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Objetivo: describir el proceso de adaptacion cultural del cuestionario "DISABKIDS” en Colombia,
tanto en su versién para nifios y adolescentes como en su versién para padres, con la finalidad
de medir la calidad de vida relacionada con la salud en nifos y adolescentes colombianos
con enfermedad crénica. Método: proceso de adaptacién cultural, siguiendo la metodologia
sistematica consensuada internacionalmente, denominada validacion linglistica estandarizada,
para garantizar una equivalencia linguistica con el cuestionario original. Resultados: las entrevistas
cognitivas del pretest mostraron la necesidad de hacer un ajuste general en el cuestionario que
consistié en preguntar por la “condicion de salud” y no utilizar solamente “condicién”, debido a
que en el contexto cultural, la palabra “condicién” que figura en la version original, se relaciona
con condiciones socio-econémicas y no de salud; se realizaron ajustes en 11 items de la version
de nifios y en 8 items de la version de los padres. Conclusiones: la version colombiana del
DISABKIDS-37 para medir la calidad de vida relacionada con la salud en nifios y adolescentes
con enfermedad crdnica, tanto en su version para nifios como en su versién para padres, es
equivalente a la version original y apropiada para ser utilizada en Colombia. Futuros estudios

evaluaran sus propiedades psicométricas.
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Introduccion

Debido al impacto que tienen las enfermedades
cronicas en la poblacion infantil, se estan desarrollando
diferentes cuestionarios para medir la calidad de vida
en ninos y adolescentes, los que se profundizan en el
impacto causado por los problemas de salud en la calidad
de vida relacionada con la salud (CVRS), centréndose en
las dimensiones mas afectadas por la enfermedad.

Considerando que la mayoria de los cuestionarios
de medicién de la CVRS, en la poblacién pediatrica y
adolescente, han sido creados en paises de habla
no hispana, ha sido necesario realizar adaptaciones
culturales de las versiones originales para conseguir una
equivalencia linglistica, semantica y cultural®.

Dentro de los estandares consensuados
internacionalmente para evaluar la calidad de los
instrumentos de medida, se reconoce la importancia
de la fase de adaptacion cultural®?, debido a que es
necesario aportar evidencias sobre la correspondencia
del constructo en el contexto original donde se creo el
instrumento con la manifestacién del mismo constructo
en el contexto destino, ya que esa comparacion
tendra efectos sobre los resultados de las pruebas
psicométricas. Por ello, las consideraciones actuales
resaltan la importancia del proceso de adaptacion basado
en el proceso cualitativo, utilizando diversas técnicas
como los grupos de discusion y entrevistas cognitivas,
las que permiten analizar cuestiones como: en qué
piensa el participante al responder, qué términos utiliza
para referirse al concepto, el esfuerzo mental utilizado
para responder®>),

Por consiguiente, aunque se reconoce la relevancia
del proceso de validacidn linguistica de los cuestionarios
en salud, la mayoria de los articulos al respecto dedican
breves espacios para su descripcién, centrdndose en
los valores métricos de validez y confiabilidad. Por
lo cual, el objetivo del presente estudio es describir
detalladamente el proceso de adaptacion cultural del
cuestionario “DISABKIDS"”, en Colombia, tanto en su
versidn para nifios y adolescentes como en su version
para padres, para medir CVRS en nifios y adolescentes
colombianos con enfermedad cronica.

Métodos

El DISABKIDS, es el primer cuestionario de
CVRS dirigido a la poblacion infantil y adolescente con
enfermedad croénica y a sus familias, con version para
niflos y para sus padres, desarrollado simultaneamente
en 7 paises europeos (Alemania, Austria, Francia,
Grecia, Paises Bajos, Suecia y Reino Unido), con una
muestra en la prueba piloto de 1.153 nifos, y de

1.606 nifios en la etapa de campo, mostrando amplias
evidencias de validez(®,

En la Figura 1 se presenta el proceso de adaptacion
cultural del cuestionario DISABKIDS-37 (version nifios y
version padres) para medir CVRS en nifios y adolescentes
colombianos con enfermedad crénica y en sus padres

y/o cuidadores principales como informadores indirectos.

Version Original

Revisién de los items y
clasificacién de equivalencias

v

12 Versién Consensuada
v

Retro traduccién

v

22Version Consensuada

v

Pre-test o prueba piloto

v

| Consultoria con experto |

v
3aVersion Consensuada
v
Armonizacion internacional
v
42\ersién Consensuada
v

Versién Final

Figura 1. Fases del proceso de adaptacion cultural del
DISABKIDS-37

El proceso se llevo a cabo siguiendo la metodologia

sistematica consensuada internacionalmente,
denominada validacion linglistica estandarizada, la
que se utiliza cuando se va a adaptar un instrumento
de un idioma para otro, buscando garantizar una
equivalencia linguistica (semantica y conceptual) con
el cuestionario original®”. La equivalencia conceptual,
se logra cuando las respuestas a las mismas preguntas
reflejan el mismo concepto, siendo éstos significativos
en las culturas e idiomas involucrados en el proceso.
La equivalencia semantica, se obtiene cuando las
estructuras propiamente semanticas seleccionadas
cumplen la misma funcién y el mismo significado.

Etapas de la adaptacion cultural:

a) Traduccion directa: se realizaron dos traducciones
independientes del cuestionario original para el espafol
de Colombia, las que reunieron los requisitos exigidos®,
por parte de traductoras bilinglies de nacionalidad
colombiana; estas traductores vivieron en paises de

habla inglesa y residen actualmente en Bogota; ellas
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tienen un alto nivel de dominio del inglés, conocimiento
de ambas culturas y formacion profesional en el area
de la salud. Paralelamente las traductoras evaluaron
el grado de dificultad de la traduccién de cada uno de
los items en una escala de 0-10, (siendo 0 = ninguna
dificultad y 10 = maxima dificultad). Posteriormente se
realizaron actividades de consenso entre las traductoras
y el grupo de investigadores (investigadora y directores
de tesis) para resolver la falta de coincidencias entre
la version traducida y la original, clasificando los items
segun el grado de equivalencia: A= equivalentes a la
version original y no requiere introducir cambios en el
item; B1= requiere introducir cambios de tipo sintactico
y/0 semantico para obtener equivalencia; B2= requiere
introducir cambios relacionados con aspectos culturales
para obtener equivalencia; y, C= no equivalente, item
no adecuado para el contexto® . Con esto se obtuvo la
primera version consensuada.

b) Traduccién inversa: se realizd una
retrotraduccién, realizada por una traductora bilingle,
cuya lengua materna era el inglés, de nacionalidad
estadounidense y suiza, quien ha estado en paises
de habla hispana, incluyendo Bogotad y reside
actualmente en un pais de habla inglesa, con un alto
nivel de dominio del espafiol y conocimiento de ambas
culturas, con formacion profesional en el area de la
salud. Paralelamente la traductora evalud el grado de
dificultad de la retrotraduccion de cada uno de los items
en una escala de 0-10. Luego se realizaron actividades
de consenso, clasificando los items segun el grado de
equivalencia, para la obtencién de la segunda versién
consensuada.

c) Pretest o prueba piloto: se realizaron 32
entrevistas cognitivas cara a cara por parte de la
investigadora, utilizando las técnicas de parafrasis
y sondeo verbal®®, con el fin de lograr equivalencia
cognitiva y cultural, a un grupo de nifios y adolescentes
con enfermedad crdnica y a sus madres, padres y/o
cuidadores principales, con el fin de comprobar la
comprension, claridad y precision de los items del
cuestionario y de la misma forma para las opciones
de respuesta, para determinar su aplicabilidad en el
contexto cultural. Se obtuvo consentimiento para ser
grabados en audio y a continuacion se codificaron de
manera alfanumérica para el proceso de transcripcion
de las entrevistas, donde se utilizé el programa Dragon
Naturally Speaking, version 12.0. La muestra se
selecciond por conveniencia en la ciudad de Bogota;
fueron realizadas 17 entrevistas cognitivas a nifios
y adolescentes con enfermedad crénica y a 15 de
sus madres y/o padres y/o cuidadores principales
(2 madres se rehusaron a participar en el estudio debido
a que no quisieron ser grabadas en audio, a pesar de

eso permitieron que sus hijos participaran) en dos
instituciones de salud, en los servicios de hospitalizacidon
pediatrica; algunas (pocas) entrevistas se captaron
por medio de visitas domiciliarias. Los nifios tuvieron
edades entre 8 y 18 afios; fueron clasificados en 3
subgrupos de edad, de los dos sexos y de todos los
estratos econémicos; fueron realizadas mas entrevistas
al grupo de menor edad (8 a 10 afos) debido a que
estos suelen presentar mayores dificultades de lectura y
comprension. A continuacion se realizaron actividades de
analisis y discusion de los resultados de las entrevistas
cognitivas, especialmente en los items problematicos; se
realizaron consultas con un experto en el area de calidad
de vida de nifios/adolescentes y cronicidad, con esto, se
realizaron ajustes al cuestionario y se obtuvo la tercera
versién consensuada.

d) Armonizacidon o consenso internacional: se
realizaron actividades de anélisis, discusién, ajustes
y consenso, entre los autores del cuestionario (grupo
DISABKIDS) lideradas por su coordinadora en Alemania
y el grupo investigador, teniendo en cuenta a sugerencia
de los autores, la versidon brasilefia del cuestionario, y
por el grupo investigador, las observaciones de los
nifios, especialmente del grupo de los mas pequefios
(8 a 10 afios), para la obtenciéon de la cuarta
version consensuada, sobre la cual se realizaron las
modificaciones pertinentes para obtener la version final
del cuestionario.

La utilizacion del DISABKIDS-37 fue autorizada por
el grupo europeo DISABKIDS, tanto para su adaptacion
como para la version final consensuada. La investigacion
fue aprobada por los Comités de Etica de las 2
instituciones de salud en las cuales se realizé el estudio,
la que recibid los nimeros GCCI-033-14 y CEIFUS 1692-
13 respectivamente. Todos los participantes del estudio
firmaron el consentimiento libre e informado.

Resultados

La traduccion directa mostré un rango de
puntuaciones para su dificultad, tanto en la versién
para nifios como para padres, entre 0 y 4; un solo item
puntud en 4 y en la traduccion inversa entre 0 y 5.

De los 37 items propuestos en la primera y
segunda versién consensuada, en la version para
nifos, se considerd que 32 podian clasificar como
items A (equivalentes semantica y conceptualmente
a la version original, sin necesidad de modificarse);
tres (3) como items Bl (necesidad de modificarse
para obtener equivalencia semantica), como el item 9
donde la traduccién fue: ¢Esta su vida restringida por
tu condicion de salud?, pero en la version consensuada
quedd ¢Esta tu vida marcada/regida por tu condicion?, y
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el item 37 donde la traduccion fue éTomar su medicacion
interrumpe su vida diaria?, pero en la version
consensuada quedd ¢Tomar tus medicamentos altera/
cambia tu vida?; dos (2) como items B2 (necesidad de
modificarse para obtener equivalencia cultural), como
el item 18 donde la traduccién fue ¢Su condicidén lo
derrumba, deprime?, pero en la versién consensuada
quedd ¢Tu condicidn te hace sentir deprimido, triste, «con
la pila baja»? y el item 27 donde la traduccion fue ¢Sales
fuera con tus amigos? pero en la versidn consensuada
quedo ¢éSales a la calle con tus amigos?; y, ningun item
recibié equivalencia C (no equivalente). En la version
para padres se considerd que 36 podian clasificar como
items A (equivalentes semantica y conceptualmente a la
version original, sin necesidad de modificarse) y 1 item
B2 (necesidad de modificarse para obtener equivalencia
cultural). Los resultados de las versiones consensuadas
se muestran en la Figura 2.

Para el pretest o prueba piloto se realizaron en total
32 entrevistas cognitivas, 17 a los nifios y adolescentes
con enfermedad crénica y 15 a sus madres, padres y/o
cuidadores principales (2 de ellos no consintieron en
ser grabados) de manera individual, en los servicios de
hospitalizacion y medicina prepaga de dos instituciones
de salud de la ciudad de Bogota; dos de las entrevistas
de estrato econdmico alto se captaron por medio de
visitas domiciliarias.

Los nifios tuvieron edades entre 8 y 18 afios y
se clasificaron en 3 subgrupos de edad: del grupo de
8-10 afos, n= 8, del grupo de 11-14 afios, n=5 y del
grupo de 15 a 18 afos, n=4; por sexo: femenino n=8
y masculino, n= 9; por estratos econémicos: estratos
bajo: n=9, estratos medio n=6, estratos alto, n= 2; vy,
procedentes de algunas zonas del pais; con distintos
tipos de enfermedades crdnicas: asma, epilepsia, cancer,
enfermedades autoinmunes, enfermedades renales. El
grupo de los nifios y niflas de 8 a 10 anos tardaron
mas tiempo que el resto de los grupos en responder
al cuestionario, principalmente los de menor estrato
econdémico, al igual que los nifos con epilepsia (algunos
tenian alteracién leve en el desarrollo cognitivo).
Algunos de los nifios y adolescentes y en menor grado
sus madres, presentaron algin grado de nerviosismo
y timidez al principio de las entrevistas, pero luego
con el transcurrir de las entrevistas se tranquilizaron,
con lo que se observd la efectividad de las técnicas de
parafrasis y sondeo verbal. Los cuidadores principales
fueron en su mayoria madres, seguidas por padres,
abuelas y tias, quienes mostraron gran interés por la
actividad. Las entrevistas cognitivas se llevaron a cabo
por la investigadora en un periodo de 2 meses.

Como resultado de las entrevistas cognitivas

del pretest, en términos generales, tanto los nifios

como los padres manifestaron impresiones positivas
del cuestionario, al considerar su lenguaje sencillo,
entendible y facil de responder. Asi mismo, se hizo
un ajuste general en el cuestionario que consistio
en preguntar por “condicion de salud” y no solo por
“condicion”, aunque los nifios en su mayoria refirieron
preguntar directamente con el término “enfermedad”,
se mantuvo el término “condicién” por decisién de
los autores originales (ya que prefieren introducir un
término neutro en lugar de un término estigmatizante);
se eligié “condicién de salud” debido a que en el
contexto cultural, la palabra “condicién” se relaciona
principalmente con condiciones socioeconémicas y no
de salud.

A partir de las entrevistas cognitivas, conforme
la Figura 2, se realizaron ajustes a 11 items de la
version de nifios y a 8 items de la version para padres;
por ejemplo, en el item 1: Are you confident about
your future?, los niflos relacionaban “confiar en el
futuro” con “confiar en Dios”, razén por la cual la
versidn final quedd: ¢éTienes confianza en como va a
ser tu vida mas adelante?; en el item 18: Does your
condition get you down?, aunque la mayoria de los
nifos entendieron las palabras desanimado y decaido,
el grupo de los mas pequefios expresd confusion por
lo que ellos mismos sugirieron cambiar por triste,
razon por la cual la version final quedd: éTu condicidn
de salud te hace sentir desanimado (triste)?; en el
item 27: Do you go out with your friends?, los niflos
preguntaban si se referian a jugar, y si se incluian solo
a los compafieros del colegio o también a los hermanos
y primos, e incluso en los estratos econdmicos mas
altos si se incluian a los amigos por WhatsApp, por
lo que la versién final quedd {Sales o juegas fuera de
casa con tus amigos (también primos/ hermanos)?; en
el item 34: Are you worried about your medication?,
los nifos lo relacionaban con el gusto o el recuerdo
de los medicamentos, se comentd con los autores del
cuestionario y se especificd que el item se referia a los
efectos de los medicamentos, razén por la cual quedé:
¢Estas preocupado por los efectos que puedan producir
tus medicamentos?; en el item 37: Does your child feel
that taking medication disrupt his/her everyday life?,
los nifios lo relacionaban con dependencia o molestia
al tomar los medicamentos, por lo que la version final
quedd: {Tomar tus medicamentos altera (empeora) tu
vida diaria?

También se evidencid que los nifios a partir de
los 8 afios pudieron prestar atencién al cuestionario
y que el subgrupo de los mas pequefios fueron los
mas espontaneos y participativos, si bien en los 3
subgrupos hubo nifios que aportaron sugerencias
y observaciones. Todos los nifios siguieron las
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indicaciones de la administraciéon y

todas las preguntas del cuestionario, y no tuvieron
dificultades de comprensidn en los items que tenian

frecuencia invertida de respuestas en

Likert. Por otro lado, aunque las reco

sugieren que los niflos sean entrevistados solos,
la mayoria se encontraban hospitalizados y por las
condiciones de salud de los nifios, casi todas las

mamas, padres o cuidadores principales estuvieron

presentes durante las entrevistas.

contestaron Por otra parte, se observd que aunque el
cuestionario esta disefiado para ser auto administrado,
hay que tener en cuenta los casos especiales; por
la escala de ejemplo en nifios que tienen: leve grado de deterioro
mendaciones cognitivo; lesion en alguno de los ojos a causa de la
enfermedad; debilidad por tratamientos (como la
quimioterapia); falta de anteojos; y en los padres o
cuidadores principales por disminucion de la visiéon o
falta de anteojos, donde se hace necesario utilizar la

técnica de administracidon por entrevistador.

(&)

Version original

1ra Version

Retro traduccién

3ra Version

Version Final

1. Are you confident
about your future?

¢ Estas seguro de tu
futuro?

Do you feel confident
about your future?

¢ Tienes confianza en como va a
ser tu vida mas adelante?

¢ Tienes confianza en como va a
ser tu vida mas adelante?

9. Is your life ruled by
your conditions?

¢Esta tu vida restringida
por tu condicién de
salud?

Is your life restricted
because of your
condition?

¢ Esta tu vida marcada o
afectada por tu condicion de
salud?

¢ Tu condicién de salud afecta o
marca tu vida?

18. Does your condition
get you down?

¢ Tu condicién de salud
te hace sentir deprimido,
triste, “con la pila baja”?

Does your condition
make you depressed?

¢ Tu condicién de salud te hace
sentir desanimado o triste?

¢ Tu condicién de salud te hace
sentir desanimado o triste?

27. Do you go out with
your friends?

¢ Sales a la calle con tus
amigos?

Do you go out in the
street with your friends?

¢ Sales o juegas fuera de casa
con tus amigos/hermanos/
primos u otros nifos?

¢ Sales o juegas fuera de casa
con tus amigos, primos o
hermanos?

34. Are you worried
about your medication?

¢ Te preocupas por tus
remedios?

Do you worry about your
medications?

¢ Estas preocupado/ pendiente
por tus medicamentos?

¢ Estas preocupado por los
efectos que puedan producir tus
medicamentos?

Figura 2. Evolucidon de los items en las versiones consensuadas

Version original

Entrevistas Cognitivas

Analisis

Version Final

1. Are you
confident about
your future?

-para mi es tener confianza en Dios.
-en que Dios me va a ayudar para salir
adelante

-varios de los nifios, especialmente del grupo de edad
de 8-10 y de 11-14, relacionan “confiar en el futuro” con
Dios o con relacion a otras personas.

-expresaron entender cuando se les pregunta por su vida
mas adelante.

¢ Tienes confianza en
coémo va a ser tu vida
mas adelante?

9. Is your life ruled
by your conditions?

- 0 sea, como que si voy a tener
recuerdos de que si me voy a curar o
algo como si me llego a curar voy a tener
el recuerdo de que tuvo esa enfermedad.
- si ¢mi enfermedad ha marcado mi vida
de alguna forma?

-yo creeria que queda mejor afectada, se
entiende mejor.

-so6lo algunos nifios del grupo de 15-18 afios, entendieron
la palabra marcada.

-los nifilos mas pequefios no entienden tampoco la
palabra limitada.

-los nifios mas grandes y de estrato econémico medio
sugirieron la palabra afectada.

¢ Tu condicién de salud
afecta o marca tu vida?

18. Does your
condition get you
down?

-es como triste como aburrido.

-ahhh, no, pero yo entiendo que significa
estar triste.

-pues creo que mejor seria triste

Aunque la mayoria de los nifios entendieron las palabras:
desanimado y decaido, los nifios mas pequefios
entienden mejor la palabra triste, inclusive una de las
nifias del grupo de 11 -14 afos, sugirié esa palabra para
preguntarles a los mas pequefios.

¢ Tu condicion de
salud te hace sentir
desanimado o triste?

27. Do you go out
with your friends?

- ¢que si salgo a jugar?

-¢incluye los nifios del colegio?
-¢incluye los amigos de WhatsApp?

- yo diria que nunca, porque yo no salgo
nunca del colegio, de la casa.

-pero si salgo con mis hermanitos o
primos, pero dentro del conjunto.

En nuestro contexto colombiano, todavia los nifios
comparten con sus hermanos, primos mas que con sus
amigos, sobre todo en edades tempranas y muchas
veces juegan dentro de las casas o dentro de los
conjuntos de vivienda. Algunos de los nifios refirieron
que no podian salir de casa por su condicion, pero que
si juegan con sus hermanos, primos. Incluso uno de los
nifios de estrato econdmico alto, pregunto si se incluian
los amigos de WhatsApp.

¢ Sales o juegas
fuera de casa con
tus amigos, primos o
hermanos?

34. Are you
worried about your
medication?

- como si no me gustaran los
medicamentos

- que si el medicamento me puede hacer
mal a mi.

- es como uichhhh!!, toca que se tome
esto, asi.

- no sé, como si se me hubieran olvidado.

- en que si me preocupa la hora en que
me los dan.

Aunque algunos de los nifios entienden la pregunta,

la mayoria de los nifios lo relacionan con el hecho

de que les gusten, les haga dafio e inclusive

con la preocupacion por la enfermedad, pero no
puntualmente con los efectos de los medicamentos.
Incluso los padres sugieren utilizar mejor “pendiente”,
en vez de “preocupado”, porque lo relacionan con sentir
angustia, con que la entidad de salud no les autoriza el
medicamento o con si el nifio esta pendiente de tomarse
la medicacion.

¢ Estas preocupado
por los efectos que

puedan producir tus
medicamentos?

Figura 3. Resultados de las entrevistas cognitivas en nifios y adolescentes del pretest de la version colombiana del

DISABKIDS-37
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Discusion

La version colombiana del DISABKIDS-37 para
medir CVRS en nifos y adolescentes con edades entre
8 y 18 afios con enfermedad croénica, en la version
nifios y versidén padres, presenta adecuada equivalencia
conceptual, semantica y ademas cultural, con la versién
original europea en inglés. Siendo el presente estudio
una primera aproximacion a la valoracion de la salud
auto percibida por nifios y adolescentes que tienen
enfermedad crdnica, en el contexto colombiano.

El uso de la metodologia consensuada
internacionalmente de manera rigurosa, organizada
y secuencial, permitié lograr la adaptacion cultural
del cuestionario DISABKIDS-37 a

colombiana; habiéndose incluido nifios, adolescentes

la poblacion

y padres y/o cuidadores principales de algunas zonas
del pais. Asi mismo, para seleccionar la muestra del
pretest se cumplieron los requisitos de incluir nifios y
adolescentes por subgrupos de edad, de ambos sexos
y de todos los estratos socio-econdmicos; también se
utilizé el método cualitativo de entrevistas cognitivas
que mostré ser efectivo para evaluar la aceptabilidad,
la comprensién y la posibilidad de utilizar mejores
frases para mejorar el entendimiento de los items
en los nifnos, como en el estudio original®: De tal
modo que, como resultado del pretest se ajustaron,
para la versidon colombiana, 11 items de la version
de niflos, comparable con la version brasilefia, en la
cual se ajustaron 14 items de los 37 contenidos en el
DISABKIDS-37; por ejemplo, en la versién brasilefia
presentaron dificultad en la traduccién de verbos como
annoy, disrupt, make angry ybothert!?), mientras que
en la version colombiana se presentaron dificultad
con los verbos life ruled, free to lead the life, get you
down, having to get help e igualmente annoy y disrupt.
Adicionalmente, en las opciones de la escala de Likert
también se presentd algun grado de dificultad en la
traduccién y retrotraduccién, ya que en las opciones
del cuestionario original, al igual que en la versién en
portugués de Brasil, se presentan quite often y very
often, que en la traduccién al espafiol de Colombia son
casi sindnimos, por lo que quite often se tradujo como
“algunas veces”, siendo la opcién intermedia.

En la version sueca que se adaptd para nifios con
cancer, se elimind el item 17 (Tienes miedo del futuro
por tu condicion de salud?, debido a la reaccion negativa
de los padres que expresaron su preocupacion debido a
que podria hacerlos dudar sobre su futuro y afectarlos
negativamente(?); esta situacién no presento en la
version colombiana, en la cual también se incluyeron
nifios con cancer y sus padres. De igual manera la

version dinamarquesa en nifos con diabetes, mostro

como item problematico el 6 ¢Eres capaz de hacer cosas
sin tus padres?, aspecto que tampoco se presenté en la
version colombiana®®,

Adicionalmente, la adaptacién cultural de
cuestionarios tiene como ventaja que es un proceso mas
economico (tanto en tiempo como en costos) que generar
un cuestionario nuevo y permite las comparaciones
entre distintas poblaciones(*>-16), El DISABKIDS ha sido
adaptado en 7 paises europeos y en Brasil, en donde ha
demostrado capacidad discriminativa en patologias como
paralisis cerebral®”), diabetes'® y asma(®, en términos
de edad, sexo y severidad clinica, lo que permite hacer
comparaciones. Ademas, actualmente es de interés
internacional la evaluacidn de los cambios en la CVRS
mediante estudios longitudinales en la poblacidn infantil,
como en un estudio espafiol®® donde encontraron que
incluso en poblacién saludable la percepcion de la calidad
de vida de los nifios y adolescentes, después de 3 afios
de observacion, empeord en 8 de las 10 dimensiones que
fueron evaluadas, mostrando un mayor impacto en nifias
que en nifios, como consecuencia principalmente del
desarrollo de la pubertad; asi, la reciente disponibilidad
de cuestionarios para medir CVRS en nifios de habla
hispana se ha mostrado relevante.

Las entrevistas cognitivas utilizadas en el proceso
de validacion semantica, aportaron informacion relevante
en cuanto a la claridad, precision y especialmente,
comprension de las palabras e items tanto en nifios,
adolescentes y sus padres, mostrando resultados
similares a otros estudios, como el realizado con nifios,
adolescentes y sus padres en Portugal®?; en el cual,
por ejemplo: el item 12 Does your condition bother you
when you play or do other things?, fue considerado por
algunos de los profesores portugueses (que incluyeron
en el proceso de validacién semantica) como con algun
grado de dificultad para el entendimiento de los nifos
mas pequefios. En el estudio brasilefio, igual que en el
estudio colombiano, se ajusté la redaccion de los items
9 Is your life ruled by your conditions? y item 18: Does
your condition get you down?, para lograr equivalencia
semantica. Los que también utilizaron el mismo método
de entrevistas cognitivas, pero adicionaron dos formatos
de evaluacién escritos para evidenciar las impresiones
generales y especificas del cuestionario DISABKIDS-37,
en lugar de las grabaciones de audio que se usaron en
el presente estudio, reportando igualmente impresiones
positivas e interés en el cuestionario y dificultad de
comprension en pocos items; con lo que se puede afirmar
gue la autoadministracién del cuestionario es viable,
incluso en el grupo de los niflos mas pequefios; sin
embargo, hay que tener en cuenta los casos especiales,
como la falta de anteojos, alteraciones visuales, entre
otros.
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Por consiguiente, los profesionales de Enfermeria
concuerdan que es importante contar con la adaptacién
de un cuestionario que permita conocer como es la
calidad de vida relacionada con la salud en los nifios
y adolescentes colombianos con enfermedad crdnica,
para establecer el impacto de dichas enfermedades
en la poblacién infantil y adolescente, y en un futuro
proximo evaluar el efecto de las intervenciones de
enfermeria y de salud, y poder tomar medidas de accién
que permitan optimizar la calidad de vida de los nifos
con enfermedades crénicas. Finalmente, como limitacidon
del estudio, cabe mencionar los tiempos de respuesta
prolongados para las aprobaciones del trabajo de campo
en las instituciones de salud.

Conclusiones

La version colombiana del DISABKIDS-37 para
medir la calidad de vida relacionada con la salud en
nifos y adolescentes con enfermedad crénica, tanto
en su versiéon para nifios como en su version para
padres, es equivalente a la version original y apropiada
para ser utilizada en Colombia. La siguiente etapa del
estudio comprendera la evaluacion de las propiedades
psicométricas del cuestionario, para asi aportar
evidencias de validez interna y externa.
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