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Adaptacion transcultural y validacion del instrumento de calidad de vida
DISABKIDS especifico para Asma en nifios/adolescentes mexicanos y sus
padres/cuidadores.

Resumen

Introduccién: La percepcion subjetiva del individuo sobre la calidad de vida, se
concibe a partir de sus experiencias y su satisfaccion donde se encuentra inmerso por
una serie de valores, creencias y costumbres; y de su respuesta al diagnostico de una
enfermedad cronica, siempre tiene implicaciones psicoldgicas y sociales. Obijetivo:
Adaptar transculturalmente el instrumento de calidad de vida relacionado a la salud
DISABKIDS especifico en asma en condiciones crénicas para su validaciéon en
ninos/adolescentes y sus padres/cuidadores. Metodologia: Estudio no experimental,
cuantitativo, cualitativo, descriptivo, transversal y prospectivo. Se realiz6 en la Consulta
Externa del Hospital General Regional de Zona #1 del Instituto Mexicano del Seguro
Social (IMSS). Se aplicaron tres cuestionarios: el instrumento DISABKIDS especifico
para asma, el cuestionario de impresion general y el cuestionario de validacion
semantica. Para la validacion semantica, primero se realiz6 una prueba piloto con 12
nifnos (as) y adolescentes y posteriormente se aplicé a una muestra de 50 nifios (as) y
adolescentes con asma en condiciones cronicas y sus padres cuidadores,
seleccionados mediante un muestreo no probabilistico por conveniencia. El analisis de
datos se realiz6 mediante el programa estadistico SPSS version 20.0 Resultados: De
los 813 pacientes 349 pertenece al grupo etario de estudio (de 8 a 18 anos) del cual
corresponde un 42.9% La consistencia interna se realizé para cada uno de los items y
para la escala total (a= 0.938 y 0.928 respectivamente), en cuanto a la edad se
encontré una media de 11.8 anos, predominando el sexo femenino con un 56% (28),
respecto a la validacién semantica se obtuvo una alta consistencia interna con un alfa
de Cronbach de .940.

Palabras clave: Cronica, Percepcion, Satisfaccion, enfermeria, calidad de vida.
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Cross-cultural adaptation and validation of the DISABKIDS instrument for quality of life

specific Asthma in Mexican children/teenagers and their parents/care takers.

Abstract:

Introduction:

The subjective perception of the human being about the quality of life, is conceivedfrom
their experiences and their satisfaction where are immersed values, beliefs and
customs; and its response to the diagnosis of a chronic disease, always has
psychological and social implications.Objective: To cross-culturally adapt the
DISABKIDS instrument for quality of life related to health asthma specific chronic
conditions for validation in children/teenagers and their parents / care takers.
Methodology: It's a non-experimental, cuantitative, cualitative, descriptive, transversal,
prospective study. It was realized in the external Consult of the Regional General
Hospital of zone #1 of the Mexican Social Security Institute(IMSS).Three questionnaires
were applied:the specific DISABKIDS instrumentfor asthma, the generla impression
questionnaire and the semantic validation questionnaire. For semantic validation, a pilot
test was realized with 12 children and teenagers and subsequently it was applied to a
sample of 50 children and teenagers in chronical conditions and their parents/care
takers, selected through a non-probabilistic sampling for convenience. The data analysis
was performed using the statistical program SPSS version 20.0. Results: Of the 813
patients 349 belongs to the study age group (from 8 to 18 years old) of which
corresponds 42.9% The internal consistency was made for each of the items and for the
total scale (a = 0.938 and 0.928 respectively), in Regarding age, an average of 11.8
years was found, with the female sex predominating with 56% (28), with respect to
semantic validation, a high internal consistency was obtained with a Cronbach's alpha of
.940.

Key words: Chronic, Perception, Satisfaction.
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INTRODUCCION

En los ultimos afos el aumento de la esperanza de vida es uno de los
indicadores del cambio epidemiolégico que experimentan las enfermedades, de este
cambio ha habido un incremento de los padecimientos cronico degenerativos, los
cuales en gran parte de los paises se han convertido en un problema de salud publica.
De estos padecimientos no existe cura total sino el de disminuir, atenuar o eliminar los
sintomas asi como también el de evitar complicaciones; de esta manera adquiere
importancia el desarrollo de un instrumento que determine la calidad de vida que tome
en cuenta la opinion sobre la percepcion de la persona sobre su estado de salud-
enfermedad. (Revicki, D., Osoba, D., Fairclough, D., Barofsky, I|., Berzon, R., y cols.,
2000).

La percepcion subjetiva del individuo sobre la calidad de vida, se concibe a partir
de sus experiencias y su satisfaccion donde se encuentra inmerso por una serie de
valores, creencias y costumbres; y de su respuesta al diagndstico de una enfermedad
cronica, siempre tiene implicaciones psicologicas y sociales, lo que da lugar a que los
cuidadores profesionales establezcan objetivos concomitantes acerca del control de la
enfermedad y la calidad de vida cualquiera que sea el resultado de la enfermedad el

objetivo es mejorar la de calidad vida. (Asua, J.2001)(Iraurgi, L. 2012 pp 61-82).

De la calidad de vida surge el termino calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS), como una medida necesaria para valorar la opinion del paciente sobre su
percepcion de calidad de vida para elaborar un instrumento que mida la calidad de
vida en el adulto, esta medida se obtiene a partir del analisis de repuestas de los
individuos a un cuestionario estandarizado que comprende distintas dimenciones cuyos
niveles de respuesta estan categorizados en escalas, es necesario que el instrumento
cumpla con una serie de propiedades que confirmen su validez, para conocer la
percepcion de salud del nifio(a) y de los adolescentes no solo se consideran los

aspectos fisicos, psicolégicos y sociales, sino tambien de la habilidad de realizar
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actividades diarias. En ese mismo sentido es importante tomar en cuenta la opinion del
nino apropiada a su edad, asi como en la capacidad para realizar actividades diarias
(movilidad), las adquisiciones cognitivas (memoria, habilidad para concentrarse y
aprender), las emociones (positivas o negativas), la percepcion de si mismo, las
relaciones interpersonales (con amigos y familiares) y con el medio que los rodea. Para
valorar estas percepciones se crea un instrumento para nifios el KIDSCREEN en nifios
sanos, de este se deriva un instrumento especifico de la calidad de vida relacionada
a la salud en nifos y adolescentes con padecinientos cronicos por lo que se disena el
instrumento DISABKIDS generico 37 que incluye padecimientos como asma Yy
epilepsia. De la misma manera se disefian instrumentos especificos para
padecimientos cronicos como artritis, asma, dermatitis, epilepsia, fibrosis quistica,
diabetes, y paralisis cerebral para profundizar las evaluaciones de las condiciones

cronicas especificas.

Esta investigacion se enfoca al proceso de adaptacién transcultural y validacion
del instrumento de calidad de vida DISABKIDS especifico para asma. Para realizar el
proceso de adaptacién trancultural y validacion, se realiz6 a través de los lineamientos
que establece en el manual DISABKIDS, de la adaptacion transcultural. Con la
traduccion y retraduccion del instrumento y la aplicacion de tres instrumentos el
DISABKIDS para medir la calidad de vida relacionada a la salud en nifios con asma, el
de impresion general y finalmente de estos dos se emite la opinidn acerca de si las
preguntas que incluyen ambos instrumentos estan o no claras, este ultimo se denomina
de validacion semantica. Aplicado a nifios y/o adolescentes con diagnostico de asma
en condiciones cronicas y sus padres / cuidadores en la Ciudad de Morelia, Michoacan,
México.

La adaptacion transcultural se realizé en dos etapas: la traduccion y retraduccion
por dos personas relacionadas con el area de la salud. Posteriormente se hizo una

version en consenso, de la que un experto externo emitio su opinion, mismo que sugirid
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el cambio de algunas palabras por modismos mexicanos. Una vez que se hicieron los
cambios se hizo la retraduccién al idioma de origen (inglés). Posteriormente se aplicé la
version en consenso como prueba piloto a 12 nifios de los cuales 6 fueron
adolescentes, (3 mujeres y tres hombres), tres nifias y tres nifios de 8 a 12 anos. Al

validarse, el instrumento se aplicé a la muestra integrada por 50 nifios (as).

Este trabajo consta de diez capitulos, en el primero se describen los
antecedentes que se han encontrado y se relacionan con la aplicacién del cuestionario
DISABKIDS especifico para asma relacionado a la calidad de vida en nifios/
adolescentes y sus padres/cuidadoreslo cual sirve como sustento paraa realizar el
planteamiento del problema; en el segundo se fundamenta la investigacion de
adaptacion transcultural y validacién del instrumento de calidad de vida relacionado a la
salud DISABKIDS especifico para asma con el sustento cientifico realizado por otros
investigadores; el tercero contiene los objetivos general y especificos planteados para
el desarrollo de la investigacion; en el cuarto se describe el material y métodos
incluyendo el tipo de estudio, la muestra seleccionada, los criterios de inclusion,
exclusion y eliminacion, asi como las consideraciones éticas; en el quinto estan
considerados los resultados que se obtuvieron de la aplicaciéon del instrumento
DISABKIDS; en el sexto se describe el analisis estadistico que se realizd; en los
capitulos siete y ocho estan las recomendaciones y sugerencias para la realizacién de
trabajos futuros; en el capitulo nueve se muestran las referencias bibliograficas
consultadas vy; finalmente en el capitulo diez se incluyen los anexos, que incluye los

instrumentos que se aplicarén a los nifios/adolescentes y sus padres/cuidadores.
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1. ANTECEDENTES

1.1 Planteamiento del Problema

La calidad de vida relacionada a la salud (CVRS), es considerada como la percepcién
subjetiva influenciada por el estado de salud actual y la capacidad para realizar
actividades importantes, con ese proposito en diversos paises se han elaborado
instrumentos genericos y especificos que evaluan la CVRS, aplicables en personas
sanas y en aquellas con algun padecimiento, los grupos europeos son los primeros en
elaborar instrumentos y manuales que han direccionado los criterios de desarrollo y
validacion de las medidas de Calidad de Vida (CV) en los contextos transculturales con
propuestas internacionales, algunos de estos grupos son:—a European public health
perspective (The KIDSCREEN & DISABKIDS GROUP), European Health Interview
Surveys project (EUROHIS) (Nodikov; Gudex. 2003).

Inicialmente el interes por medir la calidad de vida estaba enfocada a el adulto
pero al detectar que la poblacién infantil estaba desprotegida para medir tales
parametros surge el instrumento KIDSCREEN, que mide calidad de vida en nifios que
no presentan enfermedades cronicas, elaborado para tomar en cuenta la perspectiva de
la salud en el nifio, este instrumento fue coordinado por el Centro de Estudios de la
Universidad de Hamburgo (Institute of Medical Psychology and Child Psychosomatic
Clinics. Hamburgo University, Germany), de este surge el proyecto del grupo europeo
DISABKIDS ( instrumento que mide la calidad de vida en nifios con diversos

padecimientos en condiciones cronicas).

Bullinger, M. (2003),menciona que del proyecto DISABKIDS, la calidad de vida
se ha utilizado como sindnimo de una perspectiva de salud centrada en el sujeto o
evaluada individualmente, este proyecto interviene a la par con la colaboracion de

distintos centros de investigacion. para su adaptacion y validez en distintos paises
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Con este propésito existe la necesidad de homogeneizar instrumentos que
midan aspectos especificos de culturas y de esta forma incrementar el numero de
investigaciones de instrumentos validos y confiables para medir la calidad de vida
aplicables en diferentes idiomas y naciones (Bullinger, 1996; Schmidt; Bullinger, 2003).
desarrollando las guias necesarias en los procesos metodoldgicos para su adaptacion

transcultural.

En ese mismo sentido las publicaciones relacionadas al tema CVRS, su medida
cuantitativa y aplicacion en diversos paises, apuntan hacia la necesidad de
homogeneizar la diversidad en los conceptos, asi como de desarrollar instrumentos que
midan aspectos especificos de las diferentes culturas. De esa forma, crece el numero
de investigaciones acerca de instrumentos validos y confiables de medida de CV
aplicables en diferentes idiomas y naciones (Bullinger,M. 1996); (Schmidt; Bullinger,M.
2003).

El grupo DISABKIDS crea un instrumento a partir de la necesidad de conocer la
percepcion CVRS en nifios afectados por alguna condicidn cronica y de desarrollar una
metodologia capaz de evaluar dicha percepcion de nifios y adolescentes con algun
padecimiento crénico y de sus padres y/o cuidadores y pueda ser aplicado en distintos
paises el cual tiene como objetivo mejorar la calidad de vida relacionada con la salud de
nifios y adolescentes con padecimientos crénicos y sus padres y/o cuidadores. (The
DISABKIDS Groupe,Europe 2006; Baars, 2005).

La aplicacion del instrumento DISABKIDS en latinoamerica se ha llevado a cabo
en paises como en Argentina, Brasil, Chile, Paraguay y México. En este ultimo solo se
ha realizado en el Estado de Michoacan por el grupo de trabajo de la Dra. Elizabeth
Medina Castro, realizando la adaptacion del instrumento DISABKIDS 37genérico y en

su forma especifica de Epilepsia en nifios con condicion crénica.
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Los instrumentos elaborados por el grupo DISABKIDS se desarrollaron
simultdneamente en siete paises: Austria, Francia, Alemania, Grecia, Holanda, Suiza y
Reino Unido, lo que posibilité la prueba, reconstruccién, perfeccionamiento, y mejora de
sus instrumentos, que tienen como caracteristicas ser de rapida respuesta y que sean
facilmente interpretados y computarizados (The DISABKIDS Groupe,Europe 2006;
Baars, 2005).). Conceptualmente los instrumentos DISABKIDS se basan admitiendo
las dimensiones sociales, mentales y fisicas de CVRS. De estos instrumentos se
realizd6 el generico 37 y los especificos para padecimientos como artritis, asma,
dermatitis, diabetes, epilepsia, fibrosis quistica y paralisis cerebral en condiciones

cronicas, cada uno de ellos con sus limitaciones y ventajas.

Estos instrumentos especificos se disefian para ser evaluados a través de dos
escalas aumentadas y de tres apartados relacionados con la percepcion del nifio sobre
la severidad de sus sintomas, para su elaboracion se utilizé la combinacién de dos

estudios realizados previamente, pretendiendo sumarizar y objetivar el cuestionario.

Para esta investigacion se adaptd transculturalmente el instrumento especifico para
asma con nifos en condicidn crénica. La metodologia de adaptacion se hizo basado en
la metodologia establecida por el grupo DISABKIDS. Se usaron las guias para la
adaptacion linguistica a las caracteristicas de la nueva cultura, y se realizaron estudios

de validacién de la nueva versidn adaptada.

Segun el SINAVE/DGE/SALUD/ (2015) el perfil epidemiolégico de la Infancia en
México los padecimientos respiratorios agudos como el asma son el problema de
morbilidad que ocupa el primer lugar en los nifios (as) /adolescentes. De estos, el grupo
etario de 1 a 4 afos ocupa el primer lugar, el grupo etario de 10 a 14 el segundo lugar
y el de 15 a 19 anos el tercer lugar. SINAVE/DGE/SALUD/ 2015 p1)
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A través de la atencion asistencial de la autora ha observado que el asma es un
problema de salud que limita las actividades escolares, deportivas, familiares y sociales
de los nifos (as) que lo padecen. Asi mismo, requiere la vigilancia continua de la
persona cuidadora, debido a que con la presencia de la crisis disminuye la aportacion

de oxigeno en dérganos vitales que puede desencadenar la muerte.

De tal manera que por las caracteristicas de la enfermedad y el tratamiento se
altera significativamente la calidad de vida del nifio (a) y la de los padres y/o
cuidadores. Por ello, se hace necesario realizar la adaptacion transcultural y la
validacién del instrumento de calidad de vida DISABKIDS especifico para asma en
nifios /adolescentes mexicanos y sus padres y/o cuidadores, toda vez que aportara al
area de la salud un instrumento adaptado y valido para ser utilizado en la poblacién

mexicana.

Con base en lo anterior, se formuld la siguiente pregunta eje de la investigacion:

¢ Cual es el proceso de adaptacidn transcultural y la validacion del instrumento de
calidad de vida DISABKIDS especifico para Asma en nihos/adolescentes

meXxicanos y sus padres/cuidadores?

2. MARCO TEORICO

El marco tedrico se divide en diversos apartados, cada uno de ellos se presenta
los elementos tedricos que permiten profundizar el objeto de estudio de acuerdo al

planteamiento del problema establecido, a fin de que sirva de base y sustento cientifico.
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2.1. Asma

El asma es una enfermedad cronica comun en la infancia que representa la
primera causa de ausentismo escolar, consultas urgentes al pediatra o al servicio de
urgencias y hospitalizacién, el impacto de la enfermedad no solo es por su alta
morbilidad sino por el efecto econdmico y social asociado a ella; Es una enfermedad,
variable que puede presentarse de diferente forma entre individuos cuya progresion y
sintomas varian en el mismo paciente a través del tiempo. (Del Rio, B.E.,Hidalgo,E.,
Sienra, J.J.J. 2009).

Harrison en el 2010 define al asma, como un sindrome que se caracteriza por la
inflamacion de las vias respiratorias debido a un aumento en la resistencia de las vias
aéreas principalmete en aquellas situadas en la periferia (<2mm de diamero) los

principales factores que originan la disminucion de la luz de las vias respiratorias.

El estrechamiento de la via aéra converge en los sintomas y cambios
fisiopatolégicos del asma. Las principales alteraciones anatomofuncionales del asma
son la obstruccion del engrosamiento de la pared por inflamacioén, obstruccién por la
contraccién del musculo liso, la hipersecrecién de moco y la hiperreactividad de las
alteraciones del sulfactante asi como en la disminucion depresién transpulmonar del
flujo aéreo debido al aumento de la masa de musculo liso bronquial, causado por
hipertrofia e hiperplasia celular. p.753

El broncoespasmo es la respuesta subita que tiene como via efectora el
musculo liso bronquial y genera contraccion del mismo ante diversos estimulos,
ocasionando estrechamiento de la via aérea con disminucién del flujo. el estimulo
neural del musculo liso bronquial y estimulos directos liberan acetil colina que causan

broncoespasmo
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La presencia de inflamacion y producir mucosidad de las vias aereas por lo
general en respuesta a uno o mas factores desencadenantes’ como la exposicién a un
medio ambiente inadecuado (frio, humedo o alergénico), el ejercicio o esfuerzo en
pacientes hiperreactivos, o el estrés emocional en forma aguda, subaguda o crénica En
los nifios los factores desencadenantes mas frecuentes son las enfermedades de vias
respiratorias como aquellas que causan el resfriado comun, la inflamaciéon se produce
por la activacion de las células:mastocitos, eosindfilos, células epiteliales, macréfagos y
linfocitos T activados y la subsecuente produccion de mediadores inflamatorios.
(Djukanovi¢ R, Roche WR, Wilson JW, Beasley CR, Twentyman.(1990). Garcia S.,
Pérez S.(2016) p. 2

El asma aparece a menudo en el tipo alergico de la persona en la reaccién
alérgeno- reagina que tiene lugar en los bronquiolos de los pulmones. Se cree que
aqui un producto importante liberado por los mastositos es la sustancia de reaccion
lenta de la anafilaxia, que provoca un espasmo del musculo liso bronquiolar,
provocando dificultad respiratoria. Por lo que la persona con reaccion alergica del asma
forman grandes cantidades de anticuerpos IgE, estas reacciones alergicas se producen
cuando se unen a antigenos especificos que estan unidos a los mastositos presentes
en el intersticio pulmonar asociados intimamente a los bronquidlos y los bronquios
pequefos, estos mastositos liberan sustancias como la histiamina, leucotrienos y la
bradicina los efectos combinados de todos estos factores producen edema y secrecion
de moco localizado de las paredes de los bronquiolos pequefios y espasmo del
musculo liso bronquiolar; al disminuir el diametro bronquiolar disminuye mas en la
espiracion por el esfuerzo espiratorio aumenta, por eso suele inspirar vastante bien

pero con gran dificultad en la espiracién Garcia S., et al.(2016) p.p. 2-8

Cuando existe obstruccion debido al estrechamiento de los alveolos, se produce

dificultad para respirar, al presentarse estos eventos y si son atendidos de manera
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oportuna tienden a ser reversibles. Cabe agregar que cuando existe la disminucion de
la luz alveolar los sintomas se exacerban, por lo que es considerado como crisis
asmatica. Durante una exacerbacion el pulmén pierde mas elasticidad, se acentua la
disminucién de la presién transpulmonar haciendo que el equilibrio entre el pulmén y la
caja toracica se logre a volumenes mas altos Por lo general son crisis respiratorias de
corta duracién, aunque puede haber periodos con ataques asmaticos diarios que

pueden persistir por varias semanas.

Si la exacerbacion asmatica es grave, las alteraciones regionales de la
ventilaciéon pueden quedar en desequilibrio con respecto a la perfusion sanguinea
ocasionando hipoxemia; asimismo el aumento del trabajo respiratorio puede conducir a
fatiga muscular, hipoventilaciéon e hipercapnia las vias respiratorias pueden obstruir
tanto que los 6rganos vitales no son adecuadamente oxigenados, en esos casos, la

crisis asmatica puede provocar la muerte. (Vargas, M. 2009).

Los sintomas que experimentan pueden dar lugar a limitaciones fisicas, cuando
realiza alguna actividad deportiva o bien durante la noche, por lo que ocasiona que se
ausente en las actividades escolares provocando un rendimiento escolar deficiente,
otros nifios pueden experimentar miedo o entrar en panico debito a su aparicién subita,
y ser potencialmente mortal, sus actividades sociales también pueden ser limitantes
debido a la necesidad de evitar los posibles factores desencadenantes (humo de
cigarro, acaros del polvo domestico), o bien el temor a ser rechazados por sus
companeros, por lo que se sientan aislados, pueden causar sentimientos de ira,
depresion, ansiedad, verglenza o frustracion.(Harrison.Fauci,A.,Braunwald,E.,Kasper,
D., Hauser, S...Loscalzo, J. 2010, pp.753-756).

Siendo el asma una de las principales causas de morbilidad en los nifios y el
aumento en su prevalencia, se ha demostrado que actualmente la valoracion de CVRS

proporciona informacion complementaria para la toma de desiciones clinicas sobre el
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estado actual del paciente que permite la comparacion del estadio en que se encuentra,
la evaluacion de los diferentes tratamientos, del tiempo de respuesta, las altermativas y

las medidas que se tiene para los mismos.(Bulinger, M. 2003).

En el afo de 1993 se crea GINA (Global Initiative for Asthma) uno de los
organismos para aumentar la concientizacion acerca del asma en los profesionales de
la salud, para las autoridadesde salud publica y a la sociedad con la finalidad de
mejorar la prevencion y el manejo del asma a través del esfuerzo mundial coordinado,
este organismo elabora informes cientificos, fomenta la diseminacién e implementacion
de las recomendaciones ademas de que promueve la colaboracion internacional en la

investigacion del asma.

Desde su creacion ha sido ampliamente modificada para que el profesional de la
salud proporcone un abordaje exhaustivo e integrado del manejo del asma para que
pueda ser adaptado a las condiciones locales y a pacientes individuales. Se centra no
solo en la amplia base de evidencia sdlida existente, sino tambien en la claridad del
lenguaje y en proporcionar instrumentos que permitan una implementacion viable en la
practica clinica. (Manual GINA. 2014).

2.2. Calidad de vida

La calidad de vida (CV) se “define como el completo bienestar fisico mental y social
y no sélo la ausencia de enfermedad” Arostegui (1998). este término ha evolucionado
como concepto integrador que comprende todas las areas de la vida (caracter
multidimensional) y hace referencia tanto a condiciones objetivas como a componentes
subjetivos la evolucion va desde una definicidon conceptual hasta una serie de escalas
que permiten medir la percepcion general de la salud dado por el interes de conocer el
bienestar humano y de la necesidad de medir esta realidad a través de datos objetivos.
(Arostegui, 1998).
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En ese mismo sentido la calidad de vida se considera subjetiva y
multidimensional, capaz de reflejar el modo como las personas entienden e identifican
los factores capaces de incidir sobre sus vidas. Entre tales factores se incluyen los
valores no materiales como el amor, libertad e insercion social o bien por diferencias
culturales, econdmicas y sociales de las poblaciones. WHOQOL Group (1995)
recomienda el desarrollo de medidas de evaluacion para que sean tomados en cuenta
para tales aspectos, para poder ver el desarrollo del concepto se ha tomado en cuenta

la opinion de diversos autores como se plasma a continacion

Schalock (1999), menciona que la Calidad de Vida es importante porque el
concepto esta emergiendo como un principio organizador que puede ser aplicable para
la mejora de una sociedad, sometida a transformaciones sociales, politicas,
tecnoldgicas y econdmicas. No obstante, la verdadera utilidad del concepto se percibe
sobre todo en los servicios humanos, inmersos en una "Quality revolution" que
propugna la planificacion centrada en la persona y la adopcién de un modelo de apoyos

y de técnicas de mejora de la calidad.

Sobre las bases de las consideraciones anteriores, el concepto puede ser
utilizado para una serie de propdsitos, incluyendo la evaluacion de las necesidades de
las personas y sus niveles de satisfaccidon, la evaluacion de los resultados de los
programas Yy servicios humanos, la direccion y guia en la provision de estos servicios
asi como la formulacién de politicas nacionales e internacionales dirigidas a la

poblacion general y a otras mas especificas, como la poblacidén con discapacidad.

Este concepto de calidad de vida se ha utilizado en numerosos trabajos de
investigacion cientifica dando paso a esta nueva manera de valorar los resultados de
las intervenciones, comparando unas con otras, y en esta linea, la meta de la atencién
en salud se esta orientando no sélo a la eliminacion de la enfermedad, sino

fundamentalmente a la mejora de la Calidad de Vida del paciente. Los trabajos son
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realizados sobre intervenciones en personas con cancer, sida, asma y esclerosis

multiple, entre otras. (Ravens-Sieberer, 2007).

Para el grupo de calidad de vida de la Organizacién Mundial de la Salud (2011 )
actualiza su definicion de calidad de vida como “la percepcion que tiene el individuo de
lugar en la existencia en el contexto de cultura y del sistema de valores en los que vive
y en relacién con sus expectativas, sus normas y sus inquietudes”. Desde de un amplio
concepto que esta influido de un modo complejo por la salud fisica del sujeto, su estado
psicologico, su nivel de independencia, sus relaciones sociales, asi como su relacidon

con los elementos esenciales. (Organizacién Mundial de la Salud 2011 )

Este perfeccionamiento del concepto de calidad de vida como un modo de
referirse a la percepcion que tiene el paciente de los efectos de una enfermedad
determinada o de la aplicacion de cierto tratamiento en diversos ambitos de su vida,
especialmente de las consecuencias que provoca sobre su bienestar fisico, emocional y

social.

Para fines de esta investigacion se define la calidad de vida como lo que la
persona percibe acerca de su salud relacionado con su entorno sobre la forma como
vive y su relacion con las normas establecidas y al mismo tiempo toma en cuenta su
salud fisica y mental. considerando las limitaciones que le ocasiona la perdida de la
salud fisica. En ese mismo sentido es importante tener en cuenta como los nifios
perciben la calidad de vida, como la establecen, no como calidad de vida sino como

algo bueno o malo cuando se les ha privado de su salud.
2.3. Calidad de Vida Relacionada a la salud

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
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medir los resultados de los cuidados de enfermeria y la atencion médica que se brinda
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.

Pese a la creciente utilizacion de estos indicadores en el campo de la salud
publica y la practica clinica, en el area de evaluacion en nifios y adolescentes en paises

de habla hispana, ha debido enfrentar fundamentalmente tres grandes problemas:

- Los estudios se han centrado en el adulto.
- Escasez de instrumentos utilizados en espanol.
- Elaboracion de instrumentos que evaluan el impacto de la enfermedad y no de

calidad de vida relacionada a la salud.

La calidad de vida relacionada a la salud se refiere a la evaluacion subjetiva de
las influencias del estado de salud actual, los cuidados sanitarios, y la promocion a la
salud sobre la capacidad del individuo para lograr y mantener un nivel global de
funcionamiento que permite seguir aquellas actividades que le son importantes y que
afectan su estado general de bienestar las dimenciones que son importantes para la
medicion de la CVRS son el funcionamiento social, fisico y cognitivo, la movilidad y el

cuidado personal y el bienestar emocional (Gotay, 1992(Quiceno, 2008).

Segun Schwartzman en 2012 menciona que el termino calidad de vida ha estado
presente desde los griegos con Aristételes, pero su insercion al campo de la salud es
relativamente reciente surge en la década de los 80’s. posiblemente al verse asociado a
los cambios de los perfiles epidemiolégicos de morbimortalidad que empezaron a
notarse dramaticamente en algunos paises desarrollados por el incremento cada vez
mayor de esperanza de vida y contemporaneamente con las enfermedades crdnicas

dandosele mayor importancia mediante instrumentos de medida.
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En ese mismo sentido diversos autores han consensuado acerca de como es
percibida la calidad de vida, en diferentes ambitos del quehacer profesional entre el que
se encuentra el relacionado a las ciencias de la salud, para ello surge el termino de
Calidad de Vida Relacionada a la Salud (CVRS), como un modo de referir la percepcién
que tiene el paciente de los efectos de una enfermedad determinada y como percibe las
limitaciones que ella le provoca, especialmente en su bienestar fisico, emocional y
social, para valorar estas percepciones se elabora un instrumento que mide la calidad
de vida relacionada a la salud tanto de la persona sana como de la enferma en los

diferentes padecimientos de forma aguda y en forma cronica. (Schwartzman.L. 2012).

Mientras en la calidad de vida hace énfasis en los aspectos psicosociales sean
estos cunatitativos o cualitativos del bienestar social y del bienestar subjetivo general en
la CVRS se da mayor importancia a la evaluacién de parte del individuo de las
limitaciones que en diferentes areas bioldgicas, picoldgicas y sociales le ha procurado
el desarrollo de una determinada enfermedad o accidente. Los instrumentos de calidad
de vida infantil evaluan fundamentalmente dimenciones asociadas a aspectos

psicoldgicos, fisicos y de relaciones sociales

La importancia de la calidad de vida como un resultado clave en la armonizacién
ha conducido a un esfuerzo en los estandares de medida e interpretaciéon de los
resultados en la calidad de vida relacionado a la salud (CVRS), estos resultados son la
clave para entender el impacto del tratamiento en el funcionamiento del paciente en su
bienestar, y son las piezas clave de informacion comunicadas a quienes toman las
decisiones, sean agencias reguladoras, médicos, pacientes, familias y quienes pagan
los cuidados de salud. (Acquado, C., Berzon, R., Dubois, D., Leidy,NK., Marquis,P., vy
cols 2003).

Los cambios de los perfiles epidemioldgicos de morbimortalidad empezaron a
notarse dramaticamente en algunos paises desarrollados por el incremento cada vez

mayor de la esperanza de vida y, contemporaneamente de las enfermedades cronicas,
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por lo cual surge la expresion calidad de vida relacionada a la salud (CVRS) dandose
asi mayor importancia al desarrollo y aplicacion del concepto mediante instrumentos de
medida e investigaciones que estudiaban la calidad de vida de muestras poblacionales
con algun nivel de minusvalia, resultante de la cronificacion de diferentes enfermedades

o accidentes (Padilla, G., Vanaccia, 2001).

Herdman y Bar6 (2000) citan la definicion de CVRS propuesta por Shumaker y
Naugton como “la evaluacion subjetiva de las influencias del estado de salud actual, la
percepcion de los cuidados sanitarios y la promocion de la salud sobre la capacidad del
individuo para lograr y mantener un nivel global del funcionamiento que permite seguir
aquellas actividades que le son importantes y que afectan su estado general de
bienestar”. Herdman M, Bar6 E., 2000. p. 19-33 Las dimensiones que son importantes
para la mediciéon de la CVRS son el funcionamiento social, fisico y cognitivo, la

movilidad, el cuidado personal y el bienestar emocional.

Si bien no existe acuerdo acerca de la definicion del concepto de CVRS, la
mayoria de los autores coinciden en que es un concepto subjetivo y multidimensional,
por lo tanto, consideran que la salud no implica sélo la ausencia de enfermedad, sino
que también se asocia a otros factores. El estado de salud-enfermedad se concibe a
partir de la percepcion subjetiva del individuo, que se encuentra inmerso en un sistema
de valores, creencias y costumbres, desde donde se proyectan de forma particular los

objetivos, las expectativas y las preocupaciones. (Herdman M, Baro6 E., 2000. p. 19-33).

2.4. Instrumentos de medida de calidad de vida, calidad de vida relacionada

a la salud y adaptacién transcultural.

La calidad de vida relacionada a la salud ha sido descrita por diversos autores
del area de la salud, para tales medidas han sido construidas a partir de un concepto

mas especifico, “Calidad de Vida Relacionada a la Salud”, término que se diferencia de
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la expresion Calidad de Vida y que viene siendo definida como el “valor atribuido a la
vida, ponderado por los deterioros funcionales; las percepciones y condiciones sociales
que son inducidas por la enfermedad, agravios, tratamientos la organizacion politica y

econdmica del sistema asistencial” (Eiser, C. y Morse, R. 2001 pag 248-256).

Por lo que 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. Para ello se destacan tres ideas que
tratan aspectos relacionados con la calidad de vida:

1) La importancia del estado funcional (fisico, social o mental)
multidimensional
2) El fendbmeno subjetivo

3) La necesidad de un valor numérico.

The WHOQoL Group, (1994). Considera la necesidad de incorporar indicadores
para evaluar el proceso salud enfermedad mas alla de la morbilidad y mortalidad, por lo
que ha permitido el desarrollo de nuevos referentes para evaluar el estado de salud de
las personas, siendo ejemplo de estos la calidad de vida y la salud percibida como en el

instrumento de calidad de vida relacionada a la salud.

La mediciéon de CVRS en nifios es importante por varias razones. Primero el
impacto que produce la enfermedad o los tratamientos en la CVRS de los nifios varia
sustancialmente segun la edad, segundo, el desarrollo cognitivo influye en la
percepcion del nifio sobre el concepto salud enfermedad; tercero en los nifios
pequenos, la autosuficiencia no representa una dimension importante para ellos ya que

dependen de los adultos para realizar las actividades diarias.
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Los cuestionario para medir CVRS para la poblacién infantil y adolescente han
cobrado un gran impulso en la ultima década, uno de los aspectos mas interesantes de
esta medida es su capacidad para captar la multidimensionalidad de la salud. La
mayoria de estos instrumentos han sido desarrollados teniendo en cuenta en diferente
grado la opinion de la poblacion a la que van dirigidos, la de los informadores indirectos
(padres y cuidadores) y la de propios investigadores y expertos. Estos cuestionarios en
su mayoria han sido creados en paises anglosajones para medir la calidad de vida al
igual que su adaptacion a los diferentes idiomas entre ellos al espafiol.

Para Luis Rajmil (2001), la medida de la CVRS se obtiene a partir del analisis de
las respuestas de los individuos a un cuestionario estandarizado que comprende
distintas dimensiones. Cada una de estas dimensiones se construye a partir de
preguntas (o items) cuyos niveles de respuestas estan categorizados en escalas. Para
su estructura, es necesario que el instrumento cumpla con una serie de propiedades

que confirmen su validez y fiabilidad.

Schwartzmann L. (2012) conceptualiza a la salud en nifios/as y adolescentes no
sblo considera los aspectos fisicos, psicolégicos y sociales, sino también la habilidad de
realizar actividades apropiadas para su edad. En un modelo conceptual que da
prioridad a un aspecto u otro, ofrece distintas opciones a la hora de medir la CVRS. En
el caso de los nifios/as y adolescentes, las dimensiones que generalmente se tienen en
cuenta estan relacionadas con su capacidad para realizar actividades diarias (movilidad
y cuidado personal), las adquisiciones cognitivas (memoria, habilidad para concentrarse
y aprender), las 7 emociones (positivas y negativas), la percepcion de si mismo, las
relaciones interpersonales (con los amigos y familiares) y con el medio que los rodea

(cohesion familiar y apoyo social).

Badia,L. Lizan T. (2003), menciona que ‘“los instrumentos de medida de CVRS

son utilizados para tres propdsitos principales: como instrumentos discriminantes,
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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 en tiempo distintos, y como instrumentos

predictivos que intentan predecir la CVRS futura a partir de una medicion unica actual’.

Los instrumentos de medida genéricos o especificos’ de CVRS pueden poseer
ventajas y desventajas, siendo la principal la calidad de los instrumentos genéricos la
que ha de permitir la comparacion y evaluacién de individuos sanos o enfermos o aun
comparar individuos portadores de una misma enfermedad o con diferentes condiciones
clinicas.

La principal desventaja de esos instrumentos es su incapacidad de evaluar
aspectos especificos de una determinada enfermedad. Tal especificidad puede ser
obtenida con los instrumentos especificos que, por su parte, no permiten
comparatividad entre diferentes condiciones. Cuando es posible utilizar las dos
versiones, los instrumentos posibilitan un analisis adicional, una vez plasmada la
percepcion de los impactos de la condicion crénica se presentan diferentes para estas
dos categorias y, en su mayoria, los padres o responsables, tienen una vision mas

negativa sobre sus nifios (Fhilo et al., 2007; Varini et al., 2007).

Los instrumentos pediatricos de CVRS estan creados segun el modelo
psicométrico que se basa en la capacidad del nifio para discernir entre estimulos de
diferente intensidad escogiendo las respuestas en escalas (generalmente de tipo
Likert). El supuesto desde donde se construye el cuestionario parte de que un concepto
latente no observable (representado en una dimension) que se mide por medio de los
items, los cuales pueden, por una parte, seguir un algoritmo para obtener puntuaciones
en cada una de las dimensiones o conceptos (perfil), o bien obtener una puntuacién
unica global (indice) que ordena a los individuos en funcién de la forma en que perciben

su salud.
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Por otro lado, la aproximacion econométrica permite relacionar los valores de la
CVRS con la asignacion de los recursos sanitarios, es decir con la posibilidad de elegir
los programas segun su razén, coste efectividad o costo-beneficio. En este caso, las
respuestas a los items deben medirse en escalas de intervalos agregables que sean

comparables entre si y con la duracion en tiempo o “calidad de vida”.

Ante la situacion planteada la CVRS no puede extrapolarse en medidas clinicas
tradicionales dado que los indices clinicos de gravedad del asma se correlacionan
débilmente con la percepcién del paciente de su calidad de vida y el impacto de los
tratamientos. Los instrumentos pediatricos que miden la CVRS se pueden clasificar,
igual que en adultos, en genéricos y especificos segun las caracteristicas de la
poblacién para la cual han sido creados. Los instrumentos genéricos se utilizan en la
poblacién general, independientemente del estado de salud-enfermedad, los contenidos
que analizan son comunes a cualquier situacion e intentan dar una aproximacion

general del estado de salud.

Los instrumentos especificos, en cambio, estan dirigidos a una enfermedad y sus
dimensiones intentan profundizar en aspectos de la CVRS de un sintoma, proceso
agudo o cronico, capturando con mayor precision el impacto de los tratamientos y de
las intervenciones sanitarias. Para que un cuestionario pueda utilizarse en una
poblacién diferente de la original y establecer comparaciones, su contenido debe ser

adaptado a diferentes culturas.

Respecto a la adaptacion transcultural existe un amplio consenso acerca de
como se debe llevar a cabo dicho proceso, con el fin de transferir con éxito el
significado subyacente de los contenidos de las preguntas originales, de un cuestionario
a una cultura diferente, alternativamente, el desarrollo simultaneo de la medida de

varios paises permite controlar con mas garantia la equivalencia y la adecuacion, sobre
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todo de los contenidos, a las poblaciones a partir de las cuales se construye, y facilita

las comparaciones internacionales.

Esta metodologia, permite disponer de una medida para la evaluacion
sistematica de intervenciones y tratamientos, especialmente en estudios multicentricos

y/o entre diferentes contextos sociales o sanitarios.

2.5. Adaptacion transcultural al contexto cultural

La relacién entre un instrumento y el contexto cultural donde se ha desarrollado
responde a ciertos parametros especificos como son los habitos, costumbres y
creencias de una cultura ya que condicionan en gran medida como preguntar, cuales
son los términos mas apropiados, el sentido de las palabras y frases. Para adaptar un
instrumento de CVRS a una cultura diferente a la original, es necesario llevar a cabo un
proceso de adaptacion transcultural estructurado, que reconstruya el concepto que se
intenta medir encontrando un equivalente semantico y cultural al nuevo contexto de
aplicacion, logrando una equivalencia que permita hacer comparaciones con el original.
La adaptacion cultural implica la evaluacion de la equivalencia linguistica, conceptual y

de las propiedades de medida.

Por lo tanto, esta adaptacion cultural es necesaria no sélo cuando se utilice el
cuestionario en un idioma distinto, sino también en los casos de diversidad cultural de
una misma lengua. Dicha adaptacién se realiza siguiendo una metodologia sistematica
de traduccion directa e inversa (traduccion — retraduccion), obteniendo una versién la
cual es consensuada en la que intervienen el equipo de investigacion, un grupo de
expertos, un minimo de dos traductores bilingles y la poblacion diana a la cual esta

dirigida el cuestionario.
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Por otro lado la aplicacion del cuestionario puede dar errores en la interpretacion
ya que esta condicionada a la edad del nifio, que sea capaz de entender las preguntas
y las frases del cuestionario limitando la validez de las respuestas; aquellos nifios que
se duda de su capacidad de lectura y comprension del cuestionario deben someterse a
una seleccion previa, la persona adecuada para responder el cuestionario suele ser el

padre/cuidador.

2.6. Confiabilidad y validez

La problematica al momento de la recoleccidon de datos en la realizacion de los
trabajos de investigacion se centra en la construccion de los instrumentos a emplear
con esta finalidad, de manera que permita recabar informacion valida y confiable;
porque el valor de un estudio depende de que esta informacién refleje lo mas

fidedignamente el evento investigado de calidad.

El desarrollo de instrumentos de medida (cuestionarios) o técnicas de medida (
instrumentos de observacion), que se desarrollan en una investigacién es importante el
aspecto significativo y criticamente importante la metodologia a las que se dirigen las
medidas estadisticas, llamadas psicométricas. La idea, de acuerdo con la psicometria,
es la medida de conceptos subjetivos tales como ansiedad, conflicto inter-personal y
calidad de vida, llevandose en consideracion la validez y confianza de los instrumentos

de evaluacion (Kerlinger 2002).

Antes de iniciar un trabajo de campo es imprescindible probar el cuestionario
sobre un pequefio grupo de pdéblacion (prueba piloto), lo anterior ha de garantizar las
mismas condiciones de realizacion que el trabajo de campo. Para la prueba piloto se

recomienda que los sujetos no pertenezcan a la muestra pero si a la poblacién con
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caracteristicas similares de esta manera se determinara la confiabilidad del cuestionario
(Corral Y, 2009).

Hernandez R.;Collado, C. y Lucio, P. (2013 pag 200 ). Menciona que la
confiabilidad de un instrumento de medicién se refiere al grado en que su aplicacion
repetida al mismo sujeto u objeto produce resultados iguales que se determina por
diversas técnicas. Dicha confiabilidad se refiere a la libertad relativa que tienen las
calificaciones de prueba de los errores de medicidon. Esta calificacion de prueba es
considerada como la razdn de la varianza de la calificacion real en una prueba con la
varianza de su calificacién observada. Dado que la vaianza de la calificacion real no
puede calcularse directamente la confiabilidad debe estimarse mediante uno de varios
procediminetos que toman en consideracion varias fuentes de error de medicion. Los
meétodos para estimar la confiabilidad de una prueba u otro instrumento de evaluacién

son el test-retest, formas paralelas y consistencia interna.

El test-retest se calcula para determinar si un instrumento mide de manera
consistente de una ocasion a otra este es conocido como coeficiente de estabilidad, se
encuentra correlacionando las calificaciones obtenidas por un grupo de personas en
una aplicacidn con sus puntuaciones en la segunda aplicacion de la prueba, la
magnitud de un coeficiente de confiabilidad test-retest tiende a ser ayor cuendo el
intervalo entre la prueba inicial y el retest es corto. Hernandez R.;Collado, C. y Lucio, P.
(2013 pag 208, 341

El coeficiente de formas paralelas es cuando el intervalo entre la prueba inicial y
el retest es corto. Al aplicar una forma paralela luego de un intervalo apropiado que
sigue a la aplicacién de la primera forma puede determinarse un coeficiente de
confiabilidad que refleje los errores de medicion debidos a los diferentes reactivos en

distintos moentos de aplicacién. La correlacién resultante entre las calificaciones de las
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dos formas, conocida como coeficiente de estebilidad y equivalencia, toma en cuenta

errores debidos a los diferentes momentos de palicacion o a los distintos reactivos.

El método de consistencia interna dispone de formas paralelas para una serie de
pruebas, en particular para pruebas de habilidad (aprovechamineto, inteligencia,
aptitudes especiales). Este método se elaboré para tomar en cuenta los efectos de
diferentes muestras de los reactivos de una prueba sobre la confiabilidad, este método
incluye el método de division por mitades de Spearman, las formulas de Kuder

Richardson y el coeficiente alfa de Cronbach.

“La confiabilidad se refiere a la consistencia o estabilidad como parte de una
investigacion de qué tanto error existe en un instrumento de medicion considerando

tanto la varianza sistematica como la varianza por el azar (Kelinger y Lee, 2002).

La confiabilidad de una medicion o de un instrumento, segun el proposito de la
primera y ciertas caracteristicas del segundo puede tomar varias formas o expresiones
al ser medida o estimada: coeficientes de precisién, establida, equivalencia,

homogenicidad o consistncia interna.

Resulta oportuno mencionar que la confiabilidad designa la exactitud con que un
conjunto de puntajes de pruebas miden lo que tendran que medir como en el test-
Retest, el coeficiente que se obtiene se denomina coeficiente de estabilidad porque
denota la coherencia de las puntuaciones en el tiempo para un desarrollo adecuado que
sea confiable y que sean mas fuertes entre mas se acerquen a la unidad (Pophan, 1980
citado por Fuentes op. Cit 2009). Para determinar esta confiabilidad dependera del tipo
de variable que se trate por lo que se utilizan diversos métodos como correlacion de
Pearson, Sperman—Brown, alfa de Cronbach, k de Richardson, método de division

interna etc. ( Felopez G. 2010).
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La confiabilidad de una prueba varia directamente con el nimero de reactivos y
la heterogeneidad del grupo que la presenta, tambien varia con el nivel de dificultad de
los reactivos que componen la prueba. La confiabilidad es una condicién necesaria pero
no suficiente para lograr la validez que es el grado en el cual una prueba mide lo que

esta disefiada para medir. ( Felopez G. 2010).

Hernandez R.;Collado, C. y Lucio, P. (2013 pag 203 ). menciona que la validez
se refiere al grado en que un instrumento realmente mide la variable que pretende
medir hace referencia a kerlinger 1979 que plantea la pregunta respecto a la validez
;esta midiendo lo que cre que esta midiendo? . esta validez en que se basa sampieri
en la de Bostwick y Kyte,(2005) se clasifica en la evidencia relacionada con el

contenido y la evidencia relacionada con el constructo.

La informacion sobre la validez de una prueba puede obtenerse analizando el
contenido de la prueba, correlacionando las calificaciones de la prueba con
calificaciones de un criterio medidas en un momento posterior y por el estudio
sistematico de lo adecuado de la prueba para valorar un constructo psicologico

especificado. Hernandez R.;Collado, C. y Lucio, P. (2013 pag 204 ).

La validez del instrumento de recoleccion de datos de la presente investigacion,
se realizo a través de la validez del contenido, es decir se determino hasta donde los
items que contiene el instrumento fueron representativos del dominio o del universo

contenido en lo que se decea medir.

El procesamiento de los datos se determina en el Coeficiente de Correlaciéon 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:
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-1.00 = correlacién 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 = Correlacién positiva perfecta

El signo indica la direccidon de la correlacion (positiva o negativa); y el valor numérico, la

magnitud de la correlacion’

El analisis factorial este tipo de validez se determina a partir de los resultados
arrojados por la matriz multirrasgo-multimétodo (disefio MRMM, sistematizado por
Campbell y Fiske en 1959). El sistema consiste en realizar mediciones de varios rasgos

con distintos métodos de medicion.

Para obtener la fiabilidad del instrumento en cuanto a la consistencia interna se
demuestra a través de las pruebas psicométricas dando como resultado un alfa de

Cronbach de .940 de los items como se muestra en la tabla 1.

TABLA 1 Estadisticos de fiabilidad

Alfa de Cronbach N de elementos

.940 11

Fuente: cuestionarios aplicados a nifios /adolescentes con asma y sus
padres/ cuidadores. IMSS Agosto 2014.
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3. Justificacion

El asma es una enfermedad crénica con mayor morbilidad en los nifios y
adolescentes, que afecta a 300 millones de personas en todo el mundo, patologia que
afecta la calidad de vida en su caracter de enfermedad crénica, razén por la cual, en
las ultimas dos decadas se ha estudiado este fenbmeno debido a la importancia
internacional y los elevados costos que se originan ocasionado por su inadecuado

control. (Juniper, 1995).

En el 2001 McQuaid, realizé una investigacion realizando un metaanalisis donde
demuestra que los nifios con asma tienen mas dificultades de adaptacién cuando
aumentan su hospitalizacién en el servicio de urgencias con problemas relacionados
con la gravedad, asi como del constante del manejo en consulta externa; segun se ha
visto el asma puede interrumpir las rutinas de la familia y causar un aumento en el
estrés familiar. Estos factores hacen que sea importante para los clinicos y tomar

conciencia del impacto del asma en el nifio o adolescente y su familia o cuidadores

Por otro lado Forrest, en el 2004 demostré6 que los adolescentes con asma,
experimentan mas problemas fisicos y emocionales, y una menor percepcion de
bienestar, al igual que tienen restricciones en la actividad fisica y comportamientos
negativos que alteran su bienestar social; La CVRS no puede extrapolarse en medidas
clinicas tradicionales dado que los indices clinicos de gravedad del asma se
correlacionan débilmente con la percepcion del paciente de su calidad de vida y el

impacto de los tratamientos.

El concenso internacional Global Initiative for Asthma (GINA), define el Asma
como un trastorno crénico inflamatorio de vias aéreas; esta inflamciéon produce una

hiperrespuesta bronquial que determina episodios de sibilancias, disnea, tiros
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intercostales y tos, que afecta la calidad de vida. Al refierirse a la enfermedad cronica
cuya prevalencia varia mucho de un pais a otro. Afecta alrededor del 3 al 7% de la
poblacion adulta, siendo mas frecuente en edades infantiles, padecimiento que se
considera de los mas importantes de Ilas enfermedades cronicas en nifios, su
incidencia es en el sexo masculino con una relacién de 2:1, pero al llegar a la pubertad,

esta relacion tiende a igualarse.

GINA menciona que a nivel mundial, la morbilidad del asma en su etapa aguda
en febrero de 2004 su incidencia fue del 30% de los nifios en el Reino Unido, Nueva
Zelanda y Australia, el 20% de los nifilos en el Peru, Nueva Zelanda y Austalia (varia
dependiendo del método de investigacion usado para los calculos) y aproximadamente
25% de los adultos en Gran Bretana, Australia y Canada. (Grant E. 2007).

La prevalencia de asma varia enormemente segun la zona geografica, el grupo
etario y la metodologia utilizada para su tratamiento. Los costos originados por el asma
en Estados Unidos en 1998, se calculé que fue de 12.7 mil millones de ddlares, 58%
correspondié a gastos directos y 42% a los indirectos para el tratamiento de la

enfermedad. A partir de entonces se han llevado a cabo otros estudios.

En un estudio realizado por Bazan Riverén en el 2009 en la Ciudad de México a
8,000 pacientes de 214 centros de salud se encontrdé una prevalencia del asma de 6.8%
en nifios entre 6 y 7 afios y de 9.9% en ninos entre 13 y 14 anos; en adultos mostré una
prevalencia de 1.2%; y en un hospital de tercer nivel (especializado en enfermedades
respiratorias), la prevalencia global de asma fue de 14.9%. en el Estado de Veracruz
se realizd el estudio donde demostraron que la prevalencia de asma fue del 9.7% en
nifos entre 6 y 14 afnos de edad. En este mismo estudio se calculé que los costos para

la atencion de los nifios con asma varian entre 32 y 35 millones de ddlares anuales.
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Sierra Batles, (2014) p.4 en México refiere que “la elevada prevalencia del asma
ha generado para la asistencia y tratamiento en paises industrializados entre el 1y 2%

del gasto sanitario total.”

Para el Estado de Michoacan segun los datos reportados por
SINAVE/DGE/SALUD/ en el 2015 la prevalencia de los padecimientos respiratorios
agudos tienen la misma tendencia a los datos reportados a nivel nacional los cuales
ocupan el primer lugar, siendo los nifos menores de cinco afos los de mayor
prevalencia, los nifios de 5 a 9 afios en tercer lugar y los niflos de 10 afos en segundo
lugar. En la Ciudad de Morelia, Michoacan, en el Instituto Mexicano del Seguro Social
el tratamiento de los niflos/adolescentes asmaticos en condiciones cronicas se lleva a
cabo a través de los servicios de alta especialidad de consulta externa. Actualmente se
atienden 813 pacientes con asma crénico de estos el grupo de edad motivo del estudio
fueron 349 que se encontraban entre los 8 y 18 afios de edad, correspondiendo al
42.9%. Las exacerbaciones de las crisis asmaticas agudas que prevalecen con los
cambios de temperatura, son tratados en el servicio de urgencias del Instituto Mexicano

del Seguro Social hasta disminuir, atenuar o recuperarse de la crisis asmatica.

La adaptacion transcultural y validacion del instrumento que mide la calidad de
vida relacionada a la salud DISABKIDS especifico para asma en nifios y adolescentes y
sus padres y/o cuidadores no se ha realizado en México, por esta razon se justifica
plenamente la presente investigacion por tratarse de una innovacion para medir la
calidad de vida de nifios/adolescentes con asma y sus padres/cuidadores en la ciudad
de Morelia Michoacan, misma que servira de referencia para tomar las medidas
pertinentes en las instituciones de salud, que permita mejorar la calidad de vida de los
nifios/adolescentes, con la adaptacion del instrumento, surgiran propuestas de politicas

publicas de salud para la atencién de este sector de la poblacion.
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4. OBJETIVOS
4.1. General

Adaptar transculturalmente el instrumento de calidad de vida relacionado a la
salud DISABKIDS especifico en Asma para su validacién en nifios/adolescentes y sus

padres/cuidadores.
4.2. Especificos

1. Realizar la adaptacion semantica transcultural del instrumento DISABKIDS
especifico en asma para nifos/adolescentes mexicanos y sus
padres/cuidadores.

2. Validar semanticamente el cuestionario DISABKIDS especifico para asma
Realizar la traduccién y retraduccion del instrumento DISABKIDS especifico
en asma para nifios y adolescentes mexicanos y sus padres/cuidadores.

4. Analizar la confiabilidad del instrumento para confirmar la consistencia

interna de los items por medio de la estadistica Alfa de Cronbach
5. METODOLOGIA
5.1 Tipo de estudio

La investigaciéon se realizé bajo las diferentes conceptualizaciones que sirve
de guia en el trayecto y forma de llevar a cabo la investigacion tal como lo menciona
Hernandez F.et al (2013).

~ Segun el propodsito de estudio se traté de un estudio observacional ya que se
observan los efectos producidos por las crisis asmaticas en relacion a la calidad

de vida que tiene el nifo y el adolescente
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~ Es un estudio con enfoque cuali-cuantitativo ya que toma como centro de su
proceso de investigacion las mediciones numeéricas, utiliza la observacion del
proceso en forma de recoleccion de datos y los analiza para responder la
pregunta de investigacion. Utiliza la recoleccion, la medicion de parametros, la
obtencion de frecuencias y estadigrafos de la poblacidn que se investiga.
(Creswell, 2003)

~ Se trata de un estudio prospectivo ya que se disefia y se realiza en la actualidad
pero los datos obtenidos son de utilidad para aplicarse en beneficio de los nifios
y adolescentes.

~ Es un estudio Transversal ya que los datos que se recolectaron fue a través de
un cuestionario a un grupo de nifios y adolescentes en un periodo de tiempo, y

se analizd su incidencia e interrelacion en un momento dado.

La adaptacion transcultural de instrumentos se realizé de acuerdo a la metodologia

establecida por el grupo DISABKIDS, misma que se describe a continuacion:
5.2. Metodologia Disabkids
5.2.1. Adaptacion transcultural (traduccién - retraduccion)

La adaptacion transcultural se realiza siguiendo una metodologia sistematica de
traduccion directa e inversa (traduccion y retraduccion), en las que interviene un equipo
de investigacion, ademas la metodologia incluye la impresion general y el instrumento

de validacién semantica. (Diagrama 1)

1. Traduccidn y retraduccion para la lengua blanco (“forward translation”). El
procedimiento consta de 4 etapas: 1) la generacién de items y dimensiones en cada
pais mediante una revision de la literatura y grupos de discusion, 2) la traduccion a

un idioma comun para todos los participantes (generalmente el inglés), 3) la
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traduccion a los diferentes idiomas y; 4) la retrotraduccién al idioma inicial con el
proposito de lograr una armonizacion internacional logrando un cuestionario piloto,
que sera posteriormente evaluado en muestras de la poblacién diana de cada pais.
Las etapas uno y dos, se llevaron a cabo por el Grupo DISABKIDS, por ello en esta

investigacion solo se realizaron las etapas 3 y 4.

5.2.2. Metodologia en las etapas tres y cuatro para la traduccién y retro-

traduccion.

En la etapa tres, el proceso se realizé de la siguiente manera:
1. Dos personas del equipo de salud, ambas con dominio del idioma inglés y
espafiol con conocimientos de la tematica estudiada, hicieron la traduccion del

cuestionario para nifios con asma DISABKIDS del inglés al espafiol.

2. Las traducciones obtenidas fueron revisadas por la investigadora
responsable, y como resultado de estas dos traducciones se realizé una version de
consensuada. De esta version de consenso se determind una sola version,
considerando que se deben enfocar en las diferencias de la cultura y los modismos que
pueden causar dificultades al traducir la version del inglés al lenguaje objetivo
(espanol), ésta se obtuvo en una reunién de la investigadora con las asesoras de tesis,
ambas traducciones se compararon en lo que se refiere al concepto, comprension vy

claridad.

La etapa cuatro correspondiente a la Retro-traduccion: como resultado de la
version de consenso, una persona bilingle que desconoce totalmente la tematica
estudiada, procedid a la retrotraduccion del instrumento del espafiol al inglés (idioma
de origen), el resultado de la misma se compard con la version de origen, y no se

encontraron diferencias.
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3. Se solicitd la opinion de un experto externo que hubiera realizado
investigacion del grupo DISABKIDS para que diera su opinion sobre la traduccion al
espanol, en este proceso se cambiaron palabras como: incapaz, o te es molesto, se
siente, tu, se da por entendido, su, tiene dificultades, su hijo, a su hijo, tiene. Los

cambios se muestran en la tabla 2.

TABLA 2 Palabras que se cambiaron segun la opinién del
experto
Palabra traducida Palabra que se cambi6 por:
Joévenes Nifios y Jovenes
Eres incapaz Se te dificulta

Te es molesto Te molesta

Su hijo A su hijo
Fuente: Instrumento consensuado y revisado por experto

Con la traduccidon vy retrotraduccion, se obtuvo la adaptaciéon transcultural del
cuestionario, de la que se comprobaron las propiedades psicométricas confirmando que

mide los mismos constructos que la original.

La metodologia que establece el Grupo DISABKIDS para llevar a cabo el
proceso de adaptacion transcultural se sintetiza en el diagrama (diagrama 1), de

adaptacion transcultural el cual muestra los pasos para realizar dicho proceso.
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Diagrama 1: Etapas del proceso de adaptacién transcultural y validacion de los

instrumentos propuestos por el Grupo DISABKIDS.
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5.3. Metodologia de aplicacion de los cuestionarios.

El orden de aplicacion de los instrumentos es el siguiente:

1.

Se aplica el cuestionario para nifios con asma DISABKIDS, donde los nifios y

adolescentes que mide calidad de vida.

Cuestionario de impresion general, que tiene el objetivo de valorar la
comprension de las preguntas, si les parecen extrafias, o si son importantes y

aceptadas.

Cuestionario de validacibn semantica. Valora la comprensién de las
preguntas del cuestionario para nifios con asma DISABKIDS y su relacién con

la impresién general.

Se administran al mismo tiempo a los padres o cuidadores los instrumentos
para padres: el cuestionario para nifios con asma DISABKIDS, el de

impresion general y el de validacion semantica.
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5.4 Procedimientos

1. Para la adaptacion transcultural se solicitdé la autorizacién a la Dra.
Elizabeth Medina Castro Anexo 1, ya que es la persona autorizada a nivel
Latinoameérica para permitir su aplicacion y validacion por la autora del instrumento
Dra. Monica Bullinger.

2. Se estructurd el proyecto y se envié al Comité de Bioética de la Facultad

de Enfermeria de la UMSNH para su aprobacion. (anexo 3).

3. Se solicité a las autoridades del Departamento de Ensefanza Hospital
Regional de Zona #1 del Instituto Mexicano del Seguro Social la aplicacion de los
instrumentos a nifios (as) y adolescentes de 8 a 18 afnos diagnosticados con asma en
condiciones cronicas y a sus padres/cuidadores en el servicio de consulta externa de
alta especialidad (anexo 2)

4. Se dio a conocer a los padres/cuidadores el instrumento a aplicar,
explicando el motivo por el cual se emplean dichos instrumentos y los objetivos de la
investigacion, una vez informado y explicado lo anterior, firmaron el consentimiento
informado (Anexo 4).

5. Los instrumentos se aplicaron a los nifios y adolescentes en forma
individual como prueba piloto a 12 nifios (as) adolescentes de los cuales fueron: tres
nifios, tres nifas de 8 a 12 afos, tres adolescentes mujeres y tres adolescentes
hombres de 13 a 18 anos, para validar los instrumentos.

6. Posterior a la aplicacion al nifio (a) adolescente, se aplico a los
padres/cuidadores por separado para no sesgar la informacion.

7. Una vez que se obtuvieron y concentraron los datos, los instrumentos se
sometieron a las pruebas estadisticas de alfa de Cronbach y correlacion de Pearson
para determinar su confiabilidad y validez.

8. Se aplicé a la muestra total de 50 nifios (as) adolescentes obteniendo
resultados consistentes con la prueba piloto.

9. Se realiz6 la base de datos para concentrar la informacion y realizar el

analisis correspondiente.
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5.5. INSTRUMENTOS

Se aplicaron tres instrumentos a nifios y padres y/o cuidadores: el cuestionario para

nifos con asma DISABKIDS, el de impresién general y el de validacién semantica.

1. Previo a su aplicacion, se hizo el proceso de traduccién y retraduccion para la
lengua blanco (del inglés para el espafiol)(“forward translacién”), evaluacién de la
pertinencia de los items, retrotraduccion de la versién del espainol para el inglés
(backward translation”), revisién de la version retrotraducida consensuada de los

items en el idioma espanol de México.

El cuestionario para nifios con asma DISABKIDS (ANEXO 9), mide la calidad de
vida. Consta de 11 items y tres adicionales (A, By C). en las primeras 11, las opciones
de respuesta son nunca, rara vez, seguido, muy seguido y siempre. En las adicionales,
cada una tiene diferentes opciones de respuesta. Esta organizado en dos partes:

La primera parte esta integrada por 11 items que hacen referencia a como se
ha sentido en las ultimas cuatro semanas: ;sientes que te cansas facilmente?, Si
quieres salir stu asma te molesta?, ;Eres incapaz de participar en algunos deportes?
(como correr largas distancias), Cuando realizas deportes ¢ sientes que respiras poco
aire?, ;Te es molesto la cantidad de tiempo en que tardas en recuperarte?, ;Te
sientes mal cuando no puedes respirar?, ¢ Te preocupa que te pueda dar un ataque de
asma?, ; Te preocupa que otros no sepan que hacer si te da un ataque?, Te da miedo
que puedas tener dificultades para respirar?, ; Te da miedo que puedas ir a urgencias?
¢ Te da miedo en las noches por tu asma?. Tiene una escala Likert, y se asignaron los
siguientes valores: 1 punto a la respuesta de nunca, dos puntos rara vez, tres puntos
seguido, cuatro puntos muy seguido, y cinco puntos a siempre. Tabla 4.

La segunda parte contiene los tres items adicionales (sintomas) que indagan
acerca de que tantos problemas ha tenido con su asma en el afio pasado: ¢ Cuando fue

la ultima vez que tuviste una crisis asmatica?, ¢ Cuantas crisis asmaticas tuviste el afio
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pasado?, ;Qué tan grave fue tu asma el afio pasado? Se asignaron los puntajes, tal y
como se muestra en la tabla 5.

El cuestionario obtuvo un Alfa de Cronbach de .940.

Para obtener la fiabilidad del instrumento en cuanto a la consistencia interna se
demostré a través de las pruebas psicométricas obteniendo un alfa de Cronbach de

.940 de los items como se muestra en la tabla 3.

TABLA 3 Estadisticos de fiabilidad

N de elementos
Alfa de Cronbach

0.940 11

Fuente: cuestionarios aplicados a los nifios(as)/adolescentes con

asma y sus padres/cuidadores IMSS agosto 2014

Respecto a los cuestionarios de los padres y/o cuidadores de nifios con asma,
contienen los mismos items, solo cambia las palabras que se dirijen al nifio por las

palabras si su hijo o su hijo. (Anexo 10).
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TABLA 4 Valor de escala liker del cuestionario para ninos con
asma DISABKIDS

VALOR RESPUESTA
1 punto Nunca

2 puntos Rara vez

3 puntos Seguido

4 puntos Muy seguido
5 puntos Siempre

Fuente: Instrumentos DISABKIDS especifico para asma

TABLA 5 Valor de escala likert de sintomas de los ninos con

asma del cuestionario DISABKIDS

VALOR Iltem A ltem B Item C

1 punto +de 1 afio | Ninguna No fue severa
2 puntos 1 afno 1 Un poco

3 puntos 6 meses 2 Regular

4 puntos 1 mes 3 Bastante

5 puntos 1 semana +de 3 Muy severa

Fuente: Instrumento DISABKIDS especifico para asma.
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5.5.1. Instrumento de Impresiéon General

Este instrumento forma parte de los tres que se aplicaron para el proceso de
adaptacion transcultural, consta de siete items acerca de cémo el nifio/adolescente
entiende las preguntas, cada una tiene opciones de respuesta distintas. La pregunta
uno ¢;Qué piensas en general del cuestionario? con opciones de respuesta excelente,
bueno y malo; la segunda pregunta ;Se entienden las preguntas? Si o no ¢Cual? con
opciones de respuesta: facil de entender, algunas fueron dificiles, y no entendi; la
tercera pregunta es ;En cuanto a las categorias de la respuesta ;tuviste alguna
dificultad? Por favor especifica: con opciones de respuesta: sin dificultades, algunas
dificultades y muchas dificultades; en la cuatro ¢las preguntas son relevantes para tu
salud o en tu enfermedad? con opciones de respuesta muy relevante, algunas veces es
relevante y no hay relevancia; la pregunta cinco quisieras cambiar algo en el
cuestionario?, la seis ¢ quisieras agregarle algo al cuestionario? y la siete jalguna de
las preguntas no quisiste responder? Si es asi ¢ por qué? Estas ultimas son preguntas
abiertas. Se realizé la validacion, obteniendo un Alfa de Cronbach de .902, por lo tanto

es un instrumento con alta fiabilidad.
5.5.2. Instrumento de Validacion semantica

El instrumento de validacion semantica es la combinacion de los cuestionarios
DISABKIDS especifico para asma y el de impresion general, teniendo como opciones
de respuesta si, a veces y no. El cuestionario DISABKIDS consta de 14 preguntas,
dividido en tres apartados, el primero incluye seis preguntas, el segundo cinco
preguntas y el tercero tres, e indaga sobre que tantos problemas ha tenido con su asma
en el afo pasado. Las dos ultimas preguntas del instrumento de impresion general son
abiertas mismas que cuestionan lo siguiente: ;cdémo harias esa pregunta?
(reformulacién) y ¢me pudieras decir con tus palabras que significa esa pregunta para

ti? (descripcion). El instrumento fue validado, obteniendo un Alfa de Cronbach de .907
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6. UNIVERSO Y MUESTRA

6.1. Universo

e El universo estuvo constituido por 346 nifos /adolescentes de 8 a 18 afios con
diagnostico de asma atendidos en la consulta externa del Hospital Regional de

Zona # 1 del Instituto Mexicano del Seguro Social y sus padres/cuidadores.

6.2. Muestra

e Se realizé un muestreo intencional no probabilistico por conveniencia a 50 nifios/

nifas y adolescentes y sus padres/cuidadores.

7. CRITERIOS

7.1. De inclusién

¢ Nifos y niflas adolescentes de 8 a 18 afnos de edad con diagnostico de asma
demostrado clinica y radiolégicamente.

¢ Nifos y nifias atendidos en la consulta externa de especialidades de neumologia
y alergologia del Instituto Mexicano del Seguro social

e Padres y/o cuidadores que aceptaron participar en el estudio.

7.2. De exclusion

¢ Nifos y nifias adolescentes que no se encontraron en el momento de aplicacion
del instrumento.

¢ Nifos y nifias menores de ocho afos y mayores de 18.

e Padres y/o cuidadores que no se encontraron en el momento de aplicacion del

instrumento.
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7.3. De eliminacion

¢ Nifos y nifias adolescentes que no desearon participar en el estudio.
e Padres y/o cuidadores que no desearon participar en el estudio.

e Se eliminaron del estudio los instrumentos incompletos.

8. Consideraciones éticas

Esta investigacion se desarrollé con estricto apego a aspectos bioéticos con
base en la declaracion de HELSINKI de los principios éticos para las personas que
realizan investigacion médica en seres humanos. Por lo tanto la investigacion considera
la beneficencia puesto se favorece el cuidado de los usuarios. La no maleficencia, en
considerada en la investigacion inocua por su contenido, ayudar y no danar; atendiendo
al principio de justicia, toda la muestra se traté con la misma consideracién sin hacer
discriminacion; por ultimo de acuerdo a la autonomia del entrevistado, este decidi6
sobre su participacion o en caso de los nifos su padre o cuidador tomo la desicién para

su participacipacion en la investigacion.

Esta investigacion se sujetdé a las normas éticas que sirven para promover el
respeto de los seres humanos y para proteger la salud y sus derechos individuales.

Los principios basicos que se tomaron en consideracion para esta investigacion son:

1. La investigacion biomédica que implica a personas debe concordar con los
principios cientificos aceptados universalmente y debe basarse en una experimentacion
animal y de laboratorio suficiente y en un conocimiento minucioso de la literatura
cientifica.

2. La investigacion biomédica que implica a personas no puede llevarse a cabo
licitamente a menos que la importancia del objetivo guarde proporcidn con el riesgo

inherente para las personas.
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3. Todo proyecto de investigacion biomédica que implique a personas debe
basarse en una evaluacion minuciosa de los riesgos y beneficios previsibles tanto para
las personas como para terceros. La salvaguardia de los intereses de las personas
debera prevalecer siempre sobre los intereses de la ciencia y la sociedad.

4. Debe respetarse siempre el derecho de las personas a salvaguardar su
integridad. Deben adoptarse todas las precauciones necesarias para respetar la
intimidad de las personas y reducir al minimo el impacto del estudio sobre su integridad
fisica y mental y su personalidad.

5. En toda investigacion en personas, cada posible participante debe ser
informado suficientemente de los objetivos, métodos, beneficios y posibles riesgos
previstos y las molestias que el estudio podria acarrear. Las personas deben ser
informadas que son libres de no participar en el estudio y de revocar en todo momento
su consentimiento a la participacion. Seguidamente, el médico debe obtener el
consentimiento informado otorgado libremente por las personas, preferiblemente por
escrito.

En los principios de la investigacion biomédica no terapéutica que implique a las
persona en la parte:

6. Las personas participantes deben ser voluntarios, o bien personas sanas o

pacientes cuya enfermedad no esté relacionada con el protocolo experimental.

Este estudio se realiz6 con honestidad, confidencialidad, responsabilidad y con
fines académicos, en busca de una respuesta al problema de investigacién. Las
encuestas no mencionan los nombres para proteger la privacidad del sujeto de

investigacion.

De acuerdo a la Ley General de Salud (2007) en Materia de Investigacion para la Salud

se toma en cuenta los siguientes articulos:
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Articulo 13. En toda investigacion en la que el ser humano sea sujeto de estudio,
debera prevalecer el criterio del respeto a su dignidad y la proteccion de sus derechos y

bienestar.

Articulo 14. Contara con el consentimiento informado y por escrito del sujeto de
investigacion o su representante legal, con las excepciones que este Reglamento
sefala.

Articulo 16. En las investigaciones en seres humanos se protegera la privacidad del
individuo sujeto de investigacion, identificandolo s6lo cuando los resultados lo requieran
y éste lo autorice.

Articulo 20. Se entiende por consentimiento informado el acuerdo por escrito,
mediante el cual el sujeto de investigacion o, en su caso, su representante legal
autoriza su participacién en la investigacion, con pleno conocimiento de la naturaleza de
los procedimientos y riesgos a los que se sometera, con la capacidad de libre eleccion y
sin coaccion alguna.

Articulo 29 carta de consentimiento informado, existen algunos formatos donde
menciona que cuando no existen procedimientos invasivos y el investigador unicamente

le informara verbalmente.
Capitulo lll. De la Investigacion en Menores de Edad o Incapaces.

Articulo 36. Para la realizacién de investigaciones en menores o incapaces, debera en
todo caso, obtenerse el escrito de consentimiento informado de quienes ejerzan la

patria potestad o la representacion legal del menor o incapaz de que se trate.

Articulo 37. Cuando la capacidad mental y estado psicolégico del menor o incapaz lo
permitan, debera obtenerse, ademas, su aceptacion para ser sujeto de investigacion,

después de explicarle lo que se pretende hacer.
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Cabe mencionar que la presente investigacion antes de realizar su aplicaciéon fué
aprobada por el comité de bioética de la Facultad de Enfermeria, de la Universidad

Michoacana de San Nicolas de Hidalgo.

La presente investigacion primero fue aprobada por el Comité de Bioética de la
Facultad de Enfermeria de la UMSNH para su andlisis y aprobacién de los aspectos

bioéticos (autorizacion en los anexos), utilizados en la investigacion.
9. RECURSOS
9.1. Humanos

La investigadora Hortencia Garduino Garcia, dos asesoras Dra. Josefina
Valenzuela Gandarilla, Dra. Ma. Martha Marin Laredo, profesoras e investigadoras
adscritas a la Facultad de Enfermeria de la Universidad Michoacana de San Nicolas de
Hidalgo, Un asesor estadistico MIE José Luis Cira Huape, Técnico Académico adscrito

a la Facultad de Enfermeria.

10. RESULTADOS

Los resultados que se obtubieronse basaron en los objetivos planteados los
cuales establecen que Adaptar transculturalmente el instrumento de calidad de vida
relacionado a la salud DISABKIDS especifico en Asma para su validaciéon en

nifios/adolescentes y sus padres/cuidadores.

A continuacion se presentan los resultados de acuerdo al instrumento aplicado.
En relaciéon al cuestionario para nifios con asma DISABKIDS, se obtuvieron los

siguientes resultados:
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TABLA 6 Edad de ninos(as)/adolescentes con asma del
cuestionario DISABKIDS

EDAD FRECUENCIA PORCENTAJE
8 6 12
9 9 18
10 7 14
11 4 8
12 7 14
13 1 2
14 4 8
15 4 8
16 5 10
18 3 6

TOTAL 50 100

Fuente: cuestionarios aplicados a nifios y adolescentes
con asma en el IMSS Agosto 2014

La tabla 6 muestra la frecuencia de edad de los nifios(as)/adolescentes, la
encontré en 12 anos. El 18% (9) tenia nueve afos, el 14% (7) cada uno tenia 10 y 12
anos, el 12% (6) tenia ocho afos, el 10% (5) 16 afos, con un 8% (4) cada uno tenia 11,
14 y 15 afos respectivamente, el 6% (3) 18 afios y el 2% (1) 13 anos. Lo cual indica
que se trata de nifos (as)/adolescentes que se encuentran en etapa de crecimiento y

desarrollo La edad promedio de las participantes es de 12.6 afios (DE= 3.024) con un

rango de 8 a 18 afios de edad con una media de 11.8 afos.
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TABLA 7 ESTADISTICA DE EDAD DE NINOS(AS)/ADOLESCENTES

CON ASMA
MEDIA FRECUENCIA DESV. RANGO
11.8 50 3.024 10

Fuente: cuestionarios aplicados a nifios con asma IMMS agosto 2014

TABLA 8. Genero de nifos(as)/adolescentes con asma

SEXO FRECUENCIA PORCENTAJE
Masculino 22 44
Femenino 28 56
Total 50 100

Fuente: cuestionarios aplicados a nifios(as)/ adolescentes con asma en
el IMSS agosto 2014

En la tabla 8 se muestra la prevalencia de género, el 56% (28) corresponde al sexo

femenino y el 44% (22) al masculino.
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TABLA 9 Estadistica del cuestionario DISABKIDS
PREGUNTA MEDIA | MEDIANA | MINIMO MAXIMO

¢ Sientes que te cansas facilimente? 2.8 2 1 5
Si quieres salir ¢tu asma te molesta? 2.56 2 1 5
; Se te dificulta participar en algunos
¢ particlp 9 2.56 2 1 5
deportes?
Cuando realizas deporte ¢sientes que

, S deporie ¢ el 262 2 1 5
respiras poco aire?
; Te molesta la cantidad de tiempo en
¢ P 2.64 2 1 5
que tardas en recuperarte?
;, Te sientes mal cuando no puedes
i P 3.62 3 2 5
respirar?
;, Te preocupa que te pueda dar un
¢7e preoctipa 9 P 2.54 2 1 5
ataque de asma?
; Te preocupa que otros no sepan qué
¢ € preoctipa 4 pan el 2 g4 3 1 5
hacer si te da un ataque?
,Te da miedo que puedas tener
¢ aue P 2.8 3 1 5
dificultades para respirar?
,Te da miedo que puedas ir a
¢l ¢ awe P 2.36 1 1 5
urgencias?
; Te da miedo en las noches por tu
¢ P 2.28 2 1 5
asma
; Cuando fue la ultima vez que tuviste
¢ HAne , a 2.54 2 1 5
una crisis asmatica?
; Cuantas crisis asmaticas tuviste el
¢ 2.52 2 1 5
afio pasado?
;,Qué tan grave fue tu asma el afio
¢ 9 2.84 3 1 5
pasado?
Fuente: Cuestionarios aplicados a nifos(as)/adolescentes con asma en el IMSS Agosto
2014
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En la tabla 9

se muestran

los valores estadisticos de los instrumentos

DISABKIDS especifico para asma observandose una media maxima de 3.62 y una

mediana maxima de 3.0 con valor maximo de 5 y un minimo de 1 la media oscila entre

2.28 a 3.62 teniendo una mayor frecuenciacon una media de 2.54 y una mediana de 2

Tabla 10 Frecuencias de las opciones de respuesta
del cuestionario DISABKIDS

Opciones de Respuesta

Mu
PREGUNTA Nunca Rara vez | Seguido y Siempre
Seguido
Frec| % | Frec | % |Fec| % | Frec | % | Frec | %

¢ Sientes que te cansas facilmente? 8 16 18 36 | 12 |24 0 0 12 |24
Si quieres salir ¢tu asma te molesta? 16 | 32 18 36 0 0 4 8 12 124
¢ Se te dificulta participar en algunos deportes? 8 16 26 52 4 8 4 8 8 16
Cuando realizas deporte ¢ sientes que respiras poco aire? 9 18 21 42 8 16 4 8 8 16
Al | | i i
¢ Te molesta la cantidad de tiempo en que tardas en 8 16 29 44 8 16 4 8 8 16
recuperarte?
¢ Te sientes mal cuando no puedes respirar? 13 26 | 13 | 26 4 8 20 |40
¢ Te preocupa que te pueda dar un ataque de asma? 17 | 34 9 18 12 |1 24 4 8 8 16
¢+ Te preocupa que otros no sepan qué hacer site da un ataque? | 14 28 8 16 12 |1 24 4 8 12 (24
¢ Te da miedo que puedas tener dificultades para respirar? 13 26 4 8 21 42 4 8 8 16
; Te da miedo que puedas ir a urgencias? 26 | 52 4 8 4 8 8 16 8 16

+ de 1 afio 1 afio 6 meses 1 mes 1 sem
¢,Cuando fue la ultima vez que tuviste una crisis asmatica?

17 | 34 9 [18] 8 |16] 12 |24] 4 | 8
¢ Cuantas crisis asmaticas tuviste el afio pasado? 0 1 2 3 +de 3

22 |44 ] 8 [ 16| 4 | 8] 4 | 8] 12 |24

No grave Un poco Regular | Bastante Mucho
¢ Qué tan grave fué tu asma el afo pasado?

14 | 28 8 16 | 12 [ 24 4 8 12 |24

Fuente: Cuestionarios aplicados a nifios/adolecentes con asma cuidadores en el IMSS agosto 2014
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11. Impresion General

El instrumento de impresiéon general esta estructurado con siete preguntas a

este intrumento tambien se le realiz6 analisis de confiabilidad de los items obteniendo

un alfa de chonbach de .902. y se obtuvieron los siguientes resultados:

TABLA 11 Impresion General cuestionario DISABKIDS

Excelente Bueno Malo
1. ¢(Qué piensas en general del
Frec % Frec % Frec %
cuestionario?
0 0 28 56 22 44
facil de | Algunas fueron
2. ¢Se entienden las preguntas? Si, No | entender dificiles No entendi
¢, Cual? Frec % Frec % Frec %
50 100 0 0 0 0
Sin dificultades | Algunas dificultades | Muchas dificultades
3. ¢ Tuviste alguna dificultad? Frec % Frec % Frec %
50 100 0 0 0 0
Algunas son
4. ;Las preguntas son relevantes para tu | Muy relevantes | relevantes No son relevantes
saludo o enfermedad? Frec % Frec % Frec %
50 100 0 0 0 0
Si No
5. ¢Quieres  cambiar algo  del
, ) Frec % Frec %
cuestionario?
0 0 50 100
6.4 Quieres agregarle algo al
cuestionario? 0 0 50 100
¢ No quisiste responder alguna pregunta 0 0 50 100

Fuente: Cuestionarios aplicados a nifios /adolescentes con asma crénico en el IMSS Agosto 2014.
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En cuanto a las frecuencias tenemos que 8 de los encuestados respondieron
Sientes que te cansas facilmente con un 16 porciento y 8 en la pregunta de que le
molesta la cantidad de tiempo que tarda en recuperarse de estas son las que presentan

una mayor frecuencia

Respecto a lapregunta ;que piensas en general del cuestionario? El 56% (28)
respondid que era bueno, el 44% (22) dijo que era malo. Respecto a ¢ se entienden las
preguntas? ElI 100% (50) contestaron que eran facil de entender. ¢ Tuviste alguna
dificultad? EI 100% (50) respondié que sin dificultades. ¢ Las preguntas son relevantes
para tu salud o enfermedad? El 100% (50) dijo que eran muy relevantes. en la pregunta
¢ quieres cambiar algo en el cuestionario? ElI 100% (50) contesté que no, respecto a
¢quieres agregarle algo al cuestionario? EI 100% (50) refiri6 que no. ¢no quisiste

responder alguna de las preguntas? El 100%(50) contesté no.

12. VALIDACION

Los resultados obtenidos en relacion con la validez y confiabilidad de los
instrumentos DISABKIDS para su adaptacion transcultural en nifios con asma, son los

siguientes:

Validacion semantica

Este proceso se realizé a través del cuestionario de validacion semantica
estructurado para tal fin, el grupo DISABKIDS hizo una combinacién de los items que
conforman el cuestionario DISABKIDS con el de impresién general. El cuestionario
muestra una elevada consistencia interna de confiabilidad obteniendose un alfa de
Cronbach altamente significativo de .907. dicha consistencia interna pone de manifiesto
que los items que conforman el instrumento guardan un alto grado de homogeneidad.

Se obtuvieron los siguientes resultados:
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En la pregunta numero uno ;sientes que te cansas faciimente? El 94% (47)
respondié que si es importante para su situacion, el 100% (50) manifesté no haber
tenido dificultad para entender esa pregunta, el 100% (50) contesté que la seleccién de
las preguntas son claras, en la pregunta jcomo harias o dirias esa pregunta? dijeron

que ninguna. El 4% (2) respondio que a veces es importante para su situacion.

El resto de los resultados se muestra en la tabla 11 Validacién semantica en
nifos/adolescentes, toda vez que, en opinion de los nifios/adolescentes las preguntas

estuvieron claras y no se requirieron modificaciones.
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TABLA12 Validacion semantica en ninos/adolescentes cuestionario DISABKIDS

¢Eso es importante para su

¢ Tuviste alguna

dificultad para

¢La seleccion de las

preguntas son claras

¢, Cémo

harias/dirias esa

¢Me pudieras decir con tus palabras que

situacién? entender esa y de acuerdo con la significa para ti esa pregunta?
pregunta
ITEM pregunta? pregunta?
Si A veces No Si No Si No
. ) N . ) S ) Reformulacion
Frec % |Frec| % |Frec|% | Frec |% |Frec| % | Frec | % |Frec|% Descripcion
1 | ¢Sientes que te cansas facilmente? 47 94 2 4 1 2 0 0| 5 |100| 50 (100 O |O Ninguna Que si me canso faciimente
2 | ¢Si quieres salir tu asma te molesta? 43 86 6 12 1 2 0 0| 50 |100| 50 (100 O | O Ninguna Que si salgo mi asma me molesta
3 | ¢Eres incapaz de participar en algunos deportes? 48 96 2 4 0 |0 0 0| 50 |100| 50 (100 O |O Ninguna Que si no puedo participar en deportes
4 | Cuando realizas deporte ¢ sientes que 49 |98 | 1| 2] 0 |o|l o |o|ls50 |100| 50 [100] 0 |0 Ninguna Que si hago deportes me falta el aire
respiras poco aire?
5 ¢ Te molesta la cantidad de tiempo que 50 | 100 0 0 0 0 0 ol 50 100! 50 100 o0 |o Ninguna Si me molesta el tiempo que tardo en
tardas en recuperarte? recuperarme
6 | ¢ Te sientes mal cuando no puedes respirar? | 50 |[100| O 0 0 |0 0 0| 50 |100| 50 |100| O |O Ninguna Que si me m_mﬂ%mﬂM__‘gcm no pueda
7 AL preocupa que te pueda dar una crisis 45 20 3 6 > |4 0 ol 50 100! 50 |100] o |0 Ninguna Que sime preocupa que .U:mam tener una
asmatica? crisis asmatica
8 m.._.m preocupa que o:o\m.:o sepan que hacer 50 | 100 | 0 0 o |lo 0 ol 50 100! 50 100 o0 |o0 Ninguna Que si me preocupa que otros no sepan
si te da una crisis asmatica? que hacer si me da una crisis asmatica
9 iTeda B_wao que puedas tener dificultades 47 04 3 6 0 0 0 ol 50 100! 50 100! 0 |o Ninguna Que si me da miedo que cc.mam tener
para respirar? dificultades para respirar
10 | ; Te da miedo que puedas ir a urgencias? 50 (100 o | o] o |o| o |o|50 |100| 50 |[100] 0 |0 Ninguna Que sime %c“m_wmm%mcm puedair a
11 | ¢ Te da miedo en las noches por tu asma? 50 | 100 0 0 0 0 0 0| 50 |100| 50 |100| O | O Ninguna Que si me da miedo en las noches por mi asma
A mﬂﬁ:ao ?m la dltima vez que tuviste una 50 | 100 0 0 0 0 0 ol 50 100! 50 100! o |0 Ninguna Que cuando Em. _m c_:Bm vez que tuve
crisis asmatica? una crisis asmatica
¢ Cuantas crisis asmaticas tuviste el afio ) Que cuantas crisis asmaticas tuve el afio
B 50 [100| O 0 0 |0 0 0| 50 |100| 50 |[100| O | O Ninguna
pasado? pasado
C | ¢Qué tan grave fue tu asma el afio pasado? 50 (100 | O 0 0 |0 0 0| 50 |100| 50 [(100| O |O Ninguna Que tan grave fue mi asma el afio pasado

Fuente: cuestionarios aplicados a nifios(as)/ adolescentes con asma en el IMSS agosto 2014
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El signo del residuo corregido lo utilizamos para determinar la direccion de la
relacion entre las categorias de las variables que implica las bases de la investigacion.
Los residuos tipificados corregidos que se obtuvieron se consideran estadisticamente
significativos cuando el valor sea mayor que 1.96 o menor que -1.96. Lo cual indica que
existe relacion entre la calidad de vida y el numero de veces de crisis asmaticas, la
gravedad o severidad de la crisis y la frecuencia de las mismas. Por lo tanto, a mayor

numero de crisis asmaticas menor calidad de vida.

TABLA 13 ¢ Cuando fue la ultima vez que tuviste una crisis asmatica?
CALIDAD DE VIDA
TOTAL
BUENA REGULAR | DEFICIENTE MALA
Recuento 8 S 4 0 17
Mas de 1 afio % del total 16% 10% 8% 0% 34%
Residuos 24 1.5 1.7 -2.2
corregidos
Recuento S 0 4 0 9
% del total 10% 0% 8% 0% 18%
1Afo -
Residuos 2.2. -1.6 -3 1.4
corregidos
Recuento 0 0 8 0 8
% del total 0% 0% 16% 0% 16%
6 Meses Residuos 1.8 -1.4 3.8 1.3
corregidos
Recuento 0 4 4 4 12
% del total 0% 8% 8% 8% 24%
1 Mes -
Residuos 2.4 1.6 -5 1.9
corregidos
Recuento 0 0 0 4 4
1 Semana % del total 0% 0% 0% 8.0% 8.0%
Residuos 1.2 -1.0 -1.7 4.8
corregidos
Pruebas de chi cuadrado Valor Gl Sig. Asintética (bilateral)
Chi cuadrado de Pearson 54.2052 12 .000
Razon de verosimilitudes 57.258 12 .000
Asociacion lineal por lineal 21.588 1 .000
N de casos validos 50
a. 19 casillas (95.0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5 la frecuencia minima esperada es .64
Fuente: Cuestionarios aplicados a nifios /adolescentes con asma crénico en el IMSS agosto 2014.
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La tabla 13 muestra la relacion entre la periodicidad de las crisis asmaticas y la

calidad de vida, los nifios/adolescentes que tienen crisis en un lapso de una semana su

calidad de vida es mala, con un 8% (4) y un residuo corregido de 4. 8 cuyo valor es el

mas alto para valorar la relacién de la frecuencia de las crisis asmaticas, sin embargo,

los que presentan con una periodicidad de mas de un afo, el valor del residuo corregido

es de 2.4, lo cual indica que entre mas tiempo tarde en presentar las crisis asmaticas la

calidad de vida es buena y entre mas corto sea el tiempo la calidad de vida es mala,

TABLA 14 ;Cuantas crisis tuviste el ano pasado?

NUM DE CALIDAD DE VIDA TOTAL
VECES BUENA REGULAR | DEFICIENTE MALA
Recuento 13 5 4 0 22
0 % del total 26.0% 10.0% 8.0% 0.0% 44.0%
Residuos
comegidos 4.7 8 -2.8 2.7
Recuento 0 0 8 0
] % del total 0.0% 0.0% 16.0% 0.0% 16.0%
Residuos
comegidos -1.8 -1.4 3.8 -1.3
Recuento 0 0 4 0 4
% del total 0.0% 0.0% 8.0% 0.0% 8.0%
Residuos
2 conegidos -1.2 -1.0 2.6 -9
Recuento 0 0 4 0 4
3 % del total 0.0% 0.0% 8.0% 0.0% 8.0%
Residuos
comegidos -1.2 -1.0 2.6 -9
Recuento 0 4 0 8 12
Mas de 3 % del total 0.0% 8.0% 8.0% 16.0% 24.0%
as ae Residuos
conegidos 2.4 -1.6 -3.2 5.5
Recuento 13 9 20 8 50
% del total 26.0% 18.0% 40.0% 16.0% 100.0%
Pruebas de chi cuadrado Valor Gl Sig. Asintética (bilateral)
Chi cuadrado de Pearson 68.418° 12 000
Razén de verosimilitudes 74.454 12 000
21.465 1 .000

Asociacion lineal por lineal

N de casos validos

50

a. 18 casillas (95.0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5 la frecuencia minima esperada es .64

Fuente: cuestionarios aplicados a nifios /adolescentes con asma crénico en el IMSS agosto 2014.
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En relacién al numero de crisis asmaticas que presentd el nifo/adolescente en

el ultimo afo, en la tabla 14 se muestra que, el residuo corregido de 5.5 indica que

entre mas eventos de crisis asmaticas presente, su calidad de vida es mala, y entre

menos crisis haya tenido se tiene una buena calidad de vida. Es decir, aquellos que

presentan crisis mas de tres veces tienen mala calidad de vida y quienes no presentan

tienen buena calidad de vida, tal como se demuestra con el residuo corregido de 4. 7.

TABLA 15 ;Qué tan grave fue tu asma el afio pasado?
SEVERIDAD CALIDAD DE VIDA Total
BUENA REGULAR | DEFICIENTE MALA
No fue grave | Recuento 9 5 0 0 14
% del total 18.0% 10.0% 0.0% 0.0% 28.0%
Residuos 3.8 2.0 -3.6 -1.9
corregidos
Recuento 4 0 4 0 8
Un poco % del total 8.0% 0.0% 8.0% 0.0% 16.0%
Residuos 1.7 -1.4 .6 -1.3
corregidos
Regular Recuento 0 0 12 0 12
% del total 0.0% 0.0% 24.0% 0.0% 24.0%
Residuos -2.4 -1.9 4.9 -1.7
corregidos
Recuento 0 4 0 0 4
Grave % del total 0.0% 8.0% 0.0% 0.0% 8.0%
Residuos -1.2 4.5 1.7 -9
corregidos
Recuento 0 0 4 8 12
Severo % del total 0.0% 0.0% 8.0% 16.0% 24.0%
Residuos -2.4 -1.9 -5 5.5
corregidos
Recuento 13 9 20 8 50
% del total 26.0% 18.0% 40.0% 16.0 100%
Pruebas de chi cuadrado Valor Gl Si.asontonica (bilatara)
Chi cuadrado de Pearson 83.755 12 .000
Razén de verosimilitudes 87.247 12 .000
Asociacioén lineal por lineal 29.860 1 .000
N de casos validos 50
a. 18 casillas (95.0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5 la frecuencia minima
esperada es .64
Fuente: Cuestionarios aplicados a nifios /adolescentes con asma cronico en el IMSS agosto 2014.
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La tabla 15 muestra la relacion de la gravedad de las crisis asmaticas con la
calidad de vida, entre mas graves las crisis, es mala la calidad de vida con un residuo
corregido de 5.5 por otra parte, en los nifios/adolescentes que las crisis no fueron
graves, su calidad de vida es buena con un residuo corregido de 3.8, resultando una

confiabilidad altamente significativa.
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TABLA 16 Edad de los ninos/adolescentes con asma

EDAD CALIDAD DE VIDA TOTAL
BUENA REGULAR | DEFICIENTE MALA
Recuento 1 2 0 3 6
8 % del total 2.0% 4.0% 0.0% 6.0% 12.0%
Residuos corregidos -6 1.0 -2.1 24
Recuento 2 2 5 0 9
9 % del total 4.0% 4.0% 10.0% 0.0% 18.0%
Residuos corregidos -3 4 1.1 -1.4
Recuento 3 2 2 0 7
10 % del total 6.0% 4.0% 4.0% 0.0% 14.0%
Residuos corregidos 1.1 .8 -7 -1.2
Recuento 0 0 3 1 4
11 % del total 0.0% 0.0% 6.0% 2.0% 8.0%
Residuos corregidos -1.2 -1.0 1.5 5
Recuento 0 0 3 4 7
12 % del total 0.0% 0.0% 6.0% 8.0% 14.0%
Residuos corregidos -1.7 -1.3 2 3.2
Recuento 0 0 1 0 1
13 % del total 0.0% 0.0% 2.0% 0.0% 2.0%
Residuos corregidos -.6 -5 1.2 -4
Recuento 1 0 3 0 4
14 % del total 2.0% 0.0% 6.0% 0.0% 8.0%
Residuos corregidos .0 -1.0 1.5 -9
Recuento 3 0 1 0 4
15 % del total 6.0% 0.0% 2.0% 0.0% 8.0%
Residuos corregidos 2.3 -1.0 -.6 -9
Recuento 1 3 1 0 5
16 % del total 2.0% 6.0% 2.0% 0.0% 10.0%
Residuos corregidos -3 2.6 -1.0 -1.0
Recuento 2 0 1 0 3
18 % del total 4.0% 0.0% 2.0% 0.0% 6.0%
Residuos corregidos 1.7 -.8 -2 -.8
Pruebas de chi cuadrado Valor Gl Sig.asintonica (bilateral)
Chi-cuadrado de Pearson 44.675 27 .018
Razén de verosimilitudes 50.331 27 .004
Asociacién lineal por lineal 2.378 1 123

N de casos validos

50

a. 40 casillas (100.0%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5 la frecuencia minima esperada es.16

Fuente: Cuestionarios aplicados a nifios /adolescentes con asma cronico en el IMSS agosto 2014.
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Respecto a la relacion de la edad con la calidad de vida la tabla 16 muestra que
los nifios de 8 afos su calidad de vida es mala con un residuo corregido de 2.4 y en los
de 15 afos su calidad de vida es buena con un residuo corregido de 2.3, en los de 16
anos de edad su calidad de vida es regular, con un residuo corregido de 2.6. Lo que

indica que a menor edad menor calidad de vida.

TABLA 17 Percepcion de padres — Percepcion de los nifnos
SEVERIDAD PERCEPCION DE LOS NINOS Total
BUENA | REGULAR | DEFICIENTE MALA
» Buena Recuento 8 4 0 0 12
HrJ % del total 16% 16% 16% 16% 16%
@) Residuos 3.7 1.6 -3.2 -1.7
E corregidos
) Recuento 5 0 0 0 5
9 Regular % del total 16% 16% 16% 16% 16%
'-éJ Residuos 4.0 -1.1 -1.9 -1.0
> corregidos
O Deficiente | Recuento 0 5 4 0 9
8 % del total 16% 16% 16% 16% 16%
g Residuos -2.0 3.2 3 -1.4
x corregidos
L Recuento 0 0 16 8 24
Mala % del total 16% 16% 16% 16% 16%
Residuos -4.0 -3.2 3.7 3.2
corregidos
Total Recuento 13 9 20 8 50
% del total 16% 16% 16% 16% 100%
Pruebas de chi cuadrado Valor Gl Si.asontonica
(bilatara)
Chi cuadrado de Pearson 60.361° 9 .000
Razoén de verosimilitudes 73.669 9 .000
Asociacion lineal por lineal 35.994 1
N de casos validos 50

a. 14 casillas (87.5%) tienen una frecuencia esperada inferior a 5. la frecuencia minima esperada es .80

Fuente: cuestionarios aplicados a nifios /adolescentes con asma cronico en el IMSS agosto 2014.
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Al relacionar la percepcion de los padres comparada con la percepciéon de los

nifos, de acuerdo a los nifios, su percepcion de la calidad de vida es buena, con un

residuo corregido de 3.7. Sin embargo, segun la percepcion de los padres la calidad de

vida de sus hijos es regular con un residuo corregido de 4.0 resultando altamente

significativo en ambos casos.

TABLA 18. Correlacion de Pearson bivariada del cuestionario DISABKIDS

ITEM Correlacion ITEM
de Pearson
¢ Sientes que te cansas facilmente? 872" ¢ Te sientes mal cuando no puedes respirar?
Si quieres salir ¢tu asma te molesta? 856 ¢ Sientes que te cansas facilmente?
¢ Se te dificulta participar en algunos 882" Cuando realizas deporte ¢ sientes que respiras
deportes? ’ poco aire?
Cuando realizas deporte ¢ sientes que 903" ¢ Te molesta la cantidad de tiempo en que tardas
respiras poco aire? ’ en recuperarte?
¢, Te molesta la cantidad de tiempo en que 903" Cuando realizas deporte ¢ sientes que respiras
tardas en recuperarte? ) poco aire?
¢ Te sientes mal cuando no puedes respirar? 872" ¢ Sientes que te cansas facilmente?
¢ Te preocupa que te pueda dar un ataque 795" ¢ Te preocupa que otros no sepan qué hacer si te
de asma? ’ da un ataque?
¢Te preocupa que otros no sepan que 814" ¢ Qué tan grave fue tu asma el afo pasado?
hacer si te da un ataque?
¢Teda mlledg que puedas tener dificultades 805" ¢ Te da miedo que puedas ir a urgencias?
para respirar?
+Te da miedo que puedas ir a urgencias? 818" ¢ Te molesta la cantidad de tiempo en que tardas
en recuperarte?
¢ Te da miedo en las noches por tu asma? 866 ¢ Se te dificulta participar en algunos deportes?
z,(?gando f,u.e la dltima vez que tuviste una 909" ¢Qué tan grave fue tu asma el afio pasado?
crisis asmatica?
¢, Cuantas crisis asmaticas tuviste el afio 871" ¢ Cuando fue la ultima vez que tuviste una crisis
pasado? ’ asmatica?
+Qué tan grave fue tu asma el afio pasado? 909" ¢ Cuando fue la ultima vez que tuviste una crisis

asmatica?

**, La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).

*. La correlacion es significante al nivel 0,05 (bilateral).

c. No se puede calcular porque al menos una variable es

constante.
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La correlacion lineal de las variables permite expresar la recta estimada que las
relaciona entre si, el coeficiente de correlacion entre dos variables permite comparar
dos coeficientes calculados a partir de las mismas variables pero expresadas en

unidades distintas lo que permite estudiar la fuerza de la asociacién Alvares R.(2007).

La tabla 18 muestra la correlacion que se realiza con cada uno de los items, y
solo se dan a conocer los resultados del item con mayor significancia bilateral. En la
pregunta ¢sientes que te cansas facilmente? su mayor significancia bivariada la tiene
con la pregunta ;te sientes mal cuando no puedes respirar? obteniendo una
correlacion de Pearson altamente significativa de .872. En la pregunta si quieres salir
;tu asma te molesta? La mayor significancia la tiene con la pregunta ¢sientes que te

cansas facilmente? con una relacién altamente significativa de .856.

En la pregunta ¢;Se te dificulta participar en algunos deportes? existe correlacion
con la pregunta cuando realizas deporte ¢ sientes que respiras poco aire? Con un valor
de .882. En la pregunta cuando realizas deporte ;sientes que respiras poco aire?
Existe una relacion bivariada con la pregunta ¢te molesta la cantidad de tiempo en que

tardas en recuperarte? con una significancia de .903.

En la pregunta ¢ te molesta la cantidad de tiempo en que tardas en recuperarte?
con la pregunta cuando realizas deporte ;sientes que respiras poco aire? con una
significancia de .903; en la pregunta ¢ te sientes mal cuando no puedes respirar? Con
la con la pregunta ¢ sientes que te cansas facilmente? con una significancia de .872. En
la pregunta ¢te preocupa que te pueda dar un ataque de asma? con la pregunta ¢te
preocupa que otros no sepan que hacer si te da un ataque de asma? Con una

significancia de .795.

La pregunta ¢ te preocupa que otros no sepan que hacer si te da un ataque? con
la pregunta ;Qué tan grave fue tu asma el afio pasado? con una significancia de .814;
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en la pregunta ;te da miedo que puedas tener dificultades para respirar? con la
pregunta ;te da miedo que puedas ir a urgencias? Con una significancia de .805; en la
pregunta ;te da miedo que puedas ir a urgencias? con la pregunta ;te molesta la

cantidad de tiempo en que tardas en recuperarte? con una significancia de .818.

La pregunta ¢te da miedo en las noches por tu asma? con la pregunta ¢se te
dificulta participar en algunos deportes? su significancia fue de .866; en la pregunta
¢ Cuando fue la ultima vez que tuviste una crisis asmatica? con la pregunta ¢Qué tan
grave fue tu asma el ano pasado? Obteniendo una significancia de .909.

Con respecto a las preguntas ¢Cuantas crisis tuviste el afio pasado? con la
pregunta ;Cuando fue la ultima vez que tuviste una crisis asmatica? Se obtuvo una
significancia de .871; y finalmente las preguntas ;Qué tan grave fue tu asma el ano
pasado? con la pregunta ;Cuando fue la ultima vez que tuviste una crisis asmatica?

Obtuvo una significancia de 909.

12. ANALISIS

La utilizacién de las pruebas psicométricas establecidas de acuerdo a Hernandez
(2010), para la confiabilidad y validez del instrumento con respecto a los dominios
coincide con lo publicado por Medina (2007) en el proceso donde se obtuvieron valores
semejantes a los alcanzados en la aplicacion de dicho instrumento al igual que en otros
paises basandose en lo establecido por el grupo (KIDSCREEN; EUROPE GROUP;
2006), dicha confiabilidad fue verificada por medio de la consistencia interna de cada
uno de los items con sus respecticvos dominios en la escala del Alfa de Cronbach,
analisis estadistico encontrando tanto en la prueba piloto como en la prueba de campo
con una consistencia altamente significativa tanto en el instrumento como en los
cuestionarios de impresion general y en el de validacion semantica obteniendo un alfa

de cronbach de .940 y .902 respectivamente.

En cuanto a la edad y género, el sexo masculino presentdé mayor frecuencia en

el grupo etareo de 8 a 12 afios. El segundo grupo con mayor frecuencia corresponde al
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grupo etareo de 13 a 18 afios de este la mayor frecuencia corresponde al sexo
femenino, segun lo referido por Brooks M.(2014). menciona que en las edades menores
de doce anos el predominio es de 2:1 en el sexo masculino y despues de los doce
afnos la frecuencia es de 1:1. esta tendencia es la que se reporta en los registros
ENSANUT de morbilidad a nivel nacional e internacional, sin embargo, lo encontrado en
este estudio difiere con el arriba referido, toda vez que los nifios de 9 afios de sexo
masculino son los que tienen mayor incidencia con un 18%, y los nifios de 10 y 12 afios
con un 14%, y en el mismo grupo etareo pero en el sexo femenino corresponde a un
56%.

El instrumento DISABKIDS especifico para asma resulté ser valido y confiable,
en su aplicacion a la poblacion mexicana. Los resultados obtenidos son muy similares
con los reportados por Medina (2007) con un coeficiente de correlacién de Pearson
altamente significativo. Respecto a vallidacion semantica un alto porcentaje de los nifios
y adolescentes respondieron que estas preguntas son importantes para su condicion
cronica. No tuvieron dificultad para entender las preguntas. También se encontrd
similitud con lo reportado por Medina (2007), cabe mencionar que en México el estudio
de adaptacion transcultural del cuestionario general DISABKIDS37, unicamente lo ha
realizado la Dra. Elizabeth Medina, por ello, es el referente que se considera, aunque

dicha adaptacion se hizo en el cuestionario general.

De las preguntas que se relacionan con la calidad de vida se encontr6 como
hallazgo importante que a menor intervalo de tiempo de ocurrencia de las crisis
asmaticas menor es la calidad de vida y a mayor intervalo de tiempo su calidad de vida

es mejor.

En cuanto al numero de crisis asmaticas se encontré que a menor numero mayor

calidad de vida y a mayor numero de crisis la calidad de vida es mala.
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En cuanto a la gravedad de las crisis, se encontré que a mayor gravedad, la
calidad de vida es mala; asi mismo a menor edad la calidad de vida es mala y a mayor
edad la calidad de vida es buena; esto puede estar relacionado con que a mayor edad,
menor numero de crisis asmaticas se presentan. Al comparar la percepcion de los
padres y los nifilos sobre la calidad de vida, manifestaron que es regular y los nifios la

perciben como buena.

13. CONCLUSIONES

La calidad de vida es un aspecto relevante para que el ser humano pueda vivir
en condiciones adecuadas la adaptacion transcultural de instrumentos desarrollados
para medir calidad de vida en poblaciones especificas es de gran utilidad para el
manejo del paciente pediatrico con asma en condiciones cronicas siendo que este
campo de la salud ha sido poco estudiado en la poblacion mexicana es por eso que se

concluye que:

Respecto al objetivo general. Se logré adaptar transculturalmente el Instrumento
de calidad de vida relacionado a la salud DISABKIDS especifico en asma asi como su
validacién en nifios/adolescentes y sus padres/cuidadores. Asi mismo los objetivos
especificos como realizar la adaptacion semantica transcultural, validar
semanticamente el cuestionario, la traduccién y retraduccion, confirmando Ila
confiabilidad por medio de la prueba Alfa de Cronbach. Se dio respuesta a la pregunta
de investigacion en relacion al proceso de adaptacién transcultural y la validacion del
instrumento de calidad de vida, dicho proceso consistio en la aplicacion de la
metodologia de adaptacién transcultural a la poblacibn mexicana haciendo la

traduccion, retraduccion, consistencia interna y validacion semantica.
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El proceso de adaptacién transcultural permitio medir las propiedades
psicomeétricas del instrumento especifico en asma mostrando resultados de fiabilidad y

validez.

Por lo tanto la versién del instrumento de calidad de vida DISABKIDS especifico
para asma en nifos/adolescentes mexicanos y sus padres cuidadores para la
poblacion mexicana es valida y esta adaptada transculturalmente, siendo asi una
contribucion importante de la enfermeria al avance en la medicion de la CVRS, lo cual
permitira generar intervenciones preventivas para mejorar la calidad de vida de los

ninos/adolescentes con asma en condiciones cronicas.

14. RECOMENDACIONES

Se recomienda en investigaciones futuras correlacionarlo con una teoria de
enfermeria que permita realizar planes de cuidados para mejorar la CVRS de la
poblacién estudiada, en virtud de que la enfermera al brindar el cuidado en
nifios/adolescentes con asma en condiciones crénicas, debe considerar la condicién en
la que viven las personas y sus familias, tomando en cuenta factores culturales,
religiosos, sociales y psicologicos en las conductas expresadas que demandan atencion

profesional.

15. SUGERENCIAS PARA TRABAJOS FUTUROS

Que el personal de enfermeria conozca y realice investigacion sobre la CVRS
toda vez que en México los estudios sobre este topico son limitados y los realizan otros
profesionales como psicologos o médicos. Lo anterior, permitira a la enfermera
contribuir al desarrollo de la profesion porque es el primer contacto con los
ninos/adolescentes con asma en condicion cronica y les apoyara en mejorar su calidad

de vida.
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Que en trabajos futuros, se tome como referencia los resultados de este estudio,
para continuar fortaleciendo la adaptacion trascultural y validacion de instrumentos que

midan CVRS en problemas cronicos especificos.
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Anexo 1

ASUNTO: Carta de Autorizacion

Por medio de la presente, ya Elizabeth Medina Castro asignada por |a
Doctora Monica Bullinguer como responsable para autorizar el proceso de
adaptacion transcultural al espanol en América Latina del instrumento
DISABKIDS, autarizo a la LEQ Hortencia Gardufio Garcia estudiante con Matricula
0970871c de la Maestria en Enfermeria de la Universidad Michoacana de San
Nicolas de Hidalge en Morelia Michoacan, Mexico para que realice la adaptacion
transcuftural y validacion del instrumento de calidad de vida DISABKIDS especifico
para Asma en nifios(as)/adolescentes mexicanos y sus padres/cuidadores, en
institucion de salud del segundo nivel de atencion. Cabe mencionar que tiene
como antecedente la adaptacidén del instrumento general DISABKIDS37 en mi
tesis de Doctorado, mismo que fue autorizado por la Autora de los instrumentos en
Europa Dra. Monika Bullinger, Coordinadora del Proyecto ODISABKIDS en
Alemania. El trabajo se realizard al espafol mexicano de acuerdo a la

metodologia establecida por el proyecto DISABKIDS.

ATENTAMENTE
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Anexo 3

UNIVERSIDAD RICHOACANA DE SAN NICOLAS DE HIDALGO
FACULTAD DE ENFERMERIA
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instrumento DISABKIDS especifico para Asma en nifiosfadolescentes
mexicanos y sus padresi/cuidadores. El Comité dictamind que se Aprueba,
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DRA’MA. DEL CARMEN MONTOYA DIAZ
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Anexo 4

Consentimiento Informado

Titulo del Proyecto: “Adaptacion transcultural y validacion del instrumento
DISABKIDS especifico para Asma en nifos/adolescentes mexicanos y sus

padres/cuidadores”.

Investigador Responsable: Hortencia Gardufio Garcia.
Prologo: la presente investigacion es para conocer si el padecimiento de su hijo (a) interviene en la
calidad de vida por esa razén invitamos a su hijo (a) a participar, si usted acepta, su hijo dara respuesta
a las preguntas de los cuestionarios en la consulta externa para dar seguimiento a su padecimiento.
Antes de decidir si quiere o no que su hijo(a) participe necesita saber el propdsito del estudio, cuales son
los riesgos y lo que debe hacer después de dar su consentimiento para que su hijo(a) participe. Este
procedimiento se llama consentimiento informado se le explicara el estudio, si usted decide autorizar que
su hijo participe, le pediremos que firme esta forma de consentimiento. Una copia de él se le entregara a
usted.
Objetivos del Estudio: Conocer la calidad de vida de nifios y adolescentes con asma en condiciones
cronicas.
La informacién que su hijo(a) comparta serd usada en primer lugar como parte de un programa
Internacional de adaptacion transcultural para conocer la calidad de vida.
Otro de los motivos es para obtener el grado de maestria en Enfermeria por tal motivo, la informacion que
su hijo(a) nos proporcione sera de gran utilidad. Por favor lea esta forma y haga todas las preguntas que
tenga antes de firmar este consentimiento para que su hijo sea parte del grupo de estudio.
Desc ripcidn del Estudio/ Procedimiento

e Si usted acepta que su hijo participe en el estudio le pediremos que firme esta forma de

consentimiento informado.
e Se le aplicara a su hijo(a) un cuestionario que mide la calidad de vida
e Se le aplicara un cuestionario para evaluar la comprension y entendimiento de las preguntas
aplicadas.
e Los cuestionarios aplicados se protegera a su hijo(a) cuidando en todo momento su privacidad,

no identificandolo por su nombre, ni direccion.
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e La aplicacidn de los cuestionarios se llevara a cabo en un area especifica del hospital, para que
no interfieran en las actividades.

e Las preguntas que se le haran a su hijo seran acerca de la calidad de vida.

e Tendra la libertad de retirar su consentimiento en cualquier momento y en caso de que su hijo

deje de participar, no habra ningun problema.

Riesgos e inquietudes:
No existen riesgos serios relacionados con la participacion de su hijo en el estudio. Si su hijo se
siente indispuesto 0 no desea seguir contestando de estos temas puede retirarse en el momento que él

(ella) lo decida.

Alternativas:

La unica alternativa para este estudio implica que su hijo(a) no participe en el estudio.

Costos:

No hay ningun costo para que su hijo(a) participe en el estudio.

Autorizacién para uso y distribucién de la informacién para la investigacion:

Las unicas personas que conocerdn que su hijo participo en el estudio son usted, su hijo y los
responsables de la intervencion. Ninguna informacion sobre su hijo sera dada a conocer, ni se distribuira
a ninguna persona. Los resultados de los cuestionarios seran publicados en articulos cientificos pero
unicamente de manera general, nunca se presentara informacion personalizada de su hijo. Recuerde que

los cuestionarios que su hijo(a) contestaran son anénimos y la informacién es confidencial.

Derecho de Retractar:

La participacién de su hijo(a) en este estudio es voluntaria, la decisién de que su hijo (a) participe o no
participe no afecta su relacion actual con ninguna institucion de salud o educativa. Si usted decide que su
hijo(a) participe esta en libertad de retractarse en cualquier momento sin afectar en nada los derechos de

su hijo(a).

Preguntas:
Si usted tiene alguna pregunta sobre los derechos de su hijo(a) como participante de este estudio por

favor comuniquese con los responsables del Comité de Etica de la Facultad de Enfermeria en particular
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con Hortencia Gardufio Garcia que los puede localizar en la Subdireccion de Posgrado de la Facultad de

Enfermeria de la UMSNH al teléfono 3- 13- 92 74, Direccion Calz. Ventura puente n°.65. col. Centro

Consentimiento:

Yo, voluntariamente acepto que mi hijo(a) participe en este estudio y se colecte informacion sobre mi hijo.
Yo he leido la informacion en este formato y todas mis preguntas han sido contestadas.
Aunque estoy aceptando que mi hijo(a) participe en este estudio, no estoy renunciando a ningun derecho

y puedo cancelar la participacién de mi hijo(a).

Firma del Padre o Tutor Firma y nombre del Primer Testigo

Parentesco:

Direccion:

Autor(es) de la investigacion Firma y nombre del Segundo Testigo

Parentesco:

Direccion:
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Anexo 5

Impresion General: Padres.

¢ Qué piensa en general del cuestionario? Tacha el recuadro

[ |Excelente
[ |Bueno
[ |Malo

¢ Se entienden las preguntas? Si - no ¢ Cual? [_|Facil de
entender
[ |Algunas fueron
dificiles
[ INo entendi

En cuanto a las categorias de la respuesta [ ]Sin dificultades
¢ Tuvo alguna dificultad? [ ]Algunas
Por favor especifique: dificultades
[ IMuchas
dificultades

¢Las preguntas son relevantes para la condiciéon de [ |Muy relevante

salud en la enfermedad de su hijo? [ ]Algunas veces

es relevante

[_INo hay
relevancia

¢ Quisiera cambiar algo en el cuestionario?
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¢Quisiera agregarle algo al cuestionario?

¢Alguna de las preguntas no quiso responder? si es asi ¢ porque?
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Anexo 6

Impresion General: Nifos.

1. ¢Qué piensas en general del cuestionario? Tacha el recuadro
[ |Excelente
[ |Bueno
[ |Malo

2. ¢Se entienden las preguntas? Si - no ¢ Cual? [ |Facil de

entender

[ ]Algunas fueron
dificiles

[_INo entendi

En cuanto a las categorias de la respuesta [ISin dificultades
¢ Tuviste alguna dificultad? [ ]Algunas
Por favor especifica: dificultades
[ IMuchas
dificultades

¢Las preguntas son relevantes para tu salud o en tu [ |Muy relevante
enfermedad? [ ]Algunas veces

es relevante

[ ]No hay
relevancia

¢Quisieras cambiar algo en el cuestionario?
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6. ¢Quisieras agregarle algo al cuestionario?

7. ¢Alguna de las preguntas no quisiste responder? si es asi ¢porque?
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Anexo 7

Validacion semantica en ninos/adolescentes

La seleccion de las

¢,Como harias/

¢Me pudieras decir con

¢Eso es importante para su ¢ Tuviste dificultad preguntas son claras y dirias esa tus palabras que
situacion? para entender esa de acuerdo con la pregunta? significa esa pregunta
_.nmgm pregunta? pregunta? para ti?
Si A veces No Si No Si No Reformulacion Descripcion
frec % | frc | % |frec| % |frec| % |frec| % | Frec | % | frec | % Ninguna
1 | ¢Sientes que te cansas faciimente?
2 | ;4Si quieres salir tu asma te
molesta?
3 | (Eres incapaz de participar en
algunos deportes?
4 | Cuando realizas deporte ¢sientes
que respiras poco aire?
5 | ¢, Te molesta la cantidad de tiempo
que tardas en recuperarte?
6 | ;Te sientes mal cuando no puedes
respirar?
7 | ¢Te preocupa que te pueda dar una
crisis asmatica?
8 | ;Te preocupa que otros no sepan
que hacer si te da una crisis
asmatica?
9 | ;iTe da miedo que puedas tener
dificultades para respirar?
10 | ;Te da miedo que puedas ir a
Urgencias?
11 | ;Te da miedo en las noches por tu
asma?
A | ;Cuando fue la dultima vez que
tuviste una crisis asmatica?
B | ¢Cuantas crisis asmaticas tuviste el
afio pasado?
C | ¢Qué tan grave fue tu asma el afio

pasado?
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Anexo 8

Validacion semantica de Padres /cuidadores

¢ Eso es importante para su ¢ Usted tuvo dificultad
situacion? para entender esa

La seleccion de las

preguntas son claras y

de acuerdo con la

¢,Cémo harias/
dirias esa
pregunta?

¢Me pudieras decir
con tus palabras que
significa esa pregunta
para usted?

_.nmam pregunta?

Si A veces No Si No

pregunta?

Si

No

Reformulacion

Descripcién

frec| % | frc | % | Frec| % | frec| % | frec | %

Frec

%

frec

%

Ninguna

;Siente que su hijo se cansa
facilmente?

¢, Si quiere salir su asma le molesta?

¢ Siente que es incapaz de participar en
algunos deportes?

Cuando realiza deporte ¢siente que
respira poco aire?

¢Le molesta la cantidad de tiempo que
tarda en recuperarse?

i,Se siente mal cuando no puede
respirar?

¢ Se preocupa que le pueda dar una
crisis asmatica?

¢Le preocupa que otros no sepan que
hacer si le da una crisis asmatica?

¢Le da miedo que pueda tener
dificultades para respirar?

10

jLe da miedo que pueda ir a
Urgencias?

11

¢Le da miedo en las noches por tu
asma?

¢,Cuando fue la ultima vez que tuvo una
crisis asmatica?

¢ Cuantas crisis asmaticas tuvo el afo
pasado?

¢,Qué tan gravr fue su asma el afo
pasado?
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Anexo 9

Fecha:
(Dia Mes Aiio)

disabkids

Cuestionario para niflos con asma

Hola,

Nos gustaria que respondieras algunas preguntas acerca de codmo te has sentida durante
las dltimas cuatro semanas. Si puedes contesta todas las preguntas. Si no entiendes alguna
pregunta o no la quieres contestar, déjala y continua con la siguiente.

=> Recuerda las dltimas cuatro semanas mientras contestas las preguntas.
=> Marca el recuadro que mas se acerque a tu respuesta.

Si tu pasa “muy seguido” tiempo con tus amigos tu marcaras el recuadro como se muestra
en el ejemplo:

’ : Muy
Ejemplo: Nunca RaraVez Seguido Seguido Siempre
Pasas tiempo con tus amigos \/

No hay respuestas correctas o incorrectas. Lo que importa es lo que piensas.
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@ Tu Asma

1.

¢Sientes que te cansas facilmente?

. Siquieres salir ¢Tu asma te molesta?

. ¢Eres incapaz de participar en algunos deportes?

(Como correr largas distancias)

Cuando realizas deporte ¢Sientes que
respiras poco aire?

. ¢Te es molesto la cantidad de tiempo en

que tardas en recuperarte

. ¢Te sientes mal cuando no puedes

respirar?

@ Tu Asma

2

¢Te preocupa que te pueda dar un
ataque de asma?

. ¢Te preocupa que otros no sepan que

hacer si te da un ataque?

. ¢Te da miedo que puedas tener

dificultades para respirar?

10. ¢Te da miedo que puedas ir a Urgencias?

11. ¢Te da miedo en las noches por tu asma?

Nunca

Nunca

En las ultimas 4 semanas

Rara vez

Seguido

Muy
Seguido

Siempre

En las ultimas 4 semanas

Rara vez

Seguido

Muy
Seguido

Siempre



Adaptacion transcultural del instrumento Disabkids especifico para Asma.

Estas tres Gltimas preguntas son acerca de que tantos
problemas has tenido con tu asma el afo pasado.

@ , Durante el afio pasado
S I nto I ' l a S Nunca 1 afio 6 meses 1mes 1semana
a. ¢Cuando fue la dltima vez que
tuviste una crisis asmatica?
Nunca 1 2 3 Mias de 3
b. ¢ Cudntas crisis asmaticas tuviste
el afo pasado?
Nada Unpoco Regular Bastante Mucho

C. ¢Qué tan grave fue tu asma
el afio pasado?

n!




Adaptacion transcultural del instrumento Disabkids especifico para Asma.

Anexo 10

(Dia Mes Aiio)

ng disabkids

Cuestionario para padres de ninos con asma

Queridos Padres,

Muchas Gracias por tomarse el tiempo de contestar este cuestionario relacionado con el
bienestar, la salud y la calidad de vida de su hijo.

Nos gustaria que lo contestara para el beneficio de su hijo, por favor conteste el
cuestionario sin pedir ayuda o preguntarle a su hijo. Todas las respuestas que de seran
total y estrictamente confidenciales.

Al contestar, recuerde como es que su hijo se ha estado sintiendo las ultimas cuatro

semanas.

Ejemplo: Nunca Rara Vez Seguido Siempre

uy
Seguido

¢Tu hijo pasa tiempo con sus amigos? /



Adaptacion transcultural del instrumento Disabkids especifico para Asma.

@ El Asma de tu En las dltimas 4 semanas

es Mu
H|jo Nunca Raravez Seguido Segui:l:lo Siempre

1. ¢Tu hijo siente que se cansa facilmente?

2. Si quiere salir ¢Su asma le molesta?

3. ¢Se siente incapaz de participar en algunos
deportes? (Como correr largas distancias)

4. Cuando realiza deporte ¢Siente que
entrecortadamente?

5. éLe es molesto la cantidad de tiempo en
que tarda en recuperarse

6. ¢éSe siente mal cuando no puede

respirar?
@ El Asma de tu En las altimas 4 semanas
[ X ] . Muy )
HI]O Nunca Raravez Seguido gog,ido Si€mpre

7. éSe preocupa de que le pueda dar un
ataque de asma?

8. ¢Le preocupa que otros no sepan que
hacer si le da un ataque de asma?

9. ¢Le da miedo de que pueda tener
dificultades para respirar?

10. ¢Le da miedo que pueda ir a Urgencias?

11. ¢(Le da miedo en las noches por su asma?



Adaptacion transcultural del instrumento Disabkids especifico para Asma.

Estas tres ultimas preguntas son acerca de que tantos
problemas ha tenido tu hijo con tu asma el afio pasado.

@ » Durante el aifio pasado
S I ntO l I l a S Nunca 1 afio 6 meses 1 mes 1 semana
a. ¢Cuando fue la ultima vez que tu
hijo tuvo una crisis asmatica?
Nunca 1 2 3 Mais de 3
b. éCudntas crisis asmaticas tuvo tu
hijo el afio pasado?
Nada Un poco Regular Bastante Mucho

C. ¢Qué tan grave fue el asma de tu
hijo el afio pasado?
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Adaptacion transcultural del instrumento Disabkids especifico para Asma.

Anexo 11

Fecha:
(Dia Mes Afio)

disabkids

Cuestionario para jovenes con asma

Hola,

Nos gustaria que respondieras algunas preguntas acerca de como te has sentida durante
las dltimas cuatro semanas. Si puedes contesta todas las preguntas. Si no entiendes alguna
pregunta o no la quieres contestar, déjala y continua con la siguiente.

=> Recuerda las ultimas cuatro semanas mientras contestas las preguntas.
=> Marca el recuadro que mads se acerque a tu respuesta.

Si tu pasa “muy seguido” tiempo con tus amigos tu marcaras el recuadro como se muestra
en el ejemplo:

. : Muy .
Ejemplo: Nunca Rara Vez Seguido Seguido Siempre
Pasas tiempo con tus amigos \/

No hay respuestas correctas o incorrectas. Lo que importa es lo que piensas.

Universidad Michoacana de San Nicolas de Hidalgo Maestria en Enfermeria

111





