)
que acuden a la Consulta externa de pediatria (neurologia ) de los hospitales
publicos (Hospital Infantil “Eva Samano de Lopez Mateos”, Secretaria de Salud;
Unidad de Medicina Familiar No. 80 del Instituto Mexicano del Seguro Social y
Clinica Hospital “Vasco de Quiroga” del Instituto de Seguridad Social al Servicio de

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

4.2.2. Muestra

La muestra es no probabilitica y por conveniencia. Se constituyé por 118
padres/cuidadores de nifios y adolescentes de 8 a 18 afios de edad con
condiciones cronicas (The DISABKIDS Group Europe, 2004).

4.3 Criterios de inclusion

Padres de nifios y adolescentes de 8 a 18 afios de edad con diagnéstico médico
establecido de asma o epilepsia que acudan a la Consulta Externa de los
hospitales Infantil “Eva Sdmano de Lépez Mateos”, Unidad de Medicina Familiar
No. 80 del Instituto Mexicano del Seguro Social y Clinica Hospital “Vasco de
Quiroga” del Instituto de Seguridad Social al Servicio de los Trabajadores del

Estado, que acepten participar en la investigacion.

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

interactuado con ellos por lo menos los tres Ultimos meses.
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4.4  Criterios de exclusion

Padres y cuidadores de los nifios y adolescentes de la muestra, que por cualquier
motivo no hayan interactuado con ellos por lo menos los Ultimos tres meses y que

no acepten participar en la investigacion.

4.5 Material y métodos

4.5.1 Instrumentos

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

instrumentos:

Instrumento de Colecta de variables clinicas 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 esta estructurado en dos partes: la primera parte (Parte 1)
esta integrada por cuatro items para identificar la condicién crénica y su gravedad.
La Parte 2 es especifica para cada condicidon: el instrumento para epilepsia
contiene 14 indicadores relativos a aspectos fisiopatolégicos, 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 informacion para caracterizar a la poblacion objeto de estudio.

El instrumento cronico genérico DISABKIDS 37 fue desarrollado en
Alemania por Bullinger, et al (2002) y validado para la poblacién europea. Mide
calidad de vida relacionada a la salud en nifios y adolescentes con diferentes
condiciones cronicas e incluye una version para padres y cuidadores. Contempla
37 items para seis dimensiones: independencia, emocion, inclusion social,
exclusion social, limitacidn fisica 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 dimension y a mayores valores se espera que signifique mayor calidad de

vida.

El DISABKIDS 37 esta disponible en espafol y fue adaptado para la
poblacion de México como parte de la fase 1 del estudio de Medina (2007), con
una muestra de 47 nifios y adolescentes de 8 a 18 afios con asma y epilepsia y
sus padres o cuidadores, demostrando ser semantica y culturalmente equivalente
a la version original en inglés. Este instrumento fue autoadministrado a los padres
y cuidadores de los nifios y adolescentes con diferentes condicion cronica de la

muestra.

4.5.2 Procedimiento para la obtencién de datos
Seleccion de la muestra

Se seleccion6 una muestra por conveniencia de 118 padres de nifilos/adolescentes
de 8 a 18 afios de edad con condiciones cronicas que acudieron a Consulta
Externa de tres hospitales publicos de Morelia, Michoacan, México. Se
consideraron perdidos tres casos en los que los cuestionarios no estaban

completos.

Procedimiento para la administracion del cuestionario

Tras la aprobacion del protocolo por el Comité de Bioética de la Facultad de
Enfermeria, se solicitd autorizacion a las autoridades de tres hospitales publicos
de la ciudad de Morelia: Hospital infantil “Eva Sdmano de Lépez Mateos”, Clinica
Hospital “Vasco de Quiroga del ISSSTE y Hospital Regional No. 1 del IMSS para
su aplicacion. Al obtener la autorizacion, se capacité a dos grupos de estudiantes
de 8°. Semestre de la carrera de Licenciatura en Enfermeria de la Universidad
Michoacana y se nombré como coordinadora a una Licenciada en Enfermeria para
gue entregara los cuestionarios a los alumnos y apoyara a resolver dudas y
comentarios durante la recoleccion. La colecta de datos se efectud durante los
meses de junio y julio de 2008. Se contacté a los médicos especialistas y a las

enfermeras responsables de los servicios de pediatria, neurologia y alergia
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respiratoria para solicitarles el acceso al expediente y a los pacientes. Se abordé a
los padres/cuidadores de los nifios y adolescentes antes o después de la consulta

de tal manera que no les causara molestias.

4.6. Analisis de los datos

Para la presente investigacion se siguieron los criterios definidos
internacionalmente para la validacion de instrumentos (Aaronson, 2002), asi como
los establecidos en el Manual de Procedimientos para la Adaptacion y Validacion
del Grupo DISABKIDS (The DISABKIDS Group Europe,2004).

Para realizar la caracterizacion de los padres y cuidadores participantes del
estudio, de acuerdo a las variables sociodemograficas y clinicas, se utilizé la
estadistica descriptiva mediante valores minimos, maximos, media aritmética,

mediana y desviacion estandar.

Para definir la fiabilidad del instrumento en cuanto a la consistencia interna
del instrumento, se utilizo el coeficiente de Alfa de Cronbach para cada uno de los
items y posteriormente para las seis dimensiones. El procesamiento de los datos

se realizé con el SPSS en su version 10.0 para Windows.

Para la validez de constructo en cuanto a la validez convergente y
discriminantes se obtuvieron segun Andlisis multirasgo-multimétodo. Se consideré
una validez convergente si el item se correlaciona moderadamente (r = 0.4) con la
dimension a la cual pertenece. La validez discriminante es asumida si la
correlacion entre el item y la dimension a la cual pertenece es mayor que su
correlacion con las otras dimensiones (FAYERS; MACHIN, 2002).

Para la validez de constructo se realizé también el analisis de las variables
de estudio con el Coeficiente de Correlacion de Pearson. Esta es una prueba
estadistica para analizar la relacion entre dos variables medidas en un nivel por

intervalos o razon (Hernandez 2007) que se simboliza con unar.
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Para la presente investigacion se calculara el Coeficiente de Correlacion de
Pearson a partir de las puntuaciones obtenidas en una muestra en dos variables y
se relacionaran las puntuaciones obtenidas de una variable con las puntuaciones

obtenidas de la otra, con los mismos participantes o casos.

De acuerdo a Herndndez Sampieri (2007), en el Coeficiente de Correlacion
de Pearson el nivel de medicion de las variables es el intervalo a razén. Para la

interpretacion, el coeficiente r de Pearson puede variar de -1.00 a +1.00 donde:

-1.00 = correlaciébn 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 = Correlacion negativa muy fuerte

0.00 = No existe correlacion alguna entre las variables

+0.90 = correlacion positiva muy fuerte

+1.00 = Correlacion positiva perfecta

El signo indica la direccion de la correlacion (positiva o negativa); y el valor

numeérico, la magnitud de la correlacion.

Para realizar el analisis de las versiones nifilos/adolescentes vy
padres/cuidadores y verificar la correlacion existente entre ellas, se utilizo el
coeficiente de correlacion intraclase (CCl). El coeficiente de correlacion intraclase
de define como la correlacién entre dos mediciones cualesquiera en el mismo
sujeto, usando meétodos elegidos aleatoriamente. Los tres componentes de
variacion contribuyen a la variacion de cada medicion y, como las dos mediciones
se hacen en el mismo sujeto, el componente de la variancia que representa la
variacion entre sujetos es comun 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 Correlacién Intraclase

segln 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 Eticadel estudio

La participacion en el estudio fue bajo consentimiento escrito del encuestado,
sefialando que la realizacién 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 dandose a conocer
solamente los resultados finales.

Se toma en consideracion el Reglamento de la Ley General de Salud en
Materia de Investigacion para la Salud.Titulo Segundo. De los aspectos éticos en
la investigacion en seres humanos: Capitulo | Disposiciones Comunes en su Atrt.
14 y fracciones I, IV, VI y VII.

Para efectos del Art 17 fraccion | del Reglamento, esta investigacion se
considera sin riesgo, debido a que se emplearan técnicas y metodos
documentales en los que no se realiza ninguna intervencion, entre ellos
cuestionarios, entrevistas, revision de expedientes. Se consideran también los Art.

20, 21y 22 relativos al consentimiento informado (Anexo 10.2).
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V RESULTADOS

5. 1. Caracterizacion de los participantes del estudio

La prueba piloto de la presente investigacion se realiz6 con una muestra de
47 padres de nifios y adolescentes con dos condiciones cronicas, asma y
epilepsia, de los cuales 25 fueron de asmay 22 de epilepsia. La prueba de campo
se efectué con una muestra de acuerdo a los criterios de Terwee et al (2007) se
requieren mas de 50 elementos para realizar el trabajo de campo. Para la
presente investigacion la muestra fue por conveniencia de 118 nifios y
adolescentes, de los cuales se perdieron 4, quedando 56 casos para asma y 60
para epilepsia.
En este estudio, segun “syntax” propuesta por el Grupo DISABKIDS, en relacion al calculo
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 validas (por lo0 menos 5 items respondidos en un total de 6). Para la
dimension emocional fueron consideradas por lo menos 86% respuestas validas
(por lo menos 6 items contestados en un total de 7). Para el valor total, ese
porcentaje fue del 84% (por lo menos 31 items contestados en el total de 37 si
tratamiento fuera incluido y, por lo menos, 26 items contestados en el total de 31 si
tratamiento no fuera incluido). Se observé un 5.3% de pérdidas en las respuestas
de padres/cuidadores. Las observaciones perdidas fueron sustituidas por la media
de las respuestas en la dimension o en la escala total. Al final, tuvieron sus
escores no calculados: dos nifios/adolescentes para dimension exclusién social;

un padre/cuidador para inclusion social y total, un padre/cuidador para emocional,

un padre/cuidador para inclusién social y un padre/cuidador para exclusion social
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En la Tabla 1 se muestra, en un concentrado, las caracteristicas socio-
demogréficas y clinicas de los padres/cuidadores participantes del estudio, segun
edad, en afos, del nifio/adolescente. Cada una de estas caracteristicas (edad,
sexo, condicion, estado civil, etc.) se detalla de manera especifica en las Tablas 2
ar’.

Tabla 1 Caracteristicas socio-demogréficas y clinicas de los padres/cuidadores
participantes del estudio, segun edad, en afios, del nifio/adolescente. Morelia,

Michoacan, México. 2008.

Edad (afios) 8-12 13-18

(x / SD) 9.7 15 15.9 1.7
Género Mujeres (n/%) 33 43.4 25 64.1

Hombres (n/%) 43 56.6 14 35.9
Diagndstico principal Asma (n/%) 40 50.6 18 46.2

Epilepsia (n/%) 36 47.4 21 53.8
Padres/cuidadores (n/%)

Madres 64 84.2 35 89.7
Respondientes 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
Categoria Clinica (n/%)

Leve 43 56.6 28 71.8
Gravedad Moderada 28 36.8 10 25.6

Grave 5 6.6 1 2.6

X Media aritmética
SD - Desviacion estandar

Fuente: Aplicacion del instrumento DISABKIDS en los Hospitales: Infantil “Eva Samano de Lopez
Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1” IMSS.

Para la linea etarea de 8 a 12 afios se observa que, de 115 participantes en el
estudio, 76 son padres o cuidadores de nifios de 8 a 12 afios de edad y 39 de
adolescentes de 13 a 18 afios. En el grupo etareo de 8 a 12 afos, el 43.4 % es
femenino. Para el grupo de 13 a 18 afios, el 64.1% corresponde al género

femenino.
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En la Tabla 1 se aprecia que las dos condiciones clinicas, 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 condicion en los nifios
de 8 a 12 afios de edad con un 56.6%, y en los adolescentes el mayor porcentaje

también fue para la gravedad leve con un 71.8 %.
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La tabla 2 describe la distribucion de los padres/cuidadores segun el responsable

y edad de los nifios/adolescentes participantes en la investigacion.

Tabla 2 Distribucion de los padres/cuidadores de nifios/adolescentes
participantes en la validacion del instrumento DISABKIDS 37, segun responsable y

edad de los nifios/adolescentes. México, 2008

Responsable 8al2 13a18 Total
No. (%)
No. % No. %
Madre 64 84.2 35 89.7 99 (86.1)
Padre 7 9.2 1 2.6 8 (7.0)
Tia 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: Aplicacion del instrumento DISABKIDS en los Hospitales: Infantil “Eva Samano de Lopez
Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1" IMSS.

Para los dos grupos etareos se encontré a la madre como responsable del
cuidado del hijo: 84.2% en los nifios de 8 a 12 afios y 89.7% para los

adolescentes.
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La tabla 3 muestra la distribucion de los padres/cuidadores segun estado civil y
edad de los nifios/adolescentes.

Tabla 3 Distribucion de los padres/cuidadores de nifios/adolescentes
participantes en la validacion del instrumento DISABKIDS 37, segun estado civil.

México, 2008

Edad nifios/adolescente (afios)

Estado civil 8al2 13a18 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)
Union 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: Aplicacién del instrumento DISABKIDS en los Hospitales: Infantil “Eva Samano de Lopez

Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1" IMSS.

El estado civil casado fue el mas frecuentemente encontrado en los
padres/cuidadores, tanto para el grupo de nifios de 8 a 12 afos, con un 81.6%,

como para los adolescentes con un 74.3%.
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La tabla 4 presenta la distribucion de los padres/cuidadores participantes segun si

viven con compafiero y edad de los nifios/adolescentes.

Tabla 4 Distribucién de los padres/cuidadores en la validacion del instrumento
DISABKIDS 37, segun compafiero y edad de los nifios/adolescentes. México,
2008

Edad nifios/adolescente (afios)

Vive con otro 8alz 13a18 Total

Compaifiero No. (%)
No. % No. %

Si 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 2.7

Total 76 100 42 100 115 (100)

Fuente: Aplicacién del instrumento DISABKIDS en los Hospitales: Infantil “Eva Samano de Lépez
Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1” IMSS.

El 94.7% de los padres/cuidadores de nifios de 8 a 12 afios refieren no vivir con

otro compairiero, contra el 95.7% de los padres de los adolescentes.
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El cuadro 1 muestra la distribucion de los padres/cuidadores de participantes

segun habitantes en casa y edad de los nifios/adolescentes.

Cuadro 5 Distribucién de los padres/cuidadores segun habitantes en casa y edad
de los nifios/adolescentes en la validaciéon del instrumento DISABKIDS 37,.
México, 2008.

Edad nifos/adolescente (afos)

Habitantes 8al2 13a18
en casa
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
Tia 2 2.6 5 12.8
Tio 1 1.3 3 7.7
Cufada 1 1.3 0 0
Cufado 2 2.6 0 0
Nadie 6 7.9 4 10.3

Fuente: Aplicacion del instrumento DISABKIDS en los Hospitales: Infantil “Eva Samano de Lopez

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

La proporcion de nifilos de 8 a 12 aflos 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 afios, se encontré que el

97.4% vive con sumadre y el 71.8% con el padre.
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5. 2. Estadistica descriptiva del Instrumento DISABKIDS 37 en su versién
para padres/cuidadores

En la Tabla 5 se presentan los valores padronizados minimos y maximos, asi
como los valores de la media, mediana y desviacion estandar para cada una de
las dimensiones y el valor total de la escala, encontrados en la version
padres/cuidadores del instrumento DISABKIDS 37.

Tabla 5 Valores padronizados minimos y maximos, media, mediana y desviacion
estandar para los valores resultantes en las respuestas del DISABKIDS 37,

version padres/cuidadores. México, 2008.

DISABKIDS 37 Minimo Maximo Mediana Media Desviacion
Versiéon padres / estandar
cuidadores

Independencia 12.5 100 79.2 78.0 20.5
Limitacion 16.7 100 70.8 66.9 20.2
Emocional 3.6 100 78.6 69.9 24.2
Exclusion Social 0.0 100 87.5 78.9 23.4
Inclusion Social 8.3 100 79.2 73.4 20.9
Tratamiento 0.0 100 81.7 73.2 26.5
Total: 37 items 31.1 95.9 77.2 73.3 15.5

Fuente: Aplicacion del instrumento DISABKIDS en los Hospitales: Infantil “Eva Samano de Lopez
Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1" IMSS.

Los valores de media y mediana de la versidon padres/cuidadores para los 37 items
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 limitacién (66.9) y
emocional (69.9). Las dimensiones que presentaron mayores valores en la media
fueron exclusién social con 78.9 e independencia con78.0. Los valores minimo y
maximo para los 37 items fueron 31y 95.9, respectivamente.

El valor mas elevado para la desviacion estandar fue para la dimension

tratamiento con 26.5, y el menor para la dimensién limitacién con 20.2.
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Las Tablas 6 a la 11 muestran la distribucion de los items que componen cada una
de las dimensiones del DISABKIDS 37, segun categoria de respuesta. De su
andlisis, es posible verificar la variabilidad de las respuestas de los

padres/cuidadores entre los items que compone cada una de las dimensiones.

La Tabla 6 presenta la distribucién de los items que componen la dimensién
independencia del instrumento genérico DISABKIDS 37 en su version para

padres/cuidadores segun la categoria de respuesta-

Tabla 6 Distribucion de los items que componen la dimension independencia del
DISABKIDS 37, segun categoria de respuesta para los padres/cuidadores

participantes del estudio. México, 2008

Nunca Muy raro Algunas Casi siempre Siempre
veces

items / No. (%) No. (%) No. (%) No. (%) No. (%)
NQ
padres
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: Aplicacién del instrumento DISABKIDS en los Hospitales: Infantil “Eva Samano de Lopez

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

Los seis items de la dimension independencia concentraron las respuestas con
valores mas altos en las categorias Casi siempre y Siempre. La pregunta ¢, Su nifio
se siente como otros a pesar de la condicion que tiene? present6 el mayor valor

para todos los items en la categoria Siempre con 59.1%.
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La tabla 7 muestra la distribucion de los items que componen la dimension
limitacion del DISABKIDS 37 en su version para padres/cuidadores, segun

categoria de respuesta.

Tabla 7 Distribucién de los items que componen la dimension limitacion del
DISABKIDS 37, segun categoria de respuesta para los padres/cuidadores

participantes del estudio. México, 2008.

Nunca Muy raro Algunas Casi siempre Siempre
veces

items / No. (%) No. (%) No. (%) No. (%) No. (%)
NQ
padres
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: Aplicacién del instrumento DISABKIDS en los Hospitales: Infantil “Eva Samano de Lépez

Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1" IMSS.

Los items de la dimension limitacion obtuvieron los valores mas altos en la
categoria Siempre, excepto la pregunta ¢Su nifio se siente cansado por la
condicién? cuyo mayor valor se ubicéd en la categoria Algunas veces (41.8%) y
s6lo 11.8% en la categoria Siempre. La pregunta ¢Su nifio se siente capaz de
correr y de moverse como quiere? presentd el valor mas alto en la categoria

Siempre (57.3%) para toda la dimension limitacion.
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La Tabla 8 describe la distribuciéon de los items de la dimensién emocional del
instrumento DISAKIDS 37 en su version padres/cuidadores, segun categoria de

respuesta.

Tabla 8 Distribucién de los items que componen la dimensién emocional del
DISABKIDS 37, segun categoria de respuesta para los padres/cuidadores

participantes del estudio. México, 2008.

Nunca Muy raro Algunas Casi siempre Siempre
veces

items / No. (%) No. (%) No. (%) No. (%) No. (%)
NQ
padres
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: Aplicacion del instrumento DISABKIDS en los Hospitales: Infantil “Eva Samano de Lopez

Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1" IMSS.

Los items de la dimension emocional obtuvieron los valores méas altos en la
categoria Siempre. Las preguntas ¢ La condicién de su nifio hace que se enoje? y
¢La enfermedad de su nifio le deja abatido? presentaron valores similares en las
categorias Casi siempre y Siempre (17.5/32.5% y 22.8/32.5% respectivamente).
Las preguntas 14 ¢ Su nifio se siente infeliz por su condicion? y 17 ¢ Su nifio siente
temor de su futuro por su condiciébn? obtuvieron los valores mas altos en la

categoria Siempre, 63.2 y 62.3% respectivamente.
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La Tabla 9 identifica la distribucién de los items de la dimension exclusion social
del DISABKIDS 37 en la version padres/cuidadores participantes, segun categoria
de respuesta.

Tabla 9 Distribucion de los items que compone la dimension exclusion social del
DISABKIDS 37, segun categoria de respuesta para los padres/cuidadores

participantes del estudio. México, 2008.

Nunca Muy raro Algunas Casi siempre Siempre
veces

items / No. (%) No. (%) No. (%) No. (%) No. (%)
NQ
padres
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: Aplicacién del instrumento DISABKIDS en los Hospitales: Infantil “Eva Samano de Lépez

Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1" IMSS.

Los valores mas altos para la dimension exclusion social se registraron en la
categoria Siempre para todos los items. La pregunta 23 ¢Su nifio tiene la
impresion que otros tienen algo en contra de €l? presento el valor mas elevado en

la categoria Siempre (67.5%).
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La tabla 10 identifica la distribucién de los items de la dimensién inclusién social

del DISABKIDS 37 segun categoria de respuesta.

Tabla 10 Distribucion de los items que compone la dimension inclusién social del
DISABKIDS 37, segun categoria de respuesta para los padres/cuidadores

participantes del estudio. México, 2008.

Nunca Muy raro Algunas Casi siempre Siempre
veces

items / No. (%) No. (%) No. (%) No. (%) No. (%)
NQ
padres
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: Aplicacién del instrumento DISABKIDS en los Hospitales: Infantil “Eva Samano de Lopez

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

Los items de la dimension inclusion social obtuvieron los valores més altos en la
categoria Siempre La pregunta 30 ¢Su nifio piensa que a sus amigos les gusta

estar con él? present0 el valor mas alto 72.8% en la categoria Siempre.
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La tabla 11 identifica la distribucién de los items de la dimensién tratamiento del
instrumento DISABKIDS 37 en su versién para padres/cuidadores, segun

categoria de respuestas.

Tabla 11 Distribucion de los items que compone la dimension tratamiento del
DISABKIDS 37, segun categoria de respuesta para los padres/cuidadores

participantes del estudio. México, 2008.

Nunca Muy raro Algunas Casi siempre Siempre
veces

items / No. (%) No. (%) No. (%) No. (%) No. (%)
NQ
padres
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: Aplicacion del instrumento DISABKIDS en los Hospitales: Infantil “Eva Samano de Lopez

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

Los valores encontrados en los items de la dimension tratamiento presentan
homogeneidad en la categoria Siempre, con un minimo de 44.4% para la pregunta

33 y un maximo de 67.6% para la pregunta 37.
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La Tabla 12 presenta los valores normalizados minimo y maximo, asi como
efectos “floor” y “ceiling”, en relacion a las respuestas para las dimensiones del
instrumento DISABKIDS 37.

Tabla 12 Valores normalizados minimo y maximo y efectos “floor* y “ceiling”, en
relacion a las respuestas de las dimensiones del DISABKIDS 37, version

padres/cuidadores. México, 2008

Dimensiones DISABKIDS 37 MIN-MAX Padres/cuidadores
% floor -% ceiling

Independencia (6-30) (0-100%) 12.5/100 0.9%-16.4%
Emocién (7-35) (0-100%) 3.6/100 26%-6.1%
Inclusion Social (6-30) (0-100%) 8.3/100 09%-11.4%
Exclusion Social (6-30) (0-100%) 0.0/ 100 09%-21.1%
Limitacién (6-30) (0-100%) 16.7 /100 09%-55%
Tratamiento (6-30) (0-100%) 0.0/100 28%-21.3%
Valor Total DCGM-37 31.1/96.0 09%-0.9%

(37-185) (0-100%)

Fuente: Aplicacién del instrumento DISABKIDS en los Hospitales: Infantil “Eva Samano de Lopez
Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1” IMSS.

Los efectos “floor” y ceiling *” se consideran presentes en las dimensiones si
mas de un 15% de los respondientes alcanzaron el menor o el mayor valor
posible, respectivamente (McHORNEY; TARLOV, 1995).

Si los efectos “floor” o ceiling *” estan presentes, es probable que algunos
items sean pérdidas en los limites inferior o superior de la escala, indicando

validez de contenido limitada. Como consecuencia, pacientes con menores 0
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mayores escores pueden no ser distinguidos unos de los otros, y entonces la
confianza del instrumento es reducida. Ademas 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 clinicas importantes al largo del tiempo, incluso si ellas fueran

pequefas.

En relacion a la distribucion de las respuestas a los items para cada una de las
dimensiones de la escala, hubo efecto “ceiling” para la dimensién Independencia
(16.4%), dimension Exclusion Social (21.1%) y la dimension Tratamiento (21.3%).
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5.3. Propiedades psicométricas del instrumento DISABKIDS 37 en su

version para padres/cuidadores

5.3.1. Validez de constructo

Como se definié en la metodologia, la validez convergente y discriminantes fueron
obtenidas mediante el Coeficiente de Correlacion de Pearson (r) segun analisis
multitrazo-multimétodo (MAP). Durante la fase inicial de desarrollo de la escala,
validez convergente es asumida si un item se correlaciona moderadamente (r =
0.3) con la dimension a la cual pertenece. Para estudos finales, como en el caso

aqui presentado, r = 0.4.

Validez discriminante es asumida si la correlacion entre el item y la dimension a la
cual pertenece es mayor que su correlacion con las otras dimensiones (FAYERS;
MACHIN, 2002).

Validez Convergente
La tabla 13 muestra los valores del coeficiente de correlaciéon de Pearson entre los
items y cada una de las dimensiones del instrumento DOSABKIDS 37 en su

version para padres/cuidadores segun analisis multirasgo-multimétodo.
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Tabla 13 Valores del coeficiente de correlacion de Pearson entre los items y cada
una de las dimensiones del instrumento DISABKIDS 37 en su version para

padres/cuidadores segun analisis multitrazo-multimétodo. México, 2008

Iltem Independencia Limitacion Emocional Exclusién Inclusién Tratamiento Total

Social Social
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: Aplicacion del instrumento DISABKIDS en los Hospitales: Infantil “Eva Samano de Lépez

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

Del analisis 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 mayoria de los items de la escala (algunas
correlaciones con valores fuera del ideal, < 0.40, en las dimensiones
independencia — item 6 (r = 0.23); limitacion — item 7 (r = 0.21), inclusion social —

items 26y 27 (r = 0.37 en ambos) y tratamiento — item 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 clinica estan presentes.

Tabla 14 Valores (medias) padronizadas para la escala total y dimensiones de la
version padres/cuidadores del DISABKIDS 37 de acuerdo a las condiciones

clinicas. México, 2008

Asma Epilepsia
Dimensiones
Independencia 83.6 72.7
Emocion 65.9 73.9
Inclusiéon Social 76.4 70.5
Exclusion Social 75.4 82.4
Limitacion 62.2 71.3
Tratamiento 71.9 74.5
Valor Total DCGM-37 72.3 74.2

Fuente: Aplicacion del instrumento DISABKIDS en los Hospitales: Infantil “Eva Samano de Lopez
Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1” IMSS.

Los valores de la media para asma y epilepsia fueron de 72.3y 74.2, por lo que
se considera que el instrumento DISABKIDS 37 discrima entre las condiciones

clinicas 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 version padres/cuidadores de acuerdo a la gravedad clinica.

Tabla 20 Valores (medias) padronizadas para la escala total y dimensiones de la
version padres/cuidadores del DISABKIDS 37 para diferentes gravedades clinicas.
México, 2008

Leve Moderada Grave
Dimensiones
Independencia 81.1 78.2 41.7
Emocion 69.4 71.7 63.1
Inclusion Social 75.2 75.0 42.4
Exclusiéon Social 79.6 79.3 67.4
Limitacion 65.8 70.4 56.2
Tratamiento 74.8 69.0 81.2
Valor Total DCGM-37 74.3 73.9 58.8

Fuente: Aplicacion del instrumento DISABKIDS en los Hospitales: Infantil “Eva Samano de Lopez

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; sélo la condicion
grave presentd una media de 58.8. Se considera que el instrumento DISABKIDS

37 discrimina entre las diferentes gravedades.

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

69



Resultados

La tabla 16 muestra los resultados de analisis multitrazo -multimétodo para los

valores del DISABKIDS 37 en su version padres/cuidadores.

Segun el programa MAP, los porcentajes de items de una determinada dimensién
con correlaciones significativamente mayores 0 so6lo mayores que Sus
correlaciones con las demasiadas dimensiones, estan mostradas en la tabla 16 a
continuacién. Los valores de -2 la 2 mostrados en la tabla presentan los siguientes
significados: valor 2 denota correlacién del item con a escala la que pertenece
significativamente mayor que su correlacién con escala la que no pertenencia,
valor 1 denota correlacién del item con a escala la que pertenencia mayor que su
correlacion con escala la que no pertenencia, valor -1 denota correlacion del item
con la escala la que pertenencia menor que su correlacion con escala la que no
pertenencia y valor -2 denota correlacion del item con a escala la que pertenece

significativamente menor que su correlacion con escala la que no pertenencia.

Tabla 16 Resultados del analisis MAP para los valores del DISABKIDS 37, version
padres/cuidadores. México. 2008

Independencia  Limitacion Emocional Exclusion Inclusion Tratatamiento Total
N® de items N© de items N de Social Social N°deitems  N°de items
restantes = 30 restantes = items N°deiitems N°deitems restantes =30 restantes =

30 restantes = restantes = restantes = 185
35 30 30
% % % % % % %
-2 0 0 1 33 0 0 0 0 0 0 0 0 1 0.5
-1 4 133 8 26.7 1 2.9 1 3.3 2 6.7 1 3.3 17 9.2
1 6 20.0 10 333 12 343 10 333 12 40.0 3 100 53 28.6
2 20 66.7 11 367 22 629 19 633 16 53.3 26 86.7 114 61.6
Ajuste 26 86.7 21 700 34 97.1 29 96.7 28 93.3 29  96.7 167 90.3
(1+2)

Fuente: Aplicacion del instrumento DISABKIDS en los Hospitales: Infantil “Eva Samano de Lopez
Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1” IMSS.

El poder discriminante de la escala fue refutado con el analisis MAP, como se
muestra en la tabla 16, donde para los padres/cuidadores en el ajuste se encontré
por arriba de 90.0% en todas las dimensiones y el total (excepto “Independencia y

“Limitacién” con ajustes iguales a 86.7% y 70.0%, respectivamente).
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La tabla 17 muestra la intercorrelacion (Correlacion de Pearson, r) entre cada una
de las dimensiones y el valor total para la escala y subescalas del DISABKIDS 37

en su version para padres/cuidadores.

Tabla 17 Intercorrelacion entre cada una de las dimensiones y el valor total para la
escala y dimensiones del DISABKIDS 37, version padres/cuidadores (proxy-

report). México, 2008

Dimensiones Independencia Emocion Inclusion Exclusion Limitacién Tratamiento
Social Social

Emocion 0.296**

Inclusién 0.592** 0.154

Social

Exclusion 0.334** 0.686** 0.372**

Social

Limitacion 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: Aplicacién del instrumento DISABKIDS en los Hospitales: Infantil “Eva Samano de Lopez
Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1" IMSS.

El andlisis de la intercorelacion entre las escalas indica correlaciones, en su
mayoria, estadisticamente significativas y positivas, con valores de coeficiente de
correlacion considerables para el total, sobresaliendo exclusion social (0.822) y
emocion (0.811); y de medianas para las subescalas. Destaca la correlacion entre
emocion y exclusion social (0.686) y limitacion y exclusién social (0.636). Las
dimensiones Emociodn-exclusion social (0.154) e independencia-tratamiento (0.27)

mostraron correlacion positiva débil.
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5.3.2. Fiabilidad (Confianza o fidedignidad) del instrumento

En relacion a la consistencia interna del DISABKIDS 37 en su version para
padres/cuidadores, obtenida por medio de la estadistica Alfa de Cronbach, los
resultados para el instrumento asi como para cada una de las dimensiones estan

presentados en las Tablas 18 y 19.

La tabla 18 muestra los valores de alfa de Cronbach para cada uno de los items
del instrumento DISABKIDS y para la escala total, segun respuestas de los

padres/cuidadores.
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Tabla 18 Valores de alfa de Cronbach si el item es excluido, para cada uno de los
items del instrumento DISABKIDS 37 y para la escala total, segun respuestas de
los padres/cuidadores. México, 2008

DISABKIDS 37 Alfa de Cronbach si el
item fuera excluido
items 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 a Total 0.9109

Fuente: Aplicacion del instrumento DISABKIDS en los Hospitales: Infantil “Eva Samano de Lépez

Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1" IMSS.
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En relacion 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 segun respuesta de los
padres/cuidadores.

Tabla 19 Valores de alfa de Cronbach para cada una de las dimensiones y cuando
el item es excluido del instrumento DISABKIDS 37, segun respuestas de los

padres/cuidadores. México, 2008

Dimensiones del instrumento DISABKIDS Alfa de Cronbach cuando el item es excluido
padres/cuidadores

Independencia

1 0.7821

2 0.7251

3 0.7240

4 0.7172

5 0.7375

6 0.8288

a dimension 0.7879
Limitacién

7 0.7019

8 0.5732

9 0.6140

10 0.6819

11 0.6884

12 0.6319

a dimensién 0.6922
Emocional

13 0.8307

14 0.8239

15 0.8360

16 0.8295

17 0.8208

18 0.8220

19 0.8371

a dimension 0.8494

Exclusion Social

20 0.8082

21 0.8347

22 0.8302

23 0.8370

24 0.8004

25 0.7997

a dimensioén 0.8445

Inclusién Social

26 0.7282

27 0.7131

28 0.6799

29 0.6713

30 0.6873

31 0.6982

a dimension 0.7332
Tratamiento

32 0.8383

33 0.7997

34 0.8815

35 0.7933

36 0.8104

37 0.8243

a dimensioén 0.8515

Fuente: Aplicacién del instrumento DISABKIDS en los Hospitales: Infantil “Eva Samano de Lépez
Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1” IMSS.
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En relacion 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 relacion a los valores de alfa de Cronbach, cuando el
item es excluido, se observé disminucion en la mayoria de ellos, excepto para la

dimensidén tratamiento, discriminando los items en la escala.
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5.3.3. Concordancia entre versiones para nifios o adolescentes (“self-
report”) y padres o cuidadores (“proxy report”).

A fin de establecer si existe correlacion entre la visidn que sobre la calidad de vida
tienen los nifios que padecen condiciones cronicas y sus padres, se utilizd el
Coeficiente de Correlacidon Intra-clase (ICC), tal como se muestra en la tabla 20.
Para ello, la L.E.O. Ramona Soto Fajardo cedio los datos de nifios y adolescentes

obtenidos en la investigacion que realiza actualmente.

TABLA 20 Coeficiente de correlacién intra — clase entre los valores de

nifios/adolescentes y padres/cuidadores. México, 2008

Dominio Dimension ICC

Mental Independencia 0.7194
Emocional 0.6272

Social Inclusion 0.5750
Exclusion 0.5827

Fisico Limitacion 0.5237
Tratamiento 0.7633

Total DCGM-37 0.6913

Fuente: Aplicacion del instrumento DISABKIDS en los Hospitales: Infantil “Eva Samano de Lopez
Mateos”, “Vasco de Quiroga” ISSSTE, “Hospital Regional No 1” IMSS.

Los resultados indican correlacion entre substancial y moderada para las
versiones niflos 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 ANALISIS

La medida de la calidad de vida relacionada a la salud ha tenido un desarrollo
importante en los ultimos afios y la validacion de instrumentos genéricos y
especificos para poblaciones especificas ha tenido gran aceptacion 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 especificos
gue midan la calidad de vida en nifios y adolescentes con condiciones cronicas y
adaptarlos transculturalmente (Bullinger et al 2002; Petersen et al, 2005; Schmidt
et al 2006), la validacion de instrumentos especificos para €stos aun se encuentra

en fase inicial de desarrollo (Rajmil et al, 2001).

El instrumento crénico genérico DISABKIDS 37 evalia la Calidad de vida
relacionada a la salud en nifios y adolescentes con condicién y sus padres y
cuidadores y ha sido validado ha ocho paises europeos (The DISABKIDS Group
Europe, 2006). En México se realizé la adaptacion transcultural y la prueba piloto
con 48 nifios y adolescentes de 8 a 18 afios de edad, 25 con condicion de asma 'y

22 con epilepsia, asi como con sus padres (Medina, 2007).

La presente investigacion tuvo como objetivo general validar el instrumento
cronico genérico DISABKIDS 37 en su version para padres/cuidadores de nifios
/adolescentes con condiciones cronicas. Para ello, se seleccionaron 118
padres/cuidadores de nifios/adolescentes con condicion crénica que acudieron a

Consulta Externa.

El presente estudio describe el proceso para la validacién del instrumento de
acuerdo a los criterios establecidos en cuanto a su validez y confiabilidad
(Hernandez et al, 2007).

El proceso de validacion, incluyendo el analisis de la confiabilidad del instrumento,

consiste en etapas en el analisis 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 validos y confiables.

La validez de constructo, de acuerdo a Hernandez (2007), es probablemente la
mas importante y se refiere a qué tan exitosamente un instrumento representa y
mide un concepto tedrico. La validez de constructo se realiza con la verificacion de
de si los valores del instrumento, en relacion a otras medidas, son consistentes al
concepto inicialmente propuesto para su desarrollo, o sea, conforme se asume en
la teoria de constructo. La validez de constructo se obtiene mediante la validez
convergente y la validez discriminante y esta hecha entre los items de una escala.
La validez convergente considera que los items dentro de un dominio deben
presentar alta correlacion. Para la presente investigacion se consider6 que un item
se correlaciona moderadamente si presenta (r =2 0.4) con la dimensioén a la cual
pertenece. Se encontré que para los padres/cuidadores la validez convergente fue
muy satisfactoria, ya que fue observada en la mayoria de los items de la escala
(algunas correlaciones con valores fuera del ideal, < 0.40, en las dimensiones
independencia — item 6 (r = 0.23); limitacién — item 7 (r = 0.21), inclusion social —

items 26y 27 (r = 0.37 en ambos) y tratamiento — item 34 (r = 0.32).

En relacion a la validez discriminante, se considera satisfecha siempre y cuando la
correlacion entre un item vy la dimension a la cual hipotéticamente pertenece, es
mayor que su correlacion con las otras dimensiones. En este estudio, los valores
de la media para asma y epilepsia fueron de 72.3y 74.2, por lo que se considera
que el instrumento DISABKIDS 37 discrima entre las condiciones clinicas 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; solo la condicién grave presentdé 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 Hernandez (2007), dentro de los requisitos esenciales que debe
cubrir un instrumento de medicion estd la confiabilidad o fidedignidad. La
confiabilidad de un instrumento de medicion se refiere al grado en que su
aplicacion 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 utilizé el coeficiente de confiabilidad alfa de
Cronbach. En relacién a la fidedignidad de consistencia interna, los valores
obtenidos para alfa de Cronbach, para cada uno de los items 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 relacion a los valores de alfa de Cronbach, cuando el item
es excluido, se observd disminucion en la mayoria de ellos, excepto para la
dimensién tratamiento, discriminando los items 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 poblacion
mexicana.

El instrumento genérico DISABKIDS 37 cuenta con dos versiones, pero para fines
de este estudio, se realiz6 sélo la validacion de la versién padres/cuidadores
aungue se incluyd como obijetivo especifico el andlisis de la correlacién existente
entre las respuestas obtenidas (Soto, 2008) con la version “self” (nifios y
adolescentes) y las respuestas provenientes de la version “proxy” (padres y
cuidadores). Para realizar esta validacion se utilizé el coeficiente de correlacion
intraclase, encontrando que los resultados indican correlacién entre substancial y

moderada para las versiones nifios y adolescentes y padres/ cuidadores para
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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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VII CONCLUSIONES

La version al espafiol del instrumento genérico DISBKIDS 37 en su version para
padres/cuidadores presenta un coeficiente de fiabilidad y validez aceptables para

ser utilizado en la poblacién mexicana.

Una vez comprobadas sus propiedades psicométricas, el DISABKIDS 37 puede
ser utilizado en la préactica clinica y en la investigacion para medir la calidad de
vida relacionada a la salud, asi como para establecer necesidades de salud y
planear estrategias para los padres/cuidadores de nifios/adolescentes con

condiciones cronicas.

Esta version validada del instrumento DISABKIDS 37 para la poblacion mexicana
se convierte en una contribucion importante al avance en la medida de la CVRS
de los padres/cuidadores de nifios /adolescentes mexicanos con condiciones
cronicas y pretende que su futura utilizacion genere intervenciones preventivas por
parte de enfermeria para mejorar la calidad de vida de quien padece condiciones

cronicas.
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Sugerencias para trabajos futuros

VIl SUGERENCIAS PARA TRABAJOS FUTUROS

El proceso de adaptaciéon trascultural y validacion semantica de los
instrumentos a una lengua diferente al original, es el primer paso para su
utilizacion. La presente investigacion constituye el trabajo de campo de la fase 2
que permitio realizar la validacion del instrumento cronico genérico DISABKIDS 37
en su version para padres/cuidadores de nifios con condiciones cronicas, para
evaluar sus propiedades psicométricas. A pesar de mostrar resultados adecuados
en validez y fiabilidad, en futuros estudios sera necesario evaluar la
reproducibilidad (estabilidad test-retest) y la validez de criterio del instrumento, asi

como su sensibilidad al cambio, a fin de evaluar la efectividad de una intervencion.

También sera importante considerar su aplicacion en el campo profesional
de enfermeria, correlacionandolo con una teoria que permita plantear planes de
cuidados que mejoren la CVRS de la poblacién estudiada, en virtud de que la
enfermera al asumir el cuidado de las personas con enfermedad crénica, debe
diferenciar entre lo que es el objetivo y la real situacion en la que viven las
personas y sus familias, considerando factores culturales, religiosos, sociales y

psicolégicos en las conductas expresadas, que demandan atencion profesional
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Instrumento Crénico Genérico DISABKIDS 37 para Padres/cuidadores de

nifios/adolescentes con condiciones crénicas
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Fecha Identificacion: |
(Dia Mes Afio)

\

Cuestionario para padres de nifios/adolescentes
con condiciones crénicas

Preciado(a) Sefior(a),

Muchas gracias por tomarse el tiempo de llenar este cuestionario sobre el bienestar
y la salud-calidad de vida de su nifio.

Nos encantaria que llenara este cuestionario sobre las necesidades de su nifio,
pero por favor completelo sin preguntar a él las respuestas. Todas las respuestas
que usted dé, seran tratadas con estricta confidencialidad.

Para contestar las preguntas (a menos que el instructivo diga otra cosa), piense
como se hasentido su nifio en las Gltimas 4 semanas.

Por ejemplo: pocas algunas casi -
nunca | ces Vveces siempre SI€MPre

£Su nifo pasa momentos con sus amigos? D D I:] |Z| |:|
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P O\
Algunas preguntas sobre su nifio
A. ;Cual es el sexo de su hijo? Mujer | Hombre
B. ;Qué edad tiene su hijo? . | Afos
| C. iCual es la fecha de nacimiento de su hijo? | Dia ' Mes | Afio
D. ,/Su nifio tiene hermanos o hermanas, cuantos? ‘ Hermanos | Hermanas
E. ¢Cuantos afios ha estado en la escuela? r %
; : i o : Anos
(sin considerar maternal, jardin de nifios o kinder) -
F ¢Que afio escolar curss su nifo? ! Ano
G. iEn que nivel escolar esta su nifio?
‘Basico | | Meédio Superior | |otro ;Cual? |
H. ¢Cudl es la Condicién de su nifio?
| Asma | Artritis | | Dermatitis Pardlisis cerebral | | Fibrosis quistica
_ Epilepsia L | Diabetes | __| Otra LCual?
Algunas preguntas sobre el(la) Senor(a)
[~ % ¢ Quien esta contestando este cuestionario?
| Madre | Padre | Madrastra/compafiera del padre
Tl Padrastro/compafiero de la madre [ | Otro ¢ Quien?
J. ¢Cual es el afio de nacimiento de esta persona? ' | Afo
K. ¢Cual es su estado civil?
| Casado(a)  Divorciado(a) | | Viudo(a)
| sottero - oo scudr '
L. ¢Vive con algln compafero(a)? : si | no
M. ;Con que adultos (mayores de 18 afios) vive el nifio?
Si hubiera mas de una casa, refiera aquella donde el nifio vive la mayor parte de las veces.
1. Madre ! Padre | | Madrastra/companera del padre Abuela l Abuelo |
| Padrastro/compafiero de la madre
| Otros (adultos, incluyendo hermanos  ;Quien? |
N. ¢Cuantos nifios o adolescentes (debajo de 18 afios) viven en la casa? i
; o ; Nifios
(incluyendo al nific entrevistado) |
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En algunas preguntas se usa la palabra “condicion”,
cuando el sefior(a) lea “condicion”, piense por favor en lo que respondi6 arriba.

~

L

Piense sobre las tltimas 4 semanas

Muy pocas algunas Casi

nunca :
veces veces siempre

siempre

Sobre la vida del nifio

1. ¢ Cree que su nifio tiene confianza su propio futuro?

2. jPiensa que su nifo disfruta la vida?

3. ¢, Considera a su nifio capaz de hacer todo
lo que quiere a pesar de la condicion?

4. j Cree que su nifo se siente como otros a pesar 1 | ] 1
de la condicion que presenta? - - |V I

5. ¢ Piensa que su nifio se siente libre de llevar su vida | | - s
como quiere a pesar de su condicion? — _— L L

6. ¢ Considera a su nifio capaz de hacer
cosas sin usted? |- L] eS| . —1 L

Piense sobre las ultimas 4 semanas

-' ~ Acerca de un dia tipico
del nifio Muy pocas algunas casi _.
i Nunca ™\ ces  veces siempre Si€MPre
7. ¢Su nifio es capaz de correr y de moverse —_ —
como quiere?

8. ¢ Ve a su nifio cansado, por la condicién i I [ I |
que presenta? - - L -

9. ¢ Considera que su nifio piensa que su vida se rige |
por la condicién que tiene?

10. . Observa que a su nifo le molesta tener que - - pa—
explicar a otroslo que puede y lo que no puede hacer? | - |

11. ¢ Su nifo encuentra dificil dormir por la condicion | | |
que guarda? | , Il

12. ¢ La condicién de su nifio le molesta cuando ] 1 - T I
Juega o realiza otra actividad? |
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,./

Sobre los sentimentos
del nino

13. ¢ Cree Ud. Que la condicion de su nifio le
hace sentir mal sobre el mismo?

14. ; Observa Ud. Que su nino se siente infeliz
por la condicién que presenta?

15. ¢ Su niflo muestra preocupacion por la condicion

que tiene?

16. ¢ La condicién de su nifio le provoca enojo?

17. ¢ Piensa que su nifio tiene temor al futuro
por la condicion que guarda?

18. ; Cree que la enfermedad de su nifio le
pone abatido?

19. ¢ Considera que le molesta a su nifio que
su vida tenga que estar planificada?

nunca

Durante las dltimas 4 semanas

Muy pocas algunas _casi
veces veces siempre

siempre

" Sobre la gente y su nifio

7

5

20. ¢ Percibe al nifio aislado por la condicion
que vive?

21. ¢ Su nifio manifiesta que sus maestros lo tratan
diferente a otros?

22. ; Considera que su nifio tiene Problemas

de concentracion en la escuela, por la condicién
que padece?

23. ;Observa que si su nifio tiene la impresién de
que otros tienen algo en contra de éI?

24. ; Su nifio cree que otros no dejan de mirarlo?

25. ¢ Su nifio se siente diferente de otros
ninos/adolescentes?

Durante las altimas 4 semanas

Muy pocas algunas casi

Nunca -
veces veces siempre

siempre
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~

: d 5 Piense sobre las dltimas 4 semanas |
@ Sobre las amistades : _
3 pocas algunas casi
b de su nifo Aunca 'l 7s veces siempre SOMP

26. j, Su nifio cree que otros nifos/adolescentes
entienden su condicion? ! | ! | |

27.4Su nifio convive con sus amigos? [ | ' ' '

28. ; Su nino integra a jugar u otras '|
actividades con otros nifios? (como deportes)

29. ¢ Su nifio considera que puede hacer la mayoria =
de las cosas tan bien como otros [ |
nifios/adolescentes? =

30. ¢ Su nifio asume que sus amigos gustan |
de estar con él? = = LS

31. 2 Su nifio encuentra facil hablar sobre su condicion
con las demas personas? =l = - . .

@ Sobre el tratamiento medico de su nifo

e

¢,Su nifio utiliza algun medicamento para tratar su condicion? -.| . 1 a0
/ tabletas, crema, espray, insulina u otras.) - L}

Durante las Gltimas 4 semanas

: = ¢ si
Si, por llene las siguientes preguntas. nunca muy algunas casi

< i : siempre
No, ignore esta seccion. raro veces siempre P

32. ; Necesitar ayuda con la medicacion, ]
molesta a su nifio/adolescente? = Lo _ == =

33. i Molesta a su nifio/adolescente tener = TR | 1 1
que recordar la medicacion?

34. ; Preocupa a su nifio la medicacién? | |
35. ¢ Utilizar medicacion molesta a su nifio? 1 |

36. ¢4, Su nifo detesta tomar medicina? ] [ ] |

37. 4 Su nifio considera que tomar la medicacion 7l T |
interrumpe su vida diaria? & - LI L]

jGracias por su ayuda!
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Instrumento Cronico Genérico DISABKIDS 37 para niflos/adolescentes con

condiciones crénicas
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Fecha Identificacion:
(Dia Mes Afio)

Cuestionario para nifios/adolescentes
con condiciones cronicas

.
Hola,

Nos gustaria que respondieses algunas preguntas sobre como te has sentido durante las
cuatro Ultimas semanas. Por favor responde todas las preguntas. Sinc entiendes algunao
prefieres no responderia, por favor déjalay continua con la que sigue.

=Piensa solo en las udltimas cuatro semanas cuando estes respondiendo las
preguntas.
=Escoge larespuesta que creas conveniente y marcaen el cuadro apropiado.

Si tu pasas momentos con tus amigos “casi siempre”, tu marcaras el cuadro como se
muestra en el ejemplo:

j H mu casi
Por ejemplo: oinca y algunas
raro veces S|Empre

¢ Tu pasas momentos con tus amigos? D ‘:I D @ |:[

siempre

No hay respuestas ciertas o herradas. Lo que t( piensas es lo que importa.

AN

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

105



Anexos

\\
Algunas preguntas sobre ti
A. ¢Cual es tu sexo? l_‘ Mujer [_| Hombre
B. /Que edad tienes? ' ‘ Afios
| C. ¢Cual es tu fecha de nacimiento? L] Dia Mes ‘Ano
D. ¢Tienes hermanos o hermanas? Si, jcuantos? ___l Hermanos fT Hermanas
E. ;Cuantos afios hace que vas a la escuela? F 1
; ; A i | Afos
(sin considerar maternal o jardin de nifios.)
F  ¢Que ano escolar cursas? ‘ | Ano
G. ¢En que nivel escolar estas?
| |Basico | |medio | | otro [ ] ecuan |
H. ¢Cual es tu Padecimiento?
| Asma | Artritis | Dermatitis | ‘ Paralisis cerebral \_| Fibrosis quistica

i Epilepsia | | Diabetes | | Otra  ¢Cual? | |
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En algunas preguntas nosotros usamos la palabra “padecimiento”.
Cuando tu leas “padecimiento”, piensa en lo que respondiste arriba.

N
,,"/ Durante las Gltimas 4 semanas
Sobre tu vida — e
= veces veces siempre P
1. ¢ Tienes confianza en tu futuro?
2. 4 Disfrutas tu vida? 1
3. ¢ Eres capaz de hacer todo lo que quieres 1
a pesar de tu Padecimiento? |
4. ; Te sientes como otros nifos a pesar 1
de tu Padecimiento? - o n. e L}
5. i Te sientes libre de llevar la vida que quieres T s = T
a pesar de tu Padecimiento? 4 — = -
6. ¢ Eres capaz de hacer cosas sin tus papas? B B || Il i
: v ' Durante las altimas 4 semanas
5<)  Sobre tu dia tipico ,
. P nunca Pocas algunas  casi e A

10. 4 Te molesta tener que explicar a otros

qué puedes y qué no puedes hacer?

11. ¢ Es dificil dormir por tu padeciemiento?

12. ; Tu enfermedad molesta cuando juegas

o realizas otra actividad?

7. ¢ Eres capaz de correr y moverte como quieres?

8. ¢ Te sientes cansado de tu padecimiento?

9. ¢ Crees que tu enfermedad manda tu vida?

veces veces siempre

’_:
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s

' Sobre tus sentimientos

13. ¢ Tu condicién hace que sientas compasion
hacia ti?

14. ; Te sientes infeliz por tu enfermedad?
15. ¢ Te preocupa tu enfermedad?

16. 4 Te sientes enfadado por tu enfermedad?

17. ¢ Sientes temor sobre tu futuro por tu
‘ enfermedad?

18. 4 Tu enfermedad te pone triste?

19. ¢ Te molesta que tu vida tenga que
organizarse con anticipacion?

Durante sobre las Gitimas 4 semanas

pocas algunas casi _

- e
NUNGA | eces veces siempre SISMP®
L] ] ||
| 1 g 1 —
I | |

Wm0 .
|
[ ]

i

/. Sobre la gente y tu

2

"
4

20. ¢ Te sientes solo por tu enfermedad?

21. ¢ Tus maestros se portan diferente contigo
que con los otros nifios?

22. ¢ Tienes Problemas de concentracion en la
escuela, por tu enfermedad?

23. j Sientes que otros tienen
| algo contra ti?

| 24. ; Crees que otros no dejan de mirarte?

25. ¢ Te sientes diferente de otros
ninos/adolescentes?

-~

Durante sobre las ultimas 4 semanas

pocas algunas casi

nunca PO03S slgunas sl oy
N EEN
NN E N
E N EEE
NN RN
H E R BN
E R EERBE
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/

@ Sobre tus amistades Muy pocas algunas casi
o nunca

3 veces veces siempre

Durante las Gltimas 4 semanas \
siempre

26. j Piensas que otros nifios/adolescentes — e | | 1
entienden tu padecimiento? = | | i |

27. i.Convives con tus amigos? N | | 1 |

28. j Eres capaz de jugar o realizar otras 1 i 1 T r
actividades con otros nifios (como deportes)? | |

29. ; Crees que puedes hacer la mayoria de S
las cosas tan bien como los otros | | I | |
ninos/adolescentes? —_ _—

| 30. jAtus amigos les gusta convivir contigo? _I _ | ..... _I l -----

31. . Es facil para ti hablar sobre tu enfermedad
con otras personas? = = == - .

Sobre tu tratamiento medico
¢ Utilizas alguna medicina por tu condicion? | _—
7 (medicina o sea tabletas, crema, spray, insulina u otra.) — L

Durante las Gltimas 4 semanas

Si, por favor contesta las siguientes preguntas. si
p g preg nlinca Pooas algunas ca

g 2 : - siempre
No, ignora esta seccion. veces Veces siempre P

32. ; Te molesta necesitar ayuda de otros = 1 | [ |
por tus medicamentos? = = I = .

33. ¢ Es molesto para ti que te recuerden i- | — | T | |
tomar tu medicina? { | | | !

34. ; Te preocupa tener que tomar medicinas? ' l [ | ‘ | | | L
35. ¢ Te molesta tener que tomar medicinas? J ] | || | |
36.  Detestas tomar medicina? | ] : ‘ | |

37. ¢ Utilizar medicina interrumpe tu vida diaria? [ ] ‘_ [ ] [

iGracias por tu ayuda!
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UNIVERSIDAD MICHOACANA DE SAN NICOLAS DE HIDALGO
FACULTAD DE ENFERMERIA
MAESTRIA EN ENFERMERIA

VARIABLES CLINICAS PARA TODOS LOS GRUPOS
{Deben ser contestadas por los profesionales de salud)

Partel

Responsable por fas respuestas:

Luign estd respondiends ef cuestiondrio

- pediatra dal nisio o

- especialista del hospital o

- especialista de fa comunidad o

- enfermera del fospital a

- miédico o enfermera de /2 escuelz o

- otro elifnco o

- documentacion hospitalaria o
Diagndstico:

Diagndstica de base del nifio ClDio:
[kros dizgndstices (excepto condieiones mentales. emocionales y comportamentales)
1 CIDID:
Z CIDiD:
3. CIDD:
4, CIDiD:

Habilidades Cognitivas (favor checar cualquiera que se aplique)
- desarrolle cogritive normal o

- atraso de desarrolly

- difioultad de aprendizage
- retardp mental

- desconocide

{2 !0 1 i @)

Gravedad de la enfermedad de Base
- leve u]
- moderada

- grave o

o
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Parte 2

VARIABLES CLINICAS PARA EPILEPSIA

. Fecha de la primera consulta ambulatoria debido al problema de salud mencionado

Tiempo de diagndstico
Uso de medicamentos () si; () no. Cual?
Enfermedad asociada

Niimero de historia clinica del nifio

PREGLNTAS PARA PROFESIONALES DE SALUD

1. INICID DE LA EPILEPSIA Y DURACION DEL TRATAMENTD

Afios / meses

- Fdiad de inicio de la epilepsia

- Juracidn del tratamiento de 5 epilepsia con drogas antiepilepticas

2 CLASIFICACIGN DE LA EPILEPSIA

Por favor, cheque todas las que se

Categorfa Sintomas
apliguen.
PRINCIPAL SECUNDARIA
ldiapaticos. relacionadas con i edsd de inicio. ] =]
R Lrisis focales sintometicas a a
Sindrame topagréfico (frontal parietal. occipital y o) O
temporal).
Lpilepsia miocldnica benigna en la infancia = Q
Lpilegsia de ausencia en Ia infancia 0 =]
Epilepsias Epilepsia de ausencia en 3 juventud a a
Generalizadas: Lpilepsia migcidnica juvend (mal ‘impulso petit’, a (]
Idiopaticas Sindrome de Janz).
Epilepsia can gran mal al despertar a a
Jiras epilepsias generalizadas a a
Criptagérica Sindrame de lennox. bastaut a =]
R Lrilepsia con crisis misclonica-estaticas a a
Sintomitica — e
Epilepsia con ausencia mioclinica d =]
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3.TIPD Y FRECUENCIA DE LAS CRISIS
Cheque todos los tipos sufridos : -
. = ! Frecuencia en los iltimos
Tipo de crisis Mas comiin Todos los otras tipos 12
: mEeses
sufridos
Lrisis tdnica-climcas, gran mal <l u
(por gjemplo: pérdids de la a a >2 a
conciencia y temblores). 10 ]
Frecuencia en los iltimos
3 meses
e ; ; <l a
Lirisis parciales compleias (par
egjempl perdida o alteracidn de fa 0 o 27 a
conciencia, talvez con algn
compartamienta automatica) +10 =]
Ultimos 3 meses
Lirisis parciales simples (por <| ]
glemplo: mantenimiento de la
coniciencia talvez con temblores de a Q 2 Q
los brazos y piemas) .10 =
Ukimos 3 meses
<] a
Lrisis de ausencia a a 27 a
210 a
Uitimos 3 meses
Lrisis migcldnicas (por ejemplo <l a
mirada fija, rgjrnb,fbms suff@s de 0 Q 29 =
los brazos y piernas, movimientos
invaluntarias) 510 a
4. LAS CRISIS ACABARDN EN CAIDA?
Laidas y fracturas relacionss a las crisis en los dltimos 5 meses
CAIDAS FRACTURAS
Siempre a a
feasionalments a a
Hunca =] Q
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5. LAS CRISIS DCURRIERON DURANTE EL SUEND?

Lrisis durante &l suefia en los dltimos J meses

TIPD MAS COMUN DTRAS
Siempre a a
feasianalments d a
Munca d =]

B. HAY ALTERACIGN DE LA CONCIENCIA DURANTE LAS CRISIS?

AMteracidn de la conciencia en los ditimos 5 meses

TIPO MAS COMUN OTRAS
Mo Q Q
S5 m] a
BA. Si AFIRMATIVO, EL PACIENTE PERCIBE ALGUNA SENAL PARA SE PREPARAR PARA LA CRISIS (POR EJEMPLO
ENCONTRAR UN LUGAR SEGURD)?
Seral durantz los 3 dltimos meses
TIPD MAS COMLN OTRAS
Mo Q a
5 m] m]

7. CUANTO TIEMPO LLEVA PARA EL NIND SALIR TOTALMENTE DE LA CRISIS?

Jiempo media de recuperacidn en los dltimas 3 meses
TIPO MAS COMUN OTRAS

Tiermpo

(Par ejemplo, ser capaz de hablar, pero no prestar atencidn al trabajo, no es considerado recuperacion total).

B. LA CRISIS INCLUYE ALTOMATISMO?

Autamatisma en los dltimas § meses

TIPD MAS COMUN OTRAS
leve m] a
lirave Q a

9. CON CUAL FRECUENCIA LAS MEDICACIONES ANTIEPILEPTICAS MUDARDN EN LOS LLTIMOS 3 MESES?
Frecuencia de mudanza de fas drogas antigpilénticas en los uiltimos § meses
Minguna
Uma

Jos
Mas de dos

cooo
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0. CUANTAS DROGAS ANTIEPILEFTICAS DIFERENTES TOMA EL NIND POR DIA?
Jiferentes tipas de dragas antigpilépticas
(por ejemplo: carbamazeping y frisivm = Z)
Minguna
Uma
Jos

Mas de dos

oooo

i1. CUANTAS VECES POR DIA EL NIND TOMA LAS MEDICACIONES?

W2 dk veses que el i recibe medicamentas en &l dia
Minguna

Uma

Jas

Jrés

oooo

12. HUBD ALGUN EFECTD COLATERAL DE LAS DROGAS ANTIEPILEPTICAS EN LOS LILTIMOS 3 MESES?
124 Eectos colaterales de Jas drogas antigpilgpticas en los dltimos 3 meses
o a
Si a
128 §i afirmativa, por favar indigue 8/ tipn y gravedad- fisic (peso, apetito, néusea, cefalea y rush). cagmitiva (atencion,
aorendizaje) o emacional / compartamentsl

For favor, describa el tipo do
o Grave Leve
Fisico Q Q
Lognitive
a Q
Emocional Compartamental
a Q

(Por ejemplo, GRAVE incluye comportamientos antisociales tales coma vagar entre las persanas, desnudarse, tocar
otras personas, tocar con objetos: LEVE: compartamientos menos embarazosos).

13. COMD LISTED DESCRIBIRIA LA GRAVEDAD DE LA EPILEPSIA DE ESTE NIND?
leve a
Moderada a
Severa a
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14.CUAL ES EL GRADD DE CONTROL DE LA EPILEPSIA DE ESTE NIND?
Foco controfada a
Moderadamente controfads a
Hen controlada a

UNIVERSIDAD MICHOACANA DE SAN NICOLAS DE HIDALGO
FACULTAD DE ENFERMERIA
MAESTRIA EN ENFERMERIA

VARIABLES CLINICAS PARA TODOS LOS GRUPOS
{Deben ser contestadas por los profesionales de salud)

Partel

Responsable por (as respuestas:

Quign estd respondiends ef cuestionario

- pediatra del niio o

- especialista del hospital m|

- especialista de la comunidad o

- enfermera del hospital o

- médioo o enfermerz de fz escuelz o

- otro cliico o

- doeumentacion fospitalaria il
Diagndstica:

Diagndstico de base del nifio CioiD:
{itros diagndsticos (excepto condicimnes ment ales, emocionales y comport amentales)
| CIDiD:
2 CIDiD:
3. CIDiD:
4, Cioio:

Habilidades Cognitivas (favor checar cualquiera que se aplique)

- desarrolle cognitive normal o
- atras de desarrolly o
- dificultad de aprendizage o
- retardo mental o
- desconocido o
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Bravedad de la enfermedad de Base

- leve 4]
- moderads u!
- grave r1
Parta 2

VARIARLES CLIMECAS PARA ASMA

|l fecha de la primera conzuta en @ consultorio debido &l problema de  salud
mencionado

1 Tientpn de diagndstico

3. ltikzacidn de medicamente () si: () no, 3i of, codles?

4. Enfermedad asociada

5. Nomero de expediznte del nifio

PREGUNTAS PARA PROFESIGNALES DE SALUD

Lowma ustsd clasificaria fa pravedad def asma de sse nife?

Par favor, chequa el cuadre que se aplica
Haiz a
leve a
Moderads W]
brave a
Par faver. chegn todvs los
Categerie Sitemay caairey gne 3¢ aplignen 2
Ies 3 dltimns mezes.
- Aingung a
By - aptividhdes diarias mormisfes Q
- usp e bets agoistas irfalalories [W]
- FEER o FEV normisies & cast mormales o
- Sitomas ligeremente mejores  gue cusndy 8 asma estd 0
comtrplads
{ - bgta agonistas 870 EtErnides imalalonns necesanns de wis &
eve y a
culro veces af s
- PHR g AV B5% de los megiorss resulladny provistos o a
EOngeides
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- aturrencia repelics de s sinfomes y/o suefio perturbads o
crisis af despertar

Hoderada

- ety agonistas o estaroides infalalorios mas e 4 veves ol da o
135 de Slifimey de carbicoides inkalataris por o3

- PR o Y Bl 85% dos menores resultados previstos ¢
comicidos

firave

- Sihtomas ¢ regess, o9 completaments revertides por beta
agoristas inbalalorios

- pive o fugio de aire <60% di lo sspersds

« grave intgrierencia con fas actividades dz fa vids disria

(] o o Y o

La severidad serd aquella que tuviera mayar nurmero de cuadros checados.

Sila para documentacidn;

Mudizociones ou bos iRknes 3
meges

Par faver, chegus tedos laa casiiza que
se apkquen & los 3 dRhwos meses

Baja

- 8 mitg soly hace uso db bela
agonista infalatori intermitonle

o

feve

- H nifg recite hgjes dosis de
corticosteroides inhelatorios mas
Geta agonmistas intermitentss p/o
inhaleciones  daries o
snlinfamatornns inhalsdos tais

coma cromaglieats

Maderadz

« f miig recihe inhalagiongs
diarigs pon  alles dosis oF
sortivosterwdes infraladys
(>500mg). use darie ok heta
agomstas de scoidn profongada
8/a usq de tepfina oral e/n
leucpiniens

firave

- H nifg vea cortivostersides gral
mas tualguier olra medicasidn
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Consentimiento informado

UNIVERSIDAD MICHOACANA DE SAN NICOLAS DE HIDALGO
FACULTAD DE ENFERMERIA
MAESTRIA EN ENFERMERIA

Hoja de Consentimiento Libre e Informado

Nombre de la Investigacion: Validacion del Instrumento DISABKIDS 37 para padres/cuidadores

de nifios/adolescentes con condiciones crénicas.

El nifo por el cual el sefior, la sefiora es responsable esta siendo invitado a participar de
una investigacion y a la vez Usted también.

El objetivo de esta busqueda es para saber cudl es la calidad de vida de los nifios con
problemas de epilepsia en edad escolar. Su participacion serd proporcionando informaciéon como
su direccidn, la fecha de su nacimiento y del nacimiento del nifo, su escolaridad, su sexo y el sexo
del nifio. La participacion del nifio 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 sefior acepte que el nifio participe, él no tendrd que responder al cuestionario si no quiere, en
cuyo caso no habrd ningun problema para el sefior o para el nifio. En este caso, si el sefior
quisiera, podra responder al cuestionario, pero su respuesta no sera incluida en la busqueda, pues
necesitamos de las dos respuestas, la del sefior y la del nifio.

Si acepta participar, garantizamos el secreto de las informaciones y la no aparicién de su
nombre y ni el del nifio. Podra dejar de participar en la investigacién o retirar su consentimiento
en relacion a la participacion del nifio en cualquier momento, sin que eso le traiga perjuicios a
usted o al nifio. Gracias por la colaboracién
“Después de tener conocimiento de los objetivos de la busqueda y de la forma de mi participacién,
concuerdo en participar y en la participacion del nifio del cual soy responsable”.
Yo, , concuerdo con mi participacion y la del nifio
del cual soy responsable legal, en el estudio: “Validacién del Instrumento DISABKIDS 37 para
padres/cuidadores de nifios/adolescentes con condiciones crénicas” estando consciente de que
estoy libre para en cualquier momento de desistir de colaborar sin ninguna especie de perjuicio.
Recibi una copia de este documento y tuve la oportunidad de discutirlo con la investigadora
responsable.

Morelia, Michoacan, 2008.

Firma del responsable legal por el nifio Firma de la responsable de la investigacion
L.E. Ma. de Jesus Ruiz Recéndiz

Direccidon para contacto: Av. Ventura Puente No 115, Col Centro.
Tel.3139274 Cel. (44 33) 37 08 49
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XI APENDICES
Autorizacion DISABKIDS Group

Universitatsklinikum Institut und Poliklinik fiir Zentrum fur Psychosoziale
Hamburg-EppendorF I Medizinische Psychologie Medizin
Abteilung fur Medizinische MartinistraRe 52, Haus S 35
Psychologie 20246 Hamburg
Telefon: (040) 42803-6430
Prof. Dr. Dr. Uwe Koch-Gromus Telefax: (040) 42803-4940
Direktor bullinger@uke.uni-hamburg.de
Prof. Dr. Monika Bullinger www.uke.uni-hamburg.de

Stellv. Direktorin
Universitétsklinikum Hamburg-Eppendorf MartinistraBe 52 20246 Hamburg
Institut und Poliklinik fur Medizinische Psychologie, Haus S 35

Prof. Dr. Monika Bullinger

04 Diciembre 20086

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 Sdo Paulo at Ribeirdo 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 \ k\--i VAN 'L"’"‘-"(\'L"\'k' KQ ’
Prof. Dr. Monika Bullinger
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Autorizacion de la Coordinadora del Proyecto DISABKIDS para validacion en
Brasil y México

A QUIEN CORRESPONDA

Ribeirao Preto, Brasil, 20 de Enero del 2008

Por este medio me permito informar que la C. DRA MA ELIZABETH
MEDINA CASTRO, participa del proyecto da Deutscher Akademischer Austausch
Dienst (DAAD) y de la Coordinacién de Perfeccionamiento de Personal de Nivel
Superior (CAPES) - proceso BEX 1344/05-6. desarrollado en la Universidad de
Hamburgo-Eppendorf, Alemania, teniendo como objetivos adaptar transculturalmente y
probar la validez y confiabilidad de cuestionarios de CVRS para nifios y adolescentes
entre 8 y I8 anos y que viven con una condicién crénica de salud. Para tal fin se
requiere estar en comunicacion e intercambio académico, ya que en Morelia, México se
realizé la primera fase y se requiere de continuar, con las siguientes fases, donde
participaran alumnas de maestria y Licenciatura de la Facultad de Enfermeria de la

Universidad Michoacana de San Nicolds de Hidalgo.

Los nombres de las alumnas de Maestria son:
- Ma de Jesis Ruiz Recéndiz

- Ramona Soto Fajardo.

Se extiende la presente en la Ciudad de Ribeirao Preto, Brasil para los usos y fines a que

de lugar.
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PROFESORA DRA CLAUDIA BENEDITA DOS SANTOS
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