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PALABRAS CLAVE Resumen

Familiar; Introduccion: Este trabajo analiza las propiedades psicométricas de la version en castellano
Calidad de vida; del Cuestionario de calidad de vida pediatrica mddulo de impacto familiar (PedsQL FIM) en
Validez; poblacion argentina.

Confiabilidad; Pacientes y métodos: Se obtuvo una muestra de 232 cuidadores, 108 de nifios con enfermedades
Enfermedades cronicas (M=9,54, DE=4,43) y 124 de nifios de poblacion general (M=12,37, DE=4,6).
crénicas Resultados: La validez del instrumento se estudio a través del método de grupos contrastados,

encontrando diferencias significativas en la escala total y subdimensiones de la escala (p <0,01).
A su vez, se realiz6 un analisis factorial exploratorio en el que se encontré un modelo de
8 factores explicando el 74,02% de la varianza total. La confiabilidad fue estudiada a través del
coeficiente alfa de Cronbach y se encontré un valor alto de consistencia interna «=0,95.
Conclusiones: El instrumento PedsQL demostré ser una herramienta valida y confiable para
estudiar el impacto que tiene una condicion pediatrica cronica a nivel de la calidad de vida del
cuidador y del funcionamiento familiar.
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Psychometric properties of the Spanish version of the Pediatric Quality of Life
Inventory Family Impact Module (PedsQL FIM)

Abstract

Introduction: This study analysed the psychometric properties of the Spanish version of the
Pediatric Quality of Life Questionnaire Family Impact Module (PedsQL FIM) in the Argentinian
population.

Patients and methods: The sample included 232 caregivers, of who 108 were parents of children
with chronic diseases (mean, 9.54; standard deviation [SD], 4.43) and 124 parents of children
in the general population (mean, 12.37; SD, 4.6).

Results: We assessed the validity of the instrument with the known-groups method, finding
significant differences between the case and control groups in the overall and subscale scores
(P<.01). We also assessed test validity by means of exploratory factor analysis, which yielded an
8-factor model that explained 74.03% of the variance. We assessed reliability with the Cronbach
alpha and found a high internal consistency («=.95).

Conclusion: The PedsQL module proved to be a valid and reliable tool to assess the impact of
a chronic paediatric condition on caregiver quality of life and family functioning.

© 2022 Asociacion Espanola de Pediatria. Published by Elsevier Espafia, S.L.U. This is an open
access article under the CC BY-NC-ND license (http://creativecommons.org/licenses/by-nc-nd/

4.07).

Introduccion

Las enfermedades cronicas tienen un impacto que va mas
alla del paciente, afectando a todo el grupo familiar.
Al tratarse de condiciones pediatricas, se da una trans-
formacion de roles en la familia en el que uno de los
miembros asume el papel de cuidador informal del nifo
con la enfermedad. Este rol del cuidador implica la rea-
signacion de responsabilidades familiares, cambios en las
relaciones de apoyo y una reestructuracion de la vida fami-
liar. Son los padres quienes se encargan de las tareas de
cuidado, de acompaniar las hospitalizaciones y turnos médi-
cos, y de tomar las decisiones frente a las opciones de
tratamiento’.

Debido a la importancia de los cuidadores en la atencion
de los nifios con condiciones cronicas, muchos estudios se
han centrado en evaluar como es la calidad de vida (CV)
de estos. La evidencia indica que hay un deterioro de la
CV de aquellos padres que asumen un rol de cuidadores'?.
Se encontrd que los padres de nifos con diagndsticos cro-
nicos reportan sintomas de ansiedad, depresion, estrés y
sobrecarga®”.

Uno de los instrumentos mayormente utilizados para
estudiar el impacto de una condicion cronica en la fami-
lia es el Pediatric Quality of Life Inventory Family Impact
Module (PedsQL FIM). El PedsQL es un instrumento utili-
zado para estudiar la CV relacionada con la salud en ninos
de entre 2 y 18 anos. De este instrumento surgen distin-
tos modulos que evallan enfermedades especificas u otros
factores relacionados con la enfermedad. Algunos de estos
médulos ya han sido validados para poblacion argentina®’.
El PedsQL modulo de impacto familiar (PedsQL FIM) es el
modulo que evalla el impacto que tiene una condicion
médica de un nifio o adolescente, a nivel familiar. Este
modulo explora el impacto a nivel de CV del cuidador prin-
cipal dentro de la familia, y a nivel de funcionamiento
familiar®.

Por su parte, el PedsQL FIM ha sido adaptado a distintas
poblaciones. La version original del instrumento fue vali-
dada en San Diego en una muestra de 23 familias de ninos
con condiciones de salud cronicas que se encontraban inter-
nados en hospitales para su cuidado o residian en casa con
sus familias. En este primer estudio se encontro un buen
nivel de consistencia interna (alfa de Cronbach entre 0,82
y 0,97). Para evaluar la validez de constructo, se utilizo el
método de grupos contrastados y se encontroé que el instru-
mento discriminaba entre el grupo de padres de nihos que
se encontraban internados y el grupo de padres de nifios que
residian en sus casas®.

A su vez, se han identificado 11estudios en los que
se exploraron las propiedades de confiabilidad y validez
en distintos paises y poblaciones. A nivel general, se han
encontrado buenos niveles de confiabilidad en todas las
poblaciones en que ha sido estudiado, con coeficientes de
alfa de Cronbach superiores a 0,70 en todos los estudios
revisados’ 20,

En cuanto a la validez del instrumento, la misma ha sido
estudiada principalmente a través de 3 métodos. Por un
lado, se estudio la validez de constructo del PedsQL FIM a
través del método de grupos contrastados, el utilizado ori-
ginalmente por los autores del instrumento®, encontrando
diferencias significativas en los puntajes del PedsQL FIM
entre los padres de nifos de poblacion normal y padres
de nifios con condiciones cronicas, como trastornos del
neurodesarrollo’’, asma o enfermedades cardiacas'?, des-
ordenes gastrointestinales crénicos' y cancer'. A su vez,
otros estudios exploraron la validez convergente/divergente
del instrumento, estudiando la correlacion de este con
medidas como la satisfaccion con la atencion médica',
sintomas de autismo'", la CV del adulto™ y la CV pediatrica,
el pensamiento catastrofico ante el dolor, discapacidad
funcional y problemas emocionales y comportamentales'®.
Por ultimo, un tercer grupo de estudios utilizd el analisis
factorial, arrojando buenos niveles de adecuacion del
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modelo de 8 factores en todos los estudios'>'>'>17 ' a excep-
cion del estudio realizado en Malasia'. Dos de los estudios
encontrados reportan Unicamente sobre la confiabilidad del
instrumento, sin revisar la validez®%°.

Si bien el mddulo de impacto familiar ha sido traducido y
validado para distintos paises, el antecedente mas cercano
a Iberoamérica es el de Brasil. Con el objetivo de contar con
un instrumento que permita entender el impacto de las con-
diciones cronicas desde una perspectiva familiar, se buscé
evaluar las propiedades psicométricas, de confiabilidad y
validez, del PedsQL FIM en su version en castellano, previa-
mente propuesto por los autores del instrumento y verificado
posteriormente por 6 jueces procedentes de Espanay Argen-
tina (Universidad de Deusto, Bilbao y Universidad Catdlica
Argentina, Buenos Aires).

Tabla 1

Pacientes y métodos

Participantes

La muestra se compuso de 232 padres de nifos y adolescen-
tes entre 2 y 18 anos con y sin enfermedades o condiciones
cronicas. De la muestra general, 108 representaban al grupo
de padres/madres de nifios con condiciones cronicas (mues-
tra clinica), mientras que 124 representaban al grupo de
padres/madres de nifos sin condiciones cronicas (muestra
control). Las condiciones cronicas sobre las que respondian
incluyeron enfermedades genéticas, enfermedades neuro-
musculares y trastornos del neurodesarrollo. En la tabla 1
se pueden ver las caracteristicas de padres e hijos que res-
pondieron el instrumento.

Distribucion muestral segln variables sociodemograficas

Variables sociodemograficas

Muestra clinica Muestra control

N=108 N=132
Cuidadores
Edad M=42,43 (7,13) M=45,28 (7,63)
Sexo, n, %
Masculino 7 8,30% 22 17,70%
Femenino 99 91,70% 102 82,30%
Nivel educativo de la persona que responde, n, %
Secundario incompleto o inferior 8 7,40% 2 1,60%
Secundario completo 23 21,30% 16 12,90%
Terciario completo o incompleto 25 23,10% 35 28,30%
Universitario completo o incompleto 50 46,30% 70 56,40%
No contesta 2 1,90% 1 0,80%
Relacion con el nifio, n, %
Padre 11 10,20% 22 17,70%
Madre 89 82,40% 102 82,30%
Otro cuidador 8 7,40% - -
Lugar de residencia, n, %
Ciudad Auténoma de Buenos Aires 13 12% 27 21,80%
Provincia de Buenos Aires 69 63,90% 94 75,80%
Otra provincia argentina 26 24,10% 3 2,40%
Nifios
Edad M=9,54 (4,43) M=12,37 (4,6)
Sexo del nifio, n, %
Masculino 68 63% 64 51,60%
Femenino 39 36,10% 60 48,40%
Educacion, n, %
No escolarizado 7 7,50% 1,60%
Jardin de infantes 15 14,90% 16 12,90%
Escuela primaria especial 13 12%
Escuela primaria 45 41,70% 29 23,40%
Escuela secundaria 26 24,10% 76 61,30%
Diagndstico, n, %
Distrofia Muscular de Duchenne 25 23,10% - -
Sindrome de Down 27 25% - -
Trastorno del espectro autista 13 12% - -
Hipofosfatemia ligada al cromosoma X (XLH) 12 11,10% - -
Otras enfermedades neuromusculares 11 10,20% - -
Fibrosis quistica 9 8,30% - -
Otras enfermedades cronicas 11 10,20% - -
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Tabla 2 Distribucion de los items en factores

Funciona- Funciona- Funciona- Funciona- Comunica- Preocupa- Actividades Relaciones
miento miento miento miento cion cion diarias familiares
fisico emocional social cognitivo

1. Me siento cansado/a 0,53
durante el dia

2. Me siento cansado/a 0,742
cuando me despierto por
la manana

3. Me siento demasiado 0,644
cansado/a para hacer las
cosas que me gustan

4. Tengo dolor de cabeza 0,762

. Me siento débil 0,811

fisicamente

6. Tengo malestar en el 0,668
estomago

7. Me siento angustiado/a 0,672

8. Me siento triste 0,712

9. Me siento enfadado/a 0,739

10. Me siento frustrado 0,713

11. Me siento impotente o 0,541
desesperanzado/a

12. Me siento aislado/a de 0,601
los demas

13. Me cuesta obtener 0,699
apoyo de los demas

14. Me cuesta encontrar 0,682
tiempo para las
actividades sociales

15. No tengo suficiente 0,641
energia para las
actividades sociales

16. Me cuesta mantener la 0,792
atencion en las cosas

17. Me cuesta recordar lo 0,79
que la gente me dice

18. Me cuesta recordar lo 0,867
que acabo de oir

19. Me cuesta pensar con 0,8
rapidez

20. Tengo dificultad para 0,865
recordar lo que acabo de
pensar

21. Siento que los demas no 0,509
entienden mi situacion
familiar

22. Me cuesta hablar de la 0,68
salud de mi hijo/a con los
demas

23. Me cuesta explicar a los 0,715
médicos y enfermeras
como me siento

24. Me preocupa si los 0,808
tratamientos médicos de
mi hijo/a funcionan o no

25. Me preocupan los 0,708
efectos secundarios de la
medicacion/tratamientos
médicos de mi hijo/a

ul
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Tabla 2 (continuacion)

Funciona-
miento
emocional

Funciona-
miento
fisico

miento
social

Funciona-

Actividades Relaciones
diarias familiares

Funciona- Comunica- Preocupa-
miento cion cion
cognitivo

26. Me preocupa como
reaccionaran los demas
ante la enfermedad de mi
hijo/a

27. Me preocupa como
afecta la enfermedad de
mi hijo/a a los demas
miembros de la familia

28. Me preocupa el futuro
de mi hijo/a

29. Actividades familiares
que requieren mas
tiempo y esfuerzo

30. Dificultad para
encontrar tiempo para
terminar las tareas
domeésticas

31. Sentirse demasiado
cansado/a para terminar
las tareas domésticas

32. Falta de comunicacion
entre los miembros de la
familia

33. Conflictos entre los
miembros de la familia

34. Dificultad para tomar
decisiones juntos como
una familia

35. Dificultad para resolver
juntos los problemas
familiares

36. Estrés o tension entre
los miembros de la familia

0,775

0,451

0,572

0,527

0,861

0,774

0,756

0,817

0,761

0,775

0,759

Instrumento

El PedsQL FIM® fue disefiado para estudiar el impacto de
las condiciones pediatricas en la familia. Este modulo fue
elaborado como un cuestionario de reporte parental. El
PedsQL FIM esta compuesto por 36 items que evallan el
impacto familiar a través de 8factores principales: fun-
cionamiento fisico (6 items), funcionamiento emocional (5
items), funcionamiento social (4 items), funcionamiento
cognitivo (4 items), comunicacion (3 items), preocupaciones
(5 items), actividades diarias (3 items) y relaciones familia-
res (5 items). Los items se responden con una escala Likert
de 5 puntos (0 =nnunca es un problema, 4 = siempre es un pro-
blema) y se puntuan de manera inversa y lineal en una escala
de0a100(0=100,1=75,2=50, 3=25, 4=0), donde a mayor
puntuacion mejor funcionamiento. Ademas de la escala total
de impacto familiar y las subdimensiones, el instrumento
posee 2 escalas resumen: Calidad de vida del cuidador, que
incluye funcionamiento fisico, emocional, social y cognitivo,
y Funcionamiento familiar, que incluye actividades diarias y

relaciones familiares. En su estudio original, el instrumento
demostrd tener buenos niveles de confiabilidad («=0,82-
0,97) y validez de constructo.

La adaptacion lingiistica del instrumento no fue nece-
saria en este caso. El equipo de investigacion de Mapi
Research Institute ya habia elaborado una version en cas-
tellano del instrumento PedsQL FIM para Argentina?'. Los
autores igualmente sugerian que se exploraran las propie-
dades psicométricas de la misma.

Los autores® han cedido la posibilidad de presentar los
enunciados de los items en el presente estudio, tal y como
aparecen reflejados en la tabla 2 de resultados de analisis
factorial. A pesar de ello, para su uso es necesario solicitar
una autorizacion a los autores.

El muestreo para la recoleccion de datos fue no pro-
babilistico. Parte de la muestra fue obtenida de estudios
anteriores’>?® que buscaban describir la CV de nifios con
enfermedades neuromusculares o condiciones de discapa-
cidad y sus familiares. Esta muestra de cuidadores de nifos
con condiciones cronicas se obtuvo a través del contacto
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Tabla 3 Diferencias entre las puntuaciones del puntaje total, dimensiones y subdimensiones
Puntuaciones FIM Muestra clinica Muestra control T de Student Tamano del
efecto
Media DE N Media  DE N t(gl) p d

TOTAL 59,96 21,17 108 86,31 18,38 124 -10,15 (230) 0,00 1,11
Calidad de vida del cuidador 62,16 23,43 108 86,75 18,15 124 -10,55 (230) 0,00 1,01
Funcionamiento familiar 61,46 25,71 108 84,53 21,55 124 -7,43 (230) 0,00 0,88
Funcionamiento fisico 59,65 28,59 108 85,15 20,52 124 -7,70 (191,12) 0,00 0,92
Funcionamiento emocional 59,49 27,45 108 86,33 20,01 124 -8,40 (192,99) 0,00 0,98
Funcionamiento social 61,28 30,17 108 88,51 19,91 124 -7,98 (180,95) 0,00 0,95
Funcionamiento cognitivo 55,93 23,98 108 70,60 16,61 124 -5,34 (186,75) 0,00 0,67
Comunicacion 66,06 26,2 108 90,84 17,62 124 -8,32 (183,87) 0,00 0.98
Preocupacion 31,09 26,21 108 80,51 29,99 124 -13,26 (230) 0,00 1,32
Actividades diarias 51,08 31,60 108 81,65 26,35 124 -7,94 (209,15) 0,00 0,94
Relaciones familiares 67,69 29,07 108 86,25 21,42 124 -5,47 (194,32) 0,00 0,69

con asociaciones de pacientes en Argentina, quienes rea-
lizaron la difusion del cuestionario entre sus miembros. La
muestra control de cuidadores de nifos de poblacion normal
se relevo por método de cadenas a través del cuestiona-
rio online. Ambas muestras fueron tomadas en un mismo
momento. Los datos se analizaron en forma anonima y en
conjunto, cumpliendo con las directrices de investigacion
con seres humanos de la Declaracion de Helsinki?*. Se res-
peto la privacidad de los datos personales, realizando todas
las pruebas estadisticas sin incluir su nombre. A su vez, se
les proporciond una direccion de correo electrénico y un
teléfono de contacto para cualquier informacion adicional o
aclaracion que llegaran a necesitar.

Analisis estadistico

Los analisis estadisticos se realizaron con el software SPSS
Statistics-25 (IBM SPSS Statistics for Windows). Para estudiar
las propiedades psicométricas del instrumento en poblacion
argentina se decidio replicar los procedimientos utilizados
por los autores originales de la escala® y agregar un ana-
lisis factorial. Por ello, en primer lugar, para analizar la
validez del instrumento se realizé un analisis de compo-
nentes principales. Para ello, se calcularon el indice de
Kaiser-Meyer-Olkin (KMO) y el test de Barlett para verificar
la adecuacidn de realizar un andlisis factorial®. Posterior-
mente, se realizo un analisis factorial con rotacion Varimax
con el fin de explorar los componentes del instrumento. Para
extraer los factores se considero una carga factorial superior
a 0,40%.

En segundo lugar, a favor de aumentar la evidencia sobre
la validez de constructo, se utilizd el método de grupos
contrastados. Se hipotetizo que los padres de nifos y ado-
lescentes con enfermedades cronicas reportarian peores
niveles de calidad de vida que aquellos padres de nifios
y adolescentes de poblacion general. Se realizd la prueba
de Kolmogorov-Smirnov para conocer si las variables de la
investigacion seguian una distribucion normal. Dado que
p>0,05 se aplicaron los estadisticos paramétricos perti-
nentes. Se realizd una prueba de la t de Student para
estudiar las diferencias de medias (p <0,05). A su vez se cal-
culd el tamano del efecto para determinar la magnitud de

estas diferencias, considerando tamafos del efecto pequeno
(0,20) mediano (0,50) y grandes (0,80). Para esto se utilizo el
programa estadistico Gpower (Cardenas Castro & Arancibia
Martini, 2014)?’.

A continuacion, se estudié la consistencia interna del
instrumento a través de los coeficientes alfa de Cronbach.
Se consideraron indices excelentes aquellos superiores a
0,90, buenos aquellos superiores de 0,80 y aceptables a los
superiores a 0,70. Por ultimo, se realizaron estadisticos des-
criptivos de media y desviaciono para las puntuaciones del
instrumento y sus dimensiones.

Resultados

Estudio sobre la validez de constructo
del instrumento

La validez de constructo fue estudiada a través de 2 méto-
dos. En primer lugar, se realiz6 un analisis factorial del
instrumento. Para este analisis se tuvieron en cuenta los 108
casos de padres de nifos con condiciones cronicas. El resul-
tado del test de esfericidad de Bartlett (x2 [630] =3.014,78;
p <0,001) fue estadisticamente significativo, indicando una
buena correlacion entre los items. A su vez, el indice de
KMO indicé una adecuacion de 0,86, sugiriendo una buena
adecuacion muestral, y evidenciando la pertinencia de un
analisis factorial. El analisis de componentes principales
con rotacion Varimax obtuvo un modelo de 8factores que
explican un 74,02% de la varianza total. La distribucion de
los items y su respectivo peso factorial se muestran en la
tabla 2. Distinto de la composicion original de la escala,
los items «Me preocupa como reaccionardn los demds ante
la enfermedad de mi hijo/a» y «Me preocupa como afecta
la enfermedad de mi hijo/a a los demds miembros de la
familia» pesaron en la subdimension de Comunicacion en
lugar de la de Preocupacion. La solucion factorial es orto-
gonal, si bien se ha encontrado que algunas variables han
aparecido representadas en mas de un factor, en cuyo caso
se ha optado por agruparlos bajo el factor de mayor peso
(«Me siento impotente o desesperanzado/a», «Me cuesta
encontrar tiempo para las actividades sociales»).
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Tabla 4 Coeficientes alfa de Cronbach para las dimensiones del PedsQL Modulo de Impacto Familiar

Dimension Muestra total Muestra clinica Muestra control
Total 0,97 0,95 0,98
Calidad de vida del cuidador 0,96 0,94 0,96
Funcionamiento familiar 0,93 0,89 0,94
Funcionamiento fisico 0,91 0,89 0,90
Funcionamiento emocional 0,92 0,88 0,92
Funcionamiento social 0,88 0,84 0,87
Funcionamiento cognitivo 0,94 0,94 0,94
Comunicacion 0,86 0,79 0,89
Preocupacion 0,89 0,69 0,89
Actividades diarias 0,89 0,85 0,89
Relaciones familiares 0,94 0,93 0,95
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Tabla 5 Analisis descriptivo de las dimensiones del PedsQL FIM para poblacion argentina

Puntuaciones FIM Total muestra

Muestra clinica

Muestra control

Media DE N Media DE N Media DE N
Total 74,04 23,69 232 59,96 21,17 108 86,31 18,38 124
Calidad de vida del cuidador 75,3 241 232 62,16 23,43 108 86,75 18,15 124
Funcionamiento familiar 73,79 26,20 232 61,46 25,71 108 84,53 21,55 124
Funcionamiento fisico 73,28 27,67 232 59,65 28,59 108 85,15 20,52 124
Funcionamiento emocional 73,84 27,25 232 59,49 27,45 108 86,33 20,01 124
Funcionamiento social 75,84 28,60 232 61,28 30,17 108 88,51 19,91 124
Funcionamiento cognitivo 63,77 21,61 232 55,93 23,98 108 70,60 16,61 124
Comunicacion 79,31 25,23 232 66,06 26,2 108 90,84 17,62 124
Preocupacion 57,50 37,51 232 31,09 26,21 108 80,51 29,99 124
Actividades diarias 67,42 32,65 232 51,08 31,60 108 81,65 26,35 124
Relaciones familiares 77,61 26,87 232 67,69 29,07 108 86,25 21,42 124

Por otro lado, replicando el estudio original del PedsQL
FIM, se utilizo el método de grupos contrastados. Se estudia-
ron las diferencias en las puntuaciones en el grupo de padres
de niflos con condiciones crénicas y en el grupo de padres de
nifos de poblacién normal. Se encontraron diferencias sig-
nificativas en el puntaje total de la escala (t[230]=-10,15;
p=0,00). En la tabla 3 se muestran las medias, las desvia-
ciones estandar, los analisis del tamano del efecto y los
resultados de la prueba de la t de Student para cada una
de las dimensiones y subdimensiones del PedsQL FIM. Los
tamanos del efecto fueron grandes para todas las dimen-
siones y subdimensiones, excepto las subdimensiones de
Relaciones familiares y Funcionamiento cognitivo, en la que
se encontro un tamano del efecto mediano.

Estudio sobre la confiabilidad del instrumento

Para estudiar la confiabilidad del instrumento se analizo su
consistencia interna mediante el calculo del coeficiente alfa
de Cronbach. Se calcularon los coeficientes para la muestra
total y las submuestras para la escala total y dimensiones.
Se encontraron niveles excelentes de consistencia interna
segln los parametros considerados, con un o = 0,97 para
la escala total en la muestra general, un a = 0,95 para la
muestra clinica y un o = 0,97 para la muestra control. Ade-
mas, se verificd que en ningln caso mejora este coeficiente
si se elimina algun elemento. En la tabla 4 pueden consul-
tarse los coeficientes de alfa de Cronbach por dimension y
por grupo muestral. Todas las dimensiones mostraron buenos
niveles de consistencia interna con coeficientes superiores a
0,70, a excepcion de la subdimension de Preocupacion para
la muestra clinica.

Medias y desviaciones estandar del PedsQL FIM

Se calcularon las puntuaciones para la muestra total, mues-
tra clinica y muestra control para el puntaje total, las
dimensiones y las subdimensiones de la escala. Los puntajes
mas altos se encontraron para la dimension de Comunicacion
para la muestra total (M=82,08, DE=23,99) y para los grupos
clinico y control. Los puntajes mas bajos se encontraron en
la dimension de Funcionamiento cognitivo para la muestra
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total (M=63,77, DE=21,66) y la muestra control (M=70,6,
DE=16,61), y en la dimension de Preocupaciones para la
muestra clinica (M=31,09, DE=26,21). El puntaje total de
la escala para la muestra total fue de 74,04 (DE=23,69),
de 59,96 (DE=21,17) para la muestra clinica y de 86,31
(DE=18,31). En la tabla 5 se muestran las puntuaciones para
todas las dimensiones.

Discusion

El cuidado de ninos con condiciones cronicas debe incluir
en su foco el impacto que estas condiciones tienen a nivel
familiar. El estudio realizado presenta las propiedades psi-
cométricas para el instrumento PedsQL Modulo de Impacto
Familiar que permite profundizar en el impacto de una con-
dicion a nivel de CV del cuidador y del funcionamiento
familiar.

Esta investigacion se suma a los antecedentes que han
explorado las propiedades psicométricas en los paises: Esta-
dos Unidos, Malasia, Jordania, Etiopia, Brasil, China, Turquia
y Croacia’®?°. Este estudio representa el primero en estu-
diar la confiabilidad y validez de la version en castellano del
PedsQL FIM.

El presente estudio siguid el modelo del estudio origi-
nal del PedsQL FIM® y fue un paso mas alla, realizando un
analisis factorial exploratorio del instrumento. El analisis
confirmé el modelo de 8factores propuesto por los auto-
res originales®, y por estudios anteriores que estudiaron la
composicion factorial'>'4. Un Unico estudio no encontrd el
modelo de 8factores, sino un modelo de 6factores'”. La
diferencia del modelo encontrado en este estudio con el
modelo original es que 2items, anteriormente asignados a
la subdimension de Preocupacion, fueron reagrupados a la
subdimension de Comunicacion, debido a que el peso facto-
rial fue mayor en este factor. Problemas con algunos items
de la subdimension de Preocupacion, fueron también descri-
tos por los autores Isa et al.', quienes optaron por eliminar
2 items de esta escala.

Por otro lado, el instrumento logro diferenciar entre los
padres de nifios con condiciones cronicas y los padres de
nifos de poblacion normal tanto en el puntaje total como
en los puntajes de las dimensiones. Estos resultados coinci-
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den con resultados anteriores, en los que se ha demostrado
que el PedsQL FIM permite diferenciar no solo entre familias
de nifios sanos y nifios con condiciones crénicas'®, sino ade-
mas entre padres de nifios con condiciones mas severas que
otras'"'2"?, Ambas evidencias llevan a la conclusion que el
instrumento resulta valido.

Con relacion a su confiabilidad, el PedsQL FIM ha
demostrado ser un instrumento con un excelente nivel
de consistencia interna para la poblacion argentina, obte-
niendo valores similares a los del instrumento original (a=
0,97; «=0,96; «=0,90). Unicamente la subdimension de
Preocupacion ha obtenido un coeficiente inferior, si bien
cercano, a 0,70. Este resultado fue encontrado en las
validaciones del instrumento en Brasil y Turquia para la sub-
dimensién de Comunicacion'> .

Los puntajes obtenidos para todas las dimensiones
demostraron que la CV tanto del cuidador como de la familia
es significativamente menor para los padres de nifios y ado-
lescentes con condiciones cronicas, sobre todo a nivel de las
preocupaciones y actividades diarias. Este hallazgo va de la
mano de lo delimitado por los antecedentes con relacion a
la modificacion a nivel de la dinamica familiar que implica
en recibir un diagnéstico y a la sobrecarga del cuidador que
muchas veces implica'>.

Este estudio cuenta con limitaciones que vale la pena
mencionar. En primer lugar, el grupo etario que prevale-
cié en ambos grupos fue el de edad escolar, siendo un poco
mayores los nifos de poblacion general. En un futuro, podria
buscarse muestras mas homogéneas en cuanto a las caracte-
risticas sociodemograficas de las mismas, asi como muestras
de padres de nifios en edad preescolar o adolescentes, con el
fin de realizar comparaciones por cohortes de edad. Ademas,
en el estudio no se diferencia la gravedad de las condiciones
cronicas que se exploraron. En un segundo estudio se podria
comparar grupos de padres de nifios con enfermedades mas
severas que otras, como se hizo en estudios anteriores'>"?,
para comprobar que el PedsQL en su version en castellano
identifique diferencias segun la gravedad de la condicion. A
suvez, a pesar de que la prueba de adecuacion muestral KMO
obtuvo niveles que permitian el analisis factorial, la muestra
clinica no resulta éptima si se tienen en cuenta el nUmero de
items que posee la escala. Se sugiere realizar analisis facto-
riales exploratorio y confirmatorio con un tamafo muestral
mas grande. Por Ultimo, seria oportuno que futuros estudios
pudieran evaluar la estabilidad del instrumento mediante
analisis test-retest para estudiar las variaciones en las pun-
tuaciones.

La presente investigacion resulta un aporte metodolo-
gico relevante. Se han aportado evidencias de confiabilidad
y validez del PedsQL FIM para su aplicacion en Argentina,
si bien la enunciacion de los items en lengua castellana
permite su aplicacion en otros paises como Espana. La
disponibilidad de este instrumento permitira abordar el tra-
tamiento de las condiciones cronicas pediatricas desde una
perspectiva familiar, teniendo en cuenta el papel fundamen-
tal de cuidador que ocupan los padres en el acompanamiento
de sus hijos con condiciones croénicas.
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Anexo. Material adicional

Se puede consultar material adicional a este articulo en
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