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RESUMEN

Introduccion y objetivos: Adaptar al espaifiol el cuestionario de calidad de vida Pediatric Quality of Life
Inventory (PedsQL™) (Médulo General y Médulo Cardiaco, versién 3.0).

Metodos: Metodologia de traduccion directa e inversa. La entrevista cognitiva se utilizo6 para probar la
version previa al test. Se realizo la evaluacion de las propiedades psicométricas de la version espaiiola.
Resultados: La nueva version contiene algunos cambios de formato con intencién de facilitar la lectura de
los enunciados y la comprension de las instrucciones de respuesta (versién para nifios de 5-7 afos). Se
identificaron algunos problemas de «descontextualizacion» en relacion con el desarrollo evolutivo de los
nifos en las versiones para los nifios mas pequeiios y sus padres (2-4 y 5-7 afios). El porcentaje de items
sin respuesta oscilé entre 0 y el 5,9%. Se encontraron efectos techo elevados, especialmente en el Modulo
Cardiaco, donde oscilé en un 19-48,6%. La consistencia interna fue > 0,7, excepto en la dimension de
Apariencia Fisica y Funcionamiento Escolar en los nifios. Los grados de acuerdo entre la informacion dada
por los nifios y la dada por los padres fueron en general muy altos. Se observé una tendencia de descenso
de las puntuaciones en todas las escalas en relaciéon con la gravedad de la cardiopatia, pero sblo en
algunas dimensiones las diferencias fueron estadisticamente significativas.

Conclusiones: La version espafiola del PedsQL™ presenta algunas diferencias con la versién original,
concretamente con las dimensiones de Funcionamiento Escolar y Apariencia Fisica, como se observo en
las entrevistas cognitivas. Por otro lado, no se ha demostrado que tenga validez predictiva.

© 2011 Sociedad Espariola de Cardiologia. Publicado por Elsevier Espaiia, S.L. Todos los derechos reservados.

The Spanish Version of the Health-Related Quality of Life Questionnaire for
Children and Adolescents With Heart Disease (PedsQL™)

ABSTRACT

Introduction and objectives: To adapt the Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL™) (General Module
and Cardiac Module, 3.0 version) into Spanish.

Methods: Forward and back translation methodology. Cognitive interviewing was used to check the pre-
test version. Psychometric properties were computed for the PedsQL™ Cardiac Module Scales. Cross-
informant variance between children and parents was assessed.

Results: The Spanish version has some format changes to make it easier to read and to clarify response
choices (version for 5-7 years age group). Some semantically complex terms were replaced with
synonyms and others illustrated with examples. Some “out of context” problems were identified with
respect to some items (version for children 2-4 and 5-7 years). The percentage of missing item responses
ranged from 0% to 5.9%. A high ceiling effect was found, especially in the Cardiac Module, which ranged
from 19% to 48.6%. Internal consistency was higher than 0.7, except for Physical Appearance Scale and
School Functioning in children. Agreement between information given by children and parents was
generally very high. A decreasing trend in scores on all scales was observed in relation to the severity of
heart disease, but the differences were only statistically significant in some dimensions.

Conclusions: The Spanish version of the PedsQL™ differs somewhat from the original version,
particularly on the School Functioning and Physical Appearance Scales, as observed in cognitive
interviews. Predictive validity was not demonstrated.

Full English text available from: www.revespcardiol.org
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Abreviaturas

CVRS: calidad de vida relacionada con la salud
PedsQL™: Pediatric Quality of Life Inventory

INTRODUCCION

Este articulo presenta parte del trabajo realizado para un
estudio de investigacion mas amplio cuyo objetivo es determinar la
calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) de los nifios con
cardiopatias congénitas graves tras la cirugia. Los defectos
cardiacos son las malformaciones congénitas mas frecuentes,
con una incidencia que se ha estimado entre 4 y 12/1.000 recién
nacidos vivos, segiin distintos autores. Si se tiene en cuenta que en
2003 se produjeron en Espafia 438.000 nacimientos, cabe suponer
que alrededor de 4.000 nifios nacieron con una malformacion
cardiaca’2. Los avances que en los {iltimos afios se han realizado en
el tratamiento tanto médico como quirGrgico han mejorado
enormemente la expectativa de vida de estos nifios, y alcanza la
edad adulta un 85-90%, si bien muchos casos requieren de
seguimiento durante toda la vida>*. Como resultado de ello, se
hace necesario incluir como indicador de resultado de salud no s6lo
términos como la supervivencia, sino también aspectos relacio-
nados con la calidad de vida de estos pacientes.

Entre los instrumentos de medida de la calidad de vida de los
nifios destaca el Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL™). Dicho
cuestionario esta compuesto por un Modulo General, que aborda la
calidad de vida de la poblacion general de nifios, y un modulo
especifico®>™” que aborda la calidad de vida de los nifios con
problemas de corazén. La validez y la fiabilidad de este
cuestionario se han confirmado en diferentes poblaciones de
niflos con problemas de salud croénicos, asi como en nifios con
cardiopatias congénitas’; sin embargo, la versioén especifica para
niflos con problemas de corazén no contaba con traduccién al
espafiol para utilizarla en Espaia.

El proceso de validacion lingiiistica-cultural de un cuestionario
tiene por objetivo el preservar el contenido semantico de la fuente
original y asegurar su adecuacion al nuevo contexto de aplicacion.
El proceso de adaptacion requiere, para lograr versiones equiva-
lentes y comparables, una metodologia sistematica®'° que consta
de una primera fase de traduccién, una segunda de adaptacion
semantica y conceptual de la nueva version a la fuente original y,
finalmente, la evaluacion de las propiedades psicométricas
(fiabilidad, validez y sensibilidad al cambio). Los objetivos del
presente estudio son obtener una version espafola del cuestio-
nario PdsQL™ que sea semantica y culturalmente equivalente a la
version original inglesa y evaluar sus propiedades psicométricas en
una muestra de nifios y nifias con problemas cardiacos y edades
comprendidas entre 2 y 18 afios.

METODOS
Diseno

El proceso de adaptacion se realizd en tres fases. La primera
consistio en la adaptacion del cuestionario siguiendo la metodologia
de traduccion directa e inversa de acuerdo con las propuestas
internacionales y las recomendaciones de los autores de la
fuente original (Mapi Research Institute: http://www.pedsql.org/
translations.html) (fig. 1). Para la segunda fase, de adaptacion
semantica y conceptual, se ha utilizado un abordaje metodolégico
cualitativo. La entrevista cognitiva se utilizé6 como herramienta para

probar la version previa al test en busca de problemas de
cumplimentacion. En la tercera fase se analizaron las propiedades
psicomeétricas, concretamente la fiabilidad y la validez de la version
espafiola.

Poblacion de estudio

Para la segunda y la tercera fase de estudio, se tomaron como
criterios de inclusion: nifilos de 2-18 afos diagnosticados de
cardiopatia congénita grave tras al menos 1 afio de la reparacion
quirdrgica correctiva o paliativa, del servicio de cardiologia infantil
y cirugia pediatrica y sus padres.

Se excluy6 a los nifios con problemas de desarrollo que les
limitasen la comprensién y/o la comunicacioén verbal.

La estrategia de muestreo para la adaptaciéon semantica y
conceptual fue de tipo intencional por propoésito, y se eligio a
familias ingresadas en la planta de cirugia pediatrica o que
acudieron a consulta de cardiologia para revision durante los
meses de julio a diciembre de 2007. La muestra se compone de
4 padres de nifios de 2-4 afios, 6 padres de 5-7, 2 padres de 8-12,
2 padres de 13-18 y 5 nifios de 5-7, 2 niflos de 8-12 y 3 niflos de
13-18 afios. Todas las familias eran de origen espaiiol.

Para la evaluacion de las propiedades psicométricas, la muestra
esta formada por el total de nifios registrados en la base de datos
del servicio de cardiologia que reunian los criterios de inclusion, un
total de 346 familias.

El cuestionario PedsQL™

El PedsQL™ es un sistema modular de medicién de la CVRS para
una amplia franja de edad: desde nifios de 2 afios hasta
adolescentes de 18.

Consta de un Moédulo General de 23 items distribuidos en
cuatro escalas: a) Funcionamiento fisico (8 items); b) Funciona-
miento emocional (5 items); ¢) Funcionamiento social (5 items), y
d) Funcionamiento escolar (5 items), y un modulo especifico para
nifios con problemas cardiacos (Modulo Cardiaco). Este cuenta con
seis dimensiones, desglosadas en 25 preguntas: a) Problemas
cardiacos-sintomas (7 items); b) Problemas para seguir el
tratamiento (3 items); ¢) Apariencia fisica (3 items); d) Ansiedad,
miedo o preocupacién respecto al seguimiento clinico (4 items);
e) Habilidades de conocimiento (5 items), y f) Capacidad de
comunicacion (3 items).

Ambos modulos (general y cardiaco) presentan formatos
diferentes para ser respondidos por los nifios y por los padres,
para franjas de edad de 5-7, 8-12 y 13-18 afios en las escalas de los
nifios y de 2-4, 5-7, 8-12 y 13-18 afios en las de los padres. Las
preguntas de cada una de las formas son esencialmente idénticas,
si bien difieren en el lenguaje, apropiado al nivel de desarrollo o
formuladas en primera o tercera persona.

La escala de respuesta de los items es de tipo Likert, de 5 puntos
en las escalas de nifios de edades de 8-18 y de los padres y de 3
puntos en las escalas de los nifios mas pequefios, para facilitar de
uso. Para los nifios de 2-4 afios la informacién se ha recogido
exclusivamente de los padres, por razones obvias.

Para el calculo de la medida de CVRS, se realiza la transformacion
lineal de los items a una escala de 0-100 (0=100, 1 =75, 2 =50,
3 =25, 4 =0); las puntuaciones mas altas son las que indican mejor
CVRS. El calculo de las puntuaciones de las dimensiones se realiza
dividiendo la suma de las puntuaciones de los items por el niimero
de items respondidos. Cuando ha faltado mas del 50% de los items de
laescala, la puntuacién de la escala no se ha calculado®!!. Ademas se
puede calcular una puntuacién general de salud fisica, que es la
misma que la obtenida en funcionamiento fisico, y una puntuacion
general de salud psicosocial, como media de la division de la suma de
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Instrumento original (fuente)
PedsQL™ 4.0

e Traduccion al
espafnol A

o Traduccion al
espafnol B

Version 1 M

v

Retraduccion al
idioma original

Version pretest de la
adaptacion de la fuente
original al espaniol (para
ser utilizada en Espana)

Prueba con
pacientes
(entrevistas
cognitivas)

Version 2 + informe

Version 3 + informe

Version final de la
adaptacion de la fuente
original al espafol (para
ser utilizada en Espana)

Figura 1. Esquema de la metodologia seguida para la traduccion del instrumento desde su idioma de origen al del contexto de estudio. (Adaptacion de los autores
tomando como fuente el esquema planteado desde el Mapi Research Institute). PedsQL™: Pediatric Quality of Life Inventory.

las dimensiones de funcionamiento emocional, social y escolar por el
numero de items respondidos en cada una de ellas.

El procedimiento de validacion a partir del modelo original se
realizd segln las instrucciones del Mapi Research Institute y el
Scientific Advisory Committee of the Medical Outcomes Trust'2.

Adaptacion de la version espaiiola del PedsQL™

El PedsQL™ 3.0 Médulo Cardiaco fue traducido al castellano por
dos traductores profesionales, nativos del idioma de destino y
bilingiies en el idioma de origen, de manera independiente. Se
discutieron las dos versiones traducidas con los dos traductores, un
cardiblogo pediatrico, un pediatra, una enfermera de cardiologia
pediatrica y un maestro, y la version final combinada fue traducida
al inglés por una persona bilingiie cuya lengua nativa es el inglés. El
autor del instrumento original realizé algunos comentarios que
fueron afiadidos a la versi6n previa al test.

Para adaptacion semantica y conceptual, la recogida de datos se
realizd6 mediante entrevistas cognitivas individuales en el caso de
los nifios o individual/grupal en el caso de los padres. La entrevista
consistio en realizar una «lectura en alto»'31* del cuestionario por
los padres/nifios o el investigador, al mismo tiempo que trataban
de responder a las preguntas que el cuestionario planteaba.
Paralelamente, el investigador plante6 algunas preguntas abiertas
basindose en una guia de entrevista Probing Questions'>~7,
previamente elaborada, que pretendia abordar algunos aspectos
del cuestionario que el equipo investigador preveia como
conflictivos. La entrevista se grabd y, posteriormente, se transcribio
para el andlisis de los datos.

Para la realizacion de la tercera fase, el cuestionario resultante
se envid por correo postal a un total de 346 familias, junto con una
carta explicativay un formulario de solicitud de consentimiento. Se
realizé un seguimiento telefonico del envio, en el que se reforzé la
importancia del cumplimiento de las instrucciones para su
realizacion.
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Analisis de los datos
Andlisis cualitativo

En coherencia con las indicaciones propuestas en la litera-
tura’® '8, se ha utilizado como marco de referencia para el analisis
la clasificacion de posibles problemas para la cumplimentacion de
cuestionarios propuesta por Conrad et al'>, dando cabida al analisis
emergente a través de un analisis tematico de contenido latente!®

Inicialmente, se analizaron todas las entrevistas correspondien-
tes a los diferentes grupos generacionales (padres y nifios) y de edad
(2-4, 5-7, 8-13, 14-18 ainos) para elaborar un esquema general con
los diferentes problemas identificados y las relaciones entre ellos.

Posteriormente, se fueron identificando problemas especificos
que se reflejaron en un informe. El grupo de investigacion, por
consenso, elabor6 una serie de cambios sobre las diferentes
versiones para resolver los problemas identificados. El Mapi
Research Institute dio la aprobacion para la realizacion del estudio
psicométrico de la version espafiola de ambos modulos.

Evaluacion de las propiedades psicométricas de la version adaptada

La factibilidad de la version espafiola se determiné analizando
la distribuciéon de las puntuaciones, asi como la proporcion de
valores perdidos y la frecuencia de los efectos techo y suelo de cada
dimension. El efecto suelo y techo considerado como aceptable fue
del 15% o menos!?

La consistencia interna se analizé6 mediante el coeficiente alfa
de Cronbach. Se consider6 aceptable un valor a > 0,70.

Para analizar el acuerdo entre las respuestas de padres y nifios
se utilizo el coeficiente de correlacion intraclase, las diferencias
estandarizadas y su intervalo de confianza del 95%.

La validez de constructo se ha valorado mediante el analisis de
las correlaciones entre las puntuaciones de las dimensiones del
Modulo Cardiaco y puntuaciones de las escalas relevantes
del Modulo General. Siguiendo el modelo de los autores, se
establecieron las siguientes hipotesis:

1. Los problemas del corazén se correlacionarian con el funciona-
miento fisico.

2. La apariencia fisica, con el funcionamiento psicosocial.

3. Los problemas cognitivos, con el funcionamiento escolar.

4. El manejo de la ansiedad, el miedo o las preocupaciones se
correlacionarian con el funcionamiento psicosocial.

5. Los sintomas cardiacos se correlacionan con la puntuacién
general de calidad de vida.

6. Los sintomas cardiacos se correlacionan con la gravedad de la
enfermedad (medida con el método AristotleZ®).

La correlacion entre las escalas de ambos médulos se estimo
utilizando el coeficiente de correlacion de Pearson.

Consideraciones éticas
Los participantes fueron informados y firmaron el consenti-

miento para su participacion. La investigacion fue aprobada por el
Comité Etico de Investigacion del Hospital 12 de Octubre.

RESULTADOS
Adaptacion semantica y conceptual

Como resultado de la realizacion de las entrevistas cognitivas y
del andlisis de los datos generados a través de estas, se

identificaron diferentes problemas que podian comprometer la
correcta cumplimentacién de la nueva version adaptada del
cuestionario'. Por otra parte, resultado del analisis inductivo a
partir de los datos, emergieron problemas que se categorizaron
como problemas de «descontextualizacion» en la version del
Moédulo Cardiaco. Estos problemas hacen referencia a la falta de
coherencia entre los items y el desarrollo neuromadurativo/
evolutivo de los nifios. Los problemas de descontextualizacion se
centran en los apartados Apariencia fisica y Comunicaciéon. En
cuanto al apartado Apariencia fisica, los enunciados «No se siente
guapo» o «Le da vergiienza que otras personas lo vean desnudo» no
son considerados oportunos por los padres, que consideran que a
esa edad los niflos siempre se sienten guapos y no refieren
«vergiienza fisica».

Con respecto al apartado Capacidad de comunicaciéon con los
demas, los padres entienden que responderian a todos los items
con «nunca», pero no seria una respuesta valida en la medida en
que soblo se esta valorando la comunicacion con los profesionales
sanitarios, no con sus interlocutores principales, los padres.
Respecto al item «Les resulta dificil explicar su problema de
corazon», los niflos a esas edades no son conscientes de su
problema. Estos items no fueron eliminados para respetar la
integridad de la fuente original. Tras el andlisis de los datos
obtenidos en las entrevistas cognitivas, se introdujeron los
cambios propuestos para el resto de los items.

Propiedades psicométricas de la version adaptada
Caracteristicas de la muestra

De las 346 familias registradas en la base de datos, completaron
el cuestionario 106 nifios de 5-18 afios de edad y 174 de padres de
nifios de 2-18 afos. Si excluimos a 72 nifios que no se pudo
localizar, 7 fallecidos y 20 con problemas cognitivos, la tasa total de
participacion fue del 70,4%. Tomaban tratamiento farmacoldgico
44 de ellos. En la tabla 1 se muestra la distribucién de participantes
por sexo y grupos de edad. En la muestra estan representadas
familias de practicamente todas las comunidades auténomas. El
96% de los nifios estan escolarizados. La media de edad de los
padres era 39 afios; el 45% de ellos tenian estudios secundarios, y
universitarios el 22% de los padres y el 30% de las madres. En
cuanto al nivel de ingresos declarado, el 50% tenia un nivel de
ingresos medio o medio bajo y el 27%, medio alto.

La comparacion con el grupo de no participantes se muestra en
la tabla 2. De las variables analizadas, sélo el nivel de riesgo ante la
cirugia fue mayor entre los participantes (p = 0,029).

Factibilidad. Valores perdidos y efectos techo y suelo

Para valorar la factibilidad de aplicar el cuestionario, se
calcularon los porcentajes de items sin respuesta en cada una de
las escalas. En las tablas 3 y 4 se muestran los porcentajes de items

Tabla 1

Distribucion del total de participantes, por sexo y grupos de edad
Grupos de edad (afios) Nifios Padres

Total Varones Mujeres

2-4 68 (39,1)" 7(363) 31(43,1) 8 (39,1)
5-7 57 (32,8) 9(38,2) 18(25) 7 (32,8)
8-12 0 (23) 1(206) 19(264) 0 (23)
13-18 9(52) 5 (4,9) 4(5,6) 9 (52)
Total 174 (100) 102 (58,6) 72 (41,4) 174 (100)

" Sélo informacion de los padres.
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Tabla 2
Diferencias entre participantes y no participantes
Participantes No participantes P
(n=174) (n=172)

Sexo 0,456
Varones 102 94
Mujeres 72 78

Grupos de edad (arios) 0,088
2-4 68 50
5-7 57 69
8-12 40 36
13-18 9 17

Class-Aristotle” 0,029
1 10 8
2 54 80
3 44 37
4 66 47

Cirugia correctora 0,920
Si 146 145
No 28 27

Niimero de cirugias 0,124
1 120 134
2 34 27
3 20 9

Cirugia extracorpdrea 0,017
Si 173 164
No 1 8

" Los valores mas altos indican mayor complejidad, mayores niveles de riesgo en
la cirugia.

sin respuesta, los de efectos techo y suelo. En las escalas del Médulo
General el porcentaje de items sin respuesta oscilo entre 0 y el 1,8%.
En cuanto al Médulo Cardiaco, entre 0 y el 3% de las respuestas de
los nifios y 0-5,9% de las de los padres.

Para las escalas centrales (Puntuacién general, Salud fisica y
Salud psicosocial), el efecto techo oscil6 entre el 3,8 y el 15,4% en
los nifios. Se encontraron efectos techo elevados, proximos al 30%,
en Funcionamiento social, tanto en los nifios como en los padres, y

en Salud fisica en los padres (24,4%). En las demas dimensiones,
estan en torno al 15% o menos (tabla 3). En las escalas del Médulo
Cardiaco (tabla 4) se observaron efectos techo mas altos
practicamente en todas las dimensiones, tanto en los nifios (19-
48,6%) como en los padres (12,6-33,9%). En cuanto al efecto suelo,
los porcentajes oscilaron en valores bajos (0-8,6%).

Consistencia interna-fiabilidad

Los valores de fiabilidad-consistencia interna de los
dos modulos se presentan en las tablas 5 y 6 respectivamente.
El valor estandar recomendado de 0,7 se alcanza en las escalas
centrales del Modulo General. La consistencia interna ha resultado
por debajo de 0,7 en algunas dimensiones en diferentes grupos de
edad. El Funcionamiento escolar presentd valores bajos en todos
los grupos de edad en las repuestas de los nifios. La escala
Apariencia fisica, en nifios y padres, presento los valores mas bajos,
lo cual puede tener relacion con los problemas de descontextua-
lizacion sefialados.

Validez de constructo

Se exploro6 la validez de constructo a través de las hipotesis
seflaladas en el apartado «Métodos». Los Problemas del corazén
se correlacionaron significativamente con el Funcionamiento
fisico (r=0,606 en nifios y r=0,685 en padres) y con la
puntuaciéon general de calidad de vida (r=0,650 en nifios y
r= 0,681 en padres), tanto en las escalas de los nifios como en las
de los padres (p <0,001). La correlaciéon entre las escalas de
Apariencia fisica y Funcionamiento psicosocial fue significativa
(r=0,243 para los nifios y r = 0,227 para los padres; p < 0,01). Las
puntuaciones de la escala de Habilidades de conocimiento se
correlacionaron significativamente con las de Funcionamiento
escolar (r=0,611 para los nifios y r=0,728 para los padres;
p < 0,001). El manejo de Ansiedad, miedo o preocupaciones se
correlaciono significativamente con la escala de Funcionamiento
psicosocial (r=0,279 para los nifios y r = 0,337 para los padres;
p < 0,001).

Dado que no ha sido posible comparar con un grupo de nifios
sanos, se ha analizado las diferencias segiin la gravedad de la
cardiopatia (tabla 7). Para todas las dimensiones, las puntuaciones
son mas bajas cuanto mayor sea la gravedad. S6lo se han

Tabla 3
Analisis descriptivo, porcentaje de valores perdidos y la frecuencia de los efectos techo y suelo de cada dimensién. PedsQL™ Médulo General
N Media + DE Valores perdidos (%) Suelo (%) Techo (%)
Informe de los nirios
Puntuacion general 103 76,8149 1 0 3,8
Salud fisica 104 81,5+16,9 0 0 154
Salud psicosocial 103 74,2 +159 1 0 3,8
Funcionamiento emocional 103 74,1 +18 1 0 15,4
Funcionamiento social 104 78,6 +£33,1 0 1 29,8
Funcionamiento escolar 103 69+19,7 1 0 77
Informe de los padres
Puntuacién general 168 78,5+16,3 0 0 3,6
Salud fisica 168 81,3+19,5 0 0 244
Salud psicosocial 168 76,9 +16 0 0 3,6
Funcionamiento emocional 168 74,5+175 0 0 83
Funcionamiento social 168 82,8+19,6 0 0 33,6
Funcionamiento escolar 168 73,2+21,2 1,8 0 13,1

DE: desviacion estandar; PedsQL™: Pediatric Quality of Life Inventory.
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Tabla 4
Analisis descriptivo, porcentaje de valores perdidos y la frecuencia de los efectos techo y suelo de cada dimensién. PedsQL™ Maédulo Cardiaco
n Media + DE Valores perdidos (%) Suelo (%) Techo (%)
Informe de los nirios
Problema de corazén 103 79,8+16,9 3 0 19
Apariencia fisica 103 84,7+20,5 2 1 48,6
Miedo/preocupacion 105 66,8 =34,2 0 8,6 30,5
Habilidades de conocimiento 104 69,4 +24,4 1 29 14,3
Capacidad de comunicacion 103 57,6 +29,7 2 4.8 19
Informe de los padres
Problema de corazén 174 77,7+18 0 0 12,6
Apariencia fisica 173 76+26,9 0,6 34 339
Miedo/preocupacion 174 68,8 +32,1 8 8,6 25,9
Habilidades de conocimiento 172 69,5+279 1,2 1,7 16,1
Capacidad de comunicacion 165 73,8 +£28 59 4 28,2

DE: desviacién estindar; PedsQL™: Pediatric Quality of Life Inventory.

Tabla 5
Fiabilidad: consistencia interna (alfa de Cronbach) de las escalas del Modulo General para el informe de nifios y de padres, por grupo de edad y total de la muestra
Moédulo General 2-4 afios 5-7 afios 8-12 afios 13-18 afios Total
Informe de los nirios
Puntuacién general 0,85 0,88 0,95 0,88
Salud fisica 0,75 0,76 0,87 0,78
Salud psicosocial 0,78 0,83 0,93 0,82
Funcionamiento emocional 0,48 0,71 0,81 0,62
Funcionamiento social 0,74 0,84 0,95 0,81
Funcionamiento escolar 0,70 0,63 0,68 0,67
Informe de los padres
Puntuacién general 0,92 0,93 0,89 0,84 0,91
Salud fisica 0,89 0,87 0,75 0,81 0,87
Salud psicosocial 0,86 0,89 0,84 0,68 0,87
Funcionamiento emocional 0,63 0,72 0,79 0,81 0,73
Funcionamiento social 0,77 0,79 0,87 0,76 0,79
Funcionamiento escolar 0,66 0,81 0,71 0,89 0,79

encontrado diferencias estadisticamente significativas para la
Puntuacién general y las dimensiones Salud fisica y Funciona-
miento social en la informacién dada por los padres.

En el Modulo Cardiaco, las puntuaciones de las dimensiones de
Problemas del corazon (escala de sintomas) tanto en nifios como en
sus padres desciende con la gravedad de la cardiopatia. Las

dimensiones no fisicas (Apariencia fisica y Habilidades de
comunicacion), asi como Habilidades de conocimiento, la infor-
macion dada por los padres mantienen esta tendencia, pero en la
facilitada por los nifios los dominios no fisicos (Apariencia fisica,
Miedo y Habilidades de conocimiento) no se relacionan con la
gravedad de la enfermedad.

Tabla 6
Fiabilidad: consistencia interna (alfa de Cronbach) de las escalas del Modulo Cardiaco, para el informe de nifios y de padres, por grupo de edad y total de la muestra
Moédulo Cardiaco 2-4 afios 5-7 afios 8-12 afios 13-18 afios Total
Informe de los nirios
Problema de corazén 0,71 0,63 0,81 0,70
Apariencia fisica 0,38 0,55 0,77 0,50
Miedo/preocupacion 0,91 0,93 0,73 0,92
Habilidades de conocimiento 0,81 0,73 0,86 0,79
Capacidad comunicacién 0,75 0,57 0,94 0,73
Informe de los padres
Problema de corazon 0,82 0,76 0,76 0,76 0,79
Apariencia fisica 0,44 0,60 0,66 0,73 0,65
Miedo/preocupacion 0,96 0,97 0,96 0,96 0,96
Habilidades de conocimiento 0,67 0,91 0,84 0,80 0,88
Capacidad comunicacién 0,88 0,89 0,80 0,88 0,86
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Tabla 7
Media + desviacién estandar de PedsQL™ por gravedad de la enfermedad (Aristotle)
Escalas Gravedad de la cirugia P
1y2 (n=64) 3 (n=44) 4 (n=66)

Modulo General

Informe de los nirios

Puntuacién general 78,304+13,37 73,35+13,91 75,11 +16,80
Salud fisica 83,65+14,58 77,95 + 18,04 82,25+16,71
Salud psicosocial 75,44 + 14,54 70,38 +14,73 71,88+17,99
Funcién emocional 72,73+16,78 72,31+18,96 72,15+17,71
Funcién social 82,79+19,58 75,37 +18,88 75,38 +29,36
Funci6n escolar 70,81+19,20 65,19+ 16,95 68 +21,95
Informe de los padres
Puntuacién general 82,36 +13,92 72,27 +£15,32 72,07 +£19,72 3<1,p<0,05
Salud fisica 86,70+15,20 75,99 +20,91 75,87 +£23,07 3<1,p<0,05
Salud psicosocial 79,74 £ 14,01 70,25 +15,35 70,03 +19,04
Funcién emocional 75,13 +17,98 71,90+18,14 73,75+17,71
Funcién social 87,14+ 14,11 77,50+20,93 82,32+£21,59 3<1,p<0,05
Funci6n escolar 77,77 £19,36 68,53 £23,70 72,55 +£20,80

Modulo Cardiaco

Informe de los nirios

Problema de corazén 80,39+ 15,74 76,39+19,16 78,43 +16,05
Apariencia fisica 86,38 +16,44 82,97 +21,97 85,89+22,33
Miedo/preocupacién 62,34 +39,13 71,19+33,48 76,84 +29,06
Habilidades de conocimiento 72,78 £26,39 67,83 +£21,31 64,81+26,73
Capacidad de comunicacion 66,38 £27,91 46,44 +26,13 58,07 £33,23
Informe de los padres
Problema de corazén 79,36 +18,23 75,14+£18,20 76,23 +£14,53
Apariencia fisica 79,60 420,08 73,81+26,58 79,57 £22,30
Miedo/preocupacion 66,12 £31,20 65,39 +£33,23 69,23 +£30,66
Habilidades de conocimiento 69,68 £26,51 65,60 +27,29 54,62 +27,96
Capacidad de comunicacion 72,26 +30,79 67,20 +31,80 64,26 +34,11

PedsQL™: Pediatric Quality of Life Inventory.
"1,n=10; 2, n=54.

Tabla 8
Coeficiente de correlacién intraclase entre los datos informados por los padres y por los nifios para las escalas PedsQL™ y Médulo Cardiaco
Escalas Grupos de edad (afios) Total Tamafio del efecto (IC95%)
57 8-12 13-18 -
Modulo General
Puntuacion general 0,86 0,91 0,94 0,87 0,06 (-0,21 a 0,34)
Salud fisica 0,78 0,86 0,95 0,82 0,10 (-0,17 a 0,38)
Salud psicosocial 0,86 0,91 0,85 0,87 —0,06 (0,34 a 0,21)
Funcién emocional 0,71 0,94 0,85 0,81 0,16 (-0,11 a 0,44)
Funcionamiento social 0,86 0,88 0,77 0,85 —-0,09 (-0,37 a 0,18)
Funcionamiento escolar 0,81 0,79 0,75 0,75 —-0,05(-0,33 a 0,23)
Moddulo Cardiaco
Problemas de corazon 0,82 0,73 0,92 0,81 0,18 (-0,11 a 0,46)
Apariencia fisica 0,53 0,82 0,95 0,54 0,21 (-0,07 a 0,49)
Miedo/preocupacion 0,62 0,71 0,96 0,74 0,05 (-0,22 a 0,34)
Habilidades de conocimiento 0,58 0,86 0,94 0,65 0,11 (-0,16 a 0,40)
Capacidad de comunicacion 0,53 0,52 0,94 0,53 0,31 (-0,60 a 0,03)

1C95%: intervalo de confianza del 95%; PedsQL™: Pediatric Quality of Life Inventory.
Tamaiio del efecto: los valores negativos indican puntuaciones mas bajas en los nifios.
" Correlaciones significativas, p < 0,05; las demas son significativas, p < 0,001.

Concordancia padres-nifios correlacion intraclase y la diferencia estandarizada de medias
(tabla 8). Para el total de la muestra, en ambas escalas las

Ante las diferencias en las valoraciones, se ha analizado correlaciones fueron elevadas, con puntuaciones mas altas en el

la reproducibilidad padres-hijos utilizando el coeficiente de Modulo General. En concordancia con otros estudios, el acuerdo



256 T. Gonzdlez-Gil et al/Rev Esp Cardiol. 2012;65(3):249-257

general fue mas alto para las dimensiones Salud fisica y Problemas
del corazén, que reflejan comportamientos observables. Para las
escalas Salud psicosocial y las dimensiones que la componen, el
acuerdo fue algo mas bajo en el grupo de edad de 13-18 afios.

DISCUSION

La realizacién de las entrevistas, la recogida de comentarios
durante la fase de adaptacion inicial y su andlisis permitieron
evaluar la adecuada comprension de los contenidos de las
preguntas y enriquecieron el proceso de adaptacion. Los problemas
identificados se han resuelto con facilidad y han conseguido que la
version adaptada se ajuste a las necesidades de los padres y los
nifios, si bien sobre los problemas de «descontextualizaci6n»
encontrados, que se hacen especialmente patentes en los grupos de
2-4 y 5-7 afios, no se han podido realizar modificaciones, ya que
ello supondria hacer grandes cambios a la version original.

Los cuestionarios resultaron faciles de cumplimentar, como lo
muestra el bajo porcentaje de items sin respuesta. En varias escalas y
en la mayoria de las del Modulo Cardiaco, el efecto techo es
importante, lo cual coincide con los hallazgos de otros autores>?21-23;
sinembargo, el efecto techo observado podria limitar la capacidad de
algunas subescalas para detectar diferencias en la calidad de vida de
los nifios. Esta falta de variabilidad en la medida también podria
explicar la consistencia interna tan elevada.

Los resultados de la fiabilidad fueron aceptables en la mayoria
de las dimensiones y similares a los de la version original inglesa®.
Varni encontré coeficientes alfa elevados en la informacion
aportada por padres y nifios, excepto para las dimensiones Miedo,
y Comunicacion y valores justos (0,70) en Apariencia fisica. En
nuestro caso, la escala de Apariencia fisica ha presentado valores
bajos, lo cual puede tener relacion con los problemas de
descontextualizacion descritos, especialmente en los grupos
de edad de los mas pequefios. La baja consistencia encontrada
en Funcionamiento escolar, también presente en otros trabajos,
hace necesario revisar la formulacion de estos items. Este es un
aspecto que discutir con los autores de la version original, y
requiere una revision para la versiéon en espafiol.

Se ha comprobado la mayoria de las hipétesis previas respecto a
la validez de constructo del instrumento, con resultados similares a
los obtenidos en la version original, tanto en la version de los
padres como en la de los nifios. No se ha podido demostrar la
capacidad discriminatoria entre grupos, aunque las puntuaciones
encontradas son mas bajas cuanto mayor es la gravedad y esta
tendencia se observa en todas las escalas.

En las etapas siguientes del proceso de evaluacion del
PedsQL™, seria importante comprobar la equivalencia de la
estructura factorial con la del original y realizar otros estudios
acerca de la sensibilidad de ambas escalas y la valoracion test-
retest de estos instrumentos.

El alto grado de acuerdo alcanzado en las escalas del Modulo
General entre la informacioén recogida de los nifios y de los padres
respaldaria la idea de que la valoracion de la CVRS informada por
los padres seria suficiente para conocer la calidad de vida de los
nifios con problemas cardiacos de esas franjas de edad. Sin
embargo, el hecho de que la informacion se haya recogido por
correo postal podria hacer pensar en un exceso de participacion de
los padres en las respuestas de los nifios, aunque hay diferencias
sobre todo en los grupos de 13-18 afios y en los porcentajes de los
efectos techo de varias dimensiones. Esta circunstancia podria ser
una limitacién que aconsejaria la realizacién presencial de estos
test, especialmente a los nifios.

Una limitacion potencial de nuestro estudio es el escaso niimero
de participantes, sobre todo del grupo de 13-18 afos (el total de los
nifios registrados en la base de datos de este grupo fue de 30).

Por otra parte, es necesario comentar que los participantes en
las entrevistas cognitivas son familias y nifios de origen espafiol,
pertenecientes a diferentes comunidades autéonomas, y no ha
habido representacion de poblacién inmigrante. Esto se podria
considerar una limitacion. Si bien la distribucién sociocultural no
se ha tenido en cuenta para la intencionalidad del muestreo,
consideramos que la version en espaflol es valida para su uso en
poblacion inmigrante establecida en Espaiia, como lo demuestra el
hecho de que en la poblacion participante no se han detectado, en
el seguimiento telefonico realizado, problemas importantes de
comprension. Los nifios entrevistados estaban escolarizados y el
tiempo medio de escolarizacion era 4 afios. Sin embargo, podria ser
necesaria la validacion de la escala para su uso en paises
latinoamericanos.

CONCLUSIONES

La versién espafiola del PedsQL™ presenta algunas diferencias
con la version original, concretamente con las dimensiones de
funcionamiento escolar para los nifios y de apariencia fisica, como
se observo en las entrevistas cognitivas y no ha demostrado tener
validez predictiva.

El proceso de refinamiento de esta herramienta continda. Ante
los resultados encontrados, es importante comprobar la equiva-
lencia de las estructura factorial con la escala original. El analisis
factorial podria venir a confirmar los problemas detectados en las
entrevistas cognitivas. Los resultados podrian ser utilizados como
guia para futuros estudios.
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