Tesis doctoral

Desarrollo de la versién espanola
del Child Health and lliness Profile
para medir el estado de salud
percibido en la infancia

Maria-Dolors Estrada Sabadell

Director: Dr. Luis Rajmil Rajmil

Ageéncia d’Informacié, Avaluacio i Qualitat en Salut (AIAQS)
Institut Municipal d’'Investigacié Médica (IMIM-Hospital del Mar)
Barcelona (Espafia)

Tutora: Dra. Maria Sala Serra

Departamento de Pediatria, Obstetricia y Ginecologia, Medicina
Preventiva y Salud Publica. Universidad Auténoma de Barcelona
(UAB). IMIM-Hospital del Mar

Barcelona (Espafia)

Dr. Luis Rajmil Rajmil Dra. Maria Sala Serra  Maria-Dolors Estrada Sabadell
Director tesis: Tutora tesis: Doctoranda:

Barcelona, 2013

Programa de doctorado en ciencias de la salud (Real
decreto 1393/2007). Departamento de Pediatria,
Obstetricia y Ginecologia, Medicina Preventiva y
Salud Publica. UAB.




Este documento es la memoria presentada por Maria-Dolors
Estrada Sabadell para optar al grado de doctora en medicina por la
UAB.

Financiacion

Este proyecto ha sido parcialmente financiado por el Fondo de
Investigacion Sanitaria (FIS) del Ministerio de Sanidad y Politica
Social espafiol (contrato nimero 01/0420), el Centro de
Investigacion Biomédica en Red (CIBER) de Epidemiologia y Salud
Publica (CIBERESP) y la AIAQS.



Tabla de contenidos

=TT 11T 5
English @bStract .........ccceiiiiiiiiiiii i 13
Lista de abreviaCiones...........ouiiiiiiiieini i 19
Prefacio ... e 21
(02 7o 11011 Lo T TR Y 1 L= o= [T 41 = 23
CVRS en pediatria y SU MEAICION .............ccccuueeiiieisieeeeese et 23
Child Health and lIN€Ss Profile (CHIP) ...........coiuee i 25
Modelo conceptual del CHIP y version para adolescentes............ccovueeiieeeiieeeniie e, 25

CHIP-CE, Version iNfantil...........ooooouiiiioi ettt e e e e e eeeees

Desarrollo del CHIP-CE

Propiedades psicométricas del CHIP-CE.............cccoviiiiiiiiiiie e 31

USOS del CHIP-CE..... .ottt e et e e st e e e te e e nneeaneeeanes

Healthy Pathways Child-Report Scales

Adaptacion transcultural de instrumentos de medida PRO pediatricos.............ccccccooueeeceeenncs
Estandares internacionales ............ooi i
Adaptacion transcultural de la version espafiola CHIP-CE ...,

Autorizacién de uso, traduccion directa y sintesis de las traducciones

Entrevistas cognitivas a Nif0S/as .........ccccccveveciiiiee i,

Traduccién inversa y comité de expertos....

Prueba piloto y Version fiNal ..o

JUSHICACION ...ttt ettt 41

Capitulo 2. Objetivos, hipotesis y Método..........ccocverriiminiimnniinn s 43

ODbJELIVOS ... 43
Objetivo general ......... 43
ODbjJEtiVOS €SPECITICOS ..veiiiiiiiii et e e e e e e et e e e e naeeeas 43

HIPOTESIS ...ttt ettt 44
HIPOESIS GENEIAL.... ..ottt 44
HipOtESIS €SPECIICAS. ... ueiiiie e e e e e e e 44

MMEBTOUO ...ttt
Disefio y poblacién de estudio ...

DISEAO MUESTIAL ...ttt ettt b e st e et e e sannas
Muestra de poblacion geNEral.............coiuiiiiiiiiiiie e 46
Submuestra

LY LYo Lo F= L TP UPPSPPPPRN
La version espafiola del CHIP-CE............ccccciiiiiiiiieeeeeeee e 47
Medidas adicionales.................... 49

Procedimientos........... 50

Analisis estadistico.. 51
Plan de andlisis ............... 51
Preparacion de 10S datos........coocviiiiiiiiiiiee e 51
Comprobacién propiedades métricas de la version espafiola del CHIP-CE .................. 51
Programas infOrMAtICOS ..........eiiiiiiiiiieiie et 54



Capitulo 3. RESUItAAOS .......coccceiieiiiiirie s s e e s e s emn e e e s 55

Validez y fiabilidad de la version espafiola del CHIP-CE/CRF ............ccccoomvimveiceeniiiccecs 55
Validez y fiabilidad de la version espafiola del CHIP-CE/PRF ...........cccooioeeiiieasiieeiieeaee 63
Capitulo 4. DiSCUSION.....cccccceeeeiiecceeeeerressree s s s ssserers s s sseresesssmn e e s e s s s nn e e e sessnnneesesssnneanssesannnenesnn 75
PrinCipales CONIIIDUCIONES ...........ooueeiieeeieeeeeee ettt a e e e e e e e e e e e e e anesnees 75
[ (011 Lo (o g 1= SRR RN 80
Aplicabilidad de 108 reSUHAUOS. ..............cuueeeeiiieeeeeee et esraaa e e 81
Nuevos retos para la version espafiola del CHIP-CE .............ccccooovveieeeesiiiee e 82
Capitulo 5. CONCIUSIONES .......cciiiiiiriiiiie i an s 85
AGradecimientos ... 87
T4 1 T=T 44 e - 89
Anexos
Anexo 1. Adaptacion de la version espafiola del CHIP-CE .............ccccccooveeevcciieeesiiieeee 93
Anexo 2. Acuerdo entre padres e hijos/as sobre salud percibida nifios/as con TDAH......... 103
Anexo 3. Version espafiola del CHIP-CE/CRF ...........ccccoooiiiiieiiieeeeeceeeeee e 115
Anexo 4. Version espafiola del CHIP-CE/PRF ..o 143
Anexo 5. Carta de solicitud de participacién y de consentimiento informado....................... 163
L2 T1 o Lo = - 157



Resumen

Desarrollo de la versidon espainola del Child
Health and lliness Profile para medir el estado de
salud percibido en la infancia

Maria-Dolors Estrada Sabadell

Director: Dr. Luis Rajmil Rajmil. Agéncia d’Informacio, Avaluacié i Qualitat en
Salut (AIAQS). Institut Municipal d’Investigacié Médica (IMIM-Hospital del Mar)

Tutora: Dra. Maria Sala Serra. Departamento de Pediatria, Obstetricia y Ginecologia,
Medicina Preventiva y Salud Publica. UAB. IMIM-Hospital del Mar

Prefacio

Esta tesis doctoral se presenta como compendio de publicaciones y trata sobre el
desarrollo de la version espafiola del Child Health and lliness Profile (CHIP)-Children
Edition (CHIP-CE) denominada también “Perfil de Salud Infantil”.

Antecedentes

La version espafiola del CHIP-CE es la adaptacion para uso en Espafia del CHIP-CE,
instrumento de medida de salud autopercibida infantil (6-12 afios de edad)
multidimensional, genérico e ilustrado creado en los Estados Unidos de América
(EEUU) por la profesora Barbara Starfield. El modelo conceptual propuesto por la
profesora Starfield describe la salud como un continuum donde se integran
componentes fisicos, emocionales y sociales de la salud. Ademas de recoger la
percepcion del nifio/a de 6-12 afios de edad sobre dimensiones fisicas, emocionales y
sociales relacionadas con la salud, incorpora dimensiones que recogen informacion
sobre factores protectores para futuros estados de salud y factores que pueden ser
perjudiciales.

La version espafola del CHIP-CE ha seguido un proceso de adaptacién transcultural
para su uso en Espafa riguroso y de acuerdo con los estandares internacionales.
Como resultado de la primera etapa de desarrollo, se obtuvo una versién con
aceptable equivalencia transcultural con el instrumento original (se ha eliminado un
solo item). Los resultados obtenidos en la prueba piloto con la versiéon espafiola del
CHIP-CE/Child Report Form (CHIP-CE/CRF) permiten confirmar la capacidad de
comprension y la factibilidad de su uso en nifios/as a partir de los 6 afios de edad.

La version espafiola del CHIP-CE/CRF de 44 items define la salud percibida de los
nifos/as de 6-12 afios de edad a partir de 5 dimensiones (Satisfaccion, Bienestar,
Resistencia, Riesgos y Funciones). Para cada una de sus dimensiones genera una
puntuacién que configura un “perfil de salud”. Tiene version para padres, el CHIP-
CE/Parent Report Form (CHIP-CE/PRF) y, por tanto, admite mediciones ante



circunstancias excepcionales (nifios/as discapacitados, por ejemplo) o como
complemento a la autopercepcién del nifio/a. La versiéon espafiola del CHIP-CE/PRF
de 75 items permite generar puntuaciones para cada una de sus cinco dimensiones y
doce subdimensiones, todas ellas puntuadas con la misma métrica. Tiene version para
padres reducida de 44 items que contiene los mismos items que la version infantil y,
por tanto, el instrumento posibilita comparar las percepciones de padres e hijos/as.
Estas versiones tienen una estructura paralela a su vez con la versién espafola para
adolescentes (CHIP-Adolescent Edition, CHIP-AE) permitiendo, por consiguiente,
enlazar la medicién de la salud autopercibida de la etapa infantil con la adolescencia.

La situacion de la medicidon de la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) ha
cambiado notablemente en los Ultimos afios, y en la actualidad se dispone de un
considerable numero de instrumentos pediatricos de tipo genérico, aunque su numero
se reduce a 7 si se exige que sean autoadministrados en el rango etario de 6-11/12
afos de edad. Entre éstos se encuentra el CHIP-CE. Y si se exige ademas haber
superado un proceso de adaptacion transcultural adecuado, sélo quedan cuatro
instrumentos que cuentan con versiones espafolas adaptadas para uso en Espafa.
Estas circunstancias ponen de manifiesto la necesidad de analizar la validez de la
version espanola del CHIP-CE en nuestro contexto con el objetivo de completar la
familia de medidas CHIP en espafiol para su uso en Espafia y aportar un nuevo
instrumento de medida al reducido grupo de instrumentos PRO pediatricos en espaiiol.

Objetivos

Comprobar la aceptabilidad, fiabilidad y validez de la versién espafola del CHIP-CE
para uso en Espafia para medir la salud percibida de los nifios/as de 6-12 afios de
edad, comparar los resultados con el instrumento original norteamericano y analizar el
acuerdo entre padres e hijos/as en la salud percibida de los nifios/as de 6-12 afios de
edad.

Hipotesis

Se espera que la versién espafiola del CHIP-CE muestre resultados aceptables en sus
propiedades de medida, una correcta aceptabilidad en su administracion grupal, que
sea métricamente equivalente al instrumento original y mayor acuerdo entre padres e
hijos/as sobre la salud percibida de los nifios/as de 6-12 afios de edad cuando los
conceptos analizados sean mas “observables” y en los de menor edad (6-7 afios).

Método

(a) Disefio y poblacién de estudio: estudio transversal descriptivo de base poblacional.
La poblacion estudiada son los nifios/as de 6 a 12 afios de edad que durante el curso
lectivo 2002-2003 estaban matriculados en la educacion primaria en la ciudad de
Barcelona, y sus padres;

(b) Muestra: para obtener una muestra de poblacién general de nifios/as de 6-12 afios
de edad escolarizados en educacién primaria en la ciudad de Barcelona se llevo a
cabo un disefio probabilistico basado en una muestra por conglomerados estratificada
(titularidad del colegio e indice de capacidad econémica familiar [ICEF] del barrio del
colegio) de forma proporcional siguiendo un proceso multietapico (1°: colegio y 2°:
aula). La muestra tedrica estimada inicialmente fue de 1.500 nifios/as (10 colegios en
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total). Finalmente, 9 colegios aceptaron participar (n= 1.307 nifios/as). Se seleccion6
una submuestra de conveniencia de 308 nifios/as de 6-12 afios de edad para llevar a
cabo mediciones multiples, lo que implico seleccionar a dos colegios en total;

(c) Medidas: se administrd la version espafola del CHIP-CE, la infantil y la de padres,
y se siguieron las codificaciones y puntuaciones del instrumento de medida original.
Para facilitar la interpretacion de las puntuaciones y poder comparar diferentes
subgrupos de nifios/as de 6-12 afios de edad, las medias crudas de las dimensiones y
subdimensiones se estandarizaron arbitrariamente a una media de 50 y una
desviacion estandar (DE) de 10. Se recogié informacién adicional sobre la titularidad
del colegio y el ICEF del barrio del colegio, la edad y el género del menor. También el
nivel de estudios maximo completado por la familia, edad y relaciéon del informador
indirecto con el menor. Se administré la versién espafola del Child Behaviour
CheckList (CBCL) de Achenbach para padres, instrumento estandarizado para evaluar
los problemas conductuales pediatricos. La escala global del CBCL se categorizd en
salud mental sana (£64) y probable caso clinico/caso limite (>64) utilizando los puntos
de corte establecidos;

(d) Procedimientos: el trabajo de campo se realizd entre febrero y junio de 2003. Se
cumplio con la legislacion vigente relativa a la proteccion de datos personales y a su
libre circulacién y sélo se incluyeron en el estudio aquellos nifios/as cuyos padres
firmaron el consentimiento informado. La administracion fue grupal mediante un
entrevistador entrenado, en voz alta y siguiendo la guia de administracion. Cada nifio/a
recibié los cuestionarios para sus padres en un sobre cerrado que debian devolver una
semana mas tarde al colegio. Se repitid el procedimiento en la comprobacion de la
fiabilidad test-retest (1 semana);

(e) Andlisis estadistico: se ponderé la muestra aplicando un peso a cada estrato y los
analisis tuvieron en cuenta la estructura jerarquica de la muestra y los datos
agrupados. La calidad de los datos fue aceptable con un rango de errores de tipeo del
0,008-0,05%. Se declararon las bases de datos segun normativa vigente. En la
muestra de poblacion general se comprobo: (1) aceptabilidad mediante la evaluacion
del porcentaje de casos perdidos y los efectos suelo y techo de todas las dimensiones
y subdimensiones de la version espafola del CHIP-CE. Los casos perdidos serian
aceptables si eran <10% vy el efecto suelo y techo si era <15%; (2) consistencia interna
a partir del coeficiente alfa de Cronbach de las dimensiones y subdimensiones de la
versién espafiola del CHIP-CE para el total de la muestra y para dos grupos de edad
(6-7 afos y 8-12 afios). Se considerd que era aceptable coeficientes 20,70; (3) para
confirmar que la validez estructural de la versién espafola del CHIP-CE/CRF obtenida
coincidia con la estructura propuesta como hipotesis se llevdo a cabo el analisis
factorial confirmatorio mediante pruebas de bondad de ajuste para el total de la
muestra de poblacién general, siendo aceptable un indice X*/df <2 a 5 y una raiz del
error cuadratico medio de aproximacion (RMSEA) <0,05 a 0,08; (4) validez de
constructo mediante el cédlculo de las medias estandarizadas y los intervalos de
confianza (IC) del 95% de las dimensiones y subdimensiones de la versidon espafiola
del CHIP-CE para el total de la muestra segun grupos de edad (6-7 afios y 8-12 afios),
género del menor y nivel socioeconémico familiar basado en el nivel educativo familiar
mas alto. Las diferencias a nivel de dimension y subdimensién de la version espafiola
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del CHIP-CE se analizaron mediante el tamafio del efecto (ES) categorizandose como
no efecto (<0,2), efecto bajo (0,2 a 0,5), efecto moderado (0,51 a 0,8) o efecto alto
(>0,8); (5) grado de acuerdo entre padres e hijos/as en la salud percibida de los
nifios/as de 6-12 afios de edad evaluado mediante los coeficientes de correlacion
intraclase (CCl) de las dimensiones de la versién espafiola del CHIP-CE para el total
de la muestra y para dos grupos de edad (6-7 afios y 8-12 afios) que se categorizaron
como acuerdo bajo (<0,2), regular (0,21 a 0,40), moderado (0,41 a 0,60), sustancial
(0,61 a 0,8) y excelente (>0,8). En la submuestra se comprobd: (6) fiabilidad test-retest
(1 semana) evaluada mediante el CCl de las dimensiones y subdimensiones de la
versién espafola del CHIP-CE para el total de la submuestra y para dos grupos de
edad (6-7 afos y 8-12 anos). Se considerd que era aceptable coeficientes 20,70; (7)
validez de constructo segtn grupos conocidos valorada a partir de las medias
estandarizadas y los IC del 95% de las dimensiones de la version espafiola del CHIP-
CE para el total de la submuestra segin estado de salud mental de los nifios/as de 6-
12 afos de edad declarado en la version espafnola del CBCL de Achenbach para
padres (salud mental sana [<64] y probable caso clinico/caso limite [>64]). Las
diferencias entre las puntuaciones a nivel de dimension se analizaron mediante el ES
clasificandolo como no efecto (<0,2), efecto bajo (0,2 a 0,5), efecto moderado (0,51a
0,8) o efecto alto (>0,8);

(f): Programas informéticos: SAS v6.1, LISREL 8.4 y SPSS.

Resultados

En el estudio para comprobar la validez y fiabilidad de la versién espafiola del CHIP-
CE/CREF, la tasa de respuesta global fue del 75% (n= 919). La consistencia interna fue
>0,70 en 3 de las 5 dimensiones, y el rango de los CCl para la estabilidad test-retest
oscilé desde 0,69 a 0,80. El analisis factorial confirmatorio replicé el modelo original.
Los nifios/as mas pequenos puntuaron mas elevado en Satisfaccion que los nifios/as
mayores. Las nifas puntuaron mas bajo en Bienestar pero mas elevado en Riesgos
que los nifos.

En el estudio para comprobar la validez y fiabilidad de la versién espafiola del CHIP-
CE/PREF, la tasa de respuesta global fue del 67% (n= 871). No hubo efecto suelo. Se
encontr6 efecto techo en 4 subdimensiones. La fiabilidad fue aceptable a nivel de
dimensién (consistencia interna: alfa de Cronbach 0,68-0,86; test-retest: CCl 0,69-
0,85). Las nifias pequefias obtuvieron puntuaciones mejores en Satisfaccion y
Funciones que las nifias mayores. La puntuacion en la dimensién Bienestar fue mas
baja (peor) en nifios/as con un probable problema de salud mental, con un ES grande
(1,45). El grado de acuerdo entre padres-hijos/as fue bajo (CCI 0,22-0,37).

Discusién

Principales contribuciones:

Los resultados del estudio muestran que la version espafola del CHIP-CE/CRF tiene
aceptables propiedades psicométricas incluyendo ausencia de casos perdidos y efecto
suelo y, un porcentaje de efecto techo <15% en todas las dimensiones (adecuada
aceptabilidad) ajustandose a los estandares internacionales generales recomendados
sobre fiabilidad y validez de un instrumento de medida PRO. El estudio sustenta la



idea que los nifios/as a partir de 6 afios de edad pueden informar sobre su propia
salud de forma valida y fiable.

Los resultados obtenidos en el estudio en términos de coeficientes de fiabilidad y de
validez de la version espafiola del CHIP-CE/CRF son similares a los informados por el
instrumento original norteamericano. Entre las fortalezas del estudio se encuentra el
hecho de que se comprobaron las propiedades psicométricas de la versidén espafiola
del CHIP-CE en una muestra representativa grande de nifios/as de colegios de
educacion primaria de la ciudad de Barcelona y sus padres, que incluyé un rango
amplio de niveles socioecondémicos que representaban substancialmente a todas las
familias con ingresos bajos, medios y altos y, a familias de colegios de titularidad
privada y publica. Ademas, los resultados del presente estudio permiten disponer en
Espafia de uno de los pocos instrumentos de medida que pueden ser usados en
grupos de menor edad, el rango de 6-7 afios. El tamafio de la muestra también
permitié analizar especificamente el grado de acuerdo entre padres e hijos/as en este
grupo de nifios pequefios (a nivel transversal), grupo etario en el que no habia sido
demasiado estudiado. La disponibilidad de la version espafola del CHIP-CE/PRF
permite llevar a cabo evaluaciones desde la perspectiva multiinformante como un
complemento de la version espafiola autoadministrada a los nifios/as de 6-12 afios de
edad. El presente estudio también refuerza el uso de ambas versiones en paralelo,
principalmente en situaciones especificas, como por ejemplo, el trastorno por déficit de
atencion e hiperactividad (TDAH). Un estudio longitudinal que utilizé la versiéon
espafola del CHIP-CE/CRF y del CHIP-CE/PRF en una muestra de 31 nifios/as de 6-
12 afios de edad con TDAH reclutada en servicios de psiquiatria (ambulatorios y
hospitalarios) de Barcelona y sus padres mostré que los nifios/as puntuaban muy
proximos a los valores de referencia de la poblacion; mientras que sus padres
puntuaban mas de una DE por debajo de la media de la poblacién general en la
mayoria de dimensiones y subdimensiones de la versién espafiola del CHIP-CE.
Después de 8 semanas de tratamiento, los padres puntuaban proximos a las medias
poblacionales. Se observaron cambios estadisticamente significativos en las
subdimensiones de bienestar emocional, resolucion de problemas, riesgo individual y
relacion con pares.

En la version espafiola del CHIP-CE, el grado de acuerdo entre padres e hijos/as en la
salud percibida de los nifios/as de 6-12 afios de edad en la muestra de poblaciéon
general evaluada mediante los CCI fueron bajos en todas las dimensiones aunque
algo mayores en las que miden conceptos mas objetivables como Riesgos. No se
observaron parte de los resultados esperados en la dimension de Resistencia pero si
en Funciones. Tampoco se observé un mayor acuerdo en los nifilos/as mas pequefios.
Resultados similares (bajo-moderado acuerdo) se observaron en otros estudios.
Aunque hay revisiones que identifican factores relacionados con el grado de acuerdo
entre padres e hijos/as en la salud percibida de los menores, las diferencias entre la
percepcion del informador indirecto y la autodeclaracion no son exclusivas del campo
pediatrico y sus causas siguen en estudio. Las discrepancias pueden denotar ausencia
de conocimiento parental sobre las experiencias y creencias de sus hijos/as o
representar diferencias de perspectiva de unos u otros. En el campo de la CVRS en
pediatria estas diferencias entre padres e hijos/as no indican per se la validez de una u
otra perspectiva, sino mas bien una consecuencia de puntos de vista diferentes sobre
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la salud del nifio/a y su bienestar. En lugar de considerar el desacuerdo entre padres e
hijos/as como una fuente de potencial sesgo del instrumento de medida analizado, el
desacuerdo puede reflejar diferentes perspectivas de los informadores en varios
contextos. La disponibilidad de la versién espafiola autoadministrada para nifios/as de
6-12 anos de edad y la versién para padres del CHIP representa una oportunidad para
analizar inconsistencias entre los cuestionarios del nifio/a y sus padres con mayor
profundidad.

La interpretacion de las puntuaciones de la versién espafola del CHIP-CE puede
facilitar la comparacién de los valores de la muestra poblacional de referencia con los
de otros subgrupos de poblacién especificos. Ademas, la versidon espafiola del CHIP-
CE puede ser utilizada para desarrollar un sistema de clasificacion de perfiles de salud
(taxonomia) que ampliaria su aplicacion.

Limitaciones:

La falta de independencia de las observaciones obtenidas de las unidades dentro de
un mismo estrato o conglomerado se resolvié en los analisis estadisticos utilizando
programas informaticos que permiten obtener estimadores de variabilidad
incorporando la complejidad del disefio muestral.

Aplicabilidad préactica:

La utilidad del estudio consiste en la incorporacién de un instrumento de medida PRO
pediatrico en espafol para uso en Espana al reducido repertorio actualmente
disponible. Otra de sus aplicabilidades practicas radica en la potenciacion de la
inclusion de la perspectiva de los nifios/as de 6-7 afios en la medida de la salud
percibida, al favorecer “la orientacion al paciente” implicita en la propia naturaleza del
concepto de la CVRS. Ademas, permite la inclusién de la perspectiva de los padres, ya
sea como opcion complementaria a la del menor o substitutiva, cuando ésta no sea
viable y facilita el examen de los cambios en la salud autopercibida durante diferentes
periodos de la vida (6-19 afos) asi como el desarrollo de versiones del CHIP-CE en
otros paises de lengua espafiola.

Nuevos retos:

Los nuevos retos para la version espafiola del CHIP-CE se enmarcan en el campo de
la mejora de su interpretabilidad (valores de referencia y perfiles de salud), la
comprobacion de propiedades métricas (validez de criterio y de constructo
convergente y divergente y, sensibilidad al cambio de la version espafiola del CHIP-CE
y de la version reducida para padres), la aplicacion de las teorias métricas modernas
para corroborar los resultados obtenidos con la psicometria clasica, asi como la
comprobacion de formatos de administracion alternativos(versiones electrénicas).

Conclusiones

La version espanola del CHIP-CE es un instrumento pediatrico de salud autopercibida
de tipo genérico con coeficientes de validez conocidos y desarrollado segun el modelo
psicométrico clasico al replicarse el modelo conceptual y de métrica del instrumento
original creado en los EEUU, el CHIP-CE.
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Los resultados del estudio de la version espafiola del CHIP-CE/CRF confirman la
fiabilidad y validez de las respuestas incluso de los nifios/as mas pequefios, de 6-7
afos de edad. Con los resultados de la validez de la version espafiola del CHIP-CE se
completa la familia espafiola del CHIP que junto a la version espafola para
adolescentes (CHIP-AE) proporciona un instrumento de salud autopercibida genérico
completo para evaluar la salud de poblaciones entre los 6 y los 19 afios de edad en
Espafia.

El desarrollo en paralelo de ambas versiones, infantil y para padres, de la versién
espafiola del CHIP-CE ha permitido mantener la misma estructura de items y
dimensiones y estudiar el grado de acuerdo entre padres e hijos/as en la salud
percibida de los nifios/as de 6-12 afios de edad. Los resultados de bajo grado de
acuerdo entre padres e hijos/as indican que el uso en paralelo de ambas versiones
aporta una perspectiva multiinformante de una misma realidad.

Financiacion

Este proyecto ha sido parcialmente financiado por el Fondo de Investigacion Sanitaria
(FIS) del Ministerio de Sanidad y Politica Social espafiol (contrato nimero 01/0420) y
el Centro de Investigacion Biomédica en Red (CIBER) de Epidemiologia y Salud
Publica (CIBERESP).

11






English abstract

Preface

This thesis is presented as a compendium of publications and includes the
development of the Spanish version of the Child Health and lliness Profile (CHIP),
Children Edition (CHIP-CE).

Background

The Spanish CHIP-CE is an adapted version of the CHIP-CE for use in Spain. The
CHIP-CE is an instrument designed to collect self-reported and parent-reported
information on the health of children aged 6 to 12. It is a multidimensional, generic, and
illustrated measure created in the United States of America (US) by Professor Barbara
Starfield. The conceptual framework proposed by Professor Starfield describes health
as a continuum where physical, emotional and social health components are
integrated. In addition to obtaining the child's perception on physical, emotional and
social aspects of health, domains that collect information on protective factors for future
health states and factors that may be harmful are also included.

The Spanish version of CHIP-CE was adapted for use in the Spanish population
following international guidelines for cross-cultural adaptations. The first stage of
development produced a culturally acceptable version which was equivalent to the
original US version (only one item was deleted). The results obtained in the pilot study
with the Spanish CHIP-CE/Child Report Form (CHIP-CE/CRF) showed that it was
feasible for use in children as young as 6.

The Spanish version of the CHIP-CE/CRF includes 44 items organized into 5 domains
(Satisfaction, Comfort, Resilience, Risk Avoidance, and Achievement). Each question
includes 5 response options illustrated with graduated circles of increasing size. It also
includes a parent version, the Spanish CHIP-CE/Parent Report Form (CHIP-CE/PRF),
which comprises 75 items included in 5 domains and 12 subdomains. A short format of
the Spanish CHIP-CE/PRF containing 44 items in parallel with the child version is also
available. These versions have a parallel structure to the Spanish version for
adolescents (CHIP-Adolescent Edition, CHIP-AE).

The measurement of health-related quality of life (HRQL) has changed markedly in
recent years, and a considerable number of pediatric generic questionnaires are now
available, although there are only seven self-administered measures for the 6-11/12
years age range, one of which is the CHIP-CE. However, of these seven measures,
only four have been adapted for use in Spain. This highlights the need to analyze the
validity of the Spanish CHIP-CE in our context in order to complete the family of
Spanish CHIP measures for use in Spain, and to provide a new instrument to the small
group of patient reported outcome (PRO) pediatric measures currently available in
Spanish.
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Aims

To assess the acceptability, reliability, and validity of the Spanish version of the CHIP-
CE for use in Spain to measure the perceived health of children 6-12 years old, to
compare the results with the original US version, and to analyze parent-child
agreement.

Hypothesis

It is expected that the Spanish version of the CHIP-CE shows acceptable psychometric
properties, well-accepted in a group-administered, and psychometrically equivalent to
the original US version. Higher parent-child agreement on the Spanish version of the
CHIP-CE is expected in younger children and in the domains assessing more
observable aspects.

Methods
(a) Design: cross-sectional study;

(b) Sample selection: children 6-12 years of age and their parents selected to form a
representative sample of primary school children from the city of Barcelona during the
academic year 2002 to 2003 were invited to participate in this study. A probabilistic
sampling selection was conducted following a 2-stage process, in which the primary
sample units were schools. Schools were stratified by the type of school (public or
private) and by the Family Economic Capacity Index (FECI) of neighborhood in
Barcelona, according to the neighborhood in which it is located. In the second stage,
classrooms were randomly selected, and all students from each classroom were
enrolled in the study. All the primary education grades (1% to 6™ year) were included in
each stratum. A theoretical sample size of 1,500 children and their parents was
estimated. A convenience subsample of 308 children and their parents from two
schools was selected to perform multiple measurements;

(c) Measures: Spanish versions of CHIP-CE/CRF and CHIP-CE/PRF were
administered to child and parents, respectively. The domains and subdomains are
standardized to an arbitrary mean of 50 and a standard deviation (SD) of 10. Additional
measures: information on the characteristics of the schools was recorded. The child’s
age and gender, and highest family level of education was collected. The Spanish
parent of the Achenbach Child Behavioral Checklist (CBCL) was administered to
assess emotional and behavioral pediatric problems. The CBCL Total Problems score
was divided into 2 categories: mentally healthy (<64) and borderline-probable clinical
case (>64), using the recommended cut-off points;

(d) Procedures: all procedures were carried out following the data protection
requirements of the European Parliament. Informed consent was request from parents
of each participating child. Parents filled in the questionnaire at home and
questionnaires were collected at school in sealed envelopes one week later;

(e) Statistical analysis: in the representative sample was analyzed (1) Scale-level
ceiling and floor effects were expected to be no more than 15%; (2) Cronbach’s alpha
coefficients were used to assess internal consistency reliability. A minimum of 0.70 was
considered an acceptable criterion; (3) Confirmatory factorial analysis was conducted
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to evaluate a defined relationship between the items and latent concepts, or domains,
following the CHIP model. Goodness of fit was assessed by the relative chi-square
(acceptable cut-off values for good fit, <2-5). The root mean square error of
approximation (RMSEA) was used to assess the error of the model (acceptable cut-off
values, <0.05-<0.08); (4) Construct validity was examined by determining whether a
child’s health differed in the predicted way according to the specific hypothesis. Scores
for the Spanish CHIP-CE domains and subdomains and their 95% confidence intervals
(95% CI) were computed by age groups, gender, and socioeconomic status, based on
the highest level of education attainment of either parent. Standardized mean score
differences in the Spanish CHIP-CE domains and subdomains were analyzed using
effect size (ES), classified as no effect (<0.2), and low (0.2-0.5), moderate (0.5-0.8) or
high effect (>0.8); (5) parent-child agreement on the Spanish CHIP-CE was assessed
using intraclass correlation coefficients (ICCs) values, classified as low agreement
(<0.2), and regular (0.2-0.40), moderate (0.41-0.60), substantial (0.61-0.8) or excellent
agreement (>0.8). This analysis was conducted for the whole sample and stratifying by
two age groups (6-7 years, 8-12 years). In the convenience subsample was analyzed:
(6) ICCs were used to analyze test-retest reliability (1 week). A minimum of 0.70 was
considered an acceptable criterion for reliability coefficients; (7) Construct validity was
also evaluated based on the “known groups” approach. Standardized mean scores and
95% Cls were compared between children whose parents scored within the normal
range on the CBCL and their counterparts in the borderline-clinical range. Standardized
mean score differences in the Spanish CHIP-CE domains were analyzed using the ES;

(f): Software: SAS v6.1, LISREL 8.4 and SPSS.

Results

Reliability and validity of Spanish version of the CHIP-CE/CRF: the overall response
rate was 75% (n = 919). Internal consistency was >0.70 for 3 out of 5 domains, and the
ICCs for test-retest stability ranged from 0.69 to 0.80. Confirmatory factor analysis
replicated the original model. Younger children scored higher in satisfaction than older
children. Girls scored lower in Comfort but higher in Risk Avoidance than boys.

Reliability and validity of Spanish version of the CHIP-CE/PRF: the overall response
rate was 67% (n = 871). There was no floor effect. A ceiling effect was found in 4
subdomains. Reliability was acceptable at the domain level (internal consistency: 0.68-
0.86; test-retest: 0.69-0.85). Younger girls had better scores on Satisfaction and
Achievement than older girls. Comfort domain score was lower (worse) in children with
a probable mental health problem, with high ES (1.45). The level of parent-child
agreement was low (0.22-0.37).

Discussion

Major contributions:

The results of this study suggest that the Spanish CHIP-CE/CRF has acceptable
psychometric properties, with no missing cases and floor effect and ceiling effects of
under 15% in all domains, thereby demonstrating adequate acceptability according to
recommended international standards on the reliability and validity of a PRO
instruments. The study supports the idea that children from 6 years old and up can
report on their own health in a valid and reliable way.
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The results obtained show that coefficients of reliability and validity for the Spanish
CHIP-CE/CRF were similar to those reported for the US version. Among the strengths
of the study is the fact that the psychometric properties of the Spanish CHIP-CE were
tested in a large representative sample of primary school children and their parents in
the city of Barcelona. The sample included a broad range of socioeconomic levels, with
families from low, middle, and high socioeconomic backgrounds, and families with
children in private and public schools all represented. Furthermore, the study also
provides for use in Spain one of the few instruments that can be used as in younger
age groups, i.e. children aged 6-7 years old. The sample size also allowed us to
specifically analyze the degree of agreement between parents and their children in this
age group, an aspect which has not been widely studied. The availability of the
Spanish CHIP-CE/PRF allows assessments to be performed with a multi-informant
perspective as a complement to the Spanish self-administered version in children aged
6-12 years. This study also supports the use of both versions in parallel, primarily in
specific situations, for example, in children with attention-deficit/ hyperactivity disorder
(ADHD). A longitudinal study that used the Spanish CHIP-CE/PRF and the Spanish
CHIP-CE/CRF in a sample of 31 children aged 6-12 years with ADHD recruited from
psychiatric services (inpatient and outpatient) in Barcelona and their parents showed
that children scored very close to reference population values, while parent scores for
their children were more than one SD below the mean of the general population in
most domains and subdomains of the Spanish CHIP-CE. After 8 weeks of treatment,
however, parental scores were also close to the population mean. Statistically
significant changes were observed in the subdomains of emotional, problem solving,
individual risk and relationships with peers.

In the Spanish CHIP-CE, the degree of agreement (assessed using ICCs) between
parents and children in the perceived health of children 6-12 years old in the general
population sample was low in all domains, although somewhat higher in domains that
measured more objective concepts such as Risk. Some expected results were
observed on the domain of Resilience, though that was not the case with the Function
domain. Agreement was not observed to be higher in younger children. Similar results
(low-moderate agreement) were observed in other studies. Although there are reviews
that identify factors related to the degree of agreement between parents and children in
perceived health of children, the differences between the perception of the child and
proxy are not unique to pediatric field and their causes are still under study.
Discrepancies may reflect lack of parental knowledge about the beliefs of their children
or differences in perspective. In the field of pediatric HRQL these differences between
parents and children per se do not indicate the validity of one or the other approach,
but rather stem from different points of view on the health of the child and his/her
wellbeing. Instead of considering the disagreement between parents and children a
potential source of bias of the analyzed measures, the disagreement may reflect
different perspectives of informants in various contexts. The availability of a self-
administered Spanish version for children 6-12 years old and the parent version of
CHIP provides an opportunity to analyze the inconsistencies between child and parent
reports in greater depth.

The interpretation of scores for the Spanish CHIP-CE can facilitate comparison of the
values of the reference population sample with other specific population subgroups. In
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addition, the Spanish CHIP-CE can be used to develop a classification system of
health-types profiles (taxonomy) to expand its application.

Limitations:

The lack of independence of observations obtained from the units within a stratum or
cluster was resolved in statistical analysis using software which can obtain estimators
incorporating variability and complexity of the sample design.

Practical applicability:

The study is useful because it adds an alternative pediatric generic PRO measure to
the small repertoire currently existing for use in Spain and because it makes it possible
to include children aged 6-7 years old in the drive to measure self-perceived health,
thereby favoring the patient-centeredness which is implicit in the concept of HRQL. It
also makes it possible to elicit the parent perspective, either as a complementary
option to the child or as a substitute, when it is not feasible to get the child’s opinion.
The existence of this version of the instrument will facilitate the examination of changes
in perceived health status at different periods of life (6-19 years old) as well as the
development of versions of CHIP-CE for use in other Spanish-speaking countries.

New challenges:

To improve the interpretability of the Spanish version of CHIP-CE by obtaining
reference values and health-profiles types, to test criterion validity, convergent and
divergent validity, and the sensitivity to change of the Spanish CHIP-CE and the short
parent version, and to apply modern test theory to corroborate the results obtained
using classical analysis, and to test alternative formats of the instrument, e.g. electronic
versions.

Conclusions

The Spanish version of the CHIP-CE has acceptable psychometric properties which
meet the recommended standards of reliability and validity in a manner similar to that
of the original US version.

The results of the study of the Spanish CHIP-CE/CRF support the idea that children as
young as 6 and from different cultural contexts can validly and reliably report on their
own health. The study results indicate that the instrument is suitable for assessing the
self-perceived health of children and together with the adolescent version, provides a
comprehensive, generic measure to assess the health of the population aged 6-19
years in Spain.

The availability of the Spanish CHIP-CE/PRF allows assessment from a multi-informant
perspective as a complement to the self-reported version, without substituting it. The
low level of agreement observed between parents and children suggest that it may be
necessary to use both versions in parallel, particularly in specific situations. The study
provided a more complete clinical picture than if information had been collected from
only one perspective on perceived health.

Financing
This research was partially financed by grants from the Fondo de Investigacion
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Sanitaria of the Spanish Ministry of Health (contract N°. 01/0420) and the Centro de
Investigacion Biomédica en Red (CIBER) de Epidemiologia y Salud Publica
(CIBERESP).
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Lista de abreviaciones

ABC ROC
ADORE

CBCL

CCl

CHIP
CHIP-AE
CHIP-CE
CHIP-CE/CRF
CHIP-CE/PRF
CHQ

CVRS

DE
df

DIF
DSM

ES

EEUU
EVA
FDA

FS
GCQ
IC
ICEF
IRT

Medidas PRO

OoMS
PedsQL
RMSEA

SF-36
TDAH

Area bajo curva ROC

ADHD Observational Research in Europe

Child Behaviour CheckList de Achenbach

Coeficientes de correlacion intraclase

Child Health and lliness Profile

Child Health and lliness Profile-Adolescent Edition

Child Health and lliness Profile-Child Edition

Child Health and lliness Profile-Child Edition/Child Report Form
Child Health and lliness Profile-Child Edition/Parent Report Form
Child Health Questionnaire

Calidad de Vida Relacionada con la Salud

(Health-related quality of life, HRQL)

Desviacion estandar

Grados de libertad

(degree freedom)

Funcionamiento diferencial del item

Manual diagndstico y estadistico de los trastornos mentales
(Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders)
Tamano (o magnitud) de efecto o magnitud de las diferencias
(Effect Size)

Estados Unidos de América

Escala Visual Analdgica

Food and Drug Administration

Functional Status

Generic Health Questionnaire

Intervalo de confianza

indice de capacidad econémica familiar

Teoria de respuesta al item

(Item response theory)

Resultados (de salud) percibidos por los pacientes
(Patient-Reported Outcomes measures)

Organizacion Mundial de la Salud

Pediatric Quality of Life Inventory

Raiz del error cuadratico medio de aproximacion

The 36-Item Short Form Health Survey

Trastorno por déficit de atencion con hiperactividad
(Attention-Deficit/Hyperactivity Disorder, ADHD)
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Prefacio

Esta tesis doctoral trata sobre el desarrollo de la version espafnola del
Child Health and lliness Profile-Children Edition (CHIP-CE) denominada
también “Perfil de Salud Infantil”.

La versiéon espafiola del CHIP-CE es la adaptaciéon del instrumento
genérico infantii CHIP-CE desarrollado en los Estados Unidos de
América (EEUU) por Barbara Starfield"? siguiendo un marco conceptual
multidimensional que integra componentes fisicos, emocionales y
sociales de la salud y un modelo psicométrico tradicional que permite
obtener un perfil de salud de los nifios/as de 6-12 afios. Consta de una
version autoadministrada para nifios/as de 6-12 afos (CHIP-CE/Child
Report Form [CHIP-CE/CRF]) y una version para padres (CHIP-
CE/Parent Report Form [CHIP-CE/PRF]).

La tesis doctoral se presenta como compendio de publicaciones segun la
normativa aprobada por la Comision de Estudios de Postgrado de la
UAB.

La estructura del documento de la tesis doctoral es la siguiente:

El CAPITULO 1 desarrolla los antecedentes del estudio. Se introduce la
calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) en pediatria y su
medicién. A continuacién se define el marco conceptual del instrumento
genérico CHIP y se describe el CHIP-CE. Y, por ultimo, se detallan los
estandares internacionalmente aceptados para llevar a cabo la
adaptacion transcultural de instrumentos de CVRS y se describe este
proceso para la version espaniola del CHIP-CE.

El CAPITULO 2 presenta los objetivos y las hipétesis y describe el
método utilizado para llevar a cabo el estudio.

El CAPITULO 3 esta dedicado a los resultados que se presentan en
formato articulos:

= Evaluacién de las propiedades psicométricas de la version espafiola
del CHIP-CE/CRF autoadministrada para nifios/as de 6-12 afos
(articulo principal 1):

Estrada MD, Rajmil L, Herdman M, Serra-Sutton V, Tebé C, Alonso J,
Riley AW, Forrest CB, Starfield B. Reliability and validity of the
Spanish version of the Child Health and lliness Profile (CHIP) Child-
Edition, Child Report Form (CHIP-CE/CRF). Qual Life Res 2012;
21:909-914°,

21



= Evaluacion de las propiedades psicométricas de la version espafola
del CHIP-CE/PRF para padres (articulo principal 2):
Estrada MD, Rajmil L, Serra-Sutton V, Tebé C, Alonso J, Herdman M,
Riley AW, Forrest CB, Starfield B. Reliability and validity of the
Spanish version of the Child Health and lliness Profile (CHIP) Child-
Edition, Parent Report Form (CHIP-CE/PRF). Health and Quality of
Life Outcomes 2010; 8:78*.

El CAPITULO 4 corresponde a la discusién. Incluye las principales
contribuciones del estudio (fortalezas), sus limitaciones, la aplicabilidad
de sus resultados y los nuevos retos para la version espafiola del CHIP-
CE.

El CAPITULO 5 contiene las conclusiones del estudio.

Les sigue el apartado de AGRADECIMIENTOS dirigido a todas aquellas
personas que han participado directa o indirectamente en el desarrollo
de la versioén espanola del CHIP-CE, haciendo énfasis a la memoria de
la profesora Barbara Starfield.

A continuacion, los ANEXOS del documento de la tesis doctoral:

= Anexo 1: Adaptacion transcultural de la version espanola del CHIP-
CE (articulo complementario 1):

Rajmil L, Serra-Sutton V, Estrada MD, Fernandez de Sanmamed MJ,
Guillamoén I, Riley AW, Alonso J. Adaptacion de la version espafiola
del Perfil de Salud Infantil (Child Health and lliness Profile-Child
Edition). Ann Pediatr (Barc) 2004; 60:522-9°.

= Anexo 2: Concordancia entre padres e hijos en la CVRS en nifios/as
con trastorno por déficit de atencion con hiperactividad (TDAH)
medida con la version espafiola del CHIP-CE (articulo
complementario 2):

Rajmil L, Estrada MD, Herdman M, Serra-Sutton V, Tebé C, Izaguirre
J, Alda JA, Alonso J, Riley AW, Forrest CB, Starfield B. Concordancia
entre padres e hijos en la calidad de vida relacionada con la salud en
nifios con trastorno por déficit de atencion con hiperactividad: estudio
longitudinal. An Pediatr (Barc) 2009; 70:553-561°.

= Anexo 3: Versién espafola del CHIP-CE/CREF.

= Anexo 4: Versioén espafola del CHIP-CE/PRF.

= Anexo 5: Carta de solicitud de participacion y de consentimiento
firmado.

Finalmente, Qierra el documento de la tesis doctoral, el apartado de
BIBLIOGRAFIA.
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Capitulo 1. Antecedentes

4

CVRS en pediatria y su medicién

Hacia los afios 80, la atencidon pediatrica centrada en el diagndstico y
tratamiento de las enfermedades infecciosas agudas dejo paso a la prevencion
y el control de las enfermedades crénicas y, a la mejora significativa en la
supervivencia de enfermedades previamente mortales como el cancer o la
fibrosis quistica mediante tratamientos agresivos asociados a morbilidad aguda
y a largo plazo. En esas nuevas circunstancias, a los desenlaces (outcomes)
clinicos tradicionales como mortalidad/supervivencia se incorporaron otros mas
subjetivos como la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) para
evaluar los resultados de las intervenciones. Ello comportdé el desarrollo de
instrumentos de medida de la CVRS en la edad pediatrica que hasta ese
momento no se habia considerado justificado medir debido a la percepcién de
que la mayoria de nifios/as estaban sanos/as.

La mayoria de autores estan de acuerdo en que la CVRS es un concepto
complejo, multidimensional, de naturaleza subjetiva y dinamica para el cual aun
no se ha llegado a adoptar universalmente un concepto Unico’. Aunque no
existe unanimidad en la definicion, casi todos los modelos conceptuales de los
instrumentos de medida de la CVRS incorporan la definicion de salud de la
Organizacion Mundial de la Salud (OMS)® que entré en vigor el 7 de abril de
1948 y que no ha sido modificada desde entonces: “La salud es un estado de
completo bienestar fisico, mental y social, y no solamente la ausencia de

afecciones o enfermedades”®.

Para denominar a los instrumentos de medida de la CVRS se han utilizado
variedad de términos. Algunos autores prefieren utilizar el término “CVRS”
(Health-Related Quality of Life, HRQL) para subrayar que sélo se miden
aspectos sobre la salud. Otros autores prefieren el término “estado de salud
percibida” (Health Status) para destacar que recogen autopercepciones. La
Food and Drug Administration (FDA), agencia norteamericana reguladora de
alimentos y productos médicos, adopté en 2006 el término Patient-Reported
Outcome (PRO) (traducido al castellano como “medida de resultados
percibidos por los pacientes” o “medida de resultados de salud basados en el
paciente”) en su borrador de la guia para la industria sobre el etiquetado de los
productos médicos, entendiendo que un instrumento de medida PRO es aquel
que se basa en la autoevaluacion del grado de funcionamiento de las
dimensiones fisicas, psicolégicas y sociales de la salud asi como en la
autoevaluacion de sensaciones somaticas y de sintomas, y la percepcion de la
salud global. En el 2009, se publicé la version final de dicha guia que aplica a
instrumentos de medida PRO disponibles asi como a modificados o de nueva
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creacion'®. En este caso, el término elegido por la FDA se centra en la fuente
de informacién enfatizando la importancia de obtener la perspectiva del propio
individuo. De todos modos, no todas las personas que cumplimentan los
instrumentos de medida PRO estan afectadas por alguna enfermedad vy, por
tanto, quizas seria mas correcto denominarlos instrumentos de “medida de
resultados percibidos por las personas”. Ahadir que este ultimo término asume
la autoadministracion aunque esto no siempre es posible (por ejemplo en
personas muy enfermas o discapacitadas). En estas circunstancias, el
instrumento de medida lo debe cumplimentar otra persona a la que se
denomina “informador indirecto” o proxy.

Al limitado estudio en el campo de la CVRS en pediatria y su medicién se sumo
la multitud de retos tedricos y metodoldgicos a superar durante el desarrollo de
los instrumentos de medida PRO pediatricos y su posterior validacion™"""'®.
Entre los desafios tedricos mas importantes a resolver, la falta de consenso en
la conceptualizacion de la salud, la enfermedad y las experiencias de bienestar
y calidad de vida del nifio/a, necesariamente diferentes a las de un adulto asi
como el pobre conocimiento sobre cémo estas medidas de resultado son
percibidas entre nifios/as que se encuentran en diferentes etapas de desarrollo
fisico y cognitivo. A pesar de esas diferencias y desconocimientos, segun un
anadlisis de contenido de los instrumentos de medida PRO pediatricos
disponibles” se constatd cierta coherencia en el concepto de CVRS
subyacente en todos ellos y coincidencia con la definiciéon de salud de la OMS.
Entre las barreras metodoldgicas para el desarrollo de instrumentos de medida
PRO pediatricos, cabe mencionar la escasez de datos sobre la fiabilidad de la
autodeclaracion de los propios nifios/as debido a su limitada competencia
cognitiva general; también al limitado autoconocimiento y comprension de los
conceptos de salud y enfermedad en particular, en los mas pequefios. Estas
circunstancias obligaron a que fueran los padres y/o los profesionales de la
salud los que actuasen como informadores indirectos de la CVRS de los
propios nifios/as, a menudo sin apenas cuestionarse que iba en contra de la
propia esencia del concepto de CVRS. La actualizacién de una busqueda
exhaustiva de literatura basada en estudios entre 1980 y 1988 con mas del
90% de estudios empiricos utilizando informadores indirectos (padres o
profesionales de la salud) para medir la CVRS de los nifios/as demuestra lo
arraigado de ese uso'®. De todos modos, el papel de los padres y profesionales
de la salud sigue siendo imprescindible ante determinadas circunstancias como
por ejemplo cuando el propio nifio/a no puede informar sobre su CVRS al ser
demasiado pequefio o estar muy enfermo o afectado por algin tipo de
discapacidad. Es importante ademas reconocer que los padres son los que
identifican las necesidades de servicios sanitarios y monitorizan la efectividad
de las intervenciones de sus hijos/as y, por tanto, recoger su perspectiva se
convierte también en importante.

Los primeros instrumentos de medida PRO disefiados para la edad pediatrica
fueron el Child Health and lliness Profile (CHIP) para adolescentes de 11-17
afios (1993)" y el Child Health Questionnaire (CHQ) para padres y
adolescentes de 10-17 afios (1996)%. Ambos instrumentos creados para su uso
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en los EEUU son de tipo genérico, es decir, disefiados para utilizar en
poblacién general con independencia de la enfermedad o problema de salud
que le afecte”?!, pudiéndose administrar también en poblacion general sana®.
El primer instrumento especifico pediatrico, es decir, aquel que puede aplicarse
en poblaciones afectadas por enfermedades pediatricas concretas (por
ejemplo: asma, diabetes mellitus 1, depresion, TDAH)?' fue el Functional
Status (FS) desarrollado para medir la discapacidad asociada a enfermedades
cronicas en la infancia, que posteriormente se revisé (FS Il R)(1990)%.

A finales de los afios 90 se publicaron los primeros resultados de fiabilidad y
validez de instrumentos de medida PRO en nifios/as menores de 11 afos (el
Pediatric Quality of Life Inventory [PedsQL 4.0]** originario de los EEUU v el
Generic Health Questionnaire [GCQ]***® creado en Reino Unido) que aportaron
los primeros indicios sobre la factibilidad y adecuacion de preguntar a nifios/as
menores de 11 afos sobre su CVRS.

Hasta la obtencion de resultados aceptables de fiabilidad y validez de los
instrumentos de medida PRO pediatricos administrados a nifios/as, el bajo
acuerdo entre los padres y sus hijos/as sobre la CVRS de los nifios/as se
asociaba errébneamente al hecho que los padres informaban de forma mas
fiable y valida que los propios nifios/as. Estudios posteriores han evidenciado
que los informadores indirectos, habitualmente las madres, y sus hijos/as, no
estan de acuerdo sobre muchos temas?’, siendo ello resultado de perspectivas
diferentes. En general, se observa mayor acuerdo en las dimensiones fisicas -
mas objetivables- (actividad fisica, funcionamiento y sintomas) de la CVRS que
en las dimensiones emocionales y sociales -mas subjetivas-, en consonancia
con los resultados observados en adultos. De todos modos, en una revision
sobre la medicion de la CVRS en edades pediatricas en afectados con
enfermedades cronicas, s6lo 16 de los 43 instrumentos de medida PRO
identificados permitian la estrategia multiinformante al disponer de versiones
autoadminitradas para nifios/as y sus padres o cuidadores?®.

Child Health and lliness Profile (CHIP)

Modelo conceptual del CHIP y versiéon para adolescentes

La necesidad de evaluar el impacto de la atencion sanitaria en la salud llevo a
Barbara Starfield a proponer un modelo para describir la salud percibida de una
poblacién asi como evaluar la eficacia y la efectividad de la atencién sanitaria
para pacientes individuales o grupos de pacientes®’. El modelo conceptual,
publicado en 1974, era un constructo teérico donde el resultado (outcome) se
describia como un “perfil de salud” compuesto por siete categorias
desarrolladas en paralelo: longevidad, actividad, bienestar, satisfaccion,
enfermedad, logros y resistencia. Trece afos mas tarde (1987), el modelo
conceptual seguia vigente y se habia generado conocimiento sobre la
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naturaleza de la informacién que debia contener cada uno de esos siete
dominios": longevidad (extrapolaciéon sobre la esperanza de vida), actividad
(referida al estado funcional), bienestar (relacionada con la sintomatologia),
satisfaccion (vinculada con la satisfaccion con la propia salud), enfermedad
(tipicamente abordada por los médicos), logros (o consecucion de funciones,
una de las dimensiones mas dificiles de operativizar y que esta conectada con
aspectos positivos de la salud; fendmeno que sélo existe en el contexto social;
en el caso de los nifios/as no solo implica desarrollo fisico normal sino también,
por ejemplo, competencia social), resistencia (o resiliencia, también dificil de
operativizar como la dimensién de logros, relacionada con la capacidad de
hacer frente a las amenazas para la salud, el anverso de la vulnerabilidad). En
resumen, el modelo conceptual propuesto por la profesora Starfield describe la
salud como un continuum donde se integran componentes fisicos, emocionales
y sociales de la salud ya que se sustenta en la conviccién que la mente y el
cuerpo son inseparables y que las correlaciones entre lo biologico, social y
ambiental y la enfermedad y la salud estan inextricablemente relacionadas
(concepto holistico de la salud).

Basandose en el modelo ya comentado, en la experiencia clinica y en la
revision de la literatura sobre el estado funcional y la calidad de vida?, la
profesora Starfield y sus colaboradores llevaron a cabo los primeros intentos de
conceptualizar la salud percibida de los adolescentes desarrollando el
instrumento genérico Child Health and lliness Profile (CHIP)'. E| proposito de
su investigacion era crear un instrumento fiable, valido y practico para evaluar
la salud autopercibida de la poblacién de adolescentes de 11-17 afos con el
objetivo de valorar el impacto sobre la salud de las politicas sanitarias o de las
intervenciones sanitarias, y determinar la existencia de diferencias sistematicas
en la salud entre subpoblaciones como, por ejemplo, de niveles
socioeconomicos desfavorecidos o grupos minoritarios. Los estudios iniciales
del desarrollo del instrumento CHIP se realizaron en el ambito clinico (1993)"°.
Sin embargo, los resultados del instrumento final, el CHIP-Adolescent Edition
(CHIP-AE), se corroboraron en estudios comunitarios (1995)%.

El CHIP-AE, ademas de medir la percepcion del adolescente sobre
dimensiones fisicas, emocionales y sociales relacionadas con la salud,
incorpora dimensiones que recogen informaciéon sobre factores que son
protectores para futuros estados de salud y, por otro lado, factores que pueden
ser perjudiciales. La definicién de salud y enfermedad incluye no solo sintomas
y dolencias sino también la participacion en actividades especialmente
relevantes para el desarrollo de los adolescentes. Se define a partir 6
dimensiones y 20 subdimensiones con un total de 183 items mas una seccién
sociodemografica:

= SATISFACCION (12 items): satisfaccion con la salud en general (7 items) y
autoestima (5 items).

= BIENESTAR (45 items): bienestar fisico (24 items), bienestar emocional (14
items) y limitacion de actividad (7 items).
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= CONSECUCION DE FUNCIONES (O LOGROS) (11 items): rendimiento
académico (7 items) y rendimiento laboral (4 items).

= RESISTENCIA (32 items): participacion familiar (7 items), resolucion de
problemas (8 items), actividad fisica (5 items) y salud/seguridad en el hogar
(12 items).

= RIESGOS (38 items): riesgo individual (18 items), amenazas a logros (15
items) e influencia de pares (5 items).

= ENFERMEDADES (45 items): enfermedades agudas leves (10 items),
enfermedades agudas graves (9 items), enfermedades recurrentes (11
items), enfermedades médicas de larga duracién (6 items), enfermedades
quirdrgicas de larga evolucion (5 items) y enfermedades mentales (4
items).

Los analisis de fiabilidad y validez del CHIP-AE indican buenas propiedades
psicométricas y, por tanto, que los/as adolescentes de 11-17 afos son informadores
validos vy fiables de su salud percibida®.

CHIP-CE, version infantil

El CHIP-CE es un instrumento de medida PRO genérico desarrollado para
medir la salud percibida de los nifos/as de 6-11 afios, por lo general en las
Ultimas 4 semanas. Consta de una versiéon autoadministrada ilustrada para
nifios/as (CHIP-CE/CRF) y una version para padres (CHIP-CE/PRF) (no
ilustrada) en la que se les pregunta desde la perspectiva de su hijo/a. Ambas
en formato “lapiz y papel”.

Desarrollo del CHIP-CE

CHIP-CE/CRF

Cuando la profesora Starfield y sus colaboradores empezaron a desarrollar la
versién infantil del CHIP, el CHIP-CE, los instrumentos de medida PRO
autoadministrados en nifios/as pequefos estaban en sus fases iniciales. Habia
escasa evidencia aunque sugerente que los nifios/as a la edad de cursar
educacion primaria podian informar sobre algunos aspectos de su salud® vy,
por consiguiente, era necesario obtener mejor base cientifica para confirmar
que los nifios/as menores de 9 o 10 afios de edad eran capaces de informar
sobre su propia salud, y si podian, como disefiar un instrumento de medida
PRO que maximizase la fiabilidad y validez de sus respuestas. Se conocia
también la validez limitada de la informaciéon proporcionada por los
informadores indirectos (habituales en los nifios/as de 10 afios de edad o
menos) y la infradeclaracion de los problemas emocionales de los nifios/as por
parte de sus padres asi como el valor de tener mas de un informador para
describir la CVRS de los nifios/as de forma lo mas completa posible®'.

Las circunstancias ya descritas, asi como las habilidades de los nifios/as
descritas en la literatura, determinaron la primera etapa de desarrollo del CHIP-

CE* que tenia como objetivos especificos: 1) determinar si los nifios/as de 5-
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11 afios de edad podian responder las preguntas de una encuesta de salud
autopercibida; 2) demostrar la factibilidad de un formato de cuestionario
ilustrado con la figura de un nifio/a “universal” (es decir, neutro para edad, sexo
y raza) creado por un dibujante profesional en base a los comentarios y
sugerencias del equipo de investigacion y resultados de unas pruebas con
figuras ilustrativas en una muestra de conveniencia) con quien los nifios/as
pudiesen identificarse y que representase el concepto de salud, y estudiar el
efecto de la edad, sexo y raza de la figura ilustrada en la calidad de las
respuestas de los nifios/as; 3) examinar diferentes tipos y nimero de opciones
de respuesta para ver cudles eran los mas facilmente entendibles por los mas
pequefos y cuales preferian y; 4) comprobar la comprension de los nifios/as de
conceptos especificos de salud y la formulacion de formatos de respuesta
diferente. El proyecto implico la realizacion de 3 estudios cualitativos
transversales mediante entrevistas cognitivas con la técnica think-aloud a una
muestra de conveniencia de nifios/as de 5-11 afios de edad (N= 114) con
predominio del rango de 5-7 afios de edad y de los niveles socioecondmicos
mas desfavorecidos. El contenido de los items derivo del trabajo previo llevado
a cabo por las investigadoras con el instrumento CHIP-AE original'®?. Ademas,
con la intencién de poder evaluar longitudinalmente la salud autopercibida
desde la infancia hasta la adolescencia se adopt6 para el CHIP-CE la misma
estructura general del CHIP-AE, excluyendo la dimensién Enfermedades sobre
las que se pregunta exclusivamente a los padres.

Los resultados de los diferentes estudios fueron los siguientes:

= Estudio 1 (n= 35 nifios/as reclutados de dos guarderias y programas de
actividades extraescolares): todos los nifios/as en general, incluso los
nifios/as de 5 afos de edad, parecian capaces de usar la EVA para indicar
qué pensaban o sentian acerca de sus experiencias en salud. Usaban
ambos extremos y el medio de la escala, y sus respuestas eran
generalmente consistentes tanto en la presentaciéon horizontal como
vertical. Los nifios/as de 5 afios de edad fueron, aparentemente, capaces
de comprender el contenido de la pregunta, pero tenian dificultades en
entender el concepto de una semana. Todos los nifios/as se identificaron
con la figura ilustrada del cuestionario respondiendo que el personaje
representado tenia su edad o dentro de un rango de un afio de su misma
edad y mismo sexo, sin diferencias relacionadas con la raza, caracteristicas
faciales, o pelo.

= Estudio 2 (n= 19 nifios/as de dos programas de actividades extraescolares):
el 74% de los nifios/as preferian el formato de respuesta en circulos en
lugar de las lineas de la EVA. El 68% preferian los circulos graduados en
lugar de los circulos del mismo tamafio. El 74% preferian cuatro circulos en
lugar de tres, y el 58% preferian dos ilustraciones en lugar de una. El
acuerdo entre dos respuestas del nifio/a a un mismo item era del 80%
cuando se usaban circulos graduados y de la mitad cuando eran del mismo
tamanio.
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= Estudio 3 (n= 60 nifios/as, 42 de 2 programas de actividades extraescolares
y 18 con problemas cronicos de salud de un servicio de pediatria de un
hospital):

(¢]

Sobre el nivel de comprension de los 24 palabras clave de salud, el
porcentaje de baja comprensién vario inversamente con la edad del
nifio/a (los de 5 afios tenian baja comprension en el 50% de los
términos; los de 6 y 7 afios comprendian mas que los de 5 afios
pero tenian problemas con muchos conceptos) y el porcentaje de
comprension se incremento directamente con la edad del nifio/a (los
de 5 afos tenian comprension alta en el 26,8%). No hubo
diferencias en la comprensiéon entre nifios y nifias. No hubo
diferencias estadisticamente significativas en la comprensién entre
los nifios/as con enfermedades crénicas y la muestra comunitaria.

En relacion con la seleccion de las respuestas extremas, los
nifios/as de 5 y 6 afos tenian porcentajes significativamente mas
altos de respuestas extremas que los de 7 anos y los de 8-11 afos.
Las nifias tenian un porcentaje medio de respuestas extremas
superior a la de los nifios, pero las diferencias no fueron
significativas. Aunque los nifios/as de 6 afios no se confundieron en
el formato de respuesta de 5 categorias en los ultimos 6 items que
les mostraron, lo convirtieron a un formato de tres categorias,
usando soélo el centro y ambos extremos.

Los resultados sobre la seleccion de la figura ilustrativa mas
atractiva (marcar el circulo cerca de la figura con la faz positiva)
indican que los nifios/as mayores tenian un porcentaje
significativamente mas bajo de respuestas de ese tipo que los
nifios/as mas pequenos. Los nifios tenian un porcentaje menor que
las nifias, pero las diferencias no fueron significativas. Estos
resultados no estaban tan sesgados como los de la seleccion de las
respuestas extremas.

Al analizar el formato de respuesta preferido, no hubo indicios que
los nifios/as tuvieran dificultad en usar el formato de 5 circulos
graduados para responder a las preguntas. Para preguntas que los
nifos/as entendian bien hubo consistencia en las respuestas entre
el uso de 4 y 5 circulos graduados. El 56% de los nifios/as pensaba
que respondian el formato de cinco circulos graduados de la misma
forma que el de cuatro. El 62% pensaba que la alternativa de
respuesta de cinco circulos era mas facil de responder que la de
cuatro, y el 67% decia que les gustaba mas el formato de cinco
alternativas que el de cuatro. Entre las razones para elegir el
formato de respuesta de 5 alternativas incluian “da mas
oportunidades para dar mi respuesta” y “porque tengo mas
opciones”.
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o Sobre el uso de un periodo de recordatorio de 4 semanas, la
mayoria de nifios/as (un 80% aproximadamente) pudieron comentar
en la entrevista un sintoma o conducta que hubiese ocurrido en las
ultimas 4 semanas, aunque los ninos mas pequefos eran menos
capaces de hacerlo que los mayores. A pesar de esto, no esta claro
si los niflos/as mas pequefios usan el intervalo de tiempo
adecuadamente ya que muchos no entendian el concepto de una
semana o un mes.

Los resultados de las entrevistas cognitivas evidenciaron que los nifios/as de 5
afos tenian problemas en la comprension de muchos de los conceptos basicos
de salud, a menudo necesitaban ayuda extra para entender lo que se les
preguntaba y tendian a usar soélo las opciones de respuesta mas extremas
debido al grado de desarrollo cognitivo de los nifios/as a esta edad. Los
nifos/as de 6-7 anos tenian dificultades con algunos términos aunque
entendian la encuesta de salud y los items, respondian acorde a sus
explicaciones de por qué lo habian hecho y eran capaces, por tanto, de
informar sobre sus experiencias en salud aunque tendian a usar las categorias
de respuesta extremas. Casi todos los nifios/as de 8-11 afios comprendieron la
naturaleza de las tareas y los términos presentados y, por consiguiente, eran
capaces de informar sobre todos los aspectos de sus experiencias en salud
siendo la mayoria capaces de localizar sintomas o conductas especificas
sucedidas dentro del periodo de recordatorio de cuatro semanas. En
conclusién, se demostré que es factible que los nifios/as de 6-12 afios informen
sobre su propia salud si se usa un formato de instrumento de medida ilustrado
para cada item siempre que esté redactado de manera simple y con opciones
de respuesta de tipo Likert graduadas. Para los nifios/as de 6-7 afios fue
necesaria una administracion oral y visual.

La fase siguiente implicod los analisis de validez completos y el estudio de la
fiabilidad test-retest (1 semana) del borrador inicial del CHIP-CE/CRF (100
items) con 248 nifios/as de 6-11 afios reclutados de 6 ambulatorios publicos y
privados (Baltimore, Maryland, EEUU). Los resultados proporcionaron la base
para un instrumento de 98 items que tenia fiabilidad, aceptabilidad y validez
preliminar®’. Posteriormente, como muestra la Figura 1, se realizd un proceso
iterativo de probar y revisar la version infantil del CHIP (Child CHIP) asi como el
desarrollo de métodos factibles para su administracién en contextos clinicos y
escolares hasta llegar a la version final del CHIP-CE/CRF. En el CHIP-CE/CRF
original se aplico el funcionamiento diferencial del item (DIF), enmarcado en la
teoria de respuesta al item (IRT), en uno de sus estudios iniciales (n=466
nifios/as de 6-11 afnos de edad) con la finalidad de analizar si los items estaban
sesgados por edad, género, nivel socioeconémico, o lengua®'. Los resultados
confirmaron las diferencias debido a las caracteristicas especificas del
subgrupo.

La version final del CHIP-CE/CRF consta de 45 items distribuidos en 5
dimensiones (Satisfaccion [8 items], Bienestar [12 items], Resistencia [8 items],
Riesgos [8 items] y Funciones [9 items]) y 4 items socio-demograficos. Para
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cada una de sus 5 dimensiones se genera una puntuacién que configura un
perfil de salud®'.

CHIP-CE/PRF

El desarrollo de la version para padres del CHIP-CE, el CHIP-CE/PRF, se
generd a partir de la experiencia en el desarrollo del CHIP-AE, la experiencia
clinica y la contribucion de los expertos. A partir de aqui, la seleccion y
modificacion de items se basd en los resultados de una muestra piloto con
madres y padres, la mitad de los cuales tenian hijos con enfermedades
cronicas graves. A continuacion, le siguié una fase pre-test donde se administré
el borrador inicial del CHIP-CE/PRF (187 items) a las madres de los 248
nifos/as de 6-11 afios que habian participado en el desarrollo de la versién
infantil del CHIP-CE que dio como resultado un instrumento de 146 items.
Finalmente, como se describe en la Figura 2, de un proceso iterativo de probar
y revisar la versién para padres del CHIP (Parent CHIP) en contextos clinicos y
escolares se obtuvo la version final del CHIP-CE/PRF que se define a partir de
5 dimensiones y 12 subdimensiones con un total de 76 items (Satisfaccion [11
items]: satisfaccion con la salud [7 items] y autoestima [4 items]; Bienestar [22
items]: bienestar fisico [9 items], bienestar emocional [9 items] y limitacion de
actividad [4 items]; Funciones [10 items]: rendimiento académico [5 items] y
relacion con pares [5 items]; Resistencia [19 items]: participacion familiar [8
items], resolucion de problemas [5 items] y actividad fisica [6 items]; y Riesgos
[14 items]: riesgo individual [4 items] y amenazas a logros [10 items]). Para
cada una de sus 5 dimensiones y 12 subdimensiones se genera una
puntuacion que configura un perfil de salud que permite describir la salud
percibida del nifio/a desde la perspectiva de sus padres®.

La estructura del CHIP-CE/PRF es paralela a la versidon para adolescentes
(CHIP-AE). La version para padres del CHIP-CE dispone de una versién
reducida de 45 items que tiene los mismos items que la version infantil (CHIP-
CE/CRF). Esta version reducida del CHIP- CE/PRF responde a los requisitos
comunes de una evaluacion de la salud breve pero completa y permite tener un
instrumento idéntico para comparar la salud percibida por los padres e hijos/as.

La versién para padres incluye dos médulos opcionales: Enfermedades (40
items) y caracteristicas sociodemograficas del padre, el nifio/a y su familia (15
items).

Propiedades psicométricas del CHIP-CE
Los estudios de fiabilidad y validez llevados a cabo en el desarrollo del CHIP-
CE, versién para nifios/as (CHIP-CE/CRF)®' y versién para padres (CHIP-
CE/PRF)*, presentan buenas propiedades psicométricas en poblacién general.

Posteriormente, en el estudio paneuropeo ADORE (ADHD Observational
Research in Europe) de dos afios de seguimiento, el CHIP-CE/PRF ha
demostrado su fiabilidad (consistencia interna) y validez (validez estructural) en
poblacién afectada de TDAH (1.477 nifios/as de 6-18 afios)®.

31



La sensibilidad al cambio del CHIP-CE ha sido estudiada para la versién de
padres en una muestra de 794 nifios/as con TDAH tratados con atomoxetina
(aprobada en Espafia para el tratamiento farmacolégico del TDAH a partir de
los 6 afios de edad)*, mostrando ser un instrumento robusto en el tiempo en
todas su subdimensiones en relacion a su consistencia interna y estructura
(analisis factorial exploratorio)®®.

El CHIP-CE dispone de una taxonomia de perfiles de salud que facilita su
interpretacion al simplificarla. Los perfiles de salud se definen como grupos de
individuos que comparten un patréon de puntuaciones que representan de forma
mutuamente excluyente y exhaustiva todos los patrones de salud que existen
en una poblacién representativa. Para el desarrollo y validez de la taxonomia
de los perfiles de salud del instrumento CHIP-CE (version infantil y reducida de
padres) se usaron métodos similares a los utilizados en el CHIP-AE. Se
establecieron también 13 perfiles de salud que describen las categorias de
salud segun el numero y el tipo de puntuaciones de las dimensiones en el
rango de la salud mala: ninguna, una, dos, y tres o cuatro dimensiones.
Previamente, la distribucién de las puntuaciones de cada una de las 4
dimensiones habia sido tricotomizada en mala, normal y excelente salud
excluyéndose las dimensiones de Funciones y Enfermedades®. La version
espafola de CHIP-AE cuenta con perfiles de salud validados, hecho que facilita
la interpretacion del instrumento de medida asi como la evaluacién de las
posibles necesidades de salud en los adolescentes™.

Usos del CHIP-CE

El CHIP-CE se publicé en 2004 y desde entonces se ha utilizado en estudios
de salud comunitaria®** y en estudios de investigacion clinica (descriptivos®*°
y experimentales*™®) en el campo de la psiquiatria, en concreto, el TDAH
infantil. La administracion del CHIP-CE/PRF (instrumento genérico) en tandem
con la escala DSM-IV para el TDAH (ADHD-Rating scale) (instrumento
especifico) afiade informacion relevante en la evaluacion del TDAH pediatrico
segun indican los resultados de baja-moderada correlaciéon entre ambas
medidas de dos estudios experimentales en niflos/as con TDAH tratados con
atomoxetina (antes del tratamiento, en la visita final de seguimiento a las 10-12
semanas y en el cambio entre visitas)*"*%.

Healthy Pathways Child-Report Scales

El Healthy Pathways Child-Report Scales es un nuevo instrumento creado a
partir del marco conceptual del CHIP. Va dirigido a nifios/as de 10-12 afios de
edad ante los que puede haber cierta incertidumbre sobre qué version del CHIP
(infantil o adolescente) es mas apropiada usar. En su desarrollo y validacién se
han combinado las teorias psicométricas clasica y moderna (IRT)*. Se focaliza
en 4 de las 5 dimensiones del CHIP (excluye Funciones) y genera 17 escalas
(3-9 items cada una) que miden constructos unidimensionales.

Para mas informacién del CHIP consultar: http://www.childhealthprofile.org/.
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Fase 1 - Generacién pool de / CHIP-AE (11-17 afios) 183 items
i inici Satisfaccion con
items y borrador inicial la salud (12) [Bienestar (45)] [Funcwones(ﬁ)] [Resistencia (32)] [Riesgos (38)] [Enfermedades (45)

42 nifios/as de 2 programas extraescolares y 18 nifios/as
con enferr cronicas del dep 1to de pediatria \1/
de un hospital

138 items al excluirse dimension Enfermedades

Capacidad informativa nifios/as 5-11 afios sobre su salud: entrevistas cognitivas
N= 114 nifios/as (5-11 afios; 62% 5-7 afios)

(TESdIOT Y {7 Estudio 2 Estudio3 |
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Desarrollo del cuestionario piloto
N=248 nifios/as (6-7 afios®y 8-11 afios®)
6 ambulatorios pediatricos publicos y privados (Baltimore)
100 items

Fase 2 - pre-test

Y individual por entrevistador y en privado (21,4')
Cautoadministrado si nivel lector >38 y en privado (22,6")

en base a fiabilidad [test-retest 1sem], aceptabilidad y validez de contenido)
98 items

l

Test ambitos clinico y escolar y evaluacién psicométricad

Fase 4 - test preliminar

Fase 3 - reduccion de datos | L Modificacion del cuestionario
(t

4 i sensibilidad al cambio ni validez concurrente y L N
longitudinal Nifios/ P Eetudioq ~, R .
ifios/as /| studio N studio e ) NN
de 6-11 =466 /' n=od vy Y
afios 2 centros médicos’ 2 colegios publicos .
California y Maine y Baltimore City 1 00!69|0 pUbIICO
Rhode Island Baltimore County
Version 1 Version 2 Version 3
i 6-7afios 88 items® 56 items® .. A
Fase 5 - reduccion de datos I 81 1arios m » o tomes » 47 items
grupal nivel lector por profesor entrenado (<60')
Geénero no disponible para 2 nifios/as Factibilidad
Validez aparente . Test-retest (2sem) )
Validez criterio T .
DIF (38 items, 6-11 afos) \ Validez estructural (constructo) Vi
e NG N=539 (8-11afios) o
47 items
Fase 6 - test final \ N=1.708¢ nifios/as de 6-11 afios

\ /
*._ Consistencia interna y validez segtin grupos conocidos (constructo) .~

|

. Modificacion del cuestionario
Fase 7- reduccion de datos Ill (en base a factibilidad y poder mantener los items clésicos en version padres [CHIP-CE/PRF])

Cuestionario CHIP-CE/CRF

Fase 8 - version final 45 itoms

Satisfaccion con la salud (8) [ Bienestar (12) ][Funciones (9)] [Resistencia (8)] [Riesgos (8)]

FIGURA 1 Desarrollo del CHIP-CE/CRF
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Fase 1- Generacion pool de
items y borrador inicial

4 CHIP-AE (11-17 afios) 183 items )

Satisfaccién con
la salud (12) [Bienestar (45)] [Funciones (11)] [Resistencia (32)] [Riesgos (38)] [Enfermedades (45)]

Modificacion del cuestionario
\_ (tras muestra piloto de padres y madres, 50% con hijos con enfermedades cronicas graves)/

Fase 2 - pre-test

Fase 3 - reduccion de datos |

i
4 Desarrollo del cuestionario piloto N
N=248 madres
6 ambulatorios pediatricos publicos y privados (Baltimore)
187 items

Modificacion del cuestionario

\_ 146 items J

Fase 4 - test preliminar

reclutados entre los visitados (visita de nifio/a
sano) en los 12 meses anteriores

Fase 5 - reduccion de datos Il

Fase 6 - test final

b Mientras se reviso y discutio el formulario de

Evaluacion psicométrica en contextos médicos y escolares

- N,

Padresde /i’ Estudio 1 \ I/' Estudio 2 P é ;t'l:;;; """ NN
nifios/as | n=466 / n=353 =230 b
de 6-11 2 centros médicos? ios pabli T
N 2 colegios publicos 1 colegio publico
anos California i i i i
y Maine y Baltimore City Baltimore County
Rhode Island
Version 1 Version 2 Version 3

INE=INES

N (incluye Resistencia o
Aceptabilidad y Logros) Factibilidad
Validez estructural

Test-retest (2sem)

(constructo) (sin Enfermedades,
Validez de criterio estabilidad demostrada en
CHIP-AE;
(s6lo en 4 subdimensiones, \\-___________1 _____ s

de 3 dimensiones)

Consistencia interna y validez de constructo
LS /% (estructural y segun grupos conocidos) ',/ /
., A

LR \,

. .
\, ~. e

N=1.049 padres de nifios/as de 6-11 afios (94% madres)P

consentimiento se asegurd la comprension lectora 76 items
de los padres |
\
Fase 7- version final Cuestionario CHIP-CE/PRF®
76 items

©Dispone de un modulo opcional de Enfermedades
y de una version reducida de 45 items que tiene los
mismos items que el CHIP-CE/CRF

Satisfaccion con la - -
salud (11) Bienestar (22) Funciones (10) Resistencia (19) Riesgos (14)
2 subdimensiones 3 subdimensiones | |2 subdimensiones| | 3 subdimensiones | |2 subdimensiones

FIGURA 2 Desarrollo del CHIP-CE/PRF
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Adaptacion transcultural de
instrumentos de medida PRO
pediatricos

El proceso de adaptacion transcultural de un instrumento de medida PRO,
independientemente de la edad de la poblacién a evaluar, consta de diferentes
fases y esta dirigido a maximizar la equivalencia entre los instrumentos de
medida originales y las versiones adaptadas. Es importante saber que obtener
instrumentos equivalentes no implica automaticamente que la version adaptada
sea fiable y valida. De hecho, para completar el desarrollo de una version
adaptada se requiere cumplir dos etapas mas, la comprobacién de sus
propiedades de medida (y la comparacién de resultados con el instrumento
original) y la determinacion de sus valores normativos basados en muestras de
poblacién representativas.

Estandares internacionales

Segun los estandares aceptados internacionalmente*’2, para el desarrollo de
adaptaciones transculturales de instrumentos de medida PRO originales se
deben seguir las siguientes fases:

En primer lugar, se debe obtener el permiso para usar y traducir el instrumento
de medida PRO original contactando con el autor/autores para respetar los
derechos de autoria y, por tanto, hacer un uso autorizado. Invitar a los autores
a implicarse en el proceso de adaptacion garantiza ademas el logro de una
version de calidad y ajustada al desarrollo del instrumento de medida original al
facilitar la clarificacion de cualquier ambigiedad y de los conceptos
subyacentes en los items.

Una vez autorizado el uso, la segunda fase implica la traduccion del
instrumento de medida original (el contenido de los items, las opciones de
respuesta y las instrucciones) al lenguaje donde va a ser usado por traductores
bilingiies (lengua del instrumento original y lengua materna -o primera lengua-
del lugar donde serd usada la versiébn adaptada) para reflejar mas
adecuadamente los matices del lenguaje. Se recomienda disponer al menos de
dos traducciones independientes. Cada traductor debe elaborar un informe
escrito de la traduccion donde se razone el porqué de las palabras o frases
elegidas y explique con qué palabras o frases ha tenido mayor dificultad o adn
presenta dudas. Las discrepancias entre traducciones pueden reflejar
redacciones ambiguas del instrumento de medida original o del propio proceso
de traduccién. Una vez identificadas se resuelven entre los propios traductores.
Algunos autores recomiendan que los traductores del instrumento de medida
original deberian tener diferente formacion o experiencia: uno de ellos deberia
ser conocedor de los conceptos examinados en el instrumento de medida que
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se esta traduciendo proporcionando asi una equivalencia desde una
perspectiva mas clinica y el otro no deberia conocer los conceptos medidos ni
tampoco recibir informacion sobre ellos y, preferiblemente, no tener experiencia
médica ni clinica (traductor “naive”).

Le sigue una tercera fase de sintesis de las traducciones. Habitualmente, los
traductores y un observador se reunen para esta tarea teniendo en cuenta el
instrumento de medida original y las dos traducciones al lenguaje diana
(version adaptada) disponibles hasta obtener una dnica traduccién
consensuada que se debe acompafar de un informe detallado sobre todo el
proceso incluyendo la resolucion de las incidencias. Se recomienda incorporar
a la poblacion diana de la investigacién que se esté llevando a cabo para
establecer la validez de contenido del instrumento de medida PRO tanto en la
etapa de creacién como de adaptacion. Si el instrumento de medida es
pediatrico, deben realizarse entrevistas cognitivas con nifos/as del grupo de
edad diana para confirmar que entienden los items y que el instrumento de
medida representa adecuadamente el concepto de interés a medir (fase 4 del
proceso).

A partir de la primera o segunda version consensuada del instrumento de
medida adaptado y trabajando de forma enmascarada al instrumento original,
empieza la quinta fase del proceso donde un traductor retrotraduce (traduccion
inversa) el instrumento adaptado al lenguaje del instrumento original. Este es
un proceso de verificacion para asegurar que la validez de contenido del item
de la version adaptada es la misma que la del instrumento original. De todos
modos, el acuerdo entre la retrotraduccion y el instrumento de medida original
no garantiza una traduccion directa correcta, simplemente asegura una
traduccion consistente. La retrotraduccion es soélo un tipo de verificacion de la
validez que permite identificar grandes inconsistencias o errores conceptuales
en la traduccion. En esta fase se recomienda que haya de nuevo dos
traductores, en este caso que tengan como lengua materna, la lengua del
instrumento original (habitualmente, el inglés). De nuevo, a partir de las dos
retrotraducciones se obtiene una Unica retrotraduccion.

Posteriormente, se debe lograr la equivalencia transcultural entre el
instrumento de medida original (todos los items, opciones de respuesta e
instrucciones) y la version adaptada en cuatro areas® (semantica: por ejemplo,
la equivalencia en el significado de las palabras; idiomatica: es decir, se han de
encontrar expresiones equivalentes o sustituir algunos temas; empirica: por
ejemplo, la situacion evocada o representada en el instrumento original deberia
encajar en el contexto cultural destino; y conceptual: por ejemplo, ;es el
concepto explorado valido en la cultura destino?). Para ello se requiere un
comité de expertos que como minimo debe incluir metoddlogos, profesionales
de la salud, del lenguaje y los traductores (de la traduccién directa y de la
inversa) que debe estar en contacto directo con los autores del instrumento
original. Los expertos deberan revisar las traducciones, retrotraducciones, el
instrumento original asi como los informes recopilatorios de todas las
decisiones y resolver por consenso cualquier discrepancia hasta obtener la
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versién pre-final (o pre-test) del instrumento de medida que sera el utilizado
durante el trabajo de campo. Se debera asegurar que la version adaptada
cumple con la recomendacion general para instrumentos de medida PRO que
indica que deben ser comprensibles para el equivalente de una persona de 12
afios (aproximadamente el nivel de lectura de sexto grado).

Antes de dar por finalizada la version adaptada, debe realizarse una prueba
piloto que implica usar la versiéon pre-final del instrumento adaptado en la
poblacion diana donde se va a usar. Idealmente, se deberia probar en unas 30-
40 personas. Cada una de ellas completa la version pre-final adaptada y se le
entrevista sobre el significado de cada item y la opcion de respuesta con la
finalidad de asegurar que la versién pre-final adaptada sigue siendo
equivalente al instrumento de medida original en una situacion de
administracion real. La distribucidon de las respuestas se examina para buscar
una alta proporcion de casos perdidos o de respuestas Unicas (efectos techo y
suelo). Es importante poner de manifiesto que aunque esta fase del proyecto
proporciona informacion util sobre, por ejemplo, como la persona interpreta los
items, no va dirigida a estudiar las propiedades psicométricas de la version
adaptada del instrumento que, por otro lado, requeriria de un grupo de mayor
tamafo. Para finalizar el proceso de adaptacion transcultural de un instrumento
de medida PRO es importante contactar con los autores del instrumento
original y enviarles toda la documentacion del proceso con el objetivo que
constaten que se han seguido todas las fases que por acuerdo internacional
deben realizarse para garantizar una adecuada equivalencia entre instrumentos
originales y sus versiones adaptadas a otros lenguajes y/o culturas.

Adaptacion transcultural de la versién espanola CHIP-CE

Las fases del proceso de adaptacion transcultural de la version espafiola del
CHIP-CE estan descritas en el articulo complementario 1° (Anexo 1). A
continuacion, se describen los aspectos mas relevantes de cada fase del
proceso:

Autorizacion de uso, traduccion directa y sintesis de las traducciones

Los autores originales del CHIP-CE formaban parte del equipo de investigacion
para el desarrollo de la version espafiola del CHIP-CE para uso en Espafia y
autorizaron su uso siendo su ayuda fundamental durante todo el proceso. A
continuacion, dos traductoras bilinglies profesionales de lengua materna
espafnola realizaron la traduccién directa del CHIP-CE/CRF del inglés al
espafiol de forma independiente. Para cada item, puntuaron la dificultad en la
traduccion (escala de 0-10 puntos, 0 minima dificultad-10 maxima dificultad)
con resultados entre 0 y 3 puntos. No hizo falta realizar la traduccién directa del
CHIP-CE/PRF debido a que la mayoria de sus items (y los mddulos
opcionales) habian derivado de la versién espafiola del CHIP-AE (dirigida a
poblacion entre 12-19 afios de edad) y, por tanto, ya estaban traducidos, retro-
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traducidos y analizados® o coincidian con los de la versién espafiola del CHIP-
CE/CRF. No obstante, en todos los items de la versiéon espafiola para padres
fue necesario modificar ligeramente la redaccion al ser una versién concebida
para que los padres informen sobre la salud percibida desde la perspectiva de
sus hijos/as.

El resultado de la siguiente fase fue la obtencion de la primera version
espafola consensuada del CHIP-CE/CRF. Para ello, el equipo de investigacion
del proyecto revisé cada uno de los 45 items traducidos al espafol y los
clasificéd en tipo A, B o C segun el grado de dificultad en la traduccion y la
equivalencia conceptual® siguiendo la misma pauta utilizada en la adaptacion
transcultural de la version espafola del CHIP-AE. Los resultados fueron que
21 items (47%) eran de tipo A (equivalencia conceptual completa: es decir, los
traductores no detectaron ninguna dificultad y el significado de las dos
versiones fue similar), 23 items (51%) de tipo B (uno o ambos traductores
puntuaron mas alto que 4 puntos en equivalencia y ambas traducciones fueron
diferentes; algunas palabras fueron problematicas o el item necesitdo ser
redactado de nuevo para adaptarse al contexto cultural espafnol hasta alcanzar
la equivalencia conceptual) y sélo 1 item (2%) se considerd de tipo C (no se
realiz6 la traduccion debido a ausencia de equivalencia). El item no equivalente
fue: “In the past 4 weeks that you were in school, how often did you finish all
your homework?”, por considerar que hacer deberes escolares no es una
actividad habitual en la mayoria de colegios de educacion primaria espafoles.
El equipo de investigacion del proyecto se reunié con las traductoras y
acordaron eliminar el item no equivalente de la version espafiola del CHIP-
CE/CRF que finalmente se define a partir de 44 items distribuidos entre 5
dimensiones. Ese mismo item se elimind de la versiéon espafiola del CHIP-
CE/PRF constando finalmente de 75 items distribuidos en las mismas 5
dimensiones.

Entrevistas cognitivas a ninos/as

Para valorar la edad minima a la que los nifios/as podian informar sobre su
salud y si se identificaban por edad y sexo con la figura ilustrativa incluida en la
versién infantil del CHIP-CE se realizaron 44 entrevistas cognitivas a nifios/as
de 6-11 afnos de edad de dos colegios publicos de Barcelona ciudad, una vez
firmado el consentimiento informado de sus padres. No se incluyeron a
nifios/as de 5 afios de edad dada la experiencia previa con el instrumento
original donde la mayoria de estos nifios/as no entendia gran parte de las
palabras clave y no fueron capaces de prestar atencion y seguir la entrevista
adecuadamente. Los resultados de las entrevistas cognitivas indicaron lo
siguiente:

= Los nifios/as pudieron prestar atencién y seguir la entrevista sin problemas
a partir de los 6 afios de edad. A partir de esta edad pudieron explicar
experiencias relacionadas con las diferentes dimensiones del CHIP-
CE/CRF vy los ejemplos que dieron sobre la figura ilustrativa (se uso6 la del
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instrumento original) confirmaron que ésta ayudaba a la interpretacion del
contenido de las preguntas al igual que habia ocurrido con el instrumento
original. Se observé una diferencia segun la edad en la comprension de los
conceptos mas abstractos, relacionados con la dimension Bienestar, siendo
menor en los nifios/as de 6-7 afios de edad.

= Situaron las opciones de respuesta en el orden esperado en la escala
visual analégica (EVA) y dieron ejemplos relativos a experiencias que
reflejaban frecuencia o intensidad. De todos modos, los nifios/as de 6-7
afios de edad utilizaban sélo tres alternativas de respuesta (peor precision
optima), mientras que a partir de los 7 afios de edad utilizaban las cinco
opciones de respuesta, en funcién de la madurez cognitiva del nifio/a.

= En relaciéon a la comprension del periodo recordatorio de 4 semanas, los
nifios de 6-7 anos de edad contestaron a las preguntas teniendo en cuenta
mas la intensidad del evento que la frecuencia (peor precisién 6ptima),
mientras que los de 8 afios de edad o mas contestaban en términos de
frecuencia.

= Los nifios/as se identificaron con la figura ilustrativa que acompafa a cada
pregunta en relacién a su propia edad. En cambio, a diferencia de los
nifios/as norteamericanos donde la figura ilustrativa se consideré “neutra”
en cuanto al sexo (los nifios pensaban que se trataba de un nifio y las nifias
de una nifia), en nuestro contexto, los nifios/as consideraron que la figura
representaba una nifia (hecho atribuido posiblemente a la coleta de su
peinado).

En conclusién, los resultados de las entrevistas cognitivas con nifios/as de 6-11
afios de edad de la versién adaptada del CHIP-CE/CRF para uso en Espafia
fueron similares a los del instrumento original®’. En ambos contextos
geograficos se encontraron algunas dificultades en los nifios/as de 6-7 afios de
edad para comprender y explicar algunos conceptos considerados mas
abstractos. Los resultados de las entrevistas cognitivas con los nifios/as de 6-
11 afios de edad permiten afirmar que éstas aportaron informacién rica en
cuanto a la comprensién de las palabras y de las frases de la versiéon adaptada
del instrumento. A partir de sus resultados, el equipo de investigacion de la
versién espafiola del CHIP-CE propuso la segunda versidon consensuada del
CHIP-CE/CRF.

En la version espafiola del CHIP-CE/PRF no se llevaron a cabo entrevistas
cognitivas con los padres al asumir que si los nifios/as y adolescentes eran
capaces de entender la version adaptada del instrumento de medida, los
padres también lo harian.

Traduccioén inversa y comité de expertos

La retrotraduccion al inglés de la segunda version consensuada del CHIP-
CE/CRF la llevd a cabo un traductor profesional bilinglie de lengua materna
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inglesa. El equipo de investigacion y los 3 traductores formaron el comité de
expertos que revisé dicha retrotraduccion. Durante este proceso se modificaron
4 preguntas después de consensuar los conceptos con las autoras originales.
Esos items fueron también modificados en la versiéon espafiola del CHIP-
CE/PREF. Tras esto, se obtuvo la versién espafiola del CHIP-CE final 1.0.

Prueba piloto y version final

En la prueba piloto se administré la version espafiola del CHIP-CE final 1.0. a
76 niflos/as de un colegio seleccionado por conveniencia, incluyendo un aula
de cada nivel educativo de primaria, para valorar el disefio del formato y la
duracién de la administracion. Sdélo se incluyeron aquellos nifios/as que
devolvieron la carta con el consentimiento informado (Anexo 5) firmado por sus
padres aceptando participar. La administracion fue siempre grupal con ayuda
de un entrevistador que leia en voz alta siguiendo una guia elaborada para
facilitar su administracion y reducir la variabilidad inter-observador debido a que
no se habia comprobado empiricamente la edad limite para Ila
autoadministracion en nuestro medio, que habia datos que los nifios/as de 8
afos de edad podian tener diferencias en el nivel de lectura (aproximadamente
el 30% de los nifios/as de esa edad no superaron el test de lectura en la prueba
piloto del instrumento original)® y que se debia administrar en un tiempo
determinado. Para respetar la confidencialidad durante la administracién grupal
se incluyd una hoja con dibujos para colorear con la que tapar las respuestas
que se obsequio al finalizar a todos los nifios/as. La prueba piloto demostré la
factibilidad de la administracién grupal de la version espafiola del CHIP-
CE/CRF en menos de una hora de clase (promedio de 30 minutos). Todos los
nifos/as fueron capaces de seguir la lectura en voz alta, asi como las
indicaciones del entrevistador y contestar a todas las preguntas. No hubo
cambios tras la prueba piloto en la version espafiola del CHIP-CE/CRF.

La limitacion que cabe mencionar de la prueba piloto es que no se han llevado
a cabo pruebas de lectura para comprobar la factibilidad de Ia
autoadministracion de la version espafiola del CHIP-CE/CRF. No obstante, la
experiencia acumulada con el uso de otros cuestionarios indica que a partir de
los 8 afios de edad los nifios/as son capaces de responder a un cuestionario de
estas caracteristicas®®. En los mas pequefios es aconsejable seguir la técnica
de administracion por entrevistador utilizada en la prueba piloto. Los resultados
de la autoadministracion de la versién espafiola del CHIP-CE/CRF en grupos
de 5-10 nifios/as de 8-12 afios de edad con TDAH demostré ser factible a
pesar de la comorbilidad psiquiatrica de la mitad de los nifios/as (trastorno con
conducta oposicionista y desafiante)®. No se llevéd a cabo prueba piloto con
padres o madres en la version espafola del CHIP-CE/PRF. Como resultado de
la primera etapa de desarrollo de la versién espafiola del CHIP-CE se obtuvo
una version con aceptable equivalencia transcultural con el instrumento original
(se ha eliminado un solo item) y, por consiguiente, adecuada para su uso en
Espana. Los resultados obtenidos en la prueba piloto con la version espafola
del CHIP-CE/CRF permiten confirmar la capacidad de comprension y la
factibilidad de su uso en niflos/as a partir de los 6 afios de edad.
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Justificacion

Desde los afios 90 cuando se gesto el CHIP, hasta la actualidad, la situacién
de la CVRS en pediatria y su mediciéon ha cambiado considerablemente segun
indican las revisiones sistematicas de instrumentos de medida PRO pediatricos
publicadas®®*°, debido a que se han ido superando los problemas
conceptuales y metodolégicos que limitaban su desarrollo. De hecho,
actualmente existen 33 instrumentos de medida PRO pediatricos de tipo
genérico. El nimero se reduce considerablemente si se exige la condicion de
ser autoadministrado en el rango etario de 6-11/12 afios ya que sélo 7
instrumentos lo permiten, entre los que encuentra el CHIP-CE. Y si se exige
ademas haber superado un proceso de adaptacion transcultural siguiendo los
estandares aceptados internacionalmente, sélo cuatro instrumentos de medida
cuentan con versiones espanolas adaptadas para uso en Espafa, entre los
cudles esta la version espanola del CHIP-CE.

Las anteriores circunstancias ponen de manifiesto la necesidad de analizar la
validez de la version espafiola del CHIP-CE en nuestro contexto con el objetivo
de completar la familia de medidas CHIP en espafol para su uso en Espafa y
aportar al reducido grupo de instrumentos de medida PRO pediatricos en
espaniol, un nuevo instrumento de medida que:

= Es la adaptacion para uso en Espafia del CHIP-CE, instrumento de medida
de la salud autopercibida infantil (6-12 afios de edad) creado en los EEUU.

= Es de tipo genérico y, por tanto, de uso general aunque también util para
comparar enfermedades especificas.

= Es multidimensional (y de tipo perfil), que refleja la salud percibida como un
continuum donde se combinan desde aspectos negativos y positivos, como
satisfaccion con la salud y autoestima, bienestar fisico y psicolégico, a
factores de riesgo y protectores contra futuros problemas de salud.

= Es ilustrado y en formato “papel y lapiz”.

= Tiene version para padres (75 items) y, por tanto, permite mediciones ante
circunstancias excepcionales (nifilos/as muy enfermos o discapacitados
cognitivamente o simplemente que no quieren compartir sus percepciones
de salud) o complementar la autopercepcion del nifio/a a partir de la
perspectiva de los padres.

= Tiene versidn para padres reducida de 44 items que contiene los mismos
items que la version infantil. Ambas versiones responden con los requisitos
comunes de una evaluacion de la salud breve pero completa y permite
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tener un instrumento de medida idéntico para comparar las percepciones de
padres e hijos/as.

= Tiene una estructura paralela a la version espafnola para adolescentes

(CHIP-AE) que permite enlazar la medicién de la salud autopercibida de
la etapa infantil con la adolescencia.
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Capitulo 2. Objetivos, hipotesis y
método

Objetivos

Objetivo general

Comprobar la aceptabilidad, fiabilidad y validez de la versién espafiola del
CHIP-CE para uso en Espafia para medir la salud percibida de los nifios/as de
6-12 afios de edad, comparar los resultados con el instrumento original
norteamericano y analizar el acuerdo entre padres e hijos/as en la salud
percibida de los nifios/as de 6-12 afos de edad.

Objetivos especificos

1. Versidon espafiola del CHIP-CE/CRF (version autoadministrada para
nifios/as de 6-12 afos de edad):

= Evaluar la aceptabilidad de la version espanola del CHIP-CE/CRF.

= Evaluar la fiabilidad (consistencia interna y fiabilidad test-retest) de la
version espanola del CHIP-CE/CRF.

= Evaluar la validez estructural de la version espanola del CHIP-CE/CRF.

= Evaluar la validez de constructo segin edad, sexo y nivel
socioeconomico de la version espanola del CHIP-CE/CRF.

= Evaluar la validez de constructo segun grupos conocidos (segun salud
mental de los nifios/as de 6-12 afios de edad) de la version espafiola
del CHIP-CE/CRF.

= Comparar los resultados de la version espafiola del CHIP-CE/CRF con
el instrumento original norteamericano.

2. Version espafiola del CHIP-CE/PRF (version para padres):

= Evaluar la aceptabilidad de la version espafiola del CHIP-CE/PRF a
nivel de dimensién y subdimension.

= Evaluar la fiabilidad (consistencia interna y fiabilidad test-retest) de la
version espafiola del CHIP-CE/PRF a nivel de dimension y
subdimension.
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= Evaluar la validez de constructo segun edad, sexo y nivel socioeconémico
de la version espafiola del CHIP-CE/PRF a nivel de dimensién y
subdimension.

= Evaluar la validez de constructo segun grupos conocidos (segun salud
mental de los nifios/as de 6-12 afios de edad) de la version espafiola del
CHIP-CE/PREF a nivel de dimensién y subdimension.

= Comparar los resultados de la version espafola del CHIP-CE/PRF con el
instrumento original norteamericano.

3. Analizar el grado de acuerdo entre padres e hijos/as en la salud percibida
de los niflos/as de 6-12 afios de edad mediante la version espafola del
CHIP-CE.

Hipétesis

Hipoétesis general

Se espera que la version espafiola del CHIP-CE muestre resultados aceptables
en sus propiedades de medida, una correcta aceptabilidad en su administracion
grupal, que sea métricamente equivalente al instrumento original y mayor
acuerdo entre padres e hijos/as sobre la salud percibida de los nifios/as de 6-
12 afios de edad cuando los conceptos analizados sean mas “observables” y
en los de menor edad (6-7 afios).

Hipotesis especificas

= Aceptabilidad: se espera que el porcentaje de datos perdidos esté por
debajo del 10% en todas las dimensiones y subdimensiones de la version
espafola del CHIP-CE; se espera que los porcentajes de efectos suelo y
techo no sean superiores al 15% en todas las dimensiones vy
subdimensiones de la versién espariola del CHIP-CE.

= Consistencia interna: se espera que la consistencia interna de las
dimensiones y subdimensiones de la version espafiola del CHIP-CE
presente coeficientes alfa de Cronbach 20,70, algo mas baja en los
nifios/as pequefnos (6-7 afios de edad) en comparacion con los mayores
(8-12 afios de edad).

= Fiabilidad test-retest: se espera que la correlacion entre las dos mediciones
de la version espanola del CHIP-CE llevadas a cabo con una semana de
diferencia presentara coeficientes de correlacion intraclase (CCl) 20,70, en
todas las dimensiones y subdimensiones, pero mas baja en los nifios/as
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pequefios (6-7 afios de edad) en comparacién con los mayores (8-12 afios
de edad).

Validez estructural: se espera que el analisis factorial confirmatorio de la
version espanola del CHIP-CE/CREF replique el modelo original (estructura
subyacente de 5 dimensiones) con validez aceptable (indice de ajuste de
chi-cuadrado []2] dividido por los grados de libertad (df) <2-5 y raiz del
error cuadratico medio de aproximacion [RMSEA] <0,05-0,08).

Validez de constructo: a partir de estudios previos, se espera encontrar
puntuaciones mas altas (mejores) en la dimension Satisfaccion en los
niflos/as pequefios (6-7 afios de edad) en comparacion con los nifios/as
mayores (8-12 afos de edad) con una diferencia de tamafio de efecto (ES)
de 0,2-0,5 (efecto bajo); se espera encontrar puntuaciones mas bajas
(peores) en la dimensién Bienestar y puntuaciones mas altas (mejores) en
la dimension Riesgos en las nifias en comparacién con los nifios con una
diferencia de ES de 0,2-0,5. Se espera encontrar puntuaciones mas bajas
(peores) en las dimensiones de Bienestar y Resistencia en los nifios/as de
niveles socioecondmicos desfavorables en comparaciéon con sus pares de
nivel socioecondmico favorable con una diferencia de ES de 0,2-0,5.

Validez de constructo segun grupos conocidos: en base a la similitud
general de contenido entre la dimension Bienestar de la version espariola
del CHIP-CE y la escala global de la version espanola del cuestionario
Child Behavioural CheckList (CBCL) de Achenbach para padres se espera
encontrar puntuaciones mas altas (mejores) en la dimensién Bienestar en
los nifios/as cuyos padres hayan puntuado en el rango normal del CBCL
(salud mental sana) en comparacion con sus pares puntuados en el rango
probable caso clinico/caso limite con una diferencia de ES de 0,2-0,5.

Equivalencia métrica entre la version espafiola adaptada y el instrumento
original: se espera encontrar una fiabilidad y una validez en la versién
espafola del CHIP-CE iguales o superiores al instrumento original
norteamericano.

Concordancia entre padres e hijos: se espera mayor correlacion
(CCI<0,31) entre padres e hijos/as en la salud percibida de los nifios/as de
6-12 afos de edad, en los nifios/as mas pequefios y en aquellas
dimensiones de la version espafiola del CHIP-CE que miden aspectos mas
objetivables (dimensiones de Riesgos y Resistencia).
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Método

Diseiio y poblacion de estudio

Se trata de un estudio de disefo transversal descriptivo de base poblacional.
La poblacién estudiada se compone de nifios/as de 6 a 12 afios de edad que
durante el curso lectivo 2002-2003 estaban matriculados en la educacion
primaria (rango: 1° a 6° curso) en la ciudad de Barcelona, y sus padres.

Diseino muestral

Muestra de poblacion general

Para obtener una muestra representativa de la poblacién nifios/as de 6-12 afios
de edad escolarizados en educacion primaria en la ciudad de Barcelona se
llevd a cabo un disefio probabilistico (aleatorio) basado en una muestra
estratificada de forma proporcional por conglomerados siguiendo un proceso
multietdpico. Los estratos fueron la titularidad del colegio (privado o publico) y
el indice de capacidad econémica familiar (ICEF) de la ciudad de Barcelona
(1996)% del colegio en funcion del barrio de ubicacion (nivel bajo, medio y alto
segun terciles) como aproximacion al nivel socioecondémico del colegio. En
cada estrato se incluyeron todos los grados de educacion primaria (rango: 1° a
6°). La unidad muestral primaria fueron los colegios (conglomerados), en la
segunda etapa las aulas y finalmente todos los estudiantes de esas aulas.

Se eligio este disefio por razones de factibilidad (acceso simultaneo a los
nifos/as y sus padres, reduccion de costes en el trabajo de campo al poder
realizar la administracion grupal en los nifios/as y autoadministrada a sus
padres, seleccion de submuestras y mediciones mudltiples), en base a la
experiencia previa en el desarrollo de la version espafiola del CHIP-AE**®, a Ia
necesidad de reproducir en la medida de lo posible el estudio de fiabilidad y
validez del instrumento de medida original y por ser el disefio mas eficiente
para obtener una muestra representativa de la poblacién de nifios/as
escolarizados, a pesar de requerir mayor tamafo muestral y de la complejidad
en los calculos estadisticos.

La muestra tedrica estimada inicialmente fue de 1.500 nifios/as lo que
implicaba seleccionar a 10 colegios en total. Se esperaba un porcentaje de no
respuesta del 20%. Finalmente, 9 colegios aceptaron participar con una
muestra total de 1.307 nifios/as. La muestra final presentd un discreto sesgo
por falta de efectivos en el estrato de titularidad privada e ICEF alto.

La muestra de poblacién general se utilizé para analizar la aceptabilidad, la

consistencia interna, la validez estructural y la validez de constructo de la
version espanola del CHIP-CE. También para evaluar la concordancia entre
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padres e hijos/as sobre la salud percibida de los nifios/as de 6-12 afios de edad
mediante la versién espariola del CHIP-CE.

Submuestra
Se selecciond una submuestra de conveniencia de 308 nifios/as de 6-12 afios
de edad para llevar a cabo mediciones multiples, lo que implicod seleccionar a
dos colegios en total (ambos de titularidad privada, uno de ICEF alto y otro de
ICEF medio).

La submuestra se utilizd para analizar la fiabilidad test-retest y la validez de
constructo segun grupos conocidos de la version espafiola del CHIP-CE.

Medidas

La version espaniola del CHIP-CE
La versién espafiola del CHIP-CE consta de una version autoadministrada para
nifos/as de 6-12 afios de edad (CHIP-CE/CRF) (Anexo 3) y una version para
padres (CHIP-CE/PRF) (Anexo 4).

La version autoadministrada para nifios/as de 6-12 afos de edad consta de 44
items organizados en 5 dimensiones de salud (tabla 1) y 4 items
sociodemograficos (sexo, edad, curso e item practico). De los 44 items, 28 se
enmarcan en un periodo recordatorio de 4 semanas.

La version para padres consta de 75 items organizados en 5 dimensiones de
salud, las mismas que la version autoadministrada para nifios/as de 6-12 afios
de edad, y 12 subdimensiones (tabla 2). Incluye ademas 6 items
sociodemograficos (edad, fecha de nacimiento, sexo y curso del nifio/a vy,
parentesco con el nifio/a y edad del proxy). De los 75 items, 41 se enmarcan
en un periodo recordatorio de 4 semanas. Tiene moddulos opcionales:
enfermedades, caracteristicas sociodemograficas y uso de servicios sanitarios.

Siguiendo la codificacién y puntuacion del instrumento original, los items se
puntian mediante una escala de Likert de 5 categorias de respuesta (por
ejemplo: nunca, casi nunca, algunas veces, casi siempre o siempre). En la
version autoadministrada para nifios/as de 6-12 afos de edad las opciones de
respuesta se presentan con circulos graduados de tamafo creciente y cada
pregunta con dos figuras ilustrativas, una en cada uno de los extremos,
indicando menos o mas frecuencia o intensidad de lo que se quiere medir con
la finalidad de facilitar la respuesta a los nifos/as. En la versién
autoadministrada para nifos/as de 6-12 afios de edad, cada dimensién se
puntia como la media aritmética de las puntuaciones de sus items. En la
version para padres, cada subdimension se puntia como la media aritmética
de las puntuaciones de sus items y cada dimension como la media aritmética
de las puntuaciones de sus subdimensiones. Las dimensiones y
subdimensiones se puntuan siempre en sentido positivo de la salud vy, por
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tanto, mayores puntuaciones indican mayor Satisfaccion, Bienestar, y
Resistencia, menos Riesgo y mejor Funciones. Solo es posible generar una
dimensiéon o subdimension si los nifios/as de 6-12 afios de edad o padres
contestan al menos al 70% de los items de esa dimensién o subdimension.

Para facilitar la interpretacion de las puntuaciones y poder comparar diferentes
subgrupos de nifios/as de 6-12 afos de edad, las medias crudas de las
dimensiones y subdimensiones se estandarizan arbitrariamente a una media de
50 y una desviacion estandar (DE) de 10. En esta estandarizacién de las
puntuaciones se ha tenido en cuenta la puntuacién cruda obtenida por un
individuo (rango: 1 a 5) en una subdimensién o dimension, asi como la media y
DE del grupo de referencia (por ejemplo: (([puntuacién individual en
Satisfaccion - media grupal en Satisfaccion]/DE grupal en Satisfaccion) x 10) +
50.

TABLA 1 Conceptos incluidos en las 5 dimensiones de la version
espafola del CHIP-CE/CRF (N= 44 items)

-
\
SatiSfaCCié n (9) *Representalas sensaciones respecto de la propia
L salud y la autoestima J
( '
. *Incluye los sintomas fisicos y psicolégicos, asicomo
Bienestar (12) lalimitacién de actividad
S
N
H H *Incluye los factores protectores contra futuros
RQSISten cla (8) problemas de salud
V.
3
H *Hacereferencia alas conductas que potencialmente
Rlesg 0s (8) atentan contra la salud individual
WV
\
>

H *Incluye funciones esperadas para cada edad
F unciones (7) (rendimiento académico e influencia positiva pares)
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TABLA 2 Conceptos incluidos en las 5 dimensiones vy

12

subdimensiones de la versién espafola del CHIP-CE/PRF(N= 75 items)

BIENESTAR (22): valoracién paterna
sobre como experimenta el nifio/a los
sintomas fisicos y emocionales, las
sensaciones positivas de salud y

negativos

positivos y negativos

rSATISFACCIC')N (11): valoracion + Satisfaccion con la salud (7): percepciones de bienestar y salud
paterna sobre como es el bienestary la en general

Lautoestima del nifio/a + Autoestima (4): auto-concepto general

/" N * Bienestar fisico (9): sensaciones y sintomas fisicos positivos y \

* Bienestar emocional (9): sentimientos y sintomas emocionales

limitaciones de actividad * Limitacion de actividad (4): restricciones en las actividades

—— diarias como resultado de una enfermedad y,

( ‘ + Participacion familiar (8): nivel de actividades con la familia y
RESISTENCIA (19).:_valoracién.paterna percepcion del apoyo familiar
sobre el apoyo familiar, las habilidades * Resolucion de problemas (5): enfoques activos para la solucion
de afrontamiento del nifio/a, y los de un problema interpersonal
niveles de actividad fisica del nifio/a + Actividad fisica (6): grado de participacion en actividades
\_ W, relacionadas con el estado fisico J
N Y )
RIESGOS (14): valoracion paterna del *Riesgo individual (4): evitacion de actividades que amenazan la
grado de no implicacién del nifio/a en salud y el desarrollo individual
conductas que aumentan la probabilidad A | 10): evitacién d d |
de futuras enfermedades o lesiones, o menazas a logros (10): evitacion de conductas que suelen
que interfieran en el desarrollo social perturbar el desarrollo social y
( . L. N\
FUNCIONES (9): valoracién paterna « Rendimiento académico (4): rendimiento y responsabilidad
sobre el cumplimento del nifio/a con las escolar
expectativas de rendimiento académico +Relaci¢ 5): relaci d
y relacion con sus pares elacion con pares (5): relaciones con grupo de pares )

Medidas adicionales

Se recogié informaciéon sobre la titularidad del colegio (publico o privado
[incluye a los colegios privados-concertados que reciben financiacion publica
parcial y a los que, en general, asisten los hijos/as de familias de nivel
socioecondémico medio)®' y el ICEF del barrio del colegio (nivel bajo [ICEF <91],
nivel medio [91 ICEF 114] o nivel alto [ICEF>114]). La edad y el género del
menor se obtuvo de la versién espafiola del CHIP-CE/CREF. El nivel de estudios
maximo completado por la familia (estudios primarios, secundarios o
universitarios)®, edad y relacion con el menor del informador indirecto
(progenitor que respondio al cuestionario) se obtuvo de la version espafiola del
CHIP-CE/PRF.

Version espaiola del cuestionario CBCL de Achenbach para padres
La version espafola del CBCL de Achenbach para padres se administré para
evaluar los problemas conductuales y emocionales de los nifios/as®*®. El
CBCL de Achenbach es una medida estandarizada para evaluar problemas
conductuales pediatricos. Consta de 113 items y evalua 8 subescalas clinicas
(I: aislamiento, IlI: ansiedad/depresion, lll: quejas somaticas, IV: problemas
sociales, V: problemas de pensamiento, VI: problemas de atencion, VII:
conducta romper normas y VIlI: conducta agresiva). Proporciona una escala

49



global (Total problems), una escala de conductas internalizadas (incluye las
subescalas I-lll referidas a estados de &nimo, valoraciones de caracter
emocional, ideativo, etc.) y una escala de conductas externalizadas (incluye las
subescalas VII y VIl relativas a conductas de manifestacion “observable”,
objetivable, con proyeccion hacia el entorno)®. Se punttia segtin una escala de
Likert de 3 opciones de respuesta (“no es cierto [que sepa usted]”; “algo,
algunas veces cierto”; “cierto muy a menudo o bastante a menudo”). La
puntuacion de cada escala se obtiene a partir del sumatorio de sus items®. La
validez de criterio de la version espafiola del CBCL de Achenbach para padres
ha mostrado ser aceptable comparada con la entrevista psiquiatrica
semiestructurada (area bajo la curva [ABC] ROC: 0,767; intervalo de confianza
[IC] del 95%: 0,696 a 0,837). La consistencia interna, la fiabilidad test-retest y la
fiabilidad entre-evaluadores de la version espafola del CBCL de Achenbach
para padres fue también aceptable®. La escala global se dividié en dos
categorias: salud mental sana (<64) y probable caso clinico/caso limite (>64)
utilizando los puntos de corte establecidos®®. La versién espafiola del CBCL de
Achenbach se administr6 en la submuestra.

Procedimientos
El trabajo de campo se realiz6 entre febrero y junio de 2003.

Una vez obtenido el apoyo del Departament d’Educacioé de la Generalitat de
Catalunya y de la Comisidén de investigacion de la AATRM (ahora AIAQS),
miembros del equipo de investigacion se entrevistaron con los directores de los
colegios seleccionados para explicar el proyecto. En los que aceptaron
participar, se recogio el nUmero de aulas por curso (si habia mas de un aula
por curso se eligié una a partir de una lista de niumeros aleatorios del 0-100) y
se pidio el listado de los alumnos/as de cada aula. Se creé una base de datos
con los nombres de los participantes generandose un cédigo identificativo para
cada cuestionario que permitia identificar los binomios madre/padre-hijo/a y las
fases test-retest. Una vez codificados todos los cuestionarios, se anonimizé la
base de datos para cumplir con la Directiva 95/46/CE del Parlamento europeo y
del Consejo de 24 de octubre de 1995 relativa a la proteccion de las personas
fisicas en lo que respecta al tratamiento de datos personales y a su libre
circulacién. Solo se incluyeron aquellos nifios/as que devolvieron la carta con el
consentimiento informado (Anexo 5) firmado por sus padres.

La administracion de la version espafiola del CHIP-CE/CRF fue grupal (aulas
de unos 25 nifios/as) y el tiempo de administracion oscilé entre 30-45 minutos,
segun la edad de los nifios/as. El entrevistador entrenado durante la prueba
piloto iba leyendo en voz alta siguiendo la guia de administracion. Dos
miembros del equipo de investigacion se turnaron para llevar a cabo todas las
administraciones (MDE y VSS). Los cuestionarios incluian una hoja con dibujos
para colorear con la que el nifio/a podia tapar sus respuestas que se les
obsequioé al finalizar. Cada nifio/a recibié un sobre cerrado para sus padres que
contenia la version espafola del CHIP-CE/PRF y la version espafiola del CBCL
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de Achenbach para padres. Debian devolver el sobre con los cuestionarios
cumplimentados una semana mas tarde.

En los colegios donde se llevd a cabo la comprobacion de la fiabilidad test-
retest de la version espafola del CHIP-CE, se repitié el procedimiento descrito
con anterioridad.

No hubo incentivo econdmico para el colegio ni la familia.

Analisis estadistico

Plan de analisis
En el analisis estadistico se incorporaron todas las caracteristicas relevantes
del disefio muestral (estratificacion proporcional de la muestra, seleccion de
colegios —conglomerados- en primer lugar y aulas en segundo y la inclusion de
las ponderaciones individuales) para obtener estimaciones no sesgadas®. Para
calcular el peso de cada estrato se aplico la siguiente formula:

o 0y

-~

n; np;
Notacion,

npj : muestra proporcional tedrica
n; : muestra final por estrato

Preparacion de los datos

El equipo de investigacion creo las bases de datos (fase test y fase re-test) con
el programa SPSS y elaboré el manual de entrada de datos que se enviaron a
una empresa externa contratada para la introduccion de datos (el unico
procedimiento externalizado). El control de calidad (revision del 10% de los
cuestionarios de la fase test y re-test y de las frecuencias de todos los items
para detectar valores inadecuados) indicé que la calidad de los datos era
aceptable (mejor en la version espafiola del CHIP-CE/CRF y en la fase test). El
rango de los errores de tipeo (escritura) detectado fue 0,008-0,05%. Los
errores sistematicos y de criterio detectados se resolvieron antes de la fase de
analisis. Se declararon las bases de datos a la Agencia Nacional de Proteccion
de Datos segun normativa vigente.

Comprobacion de las propiedades métricas de la version espafiola del
CHIP-CE

Muestra de poblacion general

Aceptabilidad

Es el grado de calidad de los datos. Se evalua mediante la cumplimentacion de
los items (casos perdidos) y la distribucidon de las puntuaciones (por ejemplo, a
partir de los efectos suelo y techo). El efecto suelo y techo se refiere al
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porcentaje de participantes con la puntuaciéon que se encuentra en el valor
inferior y en el superior del rango del instrumento de medida, respectivamente.
Indica que el rango de la medicion que realiza el instrumento de medida es
menor al rango real de la muestra en estudio, lo que habla de su capacidad
para diferenciar entre sujetos.

Se evaluo el porcentaje de casos perdidos y los efectos suelo y techo de todas
las dimensiones y subdimensiones de la versién espafola del CHIP-CE. Los
efectos suelo y techo se calcularon utilizando las puntuaciones crudas. Los
casos perdidos serian aceptables si eran inferiores al 10%. Se consideré
aceptable un efecto suelo y techo menor o igual al 15%.

Consistencia interna

Es el grado en que los items de un instrumento de medida miden el mismo
constructo y se evalia mediante el coeficiente alfa de Cronbach. Implica
establecer a priori un modelo tedrico que describa los constructos que se estan
midiendo y las relaciones esperadas entre esos constructos. Es uno de los
métodos de comprobacion de la fiabilidad de un instrumento de medida (grado
en que esta libre de error aleatorio).

Se evalué el coeficiente alfa de Cronbach de las dimensiones vy
subdimensiones de la version espafola del CHIP-CE para el total de la muestra
de poblacién general y para dos grupos de edad (6-7 afios y 8-12 afos). Se
considero que era aceptable un coeficiente alfa de Cronbach 20,70%.

Validez de estructural
Es el grado en que un instrumento de medida mide un rasgo o un constructo

tedrico. Es uno de los métodos de comprobacion de la validez de un
instrumento de medida (grado en que un instrumento de medida mide aquello
que se supone que debe medir o que dice medir y no otros fendmenos).

Para confirmar que la estructura de la version espafiola del CHIP-CE/CRF
obtenida coincidia con la estructura propuesta como hipétesis se llevé a cabo el
analisis factorial confirmatorio mediante pruebas de bondad de ajuste para el
total de la muestra de poblacién general. Se consideré que era aceptable un
indice X%df <2 a 5y una RMSEA <0,05 a <0,08.

Validez de constructo

Es el grado de correspondencia que existe entre los resultados de un
instrumento de medida y los conceptos tedricos (hipotesis) en los que se basan
los temas que se pretenden medir. Es uno de los métodos de comprobacion de
la validez de un instrumento de medida.

Se calcularon las medias estandarizadas y los IC del 95% de las dimensiones y
subdimensiones de la version espafola del CHIP-CE para el total de la muestra
de poblacion general segun grupos de edad (6-7 afios y 8-12 afios), género del
menor y nivel socioecondmico familiar basado en el nivel educativo familiar
mas alto (estudios primarios, estudios secundarios y estudios universitarios)®*.
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Las diferencias entre las puntuaciones medias estandarizadas a nivel de
dimension y subdimensién de la version espafola del CHIP-CE se analizaron
mediante el ES, clasificandolo como no efecto (ES<0,2), efecto bajo (ES: 0,2 a
0,5), efecto moderado (ES: 0,51 a 0,8) o efecto alto (ES>0,8)%"",

Concordancia padres e hijos/as en la salud percibida de los nifos/as de 6-
12 afos de edad

Es el grado de acuerdo entre dos grupos distintos que emplean el mismo
instrumento de medida.

Se evalué mediante los CCl de las dimensiones de la version espanola del
CHIP-CE para el total de la muestra de poblacién general y para dos grupos de
edad (6-7 afios y 8-12 afos). Se considerd que el grado de acuerdo era bajo
(CCI<0,2), regular (CCI: 0,21 a 0,40), moderado (CCl: 0,41 a 0,60), sustancial
(CCl: 0,61 a 0,8) 0 excelente (CCI>0,8)".

Submuestra

Fiabilidad test-retest

Es el grado de estabilidad de un instrumento de medida a lo largo del tiempo y
se evalua mediante el CCI. Requiere la administracion repetida del instrumento
de medida a una misma poblacién que se haya mantenido estable en relacién
con el constructo objeto de medicion. Con frecuencia, sélo es posible asegurar
estabilidad entre administraciones inmediatas, por lo que en general se
selecciona un lapso de tiempo que ronda las dos semanas, lo suficientemente
largo para evitar el recuerdo de la primera administracion y, a su vez, lo
suficientemente corto para asegurar que no haya cambios en el constructo
medido. Es uno de los métodos de comprobacion de la fiabilidad de un
instrumento de medida.

Se evalu6 el CCl (1 semana) de las dimensiones y subdimensiones de la
version espafnola del CHIP-CE para el total de la submuestra y para dos grupos
de edad (6-7 afios y 8-12 afios). Se consideré que era aceptable un CCI
20,70%.

Validez de constructo segtn grupos conocidos
Es el grado en que un instrumento de medida detecta diferencias entre grupos

especificos en una observacioén Unica.

Se calcularon las medias estandarizadas y los IC del 95% de las dimensiones
de la version espafiola del CHIP-CE para el total de la submuestra segun
estado de salud mental de los nifios/as de 6-12 afios de edad declarado en la
versién espafiola del CBCL de Achenbach para padres (mentalmente sano
[s64] y probable caso clinico/caso limite [>64]). Las diferencias entre las
puntuaciones medias estandarizadas a nivel de dimensién se analizaron
mediante el ES clasificandolo como no efecto (ES<0,2), bajo (ES: 0,2 a 0,5),
moderado (ES: 0,51a 0,8) o alto (ES>0,8)%7".
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Programas informaticos

Los programas informaticos utilizados en los analisis estadisticos permitian
estimar los parametros incorporando la complejidad del disefio muestral. En la
version espafiola del CHIP-CE/CRF, se realizaron con el procedimiento
SURVEYMEANS del SAS v6.1 excepto para el andlisis factorial confirmatorio
que se utilizé el LISREL 8.4. En la version espafiola del CHIP-CE/PRF, se
realizaron con el médulo SPSS para muestras complejas.

54



Capitulo 3. Resultados

Validez y fiabilidad de la versién
espanola del CHIP-CE/CRF
(articulo principal 1):

Objetivos: Evaluar la fiabilidad y la validez de la versién espafiola del CHIP-
CE/CRF.

Métodos: Estudio transversal en una muestra representativa de nifos/as de
educacion primaria en Espafa. Se administrd la version espafiola del CHIP-
CE/CRF a los nifios/as y la version espafiola del CBCL de Achenbach a los
padres.

Resultados: La tasa de respuesta global fue del 75% (n= 919). La consistencia
interna fue >0,70 en 3 de las 5 dimensiones, y el rango de los CCI para la
estabilidad test-retest oscil6 desde 0,69 a 0,80. ElI analisis factorial
confirmatorio replicé el modelo original. Los nifios/as mas pequefios puntuaron
mas elevado en Satisfaccion que los nifios/as mayores. Las nifias puntuaron
mas bajo en Bienestar pero mas elevado en Riesgos que los nifios.

Conclusiones: La versién espafiola del CHIP-CE/CRF ha mostrado aceptable
fiabilidad y validez, similar a las propiedades de la versién original
norteamericana. Futuros estudios deberian analizar la sensibilidad al cambio
del instrumento de medida.
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lnternal coanadene s was 4R T or ¥ ot of § domains, 2l
the: intrackas comelation aocfficicnt for ical=coles stability
rmped from D69 1o 0K, Cosfymasory factor smbvids
mplicated the niginal mndel. Youmper chilileen sooeed
higher i Satiafaction han oldar dhilden, Oals soored
fower (n Comfon b higher in Risk Avosdance shen bove.
Comdanimn The Spamish verndon of the CHIPCECRF
has shown acoepriahle reliahadny s validey. o milsr soohe
penpeities of the ofiginal L% vershon. Puture sesdies dvouid
analyre the Esument's wnatinaty & change.

heywnrds Childeen - Heshheeelsed qualicy of kfe -
Reliabsiliry - Self-parceived healih  Validity

Introductisn

Orver the past yeam, 8 number of solf-roporsed indmpents
have bom dov cloped for chikleoa and sdabowmis [1]. Ung
of thewe iy the adolewent version of Child Heahh and
Ifnews Profile (CHIP-Adolescent Edutlon, CHIF-AE: (2],
which has hoon wamlaicd md walibicd in Span [3, 4]
Neveriholews, few insrumens have heen dedgned or
chiblrem of schood ape,

The wailes of some dudies sugpest that scliable and
valad inforeration can he obeained from children who are @
lest 3 or & vears of ape [9-7]. Isvrumens. devipned for
this ape group e several unegies and pocediss w
improve comprehension and faciliaie respense [8].

The child verdon of CHIF | 5] has been adapeed i the
Spasish population [K] following intemationa gnidelines
for cmss-cuhuml sdapistions [9], bl hes s yer been
valsdalad. I o basad va the same cvacopiual [amework as
that txsd in the teenape version [3, 4]

£ Spriages
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The ainzs of the presem wady were 10 ssewm the reli-
shiliy amd conacnact validicy of ihe Spanich versioa ol the
CHIF-CEAChild Repon Form (CHIPCIVCRFY and come
pane the sl with the miginad US version

Mleihed
Sanple swehidtim aml procedec

Children 612 years of age and ihelr pamnas sslecied in
form a vepresenlstive sample of poman schonl childen
froem the ciny of Barcelona duning the soademac year
JNZ-20) wene mvand W pamicipate in the valkhoion
sndy of the CHIFCECRF. A moee devailad descripaion of
sampling peocedunes s desciibed elsewhere (10
Ted-refed ecliahility and comsnict validity were me-
Ivzed in comvemience subsample of chiklren, selevied
scconding 1o wchool” willingness 10 paicipse and the
posadhiliny of caamyieg o the addinonal ks The Spanish
CHIP-CECRF was sdminiaenad mice, | week apa i 2

rivately nm, saie-ahsidized swhooks, p lly
by chiildren from middle-mooeme familics.
Iak d was requedtad from papents of cxch

pamicipaing ciild. All procedurss were camed o fols
kraiap ihe dain pedection reguinemenis of the European
Pasbamene

The child version of the CHIP

The CHIEP iv 3 generic mesain of perceived health based
on & hroally defined conceprmal framework which recog-
mires that healsh inchudes ot only peroepeims of well-
being. illnes, amd health bl also partscipeion i devel-
epmentally appropriass @sks me activives, s behaviors
dhat proemote of theesten heahih [ 2] The Spanich verson of
e CHIFCECRF schales 4+ jtoms ofgaaind ini 5
doomais Saidaction Y emad, Comfion (12) Resdience
i, Bk Avoidance (85, md Achisvomess (7 Mens of the
merms wiw @ orecell pernd of J weekis Each queson
encludes § respoaas ogilions iloarsed with gradeasd ar-
cles of increasing size. In addsion, each qeedion ischades
1 fguees, ome ai each end of e respomss calegonies,
dopd ctimg e oatremies of the afinbuie heing measurnd, The
souee for each domain s the Rem-level aversge. Tnmains
are sasrad mn e posiinee meaneag of health, The domaans
e wmdardieed 1o an arbioary mess of M0 and @ simsdand
devimion i(50h of 10,

Aukdivional measires

Informasson on the chamscieristes of the schools was
recomled. The child's age snd pender was callecad fram

£ yriegn

e Chulds qoestionmeaire, and Pghes tamuly level of el
estinn was collecrad froe parent’s questionnaire,

The Spamish pareni version of the Achembach Child
Behavioral Checklia (CBCL) was sdminiaered 10 ases
emodicnal and bebayviora]l problema in childres [0 121
Iy provides & Towal Problems soore. Valsdity asd rellabslicy
of the Spasich CRCL have been previowly publichad [13)
The CIMCL Toaal Prohlems wore win divided lsae 2 cmes
ponies: menially healdn (=64 md bosderdine-prohabie
clinical case (o=l using the recommended oo =off poims
1l

Smnsncal analysis

Croahach’s alpha coefficienn were wsed 0 assess imermal
onmsbacncy  reliahiliy [14] and micless  comelation
ooefficients (I0Cs) 1 asalyre test-retésl relishilny [15]
Svale-level ceilimg and floor effects were expeciod 1 be me
more than |35, and 8 msipue of 010 was comidarsd an
acoepimble criterim for peliahiliny ooefficents [ 18]

Confamaingy facineial snalysls was conduced w eval
[ETE Lativewhip b the itenn el balem
concepes, of domaiss, followmg dhe CHIP model.
Canodmess of #1 ws assssad by the relmive chi-square
{mceptable co-off values for pood fi, <2-%31 The mo
mean square ener of sppeoasmation (RMSE A was vaed i
maesa the ermor of the model iaccepable om-off valos.
bR [17].

Conatriact valulily was cuamsacd by delermamng ahe-
ther achidd's heahh differed i the predecied way scoording
wn the apecific ypotheds Score {or the Spandch CHIP-
CEARF domuing mnd their 5% O were comgused by age
proaps, pender, and socheconomic sa, Scandandired
mean wore Efmenes @ b Spansh CHISCECHRF
domasns were analyped wang effecy siee (ES) [18]. On se
hasis of prior sudes, yoonger childeen wers expocied in
wooe higher im Sagisfaction than clder children, girks were
eapecied v wore ower (wone) in Comfor and higher
ibeterd in Risk Aveidance than boys, aml cheldien from
doptvanmged woeommic wann were expecisd i
wenee bower (worse) in Comfos snd Reslience thas thar
peers from & more sivaninged s i s i

Conaract validioy was sla evalusted boed on e
“known proups”™ apprech. Sandankiod mean wores and
% Ch wae comparad hevween children whose parents
scored withen the nermal range on the CRCL sl thar
cumigrparts (s the bordaline 1 mcal range. Bsed on e
jEneral similsney of contemt herweea the CHIP Consfon
domamn @ the weakew in the CHCL. wr eupestnd v so e
highest ES berween healthy mad borderline-probable clse
ical cases oo the Coordoet donssin,

In ogder oo wke M0 sccoun the hiermrchical sample
strocnare and clusiered dats, snalveh wire perfoemed uslag
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the SAS wh ] PROC SURVEYMEANS picedue. Cone
Hrrndoay T analyus wan cairted il wodh LISREDL R A,

Risults

The owerall respome rte wan 0 (0= @M, The
response rate @ the overall sample was higher is oider
childia and in children from privats subidizad scheols,
The overall sample win bomopencoasly disnbmed by
gender (81% pirls), THE of childres were inthe &-12-vemr-
ol prosp, and a wmversity degroe was Vhe Bighess pareneal
kevel of edacaion in 44% of the wmple The subsempls

Fit indiges indicated an scoapiable masich of the thearsical
ITI'*I.
Yommger children soored higher in Sanisfacton duan
alder children dES = DAY, Gigls seoved bewer B Conslon
iES = 02 mnd higher in Rk Avoldance (ES = 0W)
than boys. Mo differmoes ware fousd in the Comfon and
Rodlimes somres sconnding o the bighes family lovel of
education (ES = DO0=-0.20) (Table 31

The standanfissd mean somes for all donsns of he
Spamish CHIP-CEACRF were bower in childien whoss
jparents soered s Berderdine or cliscally prohable csmes on
the CRCE, Tital Problems scors cosmpared s e in the
moreral range, and (he Bighea ES wim segm (n the Cionsfon

med i analyre conitract validigy md teai-teal reliablity
il @ higher paeenal level of aduwation comparal 1o the
whole saerple (Table 1)

Mo food effern wis obaarved, amd the ceiling effec) was
«|%% ia sll dsmains (Tahle 20 The Spassish CHIP-CES
CRF miamal comintency wan LTI for the Satisdaction,
Comfon, asd Risk Avosdence domains asd was below e
cai=lf for Rewliomee (0800 and Achirvement 06T
Cronkach’s alpha cociBcient was slightly kvwer in the 67
year-okl proup than s okder childeen, The ed-roica [T
raged from 069 for Comfon o BD fir Saliafaction,
Belishiliny coof Boienin were quite wimilar o the onginad
LIS wersim,

Confinminry faouw amalysls bs shown in Fig. 1. The
ecdative chi-wpare wan L1730, and RMSES was 0,057,

A0 Nevertheless, thess differmars did ool
ahieve saiwical sipnificasce (Tabde 41,
(LT R

The peaslis of the peesemy andy aigpesa thar the Spanish
CHIP-CEACRE has scccpsble puychometdc propens
inchading & low peroemtage of misamp values amd an
ahuence ol ceibmg and Moor effecis and that i generally
meels the mwonmmendnl  daadands of wlabdiy and
valsdity is o manner dmiler i thet of the orpinal US

jom. The semfy supy thr icdea thal chiklen as youmg
s &oand from dilffereni oulnaral comexis can valilly and
welishly report an theer own Bealth

Tabir 1 % of chikon j g 10 i Spaek CHPCEARF voradl wasply, and selsanplks susoaing bl -ericd and cos-
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Comfirmatnry facmor malyvabe of the Spanish chidd IR
replcaled the original mode]l with soceplable validity. [a
peneral. the Spasidh CHIP-LCEACRF dscriminaied well md
i the by pothesieed disection in iemn of mpe and gender,
The lack of Efferences in the Spanish CHIP-LCECRF
sonies. pooonling 10 mental healih smms could be rdaed o
the sl sobsample amalysed. Neveviheless, in another
shaly using bhoth the chakd and the parcal Spaninh yerscons

L Springer

IRMIFA) = (6T

imx mmple of childeen with smention=deficivhyperaoiviny
disoader [19) the i il N alequakedy reflect
the expected differences in the domain sooes.

The pesaslts otalnad hereln i iomm of the imanament’s
religbility and validiy coelficenls e wmilar v thse
reponed for éhe original US version [4] Resilience sd
Achivemest are comcrpes tha may bhe difficult s capture
i @ slmple scone as they refier 1o ghe child's dispositsm md
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behanior and their Bkcly offoct on fulure health ad
developmemitally approgrisie rols hunchioning, respoectively,
Ini the Spamish CHIP-CEParcat Repowt Form (CHIP-CFS
PRFY and ihe US wendon, the results for thee domains
ware alus subopiimal, Nosetheless, the Spanich Resliense
and Achicvemem domaina prosented sccepable sea-rete
stabality.

Some bmimtiosn of the snxly shouald he memioned,
Validiey and relishilicy have been sssessed inoa large,
hererogencoas, whan sample, b fanher research is nee-
ded fo compare the dosmin soores of the CHIP in childen
feom other seftings. Secondly, the ashuample mead B dees
e groups” validiny and sest-renea relabiliny had a
relaively soall sample soe @ proportion of familics in
the lower level of education, which may have affecisd
resulns on these (W0 propaties. Nevenieless, in this rype

of amalysis, it iy el oorssary fos e samples 0 be

represcnlalive. but they should indude a wide mope of
posable answers, Moweover, statnbically sgmbfcant dif-
forenees in @ wkanalyds of the Satsfacton domain by
e miermalizing soores of the CBOL ware found with
enoderane ef¥oct doae (ES = 0,74, daea niw shown), It should
alsr be mben o sccoam that a lage ample sise
e 511 was wsed in pesaing swucmnal and consnect
validay relmed o ape, pensder, and famély kevel of educa-
won would help guarames the robusmess of the nesoles
Finally, the fact tha very few health 2aius ssaements
addiessed b yomnger children bave bocm adapiod and
validaed in Spais limils the posibility of mesament of
consnact @nd convergem validiny (m Spamish children

In sumamary. the Spanish vwineon of the CHIP-CEACRF
Beis shoswn aoceplable cosfficients of reliahility and validiey
that are similar vo deose of tee oniginal US warsion. Using
the imntrument in ishar Spanisbespoaking souninos woukd
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Validez y fiabilidad de la version
espanola del CHIP-CE/PRF
(articulo principal 2):

Objetivos: Los objetivos del estudio fueron evaluar la fiabilidad y la validez de
contenido y constructo de la versiéon espafola del CHIP-CE/PRF, analizar el
acuerdo entre padres e hijos/as y comparar los resultados con los del
instrumento original norteamericano.

Métodos: Se seleccionaron los padres de una muestra representativa de
nifos/as de 6-12 afios de edad de 9 colegios de Barcelona. La fiabilidad test-
retest se evalué en una submuestra de conveniencia de padres de dos
colegios. Los padres cumplimentaron la version espafola del CHIP-CE/PRF. La
version espanola del CBCL de Achenbach para padres se administré6 a una
submuestra de conveniencia.

Resultados: La tasa de respuesta global fue del 67% (n= 871). No hubo efecto
suelo. Se encontré efecto techo en 4 subdimensiones. La fiabilidad fue
aceptable a nivel de dimensién (consistencia interna: 0,68-0,86; test-retest:
0,69-0,85). Las nifias pequefias obtuvieron puntuaciones mejores en
Satisfaccién y Funciones que las nifias mayores. La puntuacion en la
dimension Bienestar fue mas baja (peor) en nifios/as con un probable problema
de salud mental, con un ES grande (ES= 1,45). El grado de acuerdo entre
padres-hijos/as fue bajo (0,22-0,37).

Conclusiones: Los resultados de este estudio sugieren que la versién
espafola del CHIP-CE/PRF tiene aceptables propiedades psicométricas
aunque se necesitan mas investigaciones para comprobar la fiabilidad a nivel
de subdimensiones. ElI CHIP-CE/PRF es un instrumento de medida
psicométricamente completo para medir la salud percibida de nifios/as
espafioles de 6 a 12 afios de edad. Puede ser una perspectiva complementaria
a la autopercepcion del nifio/a o una alternativa cuando el nifio/a es incapaz de
completar el cuestionario. En general, los resultados son similares al
instrumento original norteamericano.
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Background

Patient sepated outooene mesans (PR such as per-
ceived health siates or health-related quality of Lfe
[HRECHCH.) are Fl.1ru.|r||.l|l Brasan] 1an |||I|I'-r-|1'||,u.'hr,l.| indnrms-
than, Uneil rrrpq]r. PFRO assessment in children has
relied on parent-prooy reporting. Over the past several
yrars 4 pumbser of sl reported inuryments heoe Baen
developed for school-aged chitdren [1]. and this has
prompied the question of whether sell-repon, parents
report. o both perpectiors on PREF dhould be collectad
Despite the increasing number of studied comddering

the fectors that comcribute 10 parent-child agreement
levels remaim limited [L]. Agrevment boiween parents
and childeen sevons to be ower for latent tmits that par-
rrds are unable d.mlrtlr abmerve, wpch ss emofiins|
akstus and social #antlnn.lni Parents ol childeen with
chrofile conditinn score peroaved bealth ssd MROOL
oy them the childmm themaelves, whils the appoils
b been seen in relatively healthy popalations [3-5].
Thus, there are strong srgumenis for obtaining nforma-
Eloa from Boll parends and childrm whepsver pnulur
[l In situatboms where o child & either wnable or
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status fram the perspestive of parents ans] child

vuch measure is the Child Health and [Mlaes I'rnlltr
{CHIF)-Child EditionlCHIP-CE) [7.8]. an instrument
thuat mﬂﬂ'l.l self-reporied and parent-reponed health

i about childron aged 6 10 11, The sdolesoomt
veraios of the CHIP (CHIP- Adolesoent Fdition, CHIP-
AE) [9], which ks baded on the same conceplusl (rame-
work o ibe child version, has been tramslaved imto
Spanish, culturally sdapted, amd validated [10,10]. The
CHIP-CE has abso bevn anslaied and adeped s Spain
[12] follewing the international galdelines for cross-
oulrumd sdaprssons [13].

The aims of the present ftudy wiere 8o asss e rela-
bility, snd cantent snd camruet validity of the Spanish
verson of the CHIP-CE Parent Report Form (CHIP-CES
FEF), to analyee parent-child agreement, and (o com-
pare the mesults with the oiginal US. vesion. Another
manuicripl prosnis the relishility and validity of the
Spanish CHIF-CE Child Report Form (CHIP-CE/CRF)Y
(Eatrads MI} Rajmil L. Merdman M, Serra-Sutton V,
Tebé (O, Alomsa |, Riley AW, Forrest CE. Starfield B
Relishility and Validity of the Spanish version of the
Child Health and s Profile {CHIP) Child -Edstion,
Child Repon Fomm (CHIP-CEACRFL sabmined),

Mathods
Sample wiection and procedures
Parents of all children (& 17 yeas old) welected o foem
i represon tative sample of primiary schoal children From
the city of larcebona during the acedemic year 2002 10
2 were invited 1o panticipate i the validatson study
of the CHIP-CE/PRF. A probshilistic sumpling selectian
wiak condocted foflowing & J-stage process. In which the
primary sample units wore schools. Schood were strati-
fied by the type of school (pablic or private) snd by the
Family Eeanamic Capacity Index (FECT of neighboe-
hoods im Baecelona {low. middie and high, grouped in
teriides) [14] which assesses the sodeeconomic kevel of
the sthond, arcording nﬂ'r:u#mhdmnﬂdlhh
loated, In the d stage, cl wone
sebected, and all stodemts from each clisssoom 'nm
cnmdied im ihe study, All the primary edecation grades
(14 bir L year) wire incledied in each strabum. A -
rirtical sample dize af 1300 chdldren and their parents
wiih estimated based on previous sxperience in the
development of the sdolescrmi verdon snd our atimnpis
to peproduce the methods uted by the ariginad authos
s chosdly ay possible. Non-resposiee was expecied 1o be
i ¥ 2.

A comvenience subiample of 308 parents from two
wchools (from high and middie socko-eoonomic bevel
respec tive by | was welevied to adminider the Spansdh pas-
enl yeraon twice, one weeck apart, and to assens the
kewram groap validiey,

L prefermably mothem, of the studims reovived 2
letter inviting them to panscipate in the stady together
with their son/dmghter. Parents filled in the question-
naire at home (sverage time to complete the Spanish
CHIP-CEIPRF was 200 min} and gurstionnalres weor
collected 5t whool i wabad emelopes one woek L.

All prosedures were Carrled owl [odlowing the data
protection requirements of the Ewopean Parlisment
(Draective #5746 EC af the Europran Parlament andd of
the Councll of 24 Octaber 1995 on the prodection of
indhiduals with regard to the processing of personal
dats @il oo the feee mivemont of such dats). The ethi-
cal and ligal requirements were adhered 1o, and signed
informed conseat was requented feom the schools and
panemts of each panticipating child.

The parent werion of the CHIP
Tha CHIP s based on o beoslly defined concopliaal fra-
merwnck which rmogneres that health nehedes nat anly
percepiinns of well-being, iliness and health but also
participation in developmentally appropriate tasks amd
setivition, and behundan thet promode or theesten health,
Tha vornion of the CHIP-CE/PRF mausures the
perceivied heakth of childeen & 1 12 yoars old snd com-
prises 75 itemd included in 5 domains and 12 sub-
damaing Satisfaction domain aseiss the averall
perorplans of well-bring and sell-comorpt (saliskation
with health, 7 iGemy self-edeem, &), Comlort includes
parents’ pideiimsent of the childs euperience of phyascal
and amoteonal sympeoms end positive health sensatsons
andd observed limitaton of sctivRies (physial comivey %
emational camioen, % restricted setivity, 41 Renilience
includes parents” assessment of GBmily suppor. chid's
coping abilities, and chibd's physical activity levels
{lmmily invodvermmL, B; social problem-solving. 5; phyi-
eal setivity, 6 Risk svaldance swesses the degres io
which the child does not engage in behaviors that
increaee e likelihood of (etere lness or mjury or thai
interfere with sncial ent {imdividual risk svaid-
amew, 4 threats bo schiverenl, 10} amd Achinarment
inclodes paremts’ assesament of the extent 1o which the
child mects expectations bor robe peafomeor i school
and] with peer (eosdemnic performsance, 4 poer relations,
5L The & amed subdd are waned in the posi-
tive meeanimg of healths that is, higher scores indicate
greater satifaction, comfort, and realience, les sk,
and better achoevemenl

To facilitate interpretation of the scores and snahle
comparisan of diflerent subgroups of childom, the
damaing and sshdamains sre tandsrdized o an arhl-
trary mean of 50 and & standaed devistion (SD) of 10
The ndividual mean al each domain (rangs, 1-5} ix
laken imto aocount in the standardiztion proomdae. as
will 38 the group mesn and S0 = the Spanish versan
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Foe enamphe: Satistaction = {([individual scomr in Salis-
faction - group mean in Satidaction] S0 of te gougp) *
1% & 50 The Spanish verson of the CHIP.CE/PRF was
developed in parallel w the child version, following
imiws | guiadel Tar ¢ poss-cul 1 acd Wi

Fagr Dol ®

ntraclass corerlation coeificient (1OC) 1o snalyoe test-
eetet reliability |20], The ciling snd Moo effecs were
expected 1o be no more than 15%, and 3 minimam of
070 was set an an eccepiable rellability criterion for

|13]. As mos of the tems come from the adokscent
versiun (CHIP-AE), which was provieasly adapled im
Spain [10], only miner resording and revisson for pracy
sdministration wese neoded No cogrative intendaws or
pllot teszs were curied o, sisce it was assusmed that i
childrem and tecnagers weae able to underfand the
instramanl, parenty woald sl cnderstand i The anly
itemn exchuded from the original U5 verson was o ques-
tion colocting mformation on homework becanse this is
nol 8 eoEnman BEhity in most Spanith prismary schooli
Thervioew, the Spanah CHIP-CEPRF includa 75 ivma
imstead of the 78 in the original U5 version. A shon
larmal of (ke Spanish CHIP-CE/TRF containing 48
iemns in paralle] with the chikl vendon s abao available,
althosagh only the resultn froen the 75-item format are
prientid in thi itudy,

The Spanish parent version of the Achenhach Child
Brhaviowrs] Checkliss (CBOL) was intered 10

lermal conudsdency [21] and the ted-setet BOC [22].
Construct validity was examined by determinimg
whatbas pasents prrcorves] thair childs haalth i the per-
ditted directions acconding to o priori hypotheses
Aceording s the Inersture rediew and provious hypoth-
eses with the orginal vemsion [FA) it was expected that
yougnger «hildorn would sooer highor in Satafecison than
older children, that girls would have lower {warse)
scores in Comiort and higher (bevier) scores in Risk
Avoidance than boys. and that childem with a disasdvan.
taged secineconamic ptatus woild have bower {worse)
wodwd (m Comnfort and Resilience than their peen with
an dh ged S0 status. Scores for the
Spanivh CHIPF-CE/PRF domains and $5% Fidd
mteevals (#5% O] weee computed by age groaps (6-7
years, B12 yeass), gender, sl sochosoonamic ssmus,
asisd o the hbghest level of education attaimmsnt of
vitkey parent, Standsrdined mean wan differences in

wspess emotional and behaviorsl problems in childees
[15.06]. CHCL is a standardiord instrument for the
assesament of child bebavios problens. 10 evabasies cini-
cal msbacalos of anciety/depresion, social prabl

i 8y Il. I | hiski vrmm.
tina problems, crsmanal comdact, agrressive bebaviar,
and other It absn provides a Total Problers
score, Criteron validity of the Spanish version was
nvpssin] amd foand 1o be aoceplable againet @ stectured
juychistric imtervew (s wnder the secrver aperating
charscteriatic = (L767; 1095 6% 2 OELTL Internal
consistency. amnd testoreiest and inter-rater rediability
wwrw alwr acorplable [I7] The CRCL Total Problems
score wias divided into 2 categories oo the purposes of
the wndy: mentally heahiby (xe4) and hardesling-prob-
abile climscal case (b}, wing the recommendded cut-off
ot [EE].

Indoamastion on the charscienstics of the schoods was
collected, and the childs sge and gender, and the high-
oxl fanuily bevel of edocation (primary schoal, secondary
schoal, ar oniverdty degree)l were collected drom
e

Sngiiical anabniy

The percentage of missing values and the ceiling and
fhoar elfects were detemained. Floor and ceiling effects
Tor &ll domaim were sssrseed by calculating the pencen-
tage of nespandenis woaring the minkmum and maxi-
mum possible scores on each scale wsing raw
(umtransformed) dota Croabsch’s slphs moelficient was
used (o awsrss inlernad consistency [1%] and the

I,

the Spanish CHIF-CE/FRF d in and subd in
spores were wnalyred wsing the effect see (E5) [2, clas-
safiedd an mo offect (20,21, and low (0.2-0.5) moderale
(L5008 or high alfect (>08)

K group validity was anabyzed by comgparing the
smndardized mean scomes and 95% Cls betwreen childien
whase paremds saorcel withen the narmal mnge an the
CBOL amd their cosntorpats in the Borderlene-clinical
rarge, Standardized mean soore differences in the Spane
ih CHIF-CE/PEF domains were analyied using the ES
IEII-HFII-"H‘_ | wirrd H‘h’m{ Hm
the CHIF Comlors domain and the scales in the CRCL,
we expecied o we the highat ES betwern heahiby and
burderlene probable clinical cases on the Cominel
damain, However, we also exporied (o s some dilfer-
ences, Lhoagh likely emaller differences, hetwoen thew
two groups on the other CHIP domaing béanie they
alis mesiire aiprcts whish could be relevant in discri-
minating berwesn groups with and without mental
bealth problems. For example, the CHIP Risk Avoidance
domain oovers moveral aspects related W oon docual pro-
bleern which enald aley be refleceod by the CHOL

Papent-child ag i an Lhe Spamish CHIP-CE/PRF
wis assessed using 10T valoes. This amalysis was con-
ducted for ibe whole semple and stratilyimg by two age
groups (&7 years, 812 years). Higher OC1 was e pectod
i younger children amd in the domaing seussing mane
obwrvable mpeds (Enk Avoidanoe amd Beslienceh

In eair wbudy, the primary sampling unid wan the
schood (classified inio two strata), and the second unit
wiih the clissroam. In order 1o take inlos sccount the
birrarcheral mmple structum and dustervd data, analysi
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were prrformed udng the Module SF5S Complex
Samples.

Rezults
The overall rosponse rale was 67% (871 parikipanta
fram 1307 imdtially welocted children and paseatal, and
61% and 67% for the subsample esed o analyze con-
struct validity (n = 188} and test-retest reliabilivy
{n = X8, rom o botal ol n = 308} Foe children older
than §2 years and | parent guedtionnaire without the
child response were excluded from funber amalyss. The
response rane wis higher in older children and in
Tamilies from more affloent schood ancas. The mather
was the respanding parent in BE% of caves and the
mean age of the pesposdent was 802 y (49 SOk 52% o
childeen were girls. and 75% wepe children 8 1o 12 yoars
old: o umiversity degree was the highest family level of
oducation kn H% of the mmple. The subsangle wed to
analyar comtruct validity and test-tend reliability hal a
higher pareatal bevel of education compared o the
whole sempde (Tabke 1L

The intornal consdstency relishility of the Spanish
CHIMCETREF and the nesults of the ariginad US. ver-
whie are ahomm in Table 2 Mo foor effec was observnl,
The ceiling ¢ffect wid higher tham 15% in the sabdo-
mains of self-viteem (17 8%), restricted activities
(T0I%), and imdividaal sk avoid snoe (25.0%), Internal

Fagr & ol d

coemisirney rrlabibly ranged I 068 o the Resilivnoe
damain o 084 i the Comiber dosabn. Cronbach alphs
cocilichents were below the cut-off of 0.7 in 4 subdo-
mains (physical comior, physical activicy. individusl nsk
avoidance, and prer ratioon ) In general, inbomeal oon-
wssirncy was alightly lower than in the original L5, ver-
seon. 100 of the domaims ramged from 0063 (Comfort)
tor 085 {Adhievement} and were below 03 in 4 subdo-
mains (physical comlom. restricted activity, social
P k. N -"du.iaa IFHI- Fl ¢, .u'
from G468 o OR5. These Gpures were also slightly lower
chan the U5 resuls (Tabde 3.

Younger girls bad higher (better) scores in the Aca-
demide acblrvemend subdomain (E5 = 0434 and the
Satisfection domain (E5 = 0.33) than alder gls, the lal.
ter w limeits of statistical segnificance. Clider girks had
higher (better) scores. in the Risk Avoidanee domsin
than boys o all sges. Vounger boys and gish had higher
suaw kn the Famidy smvolvemeent subdomain than their
ol der counteipens. Children from famidics with & eni-
veridty degrée had higher scorés in the Achievement
doenain and Phyvical comifoet and Academic perfar-
mance svubklomains than theor osntorparts whose
familers weer in ke primary schoo cabegory (E5 = 034
O and 0571, respoctivelyl (Takde 41

The lardased miran domain siares af the Spuanh
CHIP-CE/PEF according 1o the averall CBCL scale

Table 1 Charssteristicn of the overall tampie and wbsamples selected to swmans condruct validety and test-retest
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Table 2 Minsng values, floor amd ceiling eifecty, intemasl coniviency coefficiemty of the Spanivh veniom of the CHIP-

CLPAF, and results of the original U5 version®
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scofes ase shonen i Table 5 The highest E5 was seen in
the Comiort domain (1.45), although lower scores on
the CHIF werw aluo Foandd an all of the otber domains
im borderlimefprohable clindcal cases compared b men.
tally healiby chilibren,

The level of parent-child agreement of the Spanish
CHIP-CEMTRT waa how for all domalns (022-0.37). Cor-
relations were slightly higher for all domaing in the obd-
wst age group {Table 61

Discussion
The results of thes study seggest that the parent verson
o thar Spamish CHIT-CE bas scceptable paychametri
properiies although further research is reeded fo check
reliability at sub-domain level. The CHIP-CE parent
repat forms peovides & comprehensive, psychometrically
sagned measee of heslth for Spandsh chilidren 6 1o 12
yoars ol B can be & complamentany perspective (o the
selforeported monsare o an allewmative when the child is
ble to complete the guest ire. Im general, the
rosulin are idmilar o the original US, wriion, The
Spanish CHIP-CE/PRF showed soceptable rellabdlity at
Ihl'ﬂl!lrllﬂlﬂaﬂl'ﬂ‘ildlﬂnu. ik il i
validity.
The Spanish parent verson of the CHIF shows socep-
table ability to differeniiane in the expecied direction

and ¢ f
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Table 3 Stamdardized mean domain scores and 95% cenfidence intervaly (73% € of the Spanish CHIP-CLPRF by
children’s meewtal healih slatus reporied by parents CBCL Tolal Problesm sworel”, and sifect sioes (€51 (n = 188)

CHALL P Domais.
Healthy me-tsl Borderina - Frobuble el ane (n = 11 (21
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betwoen growgd keown to be in bether of poorer Bealth
ling fa skl hic Bactors and health char-
acteristics fage, gemder, socoeconomic siatus. and mens
tal health), with some exceplions. For example, the
Ippotheses roganding dillevmon. in Rk Avoidanor and
Reslliemce scoonding 1o the family lewel of education
were ol conflirmed. This could be partly related to
response bias if the noneresponses, which were more
frequarnt in the low sociossonomic roup, wore -
clated with poor health suanss On the other hand. some
authors have found fewer soveconemic dilferenons in
health at this age period than later in adodescence
124.25]. OF naote, ahbough the subample anslyed was
small. the highest ES was observed in children with a
probable mantal heslih problem compared (o their
Biwalthy rparis in the Comiort domain of the
CHIF and the differences were even greater than those
wen in the child verion (Estrada MDD, Raimil L. Herd-
miam M, Serva-Surton V. Tebd T Alonsa . Riley AW,
Forrest O, Searficld B: Relishiliny anad Validiay of the
Spanish version of the Child Health and Diness Profile
(CHIP) Chald-Editson, Child Repost Form (CHIP-CE/
CRF), sabmitted . In this senis. moderale associations
found between Tol Problems (CRCL) and other
domaing of the CHIP woulkl be oipoctad given the noga-
tivve | of I health problens on daily fena
ing, although these measre oepovwenl diffenent

Tatile & Agrewsrant parent-child in ihe Spanish CHIF-CE
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concepls. These lindings suggest that both the parent
andd the child verslon can be usiful im studiers sralyzing
merutal health im chidren
There are somse differendes betwoen this stody oxam-
ining the Spanish wrskon and ihe onv valiklating the UL
&, veruion, The mast importent include the fact thoa the
Spaniih sample wat & repretenbabive urban group
whereas the US. sample came fram different settings.
and the slightly different analytical strajegy used: the
effects size instesd of comelation coefilchents. Althenigh
the internal comsistency coeflicients of the Spanish ver-
sion were scceptable. they were slighily lower in some
subdomaing than the US version specifically in the
Resilience domain. 'I'he specific subdomains below the
dard e i wwre simidlar in bath ver-
sioma. Rewlisswe dn a t that imclyud
individual, family and mrlu.rurr factors, with same
similurities. and many dillerences reganding the concepl
aof HROQOL [6]. 1t s & comcept difflculr 1o cagiture s &
single seore bovause I8 refer o0 the child's disposteon
ndl beharnbor that is likdy to eabanor funsre health [26]
In the U'S wwesion, the sesults for this domain ware alio

The CHIF hat deveral advantages given that it was
dinveloped following 3 broad concoptual framework. The
instrument was dosigredd Lo combine wnorral cemcepis
and constrects sach s illness/health saves, HRQOL,
resilience and achicvements i one single instrument.
bawed on eplicit theary snd wppored by & mibianstial
emprical fndings [T7].

Strengibs of the study indsde the facr that the pay-
chometric properties of the Spanish version of the
insrument were assesed i a loge representative sam-
e of urban primary school childeen and their paremis,
inclading a wide range of vocioecomomi slatus with
low, middle and high i Tamilies. a1l b giall
i o, and Familios from both public and private
schooks. Funtbermore, this study bus made availabsle in
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Spain one of very few instrunsgmts that can be used in
yorunger age groups, o cxample those in the 6-7 yrar
range. The et that the sanaple was large also meant it
wis possible 10 analyze parent-child agreement speciil-
wcally im thin vounger age grouge Pammi-chald agnreensont
im sich young age groups has not been widely sudied.
The availability of the Spanik parent version of the
CHITCE allows smewsmend from s mualS- informand per-
ipective as aocomphement bo the sl reported version
withou suhazituting it The present study aleo reinfoeces
the use of both versions in parallel, mainly in specific
sifuations. For example, chidamn with cortain onddona,
wuch as atiention defiat hyperactiviny disorder (ADMD),
maight b brm awase of thaiz hoalth probslems. & bingtudi-
mad study using child self-rating and parent reporting in
chilldren with ADHD [28] showed that the chifdren
sworrd close o the peneral popuelation valees, whereas
their parents scored more than ome S0 below the general
population mean on most of the Spanish CHIP-CE
domains and subdomaim. Afler their children had
recenved B weeks ol treatmest, honwever, s
clone b the population mean, This study provided s
mnee coniplete clinical plorure than if informatson had
bewm collecied from enly o penspedive on preceived
health. The figures from tvse stsdics, amd anather smdy
wang a dfherend child health imatrummit [ 29 dhwnaond los
parrni-child agy i adl o ina ol heslth, & mecent
litemitupe review an HEQOL instruments in childrom [30]

Pasges Wl

representutive samples of school-age childoen, cluster
sammpling wsually sewlis im o sk of independenae af
abservations sbtained rom wnits withan the wame clis-
ter | 34]. Consequently, in order to obtain valid esimaies
of variability, analyies sbould sccount For thesr corme-
luted dats us well as the mmalzi sampling design. In
this study, dats amalvii scc d foe the plern -
vy design, thereby vielding parameter and vartability
edtimated thal would sllow for valid inferences abaut the
popilazion that was campled. Mogeover, thee analyses
can be comidered av a conservative procedure given
Uhad incrcases e standard ervor, T hirdly, the sulbs-sam-
ple used 1o msess known groups’ validity and test-retest
had a rebitively small proportaoan of familes o
the lower levels of education. which may have affected
resdgiis on these tao properies. Finally, the o that few
health status instruments for younger childrea have
b adapted ared walidated im Spain limited the possibi-
lity of & more in-depeh rmessment of comstruct and con-
vergenl validity, mainly in 6-7 yvar old olggary whone
al the time the udy was performed no indruments. had
boon sdapied Ine o in Spain
The Spanksh versdon of the CHIP-CRPRF shows pro-
mise as @ weriul imstrument Jor asessing health stalas
firoan chslld hoosd throwgh adolescence in pamdiel with ik
whidd versan and together with the sdolescrnl vwrsdon
Future stedies should analver the © fn validiny amed

Fomnd |3 groavic indruments with self- and pasent-
reprted versbans, and anly 6 of which demonstrazed
worplable psychometic peoperties. Avallabilicy of both &
wel (-reparted and parent-reparted Spankl CHIP-CE
would be am opportanity to amalyze inconsistencies
betwren chilld and parent reports more in depthe

The resubts of the present study cun alio be uselal in
Tutre studsrs, Interpertation of the CHIT-CE wionvs <an
be Eicilimted by compaging the values from our refers
ence population sample with that of other specific popu-
lagion dshgroups. In addiion, The inktrumsnat can b
weed o develop a health classification system that will
brosden its application. One advantage of the health-
profile typei developed with the eriginal LS, verdon
[3132] and with the Spanish adolescent semion of the
CHIP [33] b that thry dmable ey capture of the midi-
dimmsional nature of health. The Spangsh child verdan
‘will imcodparate this age groug in the devebopmont of
health profile npes in the sear fumre.

Thar wtesly hael scmar linsitatins. Valslity and selialslicy
have been assenied in » Ilrpr. hatragene oas, whn

II h..t s [ Ao i Lo

dwnqhndwb—h‘nhm#lhﬂﬂfhihh
ard parents from other settings. Secondly, although
school sampling represents & frequently used, effbcient
and less time consuming method @ collect

ity o chamge of the Spaniah CHIP-CEPRF, amd
WJIIMHWMWMWMP
sl waliri would hlp 1o datermine it vabor in the prodic-
tive assessment of future health. Fature research should
alen faeus on pagent-child sgrocment using a eadern teel
thewry, such as dilferential Bem lunctioning (DIF], Lo
avoid bias due to specific subgroap charscteristion and
coniliam ihe diflerences found in previews studies [7].

In conchusion, the Spanish vwwrdon of the CHIF-CE/
PRF has shown sceepable coefficients of selisbilay amd
valsdity that are similar o those of the ongina US ver-
sion, Although the relubility of sosne ssh-ghomabn scores
requires furtber investigation, the Spanish CHIP-CE/
PRT shoras promise as & mvasury of bealth states, and
willl b prart bowlasly wieful bn peoniding Enfarmsthon on
the eviduthon of Bealth status from childbood thmugh
sdnlescense, when usad in conjanakan with the sdoles-
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Fe de erratas: en la tabla 4 faltan los resultados de validez de constructo segun nivel de estudios de la familia para las subdimensiones de
Riesgos y la dimension de Funciones (y sus subdimensiones). A continuacion, se muestra la tabla 4 completa:

Tabla 4. Standardized mean domain and subdomain scores and 95% confidence intervals (95%) of Spanish CHIP-CE/PRF version by
gender, age, highest family level of education, and effect size (ES) (n= 865)

CHIP-CE/PRF domains

Highest family level of

education

Primary school
(n=150)

Secondary school

(n=322)

University
degree
(n=371)

ES
(secondary vs.
primary school)

ES
(university vs.

secondary school)

ES
(university vs.
primary school)

Satisfaction

Satisfaction with health

Self-esteem
Comfort

Physical comfort
Emotional comfort
Restricted activity

Resilience

Family involvement
Social problem-solving
Physical activity

Risk Avoidance

Individual risk avoidance
Threats to achievement

Achievement

Academic performance

Peer relations

51.6 (49.8-53.3)
51.3 (49.7-52.7)
51.5 (49.5-53.5)
48.1 (46.3-49.9)
475 (46.2-48.8)
49.7 (47.8-51.6)
48.1 (46.4-49.8)
49.3 (47.5-51.1)
49.0 (46.8-51.3)
50.2 (48.7-51.6)
49.3 (47.5-51.2)
51.4 (49.2-53.7)
52.4 (50.7-54.2)
49.8 (47.4-52.3)
475 (45.2-49.8)
46.5 (44.1-48.8)
50.7 (49.0-52.3)

50.7 (49.4-51.9
50.9 (49.8-52.3
50.3 (49.2-51.4
50.1 (48.8-51.4
50.3 (49.0-51.5
50.0 (48.7-51.3
50.0 (48.7-51.3
50.5 (49.5-51.6
50.2 (48.8-51.6
50.3 (49.1-51.4
50.6 (49.3-51.8
49.8 (48.5-51.1
49.8 (48.5-51.2
49.8 (48.6-51.0
49.3 (48.3-50.4)
48.8 (47.8-49.8)
50.6 (49.6-51.7)

O —m o T Do DD

48.9 (47.9-49.9)
48.8 (47.9-49.8)
49.2 (48.2-50.2)
50.8 (49.8-51.8)
51.1 (52.2-52.0)
50.1 (48.8-51.3)
50.8 (49.9-51.7)
49.9 (49.2-50.7)
50.2 (49.1-51.4)
49.8 (48.8-50.8)
50.0 (49.1-51.0)
49.5 (48.1-51.0)
49.0 (47.3-50.8)
50.3 (49.0-51.5)
51.8 (50.6-52.9)
52.7 (51.5-53.8)
49.2 (48.0-50.4)

0.08
0.03
0.12
0.18
0.28
0.02
0.17
0.13
0.12
0.01
0.12
0.14
0.23
0.00
0.17
0.22
0.01

0.18
0.19
0.12
0.07
0.09
0.00
0.08
0.07
0.00
0.05
0.05
0.02
0.06
0.04
0.24
0.39
0.13

0.28
0.27
0.23
0.28
0.44
0.03
0.31
0.08
0.10
0.04
0.08
0.14
0.24
0.03
0.36
0.53
0.13

Mean domain scores are standardized to an arbitrary mean of 50 and 1 SD of 10.
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Capitulo 4. Discusion

Principales contribuciones

Los resultados del estudio muestran que la version espafiola del CHIP-CE/CRF
tiene propiedades psicométricas aceptables incluida la ausencia de valores
perdidos y de efecto suelo, y un porcentaje de efecto techo inferior al 15% en
todas las dimensiones (adecuada aceptabilidad), ajustdndose a los estandares
internacionales recomendados sobre fiabilidad y validez de un instrumento de
medido PRO vy similares al instrumento original norteamericano. El estudio
sustenta la idea que los nifos/as a partir de 6 afios de edad pueden informar
sobre su propia salud de forma valida y fiable.

La version espafola del CHIP-CE/CRF muestra coeficientes aceptables de
fiabilidad en poblacién general. Las dimensiones de Resistencia y Funciones
son conceptos dificiles de capturar en una Unica puntuaciéon sobre conductas
del nifno/a y su efecto probable en la salud futura y el modelo de funcionamiento
apropiado para su desarrollo, respectivamente. En la versién espafiola del
CHIP-CE/PRF vy el instrumento original norteamericano®'*?, los resultados de
consistencia interna de estas dimensiones fueron también un poco por debajo
de los esperados. Sin embargo, la estabilidad test-retest de las dimensiones
Resistencia y Funciones de la version espariola del CHIP-CE/CRF es aceptable
(CCI>0,70).

El andlisis factorial confirmatorio de la versiéon espafola del CHIP-CE/CRF
replica el modelo tedrico del instrumento CHIP original estructurado en 5
factores o conceptos latentes (o dimensiones) con validez aceptable segun los
resultados obtenidos. En general, la version espafola del CHIP-CE/CRF
discrimina bien y en el sentido de las hipotesis en términos de edad y género.
La falta de diferencias en las puntuaciones de la version espafola del CHIP-
CE/CRF segun el estado de salud mental podria estar relacionada con el
pequefio tamafo de la muestra analizada. Sin embargo, en el estudio sobre el
grado de acuerdo entre padres e hijos/as sobre la salud percibida de los
nifos/as de 6-12 afios de edad con TDAH (estudio complementario 2, Anexo
2)® donde se administraron las versiones espafiolas del CHIP-CE/CRF y del
CHIP-CE/PREF, el instrumento de medida pareci6 reflejar adecuadamente las
diferencias esperadas en las puntuaciones de las dimensiones.

Los resultados obtenidos en el estudio en términos de coeficientes de fiabilidad
y de validez de la version espafiola del CHIP-CE/CRF son similares a los

informados por el instrumento original norteamericano®".

En la versioén original, la mayoria de los nifios/as identificaron su propio sexo
con la figura que ilustra cada item del CHIP-CE/CRF*°. No fue asi en el caso de
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los nifios/as espafioles que en su mayoria consideraron que era una nifia
(hecho atribuido posiblemente a la coleta de su peinado)®. Para comprobar si
esta falta de identificacion de género con la figura ilustrativa podia influir en los
resultados de la version espafiola del CHIP-CE/CRF se evalué la estabilidad
test-retest en una submuestra de 300 nifos/as de 6-12 afios de dos colegios de
ICEF bajo, uno de titularidad publica y otro de privada. Se esperaba encontrar
a: Figura ilustrativa instrumentgidremigidenayoria #eFigarticigiénatesrageniientificaiseclesh su propio género en la
riginaly version espatiola del %dﬁ'r%\E/yC%Be no hubiera diferencias significativas en las puntuaciones medias de
las dimensiones entre los participantes que se identificaban con su propio
género y los que no. Se evalué mediante estadisticos descriptivos y analisis de
minimos cuadrados a nivel de dimension. Se administro la version espafiola del
CHIP-CE/CRF en 2 oportunidades para comparar la figura original (apariencia
de “nifa”) y la figura modificada (apariencia de “nifio”; se elimind la coleta)

(Figura 3).
L] el P
l, 1 F & 0
- - -
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FIGURA 3 Figuras ilustrativas del CHIP-CE/CREF: original y modificada

Los resultados indicaron que mas nifias que nifios se identificaban con su
propio género en la figura ilustrativa (62% y 37%, respectivamente). No hubo
diferencias significativas en las puntuaciones medias de las dimensiones del
CHIP-CE/CRF entre los participantes que no se identificaban con su propio
género y aquellos que si lo hacian, excepto en la dimensién Funciones (p=
0,0411) vy, por tanto, se decidid6 mantener la figura original para facilitar la
comparacion (datos no publicados).

Los resultados del estudio sugieren que la version espafiola del CHIP-CE/PRF
tiene aceptables propiedades psicométricas. La version espafiola del CHIP-
CE/PRF proporciona un instrumento de medida PRO completo con adecuadas
propiedades métricas para medir la salud de los nifios espafioles de 6-12 afos
de edad. Este instrumento puede ser una perspectiva complementaria al
instrumento autoadministrado de salud percibida o una alternativa cuando el
nifo/a es incapaz de cumplimentar el cuestionario. En general, los resultados
son similares al instrumento original norteamericano. La version espafiola del
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CHIP-CE/PRF mostré aceptable fiabilidad a nivel de dimensiéon y también
aceptable validez de constructo. Su aceptabilidad fue también adecuada.

La version espafiola del CHIP-CE/PRF muestra una capacidad aceptable de
diferenciar en la direccidon esperada entre grupos conocidos con mejor o peor
salud en funcién de factores sociodemograficos y de salud (edad, género, nivel
socioecondémico, y salud mental), con algunas excepciones. Por ejemplo, no se
confirmaron las hipétesis sobre diferencias en las dimensiones de Riesgos y
Resistencia en funcién del nivel de educaciéon familiar. Esto podria ser
parcialmente relacionado con el sesgo de respuesta si los que no respondieron,
que pertenecian con mas frecuencia al grupo socioeconémico bajo, estaban
asociados con un peor estado de salud. Por otra parte, algunos autores han
encontrado menos diferencias socioecondmicas en la salud a estas edades
que en la adolescencia’™’*. Ademas, se ha de tener en cuenta que aunque la
submuestra analizada fue pequena, el ES mas alto se observd en nifios/as con
un probable problema de salud mental comparado con los nifios/as sanos en la
dimension Bienestar y las diferencias fueron incluso mayores que las
observadas en la version espanola del CHIP-CE/CRF. En este sentido, se
encontraron asociaciones moderadas entre la escala global de la version
espafiola del CBCL de Achenbach para padres y otras dimensiones de la
versién espafiola del CHIP-CE/PRF dado el impacto negativo de los problemas
de salud mental en el funcionamiento diario, aunque estos instrumentos de
medida representen diferentes constructos. Estos resultados sugieren que
ambas versiones, la del nifio/a y del padre, pueden ser Utiles en estudios que
analizan la salud mental de los nifios/as.

El estudio para comprobar las propiedades psicométricas de la version
espafola y el realizado con el instrumento original norteamericano presentan
algunas diferencias. Las mas importantes incluyen el hecho que la muestra
espafola fue representativa de poblacion urbana mientras que la muestra
original se reclut6 de diferentes ambitos, y que las estrategias analiticas usadas
fueron ligeramente diferentes: por ejemplo, el calculo del ES en lugar de
coeficientes de correlacion. Aunque los coeficientes de consistencia interna de
la version espafiola del CHIP-CE/PRF fueron aceptables, fueron ligeramente
mas bajos en algunas subdimensiones que el instrumento original
norteamericano, especialmente en la dimensidon Resistencia. Las
subdimensiones especificas con CCl por debajo de las recomendaciones
estandar para considerar aceptable la estabilidad test-retest de un instrumento
de medida fueron similares en la versiéon espafola del CHIP-CE/PRF y el
instrumento original. Como ya se comentd, el concepto de Resistencia es
complejo e incluye factores individuales, familiares y sociales, con algunas
similitudes y muchas diferencias con el concepto de CVRS?, y es dificil de
capturar en una puntuacion tnica®.

El CHIP presenta numerosas ventajas derivadas del marco conceptual amplio a

partir del cual se desarrollé. El instrumento se diseid para combinar varios
conceptos y constructos como la enfermedad/estado de salud, CVRS,
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resistencia y funciones en un unico instrumento de medida, se basé en teoria
explicita y sustentada por importantes resultados empiricos.

Entre las fortalezas del estudio se encuentra el hecho de que las propiedades
psicométricas de la versién espafiola del CHIP-CE se comprobaron en una
muestra representativa grande de nifios/as de colegios de educacion primaria
de la ciudad de Barcelona y sus padres, que incluy6 un rango amplio de niveles
socioeconémicos que representaban sustancialmente a todas las familias con
ingresos bajos, medios y altos y, familias de colegios de titularidad privada y
publica. Ademas, los resultados del presente estudio permiten disponer en
Espafia de uno de los pocos instrumentos de medida que pueden ser usados
en grupos de menor edad, aquellos en el rango de 6-7 afios. El tamafio de la
muestra también permitié analizar especificamente el grado de acuerdo entre
padres e hijos/as en este grupo de nifios pequefios (a nivel transversal), grupo
etario que no habia sido demasiado estudiado.

La disponibilidad de la versién espanola del CHIP-CE/PRF permite llevar a
cabo evaluaciones desde la perspectiva multinformante como un complemento
de la version espafiola autoadministrada a los nifios/as de 6-12 afios de edad.
El presente estudio también refuerza el uso de ambas versiones en paralelo,
principalmente en situaciones especificas. Por ejemplo, nifios/as con
determinadas condiciones como el TDAH, que podrian ser menos conocedores
de sus problemas de salud. Con el objetivo de medir el grado de acuerdo entre
padres e hijos/as en la salud percibida de los nifios/as de 6-12 afos de edad se
realizé un estudio longitudinal utilizando la version espafiola del CHIP-CE/CRF
y del CHIP-CE/PRF en una muestra de 31 nifios/as de 6-12 afios de edad con
TDAH reclutada en servicios de psiquiatria (ambulatorios y hospitalarios) de
Barcelona y sus padres (articulo complementario 2, Anexo 2)°. Los resultados
mostraron que los nifios/as puntuaban muy préximos a los valores de
referencia de la poblacion; la consistencia interna de las puntuaciones fueron
satisfactorias lo que indica consistencia en sus respuestas, mientras que sus
padres puntuaban mas de una DE por debajo de la media de la poblacién
general en la mayoria de dimensiones y subdimensiones de la version
espafola del CHIP-CE. Resultados similares sobre el impacto del TDAH en la
CVRS de los nifios/as afectados segun percepcion de sus padres se
observaron en el estudio ADORE con la version para padres del instrumento
CHIP-CE original®. Esos resultados se confirmaron en otro estudio donde se
examinoé el acuerdo entre padres e hijos/as en la CVRS en nifios/as con TDAH
mediante el uso del CHQ™ aunque este estudio no analizé el cambio en la
CVRS en el tiempo y se centré en nifios de mas edad y adolescentes. Después
de 8 semanas de tratamiento, los padres puntuaban proximos a las medias
poblacionales. Se observaron cambios estadisticamente significativos en las
subdimensiones de bienestar emocional, resolucién de problemas, riesgo
individual y relaciones con pares®. Esta mejora significativa en la dimension de
Riesgos percibida por los padres, se observd también en un metaanalisis de 5
ensayos clinicos realizados en nifios/as con TDAH tratados con atomoxetina
con un seguimiento entre 8-12 semanas que administrd el instrumento CHIP-
CE/PRF original*' y en otros estudios con nifios/as con TDAH y trastorno
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desafiante oposicionista sin respuesta a terapia psicolégica con apoyo
paterno®*** Los resultados del estudio longitudinal anteriormente explicado®
proporcionan una descripcion clinica mas completa que si la informacion sobre
la salud percibida hubiera sido recogida desde una uUnica perspectiva. Estos
resultados se asemejan a los estudios previos en los que los padres de hijos/as
con trastornos cronicos puntuaron peor la CVRS que los propios nifios/as,
mientras que se ha encontrado la situacion opuesta en poblaciones
relativamente sanas™. La valoracién de la CVRS se basa en la medicion de las
impresiones subjetivas de manera que las evaluaciones de los padres no
pueden considerarse como estandar dado que hay evidencias de que tienden a
percibir la enfermedad con un mayor impacto que el que percibe el propio
nifio/a®.

En la version espafiola del CHIP-CE, el grado de acuerdo entre padres e
hijos/as en la salud percibida de los nifios/as de 6-12 afos de edad en la
muestra de poblacion general evaluada mediante los CCI fueron bajos en todas
las dimensiones aunque algo mayores en las que miden conceptos mas
objetivables como Riesgos. No se observaron parte de los resultados
esperados en la dimension de Resistencia pero si en Funciones. Tampoco se
observé un mayor acuerdo en los nifios/as mas pequefios. Resultados
similares  (bajo-moderado acuerdo) se observaron en dos estudios
transversales con otros dos instrumentos de medida PRO genéricos diferentes.
Uno de ellos realizado en nifios/as sanos (5,5-8,5 afios de edad) reclutados de
un colegio del Reino Unido y sus padres en los que se midié la salud percibida
mediante el PedsQL (instrumento genérico)’”. El otro administré el KINDL (de
tipo genérico, también) a una muestra escolar de 8-16 afios de edad y sus
padres en Noruega78. Aunque hay revisiones que identifican factores
relacionados con el grado de acuerdo entre padres e hijos/as en la salud
percibida de los menores (por ejemplo: las dimensiones e items medidos, la
edad y género del menor, la salud percibida del nifio/a y la de los padres, la
relacion del informador indirecto con el menor, el procedimiento y lugar de la
administracién, el tamafio muestral y plan de analisis estadistico)’, las
diferencias entre la percepcion del informador indirecto y la autodeclaracion no
son exclusivas del campo pediatrico y sus causas siguen en estudio. Estos
hechos sugieren que las diferencias entre padres e hijos/as forman parte de un
problema general relacionado con el uso de valoraciones indirectas mas que de
diferencias en las habilidades cognitivas de los adultos y los nifios/as. Ademas,
esta falta de acuerdo se ha observado en otras medidas de resultado. Las
discrepancias pueden denotar ausencia de conocimiento parental sobre las
experiencias y creencias de sus hijos/as o representar diferencias de
perspectiva de unos y otros. En el campo de la CVRS en pediatria estas
diferencias entre padres e hijos/as no indican per se la validez de una u otra
perspectiva, sino mas bien una consecuencia de puntos de vista diferentes
sobre la salud del nifio/a y su bienestar. En lugar de considerar el desacuerdo
entre padres e hijos/as como una fuente de potencial sesgo del instrumento de
medida analizado, el desacuerdo puede reflejar diferentes perspectivas de los
informadores en varios contextos. Una de la revisiones recientes de la literatura
sobre instrumentos de medida de la CVRS pediatricos®, encontré 13
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instrumentos pediatricos con versiones autoadministradas y versiones para
padres, y solo 6 de ellas demostraban aceptables propiedades psicométricas.
La disponibilidad de la versién espafiola autoadministrada para nifios/as de 6-
12 afios de edad y la version para padres del CHIP representa una oportunidad
para analizar inconsistencias entre los cuestionarios del nifio/a y sus padres
con mayor profundidad.

La interpretacion de las puntuaciones de la version espaiola del CHIP-CE
puede facilitar la comparacion de los valores de la muestra poblacional de
referencia con los de otros subgrupos de poblacion especificos. Ademas, la
version espafnola del CHIP-CE puede ser utilizada para desarrollar un sistema
de clasificacién de perfiles de salud (taxonomia) que ampliaria su aplicacion.
Una de las ventajas de los perfiles de salud desarrollados con el instrumento
original norteamericano®7%% y con la version espafiola del CHIP-AE* es que
permiten una interpretacion de la naturaleza multidimensional de la salud. En
un futuro proximo, la versién espafola del CHIP-CE incorporara este grupo de
edad en el desarrollo de los perfiles de salud.

Limitaciones

La fiabilidad y la validez de la version espafiola del CHIP-CE han sido
evaluadas en una muestra urbana heterogénea y de tamano grande, pero son
necesarias nuevas investigaciones para comparar las puntuaciones de las
dimensiones y subdimensiones de la version espafiola del CHIP-CE en nifios
de otros contextos o ambitos.

Aunque el muestreo escolar representa un método frecuentemente usado,
eficiente y que consume menos tiempo para obtener muestras representativas
de nifos/as en edad escolar, el muestreo por conglomerados resulta en una
falta de independencia de las observaciones obtenidas de las unidades dentro
de un mismo conglomerado®®'. En consecuencia, para obtener estimadores
vélidos de variabilidad, los analisis estadisticos deben tener en cuenta estos
datos correlacionados asi como otras caracteristicas relevantes del disefio
muestral. En este estudio, los andlisis tuvieron en cuenta toda la complejidad
del disefio muestral (estratificacion proporcional por conglomerados
multietédpico e inclusion de las ponderaciones individuales), produciendo de
esta manera estimadores puntuales y de variabilidad que permiten hacer
inferencias validas sobre la poblacion muestreada.

La submuestra utilizada para evaluar la estabilidad test-retest y la validez
segun grupos conocidos tenia un tamano muestral relativamente pequefio y
una proporciéon menor de familias en los niveles educativos mas bajos, que
puede haber afectado a los resultados de estas dos propiedades. Sin embargo,
en este tipo de analisis, no es necesario que las muestras sean
representativas, pero si que deberian incluir un rango amplio de posibles
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respuestas. Ademas, se encontraron diferencias estadisticamente significativas
en un subandlisis de la dimension Satisfaccion con las puntuaciones de la
escala de conductas internalizadas de la versién espafiola del CBCL de
Achenbach para padres (referida a estados de animo, valoraciones de caracter
emocional, ideativo, etc.) con ES moderado (0,74; datos no publicados).

Aplicabilidad de los resultados

Los resultados del estudio han sido utiles ya que han permitido:

= AfAadir un instrumento de medida PRO pediatrico en espanol para uso en
Espafia al reducido repertorio actualmente disponible (Kidscreen®?®® y Kid-
KINDL®), especialmente al medir la salud percibida de nifios/as de 6-7
afios de edad, grupo etario para el que sélo hay otro instrumento de
medida PRO (PedsQL®).

= Potenciar la incorporacion de la perspectiva de los nifios/as, sanos o
enfermos, en especial a los de 6-7 afios de edad, en la medida de la salud
percibida, favoreciendo “la orientacion al paciente” implicita en la propia
naturaleza del concepto de la CVRS.

] Contribuir a que la medicidon de la salud percibida pediatrica no esté
sesgada por el uso de instrumentos de medida PRO sin coeficientes de
validez conocidos.

= Permitir la inclusién de la perspectiva de los padres en la valoracién de la
salud percibida de sus hijos/as desde los 6 hasta los 12 afios de edad ya
sea como opcion complementaria a la del menor o substitutiva de ésta,
cuando no sea viable obtener la valoracion directamente del nifio/a.

= Contribuir al estudio del impacto en la salud percibida de determinadas
enfermedades al permitir la comparacion entre nifios/as de 6-12 afios de
edad de poblacion general (valores normativos) y nifios/as de 6-12 afios de
edad enfermos (o afectados por algin problema de salud).

= Examinar los cambios en la salud percibida usando la misma
conceptualizacion de la salud en diferentes periodos de la vida, desde la

infancia hasta la mayoria de edad (6-19 afios).

= Permitir la incorporacion de la poblacién de 6-12 afnos de edad en la
construccion de los perfiles de salud de la familia espafiola del CHIP.

= Facilitar y promover el desarrollo de versiones del CHIP-CE en otros paises
de lengua espafiola.
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Si se quiere usar la version espafiola del CHIP-CE en otros paises de
lengua espafiola deberia realizarse un cuidadoso analisis de la adecuacién
linguistica y cultural de las versiones espafiolas del CHIP actuales, debido a
que hay diferencias entre los paises de lengua espafiola que requieren
hacer cambios.

Nuevos retos para la version espanola
del CHIP-CE

Con la comprobacién de las propiedades métricas de la versién espafiola del
CHIP-CE finaliza su desarrollo y validacion para uso en Espafia y, se inician
nuevos retos. Aunque los retos son especificos para la versién espafiola del
CHIP-CE, los conocimientos y evidencias que se generen contribuiran al
avance de la medida de la CVRS y, en concreto, de la CVRS pediatrica.

Interpretabilidad:

= Publicar los valores de referencia de la versién espafiola del CHIP-CE
derivados de la muestra de poblacion general de la ciudad de Barcelona.
Los valores de referencia facilitan la interpretacién de las puntuaciones de
un instrumento de medida y sirven como aproximacion a las necesidades
de salud y a la evaluacion de las intervenciones sanitarias.

= Desarrollar y comprobar las propiedades métricas de los perfiles de salud
de la version espariola del CHIP-CE.

Fiabilidad y validez:

= Evaluar la validez de criterio y la validez de constructo (convergente y
divergente) de la version espafiola del CHIP-CE. Y completar la version
espafola reducida de padres.

=  Comprobar las propiedades de medida de la versién espafnola del CHIP-
CE en nifios/as de 6-12 afos de edad con distintos problemas de salud, a
nivel transversal y longitudinal.

Sensibilidad al cambio:

= Evaluar la sensibilidad al cambio de la version espafiola del CHIP-CE. Es
una propiedad poco estudiada en los instrumentos de medida PRO
pediatricos®*® genéricos y especificos, a pesar de su importancia en los
estudios de investigacion clinica.
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= Llevar a cabo estudios longitudinales para estimar la capacidad predictiva
de la puntuacion de la versién esparfiola del CHIP-CE para predecir
eventos importantes.

Concepto y modelo de medida:

= [Estudiar la aplicacion de las teorias psicométricas modernas como la IRT
para corroborar los resultados obtenidos con la métrica clasica asi como
valorar la construccién de nuevos instrumentos mas cortos pero mas
precisos. |

Formas alternativas de administracion:

= Desarrollo y validacion de versiones electronicas de la version espafola
del CHIP-CE.

Fomentar su uso:

= Difundir y promocionar el uso de la version espafiola del CHIP-CE para
evaluar el estado de salud en la infancia e incorporar este grupo etario en
la evaluacion de los servicios sanitarios.
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Capitulo 5. Conclusiones

= La version espafola del CHIP-CE es un instrumento pediatrico de salud
percibida de tipo genérico con coeficientes de validez conocidos y
desarrollado segun el modelo psicométrico clasico al replicarse el modelo
conceptual y de métrica del instrumento original creado en los EEUU, el
CHIP-CE, por la profesora Barbara Starfield.

= La version espafola del CHIP-CE ha mostrado buenas propiedades
métricas (fiabilidad y validez) ademas de una correcta aceptabilidad y
aplicabilidad a nivel grupal en su formato “papel y lapiz” demostrando ser
conceptual y métricamente equivalente al instrumento original .

= Los resultados de la version espanola del CHIP-CE/CRF confirman la
fiabilidad y validez de las respuestas incluso de los nifios/as mas
pequefos, de 6-7 afos de edad.

= Con la adaptacion y estudio de validez de la version espafola del CHIP-CE
se completa la familia espafola del CHIP. Los resultados indican que el
instrumento es adecuado para medir la salud autopercibida de los nifios/as
de 6-12 afios de edad y junto a la version espafiola de adolescentes
(CHIP-AE), proporciona un instrumento de salud autopercibida genérico
completo para evaluar la salud de poblaciones entre los 6 y los 19 afios de
edad en Espafia.

= El desarrollo en paralelo de la versién infantil y para padres de la version
espafola del CHIP-CE ha permitido mantener la misma estructura de items
y dimensiones y estudiar el grado de acuerdo entre padres e hijos/as en la
salud percibida de los nifios/as de 6-12 afios de edad.

= Los resultados (bajo nivel de acuerdo) indican que el uso en paralelo de

ambas versiones (nifios/as y padres) aporta visiones diferentes de una
misma realidad (perspectiva multiinformante).
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Anexo 1. Adaptacion de la versién
espanola del CHIP-CE
(articulo complementario 1)

Rajmil L, Serra-Sutton V, Estrada MD, Fernandez de Sanmamed MJ, Guillamén
I, Riley AW, Alonso J. Adaptacion de la versién espafiola del Perfil de Salud
Infantil (Child Health and lliness Profile-Child Edition). Ann Pediatr (Barc) 2004;
60:522-9°.
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Anexo 2. Acuerdo entre padres e
hijos/as sobre la salud percibida de los
nifhos/as con TDAH

(articulo complementario 2)

Rajmil L, Estrada MD, Herdman M, Serra-Sutton V, Tebé C, Izaguirre J, Alda
JA, Alonso J, Riley A. Forrest C, Starfield B. Concordancia entre padres e hijos
en la calidad de vida relacionada con la salud en nifios con trastorno por déficit
de atencién con hiperactividad: estudio longitudinal. An Pediatr (Barc) 2009;
70(6):553-561°.
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El trastommo por défcl de alevcidn con hiperacinvidad
(TOAH) £ wna alberaciin camctonzada por falta oo
concenirackn, hiperactivided & wnpulsvidad, v presenda
U RACED Regative y perfudicial en o] desarolls ded rifa',
Sogln oy estudios publicados, la presalencia depende del
peroda yodel beger donde s ba [bevado 8 cabo el estodio sg
coma del procedimients dugnittico emplesdo. Lat oo ims:
ciones varan entre el 4 y of 125 on La poblacion gereral de
o escolarizados en cducacion primania, con nesubtsdos
il o0 s tucion Tleviadios o calba en Centrod o abmciin
primania’ -, S& han s prevalenciid mbd oleved
iy L insh b i obbuve de los padkied mediante L
aplicacion o Mod oreviod del Diagaodtic and Statistigal
Maranl of Montsl Disorders. (DE-IY)' que cuande lod datos

dod de vida relacionada con la osalud (CVRS) permiten
evaluar s sslud de fos nifios.s partic de demensones fiakcas,
mrm".mm&hﬂﬁmm

afectada de THAM han mastrado que los pades

familiares, v que ¢ TDAH 8¢ asocia o problemas emcoonales
en los padres. Los padres de ridos con TOAH declanan mas
problemas de comportemienio y peicosociabes en ue hijos
s BOeilod padres de hijod con abma”.

Poooe estudios han snalcedo la CVES de midos con TIAM
mediante Fstrumentos sutosdminstados'™ . Uno de los
princigios de Ly svaluscin de Lo CVES o4 la autoperception
que Theven lon individuos die 1 propis wlud y Blonolar, por
o s hary Fazores pars cuestionar o v die los pednes como
informaderes indirccios cuandn o potible recoper Infamas-
i e Lod progiod Aifion, Hay procbad o6 que L poroepion
g thonen lod padees de La erded modad de i bijo Bers un
Myt ImEato & Lo gl Wehalen Lo propiod nifios y que s
conterdancis entie padred ¢ kijos, en genoral, o menod on
anuellas dmenseonss de salud mencs sobsereables=, coma
I furciin emocionad o social®, Un esudio en nifos con THAH

é una corrolacis glorads entre b p = e
padres & hijes en 3 de s 8 dmensones del Child Mealth
Questionnaire (CHGY'". Exte evhadss tambsén mostrd que
mientras los padres pentwaron la whed de me hjos
sustancalmente poor re3pecto a los valores de roforenca
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g Is poblacis L, lm p de lon progh
misferes oran mary proaimas a L nonmas poblacionales. Como
han sugerido otros es, hay para obtenor

Frofie-Child Ecition *Perfil de saded infartil’),

Matra del eitudio

Lot pacbenties. 80 selacrionanon an o servicks de pliguianrs
Wrfantil de un hoapital uriver JE0 df BEWoMond v of uh
centro de walud menia]l infantojwvenidl para  packenied
ambelaiorios adyaconbe al hospital mencionado, Entre
wptiombne ¥ novipmbre de 2001w wclupd de forma
comsecutiva & los packnibes que cumplian ke cipuentes
criterios de inclusiin: 1) pacientes dagnosticados de TOAM
por un paiguiastra sepln criterios del DSM-V'; 2) pacsemes
QU e B Fabian rME3D con pRcocilimuanted (metl-
Tenidate v olfo) © palientes gue no o Rablan rocibice
durante ¢ pereds de vaoacionss eitivales (dewde frales de
Junio Fasta mediados de septiemboe), y 1) packentes entre &
¥ 11 afos de edad, Los criteris de excussin fucron ios
sguientes: 1) alteracione motoras o perceptivas; 1) retraso
mental definido jcosficente intelectus] menor de 07 3
Sl iy [4) pECOR, ¥ 5 Cambd e Senrd o ialud dursese
& tranacunio dol eitudic. El Comibé de Etica o Ineatigacidn
el hopital de Sant Joss de Diu de BEarcrlona aproba el
proftocals del eftudio y W obived @l Oofmelimieege
irdormado de todos ko5 padres o (ulores de b5 nifos qur
participsron on o efudio.

Divetio del estudio

Se prata g un <E H oy
mmmwmmﬂum

concrehd una vishas postenior (visiks 1) com una media de 16
diat defpldd de Lo selacckin par (A administracin G bod
cusstionaried del esudio, Se atumid que o metitfenidatn
3 NG Rabls B afactivg en 18 vEILS 1. 5B LoACRAS Wha
wiiitn dp contrel (vigita 1) 8 sermanay despucs de la vinita 1
pary eatuar ¢l cambio en la CVRS durante esbe tieenpo. Los
rifo incluidoy on ol presente s1tudo mecibisron tratamien.

o oon metifenidato, gue s ha recomendado para el TOAH
en la infancia y en la juventud™ ' tanto en Espafia"™ 'Y
omo en o resto de Furopa'™. B trataméento con metife-
ridaty ha demostrads = eficada en b reducoién de
st cman e nifes en edad pacelar

Madidas

Fue la worson espanola del CHP-CE; of CHP-CE/Child
Report Form (wversisn infantl del CHIP-CE) (CHIP-CE/CRFPY
ik Ly salud arutoperc bida de nifos con edades ontre &y 12
afen ¢ Weluye 44 ftem on 5 o i inatilace
Beteitar, fesbeniia, Fieigod ¥ hecioneih L proqut
eantiencn 5 opclond de MApuEils on una oacals Liker con
circudoy graduades (B, ¢f., nunca, casl nunca, algenas veces,
cad sieenpire o sempre . D boy 44 fhemma, 28 se snmarcan en
wn e {atorin de 4 . F1 CHIP-CF Parent
Beport Form (wersion pars padres del CHIPSCE ) jCHIPCE!
PRF I conmiene 75 looms, Ademds de L 5 dimersiones de 3
verpén infarid, o posible generar 1] subderermicses:
satimfacoidn con la wiud y atoetima (Rtfiaceicn), blen
estar fivkcn, bienestar emocional y limitacion de actividad
[ieneornrp, participes e Tamiiy, sctividsd Fcicn w redolu
o de problemas (Fesstencia), reg indiidusl y amena-
i & logrod (rcigod] ¥ FERdiTEntD SRR ¥ fElBCones
con pared (Tunciones). Lid reipuestos 3 recogen en laescala
Lieert de 5 cafegorias. Las puntuaciones mas clovades
ncan un me jor estado o walud mayor satisfacodn, mayor
bienestar, mayor ressiencia, menor resgo y me jor funcidng,

hw-ﬁ:mmwbﬁliwmm
procedimionto e L # g ha
mwwmvum“" Com ol fim
de Facil La cide, Loy & do e
mw-whlu e lors 4 i a
wna media die 50 con una desetacion estindar (0E) de 140 y
wiilizaron para o las puntuaciones de referencla de La
s de L poblacin espahola. Lo valones de refoencia
e ghbuvieron en un cstodio ovado & cabo en csoseelas de
Wﬁmmmnwm*m-

Lea eusitionarios del cutudio w admintilraron & g de
entre § y 10 rifod, con La apeds de un entroviader on los
pifos de & ¢ de T afos v avtoadministrados en los nifos de
miits edad. Lo padres completanon su verson del cootio-
Faro & wna sl contigua. Enla visies 7 s2 administranon los
(RETOL CLi Drbrios £ lendd ¢ procedifmiento de La visita
anterior,

odad, cenara
(hepital o consulta exterra), relackn del sdults con el
rifo (pade o madde), tipos de TDAH (proclormssds de
hiperactrvdsd, predominio

de deficit de atencion o combid-
AdCin e ambat), comorbilided pEpAMricE (500  BPol,
TOAH tratades con metilfenidats smtes de Ly vacsciones
carolares (si/no), offos ralambeelo (Dafa FaEROMOoE O
condueta ¥ otraa enfermadade y tiempo Eramcuride
dewdie ol dugnéntics del TDAM jen ahos, categorizads come
moncs di LN a0, 0 aho y mas de un a0k
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£ llevo & cabo wna P i de lay g i de
pavdres & Pijod o la visina imdeial modiante ol Lo de La ¢ de
SRudent ¥ i evaluston lin cambilos on lnd punfsciones
enkre oy viditas dol estudis mediante el test de la | de
Toudent para dates apareades. Lo magniiod del aamblo del
CHIP-CE/CRF v el CHIP-CE/PRF se anaslind ulizando el
tamaht S8 efectn (TE) de Cohen™ ™, Los TE 42 0.2 3 0.5
de 051 a 08 y superiofes & 0,8 4o consderaron minimes,
maderados & importantes, m!l;le-:hwnmw. El clagrama de
dispersion de Bland y altman®’ we utilizd para dotorminar i
representacon vimal del grade de acuerdo enbre padre @
ipa, S0 caloularon Lvs puntusciorses meding o tandarts adas y
@i intervales de conflanza () del 958 con o fn de
COMpanas L punluacini oo paddes @ Riji Con wa valores
o referencin do Ly poblacidn goneral para las dimensiones
del CHIPCE. Se cormprobd W fabilidesd & pantir de valomes o
de Cronbach para cada dmension del CHIP-CE, tanto pam la
visita Wnicial como para la visita de seguimiento. Se
comideraon wtkdsctories los valores 5 de Cronbach
mayores o iguales a 0.70°%, Se estimaron los cocficientes
i eerelacion intracline (CC1) par svaluar 6l biuedda evdre
padre o hijo en L wisia irkcial, on la visien dee seguimsens y
I cambda producided entre ambal VeI, El grade de
poueidd 1 congiders bajo [inferar s 0,2 foguls (do 0,21 8
0,400, moderado (de 0,48 ad,60); netaecial {de 0,89 a 08),
v excelente (superior a 0,8,

Resultados

De Levs 55 mifen com TDAM seleccionadas inicialmenie par s
inchmigin en ol evhedia, 11 cumplisron con Lo critorios de
swileccicn v kndos acepisron pariicipar. Los mobhvos de
mcluiin so debioron a cambios de s pacientes o a otrs
i et mativaron un carmiss de certre de salud antes de
la privmera visits (15 casos), @ lo negativa de 1od padkes a
el peiteeETlanes i chscs), o relme mental jum
Cio) ¥ & peooss jun casoy, Dos de los ritds no acudicron a
la wisita inicial. Em la visita imicial se ncluyo a 31 nifos para
I andliss, Cuairg de bos nifos no completaron las visitas de
seguimienio ¥ se inclupd o un total de 27 cacos on los ondling
de armbad vigitas,

Lo tabls 1 i Log CorpEerlicas elinicd v sodiodo-
mograficad de b musitra, La medin &0 o fus de 9,4 afos
(DE de 1,8) 5 28 ornn mifen (30%), Bl vipa de TDAH combirads
fue ol mis frecuence (810) ¥ o tiempo desde el diagnéstico
fue de 1,00 ahos frango de O a & afmj. Diecinueve caos
Pe1%) habian recibide pricocstmlactes antes  aungue
estuvioron Hbres de tratamionto durante una medis de T2
i (rargode 40 8 92 ding) dursnte ol periods de vaoscioned
eicolane, Lai comerbilldadet pricosoeinle futron traatoms
con conducts opo tita y desal in = 1), trastorme
de connbicts (A= 13), traateres depieive in = 1), Meraae
especifico de apremdizaje (n= 1) y borrores noctemos
=1} Do ded, B cased con Rrastomes 48 condutta
redllan trALAMISNLD (REURSIARTICS: A~ ) SOMEOrAmET-
tal! A = 2, O MELORMISHLD pAESa: A = 20,

La tabls ? mussira lss puntuscoees (medas ¥ DE) no
estandarizadas dol CHP-CE/CRF y dol CHIF-CE/PRF en la
vivita wmicial y en in visitn de woguimientn, mi como inx

Talrla 1 Caracreriticas de b muerra de nifgs con
rRADIT por G4NCR de atencion con hiperactivided en la
vista de selecckin M = H)

Pacientes fno= 110
i :

Edtad |

Entra iy 7 B %8

Entre By 11 11 T4,
S

Mifin 28 w1

Hifis L] oy
L dhe Sl in

Heripifal 1w 2

Centro de salud mental il 78
wilantojuvent
Periona que fesponde

Maitne il [y W

P 4 1%

Amboy 3 me
Tipo de TOAM

Hipsractidad ¥ 1&1

Déncit da atencién 7 L

Cambinads 1" 81,
Thownges cdherialin: ol lagndation jafon) haats la viia 1

Infericr & un afo L] 14

Ln sy ] w0

Suparior & um afg L] A
Tratamients grevie con metifenidasn.

S " 6.3

Ma 1 T
Comorbslidad prigustrica

k| 14 L1

Mo 1% a4
TOH: e et e e e b e L.

diferencias de puntuscion entre L viaitas yilos valones s de
Cronbach dir cacda uni de L 5§ dimensiones, En L aute-
evalubcitn do lot nificd ro hubo combicd cRLadite s
signifieativet om la puntuacion de mnguna de Lasdirersones
del CHP-CE ontrg [ vialss Lod TE fusron mersred o
iguales & 8,2 parn las puntuscones de los mibos, En la CHP-
CE/PRF &2 apnaci Lna mejon taduticaments dgnifcativa
=0,y o la dimensidn g riesgsd. El TE més alevads
EARLo &N AIRGSEOME BA Padhe 8 ol rdd 60 [ dimendion de
riesgos (0,34 y 049, respectivamente), Hubo cambics
estadisticamente siprificattves con mejores punimciones a
lnz B somanas despieds ded tratamionto on Lae viguiontes
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P cem i

T

Tabds 3 Puniisaciones brutes pmedia y dessiaciin estindary ¢ s dimeniones ded Rerfil de salud iedantil,. tamahos del
eferio y valores @ de Cronbach parm 108 mfos y 103 RaSres en Ls viais nécial y &0 I vREN de sepamients
WL eicial R S seguimients Tamata del
Lol
ey DE Valorey s e Madis = 3 Valones @ de
Cronbach ‘ot h
Werildn infamil (CHIP-CEA0RM)
‘Sariataccidn 418 (=R 1] o, 437 0.8 [:F - ] .
Blerryt e 4.1 a4 T 4.1 (LT oaT 0.0
Arpntoncis 1M 0. (=Rl in §OAT) 054 0.6
Fresgos 144 .15 =¥+ 382 10,71} 0.7 0,24
Fumciores 4 LR ] o 428 10.5%) L -0
Wenitn de padres (DHIP-CL/ PR
Satishsr oiée 354 .7 o 1,73 0,58} o0z 0,2
Blenestsr 413 0.1 oEs FiF 0,41} 08T 0,20
Rasgaiaencia 173 w37 o.67 1,83 041} 0,75 0,17
Rrsgaos. 175 0. =8 1} 151 ¥0. 28y a7y "
Funtioney 14 a7 =B ] 348 #0865y a4 [ R}

CCH pehitn wiciad) L0 pisia S seguim et O] pfrendiid antreé Ls VIS
kil Ly vHita de Segidmisgnto)
SauisTagcion 0,4 L a1
Brnesnme [ N1] [ o1
REpHLEnc il 0,08 037 o1
e a.n am o.ar
Funcionr. an K 2] 0,11

i ionl: bliratar amocisnal (D 38 0,47; p.c 0,000,
resplucién de problemas (DE de 0.M: p<0.0)h Fess
indivicual (DE de 0.34; p<0.01) y relaciones con pams
D€ o 0,2%; p<0.01) idatos no mostrad). Los valoes =
de Cronbach fiscron satisfaciorios en todas Las dimemsiones,
Wt & L virskdn of pednts coma on b vimidn infantd,

La eoncerdancia ertre padnes ¢ hijos fue bajs o regular en
cagl today Ln & iy e & el
elable o Emlad Wil (Tabls 30 OO &0 0,00 & 0840, La
concordanaa entre padnes o hjos fue ligeraments Superion
pary satilacodn ¥ blenestar en comparscion con of et de
Ry o irmeen phones.

La fgura 1 (A y B) muestra o diagramas de disporsion
parn Lo dimorvisones de riegos y funciores. on L prieners
whilln ¥ on La visits do w-puiemdonts, Los padies puinbuson
P gue ian bjod on Las 3 visitad y o grade de desacemds

tendia A incrementirsd of lad dimensiones Con Deofed

puRELACionSL.,

La figura T (A y ) muesira las medias estandarizadas para
ol CHIP-CE/CRF y ol CHIPCEGRF compemadas con e
purkuaciones de referencia de Ly poblacién general v su IC
del 5% En general, Wd puntudcanes &¢ lod mihis citaban
sy précieman o log walores de Ls poblacin general, excopio
ot Fieagin (puanduacion medin de45,14; I cel 958: do 40,77
A9 AEL La relacsde entr e Lin purdusc ioned 3 bid mifod y los
wahores de reforencia de (a8 poblacdn geraral permanaocid
practicamente ipaal después ool Dratamiento asngue ¥ no
tabia diferenci evaditicamente significatias en la
drernitn resgon. Lo figurs I8 muestra e punbusoiones.
e o pacirer. Tesdnd L demerviiones dbe L vorsitn de padres.
présent ancn modial cilandarizadg infermeel & bog valares
de referencia on la vivia inkslal (10 dol 95K superion a mans.
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Concordancia padnes-hijos /as on la CVRS de nifios/as con ThaH

Wi poeblacedn genens = 50
Wi Pl
Blalan sl srvien.rackan 00 38 TR

Versken inlantl

ccBEEEE »

TN

c2HBEEERE @

Witk i it B0 e B
L __ 3 B __ I ] — E— —

T

Demprriytaid CHIPLCETRF
[Mvem s Bvetsz e

i

Figurs 2 (Ay B)  Punfusciones madlan elandanTaias o b veriin iInfanil y g padies del Pertl o saliad indantil £ L vt il
I¥iska 1], deiputs de b sermana de tratamiento [viibs Dby Lamano del of ecta, Medta pobilacianal de 50, 1 dewiacion evldndas de 1.

el e padees
Wecdaa satancans ala (10 del %3% )

e &5 % 8% & B 3

Oy

ST

Fipra § Puntuscions medias clandarizades e s wbdi:
TR O L Tk OF padrey el Pert g salud Infanatll en
Lo wigtia icial (vhima 1), Gespuss de B pemanas S talamisnis
{viskm 2] y tamato del efecto. sedis poblacional de 50, 1
desviacstn estindsr Se 90,

o 50 en tocos (o connai. Las pon fusoones de los

poblackin general en todes lw subdieermiones v las
aferencias cstadistimmen e sgncat vas JesanareCheron.

DEscusion

Bl presente eatudio 1 uno de los pocod dirkpdos o medir La
ooncordancia entre padres & hijos desde una perspectiva
korgitudinal en un corto penodo de tempo en la VRS de los
Al oon TOAM La disponililkdsd o8 walores de refenencis
poblacionales pars o instruments empleado on el esfudia
(CHIP-CE] permitid comparar lin puniuacionss de padres ¢
Hijes con ln poblacién genorsl antes y despuds del
tratamiento, S cbarne un acuerdo bajo enire padre & hija
on focla L dimensiones de salud tanto trarssersal como

te. Lo padrey puntisnon peor la CVRS de
s hijos que |od propeid mibo. L purudckones df lod
padred sobie Lo CVRS de s Mjos mejoram en Lo spunds
wisika, For otro Lado, las puntuaciones. de los nifios sobre s
VRS fueon priscimas 3 igs valones oo referencia en la visita
fnigial, lo gue depd un menor margen de meiera o 6l

seguimienin,

Lea resultados. del preserie edudio confirman bos k-
FLAZpEE 8wt B4R L o) L ind ol A T
padie & hijs on L CVIRE &n Aiflod eon TDAH mediante o s
ded CHO', Lok sutones do oo etudio encontrarnn gue lod
rafos puntushan us CVES e forma may similar & we pares y
que b padres puntuaben peor by CVRES de s bipos on varias.
e iones del (UMD especiaimente en of comportamient o

; la aan tira, L sslud mental, L cohesidn de L

umﬂmnwwammnu

gurian dends inferons & L

mmwnm
La figura 3 mueitn las purtuacioney modisd eitandar-
zadas para el CHIP-LE/PRF en las subdimersones compa-
radad oon 88 Al e La poblatitn general. Lad
puntuscionss e Lo padres fusren inferioses 3 las madias
de la poblacthh general 4 Sutepliin o8 a8 Sigulenbes
subdistioner: Himitackds do activided, sctividad Fisica v
particigacion famiisr, Em ln visits de wpuimiento, las
puntuACiones modial W aproxdmacn 8 los valones do L

familis ¥ las setividades. Sin embarge, sse euthd na
aralizh of cambes on L CVRS on ol temps y 86 conteb on
fﬂﬁﬂ"ﬁiﬂﬂs“ﬂmmh#“bﬂlﬁhl
preente dibudio of la obiencibn do walorack !
rﬂiﬂhﬂﬂmmtrﬂmmmm
anmon para el TOAM y LS inclutisn de Aitod 5 partie de lod &
afen de adad.

L3 diferencia encontradit on L puntuaciones de
padres & hijes, coma las charrvndas en ol prevente miudia,
son relativamente frecusntes on L irvestigacidn de Ly VRS
on Iy poblacion peddtrica™, Una posible oxplicaciin oo
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eiins difermncian o que b nfol, o0 eipecal lon Ao min
prguefs, no N coeceries de o sntomas y de le
caractensticas que definen este trtorng, como La falta de
concentrackon, La impulsividsd, Ly hipersctividad, la desor
ganizasion y b dificultsdes en L consecueicn de L fareas,
B3 ponible quo (o padnes wan mis coMOSTBY gQuE BT
propies Mikm de les cambion sbeeraables en ol comports-
mripriss de éulon © o bow CompUETAmien 0N U AMERATAN I
competencia social, sungue ef distutbie § iwon min
competentcs 8 la hora de Julgsr bos sentimientod de i hijo
que o propio mifo. Los resullades del presenle elfudio e
mermejan & o de eudios previos o los que b padres de
Fajos con rastorno cronicos purtuaron peor la CWRS que ios
opios nitos, mienims que s ha emoontrado la stuacidn
opusia en poblaciones relativements snas™™. &1 migmo
themges, 03 coeficientes de fatdtidad de Las puntusciones oo
Rt il Fueroe JAriEfacTonod, 1o que indCE 1a comishencis
A e repueTiaL hm#h(ﬁﬂbﬂ on Ly
dicwin de Las impresionss ubrjethas el da cor La
wlisd de que ik iz e bod padned fd
peeden considerarses como koo estindar dado gue e
evidencia que Henden a perdbie la enfermedad con un
maynr impacto gue of gue percbe el propio nita ™,

Las dwmensiones alockadas . en especial by de ricsgos, o3 ba
cipiiada parn eits poblacin, Lh disnemiiin rioigel com-
pronde los componamientcs que arrenazan L competoncis
socinl de loa rifiod, oll dewarrolle sicolar v L ineraceidn con
uri pares. Cobe o gue la subdy s
indivichual e vio expocialmente afectada (vegun L purtua-
ciones de los padres) as coomo la stoestima, o bienestar
embcional vy lai reladones con panes. Ede Pechs ef
cohoronte con Im resultsdo de oftros estudios que Ran
mamnado, por ejemplo, s relacores entre los sntoman
mmvhmm“rummwmmn
rifes con diagréstico de TOAM con s pares’’ y que tambisn

Fan confirmado o resultacos de ofros esbudios quo han
mmelmuwmmmurm

Bl presente eitudio presento una svie o limiteconss. En
primer lugss, &5 probable que el tama®o relalivamerte
pequeto de la muesira redujena la capacidad para detectar
drerencias eRadETImENie Bgnifcativas ontne Ins grupos.
$in grbargo, ¢l amafe de la mergn fue suficiente pana
detectar diterencias de efecio ton el TE) de aprowimada
e 08, com un errr i de 0,1 ¥ un emor 3 de 0,08, En
st hagar, 52 WEilish una modids gonorsl de s VRS 60
hugar do une medds cipecifics parm TDUH 5, pof tante, &
m“umruwmm-ﬂ“lm#

de funcionamiento y de blenestar y goe no haysn
quEﬂ.ﬂldﬂmhnmﬂmmeﬂm
general de wiud de esta poblacidn, Sin embargo, un Erabajko
previo ha demncstrado b valider de o3tas medidas gendrices
& mumeneRa Taitemes de salud™, En tercor lugar o4
prectiblir cpuat L st 0 Fa 0 400 Fo cREnLETa do Lo pebilacida
con ThhH dace que les pacentes se Mdertificaron en
wnidadiel g peiquiatris inlantil -] dided hay
muschos nifos. con TRAM gue reciben tratamiento encenbros
a5 inud mentd infaajuvendl y LBl & AbeRCA
primaria. En ousme bugar, e bod padres coma los hijos
oabian gui recbisn el ratamiento. Eme hechs Face difol
reconocer o b electos (o la falts de efectos) reflojaren los
cambing on |a capacidad de los hijos o la confianza, tanio de
ke pacros como de los hijs, en ln efectivicad del

metifenidato, e aumid que no habra efecto entre el
inkcio de tratamiento y la primera administracion del
cwestionario. 8 se bubiers producido este efecto, e poding
haber reducido Ly povibilidsd de mefora entre la primera
visita ¥ 3 visita ghpuienie. La literatura médica indica gue la
medicaciin comionza & terey oincio en una medin de 4
semana despuss del tekcia del tratamiente, Finalmerte, un
pericdo de weguimierio mis large podrin habor dado la
oportunidad de que bs padies dieran mejoses puntuacionss.
Comnd concluslon, on efle efudio 36 enconlit un Bbaja
concordancia on |a percepcidn del estado oo wiud entre los
padres y lod nifas con TDAH | tanto tramweral como
longitudinaimente. Los resultados indican que e deberian
recoger ambas perspectivas en futwos estudios sobre ol
impacte del TOAH y ta efectividad del tratamsent o,
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Fe de erratas:

- Eliminar el texto “a short-term period of time” de los objetivos del resumen.

- Cambiar “CHIP-PE” por “CHIP-CE” antes de "scores at both visits ..” en el
método del resumen.

- Cambiar el texto “Fue la version espanola del CHIP-CE;” por “El CHIP-CE
CE/Child Report Form ...."” del subapartado Medidas.

- Eliminar el texto “de los pacientes o a otras causas que motivaron un cambio”
entre “cambios” y “de centro de salud” del apartado Resultados.

- Figuras 1 A y 1 B superiores, en el eje x “puntuacién del padre” y en el eje y
“puntuacion del nifio”.

- Figuras 1 A inferiores, en el eje x “puntuaciéon padre+nifio” y en el eje y
“puntuacion padre-nifio”.

- Figuras 1 B inferiores, en el eje x “puntuacién padre+nifio/2” y en el eje y
“puntuacion padre-nifio”.

- Figura 2 B: cambiar “infantil” por “padres” en el titulo y cambiar “CRF” por
“‘PRF” en la leyenda.

- Figura 3: cambiar “Resolucion de actividades” por “Limitaciéon de actividades”

en la etiqueta de la subdimensién; Afadir la linea de puntos indicando la media
poblacional de 50.
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Anexo 3. Version espanola del CHIP-
CE/CRF (autoadministrada para
ninos/as de 6-12 anos de edad)
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|-_]Jl."\- un nifo o una nifas

Pon una X en e circulo que sea correcto para ti

[k it

FCubntos afos thenes?

Pon una X en e cirado que sea correcto para ti

6 - g 10 11 12
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JEn qué curso estds?
{Si estamos de vacaciones de verano, pon el curso que empezards en septiembre)

Pom una X en el ciroulo que sea correcto para ti.

1° Fig 3° 4= 5 6*

9

Durante las 4 dltimas semanas, jculntas veces te has peinado por la manana al
levantarie?

Mumca  Casi Algunas Cazi Siemipre

nunca veces sSemipre
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Durante las 4 (dtimas semanas, jcudnias veces has tenido delor de gargania’

Munca Casi Algunas Casi Siempre

g |Highet.] L '-iL'IIIF:ﬂl.'

Durante las 4 dltimas semanas, jcudntas veces has tenido dolor fuerte de tripa o

>
&

Munca Casi Algunas Casi Slempre
NG VeTEs siemipre

%>
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Durante las 4 dltimas semanas, jculntas veces has tenkdo un dolor que te
molestara mucho?

Munca  Cas Algunas Casi Siempre

munca WS Sempere

Durante las 4 dltimas semanas, jculnlas veces te ha costado respirar?

Munca Cas Alqunas Cast Siempra
munca WRCEs slEmpes
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Durante las 4 dltimas semanas, jculntas veces has tenkdo mucho picor en
la plel?

Munca  Cas Algunas Casi Siempre

nunca WS Sempre

Durante las 4 dltimas semanas, jculntas veces te has sentido muy triste?

Munca Cas Alqunas Casi Siempre
munca WSS SEmipea
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Durante las 4 dltimas semanas, jcudntas veces has llorado mucho?

————
=

Munca  Casi Algunas Casi Siempre
MU veces skemipre

“

Durante las 4 dltimas semanas, Jcudntas veces fe has sentido muy
[ L
].!:I'k.'lJl'.'Li|."L'|!.|"_!- o |:~r~:.*u~:'.|[mdn?'

Munca Casi Algunas Casi Siempre
NumCa VecEs ShTINre
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Durante las 4 tltimas semanas, jcuantas veces has estado enfadado/a
o de malhumar?

Munca Casi Algunas Casi Siempre
ruenca VeTes siempre

Durante las 4 (lfimas semanas, ;cuidnias veces has tenido miedo?

MNunca  Casi Algunas Casi Slempre
NMamca LY e SHEITIPEE
B -
o i
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Durante las 4 dltimas semanas, jcudntas veces te has enconirado tan mal que
no has tenido ganas de jugar en casa?

Munca Casi Alpmnas Conesi Siempra
Tmca voces sigrmpre

Dheranie las 4 dliimas semanas, joudnias veces (e has enconirado
tan mal que no has podido salir de casa?

[Nunca Casi Alpuras Casi Siempra
Tinica veces alermpre
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Durante las 4 dltimas semanas, jcudntos diss has hecho jueges de moverse
micho o deparie?

[Nargn Muny Algunos  Cas iodos Todas
dia pocosdias  diss los dias los dias

Dhirante las 4 iltimas semanas que has ido al colegio, ;ofmo te han ido los
trabajos en clase?

Muy Bastante  Bien Bastante My bien
mal mal bdom

4
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Durante las 4 ltimas sermanas que has ido al colegio, joudntas veoes te
has distraido mucho en clase?

Murca Casi Algunas Casl Siempre

nunca At SRHMpre

ahd

Durante las 4 dltimas semanas que has ido al colegio, joculntas veces
te has metido en lios en el colegio?

Munca  Casi Algunas Casi Stempre

NIUACA WS shempre
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Dwrante las 4 dltimas semanas, jcudintas veces te has metido con otros nifios
o nirfias

Moumes  Casi Alguras sl Skempre
D voces siempre

e

Durante laz 4 dlfimas semanas, joudntas veces has estado con nifios  nifias que
suelen meterse en problemas?

Munca  Casl Algunas Casd Skempre
[ Th e ] WiCEs L Lidalii L &
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(Qué tal se te da hacer amigos o amigas?

<))

Muy Bastante  Bien Bastante = Muy bien
mal mal bien

[)ll!dnh’ las 4 dltimas semanas que has ido al cole 0, ;cdmo te han ido
(4
las mates?

Muy Bastante Bien Bastante  Muy bien
mal mal bien
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Durante las 4 dltimas semanas que has ido al coleglo, jofmo te ha ido
la lectura?

Muy Bastante  Blen Bastante  Muy blen
mal il bilen

-

Durante las 4 altimas semanas gque has ido al colegio, jqué tal recuerdas lo que
te han ensefiado en clase?

Ty

?

Muy Bastante  Bien Bastante  Muy bien
mial mil bigm -
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Dwrante las 4 dtimas semanas que has ido al colegio, joudntas veces
te has levado bien con tu profesor o profesora?

Munca Casi Alquinas Casi Siempre

Furch: elaes SITTpTe

N i
-

Durante las 4 ditimas semanas, jcudntas veces te has llevado bien con
tus padres?

Munca Casi Alqurnas Casi Siempre
fIncA VOCES slampre
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Durante las 4 dltimas semanas, joudntas veces tus padres han escuchado
tus opintones o ideas?

Munca  Casi Alqunas Casi Siempre

FILINCS les sadmipra

P

Durante las 4 dltimas semanas, joudntos dias han comido o cenado
contigo tus padres?

Mingln My Mlguncs  Casi iodos Todos
din  pocos diss  dias los dias lzs dias
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Durante las 4 (ltimas semanas, jcusntos dias han hecho algo divertido
contigo tus padres?

Mirsgpin Muny Alquros  Casi todos Todes
dia pocosdias dias los dias los dias

Durante las 4 (ltimas semanas, ;cudntos dias has corrido mucho mientras
jugabas o hacias deporte?

Mirepin Muny Alqunos Casi todos Todes
dia pocosdias dias los dias los dias
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JCame es tu salud?

Mala Regular Buena Muny buena Excelente

Cufintas veces te gusta mucho ser tal como eres?

MNumica Casi Algunas Casi ShemIpTe

L] L] SaTIpEE
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Cuéntas veces te skentes feliz?

Munca Casi Algqumas Casa Siempre

(giitpia} eces I‘-il."IIIF:ITI.'

Cudntas veces te skentes muy orgulloso o orgullosa de ti mismo/a?

Munca  Casi Algunas Casi Siempre

naumca e ces '\-iI.'II'lF"TI."
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Cudintas veces sientes que te quieren o te aman?

#]
00,

Munca  Casi Alqunas Casi Siempre

(all . | wecaes ShETIprR

Cudintas veces te lo pasas muy bien?

Munca  Casi Algunas Casi Siempre
NAnCa eces EhETnipee
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(Cudntas veces te ves may guapo o quapa?

Munca  Casi

Algunas Casi Siempre
nLrca VECEs skempre
&b

Mumnca Casi

MLy

Casi

SRS

Siempre
VecEs
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:Culintas veces te sientes muy sano o sana?

Nunca Casi Algunas Casi Siempre

nunca veces ‘-I\'HI[W\’

¢Cuéntos amigos y amigas tienes?

Ninguno Muwy Algunos  Muchos Muochisimos

pocos
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Cuantas veces te llevas bien con tus amigos o amigas?

Munca  Casi Algunas Casi Siempre
nurcs oS shermpre

Munca  Casi Algunas Casi Siempre
nunca TS siempre
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2Cudnias veces haces cosas peligrosas?

M= — Ty X

Hﬂl r J._ mr T.'..-.

i N F I iy b ]
i -

".I:"\-h

Munca  Casi Algunas Casi Skermpre

TR WCES FhETTH T

JCudntas veces be has dicho a alguben que le vas a pegar?
£ Y %

: Zh
Munca  Casi Algunas Casi Skempre

mesCh L -\.iu|1:.|1r|.'
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Cudnlas veces tienes una persona mayor a la que puedes pedir syuda cuando
te pasa algo?

Munca Casi Albqunas Casi Skempre

MLUnca Ly i "il..'ll1|i'|'l..'

Duranite las 4 dltimas semanas, ;cudntos dias has hablado con tus padres sobre
lo que ibas a hacer al dia siguiente?

Mingin My Alqunees  Casd iodos Tedos
dia pocos dias  dias los dizes bk dins
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Anexo 4. Version espaiola del CHIP-
CE/PRF (version para padres)
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PERFIL DE SALUD INFANTIL
(CHIP-PE)

version para padres 75 [tems

| Cuvestionarse de Salud infanbil

D= DR Fewman L0
Ciaghooe J b Ov Teroagls | Feoeros Gsdo e (WTRRE 7 _ofvs oo ey

I RTINS RO e [T LTI
[l T TR
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e HUGLGIONES

Mwrhnas gracias por heher seepmde parmriqur / esie esnuds sobee la salod deom hijs's
Fa G bee las mebwaoes druoesie apke, de conleuian be prepuntas

Este coestionano se dirige a la persona que s ofupa del oo o mis bn muryor paste del Bempo (prin-
erpakmenie o la madse o padre de cada nmie'a). Esta imdormscsin seva de ek uldukad v vewaa pasa
pmeliamian wm la sahsd mimbl Tods b mfueceon que Dalilen sma coudidemaal

La panomia de Ins preguotas son sobee oo s ha encontrado o hijo's v sobre las actinadades que
b becho dusante un periods delenmnads. Alpan de Lo preguntas hacen referemca a ks 4 ollanas
s olnas s relime a scinailades gue Eoe fu hijo’a e geuesal

Para comestar a la mayoria de preguntas, bastard con poner una cruz e el circnlo de s respoesta que
spauda. S cautng bu resg e Lovon Lovia la respoesta aubenc

Hay dos tipos de preFgunias:
L Lo e s ccmidratan oom ima X, ocllensdo o] cocslo que cogsesgeonda

Ejeugplo.
tTu hjo'a &8 un néno o una nina¥®
W
X pisa

2 Las que se coulesian etcnbnends mn natwero o woa lrave.

Ejeiglo.
LCudntos anos tene tu hijo/a? Edd 10
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F Pars cada pregunta, esonbe la respuests o mams &l circulo que comesponda.

Edis s

Madin leslopica

Madre adeparva

Madrasma

Pades biolapaa

Padns adaphyn

Padrutse

Alreala

Alreale

CHra == Par fnar, eipaaifcs’

Cual es TU fecha da nacmiento?
Cia s Al
cCuantos afos tene tu hijo/a? Eds

&Cual &3 la fecha de nacimienio de lu hijefay

ou ey Ada

£Tu hijo'a &5 un nifn o una nNiRa?

Haiie
Haila

LEn gue curso esta tu hijoa?
{m etteman de varssiores A Terisa, pon ol firs qus Smpasars dn tepiembes)

s
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F Para cada pregunta mats e ciculo que comesgonda.
cCuantas veces tu hijoda...

e Lo pasa muy bues”

i TIEOE EAY SN & T
rowan que heme mocks frerra”
8 tomrs falie”

s mry enlarmes”

B Marca il g der amaerdn onn cada e die fas siguiele alinnasions:

Endoey rrwrp Enlcry du Endzy
[ paos 38 Extoy migs EoadE e complatamerds
L ] S il 8 ST il L ]

AE kga's d nanhs ooy
wrgulleis’s de s mame s
A vn bepada be pocss miecka

war tal comao 3

B8 kpae's o v TRy
[FOEpE O Eaig

Kh kpa's 1 manhe
quarda & quanda

L bpe's sch an busna
Secenl (maci

BE; bps'a «aosfra
L i oo anmnsto

JCéma et [a raked de da bige'a”™

148



COMO 5F HA ENCONTRADO TU HLIO/AS

b Enfaes proguniaes hacen refeenci a ke sl oe b Bhijata deeante G 4 ol

SANTLILE
Duraanter ks £ oftirmaes Somimas, couimnias woes Do hijoG...

Manrs  Coekd AUnes A verea  Ched

13| 'hatessda mochs pless an s pual?
14 haoessde ms?

15 hatessds dolor de wideT

1% harvesdo deler de pargames?

1 ha respds dhfrulnd pars g’

b bl tany b gum
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b Do dodon e calbea!

ha temda dalor fuerte S 2pa 6 baemp”
21 ha teesds problamat pars darmis?
22 e b emends muy man?
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Lo | b wtsdo eerviows o beriena’

by wptade =iziable v geepno's T

hi adadn mfadeda’s 6 de malkmsai™
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Durarte las 4 Glumas semanas. ccudntas veoes W hijoda....

Hunca  Cas noncs Alfunas vesed  Easl

18 b ramtudls oy preacupadn
o Eeacupads’

<5 hatessds misda”

- ha fulmds mis de media dia

al eolegio 2 cowna de wn problema
de nalud fisico & emesiaal®

11 b iwmedy dh BeuHad pars camue e T
22 ey diSentod pam sebar

ot Lot wecalmras mn s’

b by th Breutad pais coreee”

T am b woorei sdo Liz mal guos

no ks temds gpanas e popar an ram ™
ow i wiooed wdo Lio mal gios

na ks padhda or 3l colapin?

2 b ancontid tas mal qoe

na Ba padids waln de caia?
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Coerante las 4 (limas semenas, Lcudmios dias 10 u otra persons sdults de w
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[ My proeoom Ao Sl Hodbon
i lisa s Iifon dfina
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ficen il

hates beclo alipa drverndo

von ma hyje'a?
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Bt e hado s opocees
EF Trag

&t hakdas Tarada uen

com Ba hgadaT
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Muy mal  Bastante mal Bien Bastante bien Muy bien

2 Qué tal se le dz 2 tu hijo'a
hacer amigos v amgas?

inguno Muy pocos Algun0s Muchos imos.

Cuintos anugos y amigas
tiene tu hijo/a?

&Cuantas veces tu hijo/a...

Munca  Casi nunca  Alfunas veces  Casi siempre  Siempre

se lleva bien con sus amigos ¥ amigas?
Juega solo/a porque nadie quiere
jugar con &l o ella?

le ha dicho a alguten que le va 3 pegar?
ha robado algo?

ha roto alge que no le pertenecia?

ha sido desobedients

para sahrse con la suya?

ha expenmentado que ofros nifios/as
ze meten con &l o ella?

ha mentido?

ha estado con mifios o mfias que
suslen meterse en problemas?

2 ha metdo con otres mfios o mfias?

P Si tu hijo o hija tuviera un problema importante o una pelea con un amigo/a
y estuviera disgustado/a por ello, écon que probabilidad haria cada una de las
siguientes cosas?

Muy Algo Muy
improbable  Improbable probabie Probable  probable

Mi hijo/a pediria consajo

a ofras personas

Mi hijoa probaria diferentes
maneras de solucionar el problema
Mi hyjo'a le explicaria a ur amigo o
amiga como se slente

Mi hijo'a recurriria 2 Ia familia
para que le ayudara a senfirse mejor
Mi hijo/a consegmnia ayuda antes
de que el problema se hiciera
demasiado grande
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LAS ACTIVIDADES ESCOLARES DE TU HLIO/®&

Durante las 4 dltimas semanas que ha i2o tu hijofa o colego...
Ll N_.___ I N ! &

B8] Leoms bolan odo Jo albayos wo claseT
O] peiena lehan ida las maten T
L] jebes laksids ls bectmaT
2] i tad pecuaadi bo e
by b weids w e T

Durante les 4 Gtimas semanas que ha ido tu hijofa al colego...

MR GRS AW VLGN MNTRRE  eeSRrY
T3] o e mende aw e ool ralega™
T g b Barvado bies ron
m guesfasor o prodison

T2y b duvoraidls mrsehs am eling™
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Anexo 5. Carta de solicitud de
participacién y de consentimiento
informado
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Berrvolguts pares | mares,

Velem sol licitar b vostra participacis | la def veswe filke
210 eatadl sobre sl infantil que estem readtzast ¢ dife-
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ENQUESTA FER A PARES sobere Ia sabat infuntil |
I wtilitzacid de norvels sanitaris del vostre Sll's que u
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La informack) recollide serd tractads de forma TOTAL.
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Lak
Docor ea Medicos

S ontou d'acend avh b paticpecd dol voue
T, agwrior gue wgés aquesta cants | g

S oatiln de Scurdo (0N W ErTODEOO de vumtes
s e esle eSlu00, 08 agradeceriamos o frmases
BRSO y que Sea ortregada of B Qe paseTos
ENCUESTA DE SALUD INFANTIL £M LA ESCURLA.

Nom | cogronms del vostre 18 0 s
Nombe y apelicon de vaests Mo © i

e e
I catsalut B
T - !

L

155




156




Bibliografia

10

Starfield B. Child Health Status and Outcome of Care: A commentary on
measuring the impact of medical care in children. J Chron Dis 1987;40:109S-
158S.

Starfield B. Measurement of outcome: a proposed scheme. Milbank Mem Fund
Q Health Soc 1974;52(1):39-50.

Estrada MD, Rajmil L, Herdman M, Serra-Sutton V, Tebe C, Alonso J, et al.

Reliability and validity of the Spanish version of the Child Health and lliness

Profile Child-Edition/Child Report Form (CHIP-CE/CRF). Qual Life Res 2012
Jun;21(5):909-14. doi: 10.1007/s11136-011-9992-6.

Estrada MD, Rajmil L, Serra-Sutton V, Tebe C, Alonso J, Herdman M, et al.
Reliability and validity of the Spanish version of the Child Health and lliness
Profile (CHIP) Child-Edition, Parent Report Form (CHIP-CE/PRF). Health Qual
Life Outcomes 2010;8:78. doi: 10.1186/1477-7525-8-78.

Rajmil L, Serra-Sutton V, Estrada MD, Fernandez de Sanmamed MJ,
Guillamon I, Riley A, et al. Adaptacion de la versién espariola del Perfil de salud
Infantil (Child Health and lliness Profile, Child Edition (CHIP-CE). An Pediatr
(Barc) 2004 Jun;60(6):522-9.

Rajmil L, Estrada MD, Herdman M, Serra-Sutton V, Tebé C, Izaguirre J.
Concordancia entre padres e hijos en la calidad de vida relacionada con la
salud en nifos con trastorno por déficit de atencién con hiperactividad: estudio
longitudinal. An Pediatr (Barc) 2009;70:533-61. doi:
10.1016/j.anpedi.2008.12.007.

Valderas JM, Alonso J. Patient reported outcome measures: a model-based
classification system for research and clinical practice. Qual Life Res 2008
Nov;17(9):1125-35. doi: 10.1007/s11136-008-9396-4.

Rajmil L, Estrada MD, Herdman M, Serra-Sutton V, Alonso J. Calidad de vida
relacionada con la salud (CVRS) en la infancia y la adolescencia: revisién de la
bibliografia y de los instrumentos adaptados en Espafia. Gac Sanit 2001
Dec;15(Suppl 4):34-43.

Conferencia Sanitaria Internacional, celebrada en Nueva York del 19 de junio al
22 de julio de 1946, firmada el 22 de julio de 1946 por los representantes de 61
Estados (Official Records of the World Health Organization, N° 2, p. 100).

U.S.Department of Health and Human Services. Food and Drug Administration.
Guidance for Industry. Patient-reported Outcome Measures: use in Medical
Product Development to Support Labeling Claims. December 2009.

157



11

12

13

14

15

16

17

18

19

20

21

22

23

Varni JW, Burwinkle TM, Lane MM. Health-related quality of life measurement
in pediatric clinical practice: an appraisal and precept for future research and
application. Health Qual Life Outcomes 2005;3:34.

Bevans KB, Riley AW, Moon J, Forrest CB. Conceptual and methodological
advances in child-reported outcomes measurement. Expert Rev Pharmacoecon
Outcomes Res 2010 Aug;10(4):385-96. doi: 10.1586/erp.10.52.

Gerharz EW, Eiser C, Woodhouse CR. Current approaches to assessing the
quality of life in children and adolescents. BJU Int 2003 Jan;91(2):150-4.

Upton P, Lawford J, Eiser C. Parent-child agreement across child health-related
quality of life instruments: a review of the literature. Qual Life Res 2008
Aug;17(6):895-913. doi: 10.1007/s11136-008-9350-5.

Matza LS, Swensen AR, Flood EM, Secnik K, Leidy NK. Assessment of health-
related quality of life in children: a review of conceptual, methodological, and
regulatory issues. Value Health 2004 Jan;7(1):79-92.

Connolly MA, Johnson JA. Measuring quality of life in paediatric patients.
Pharmacoeconomics 1999 Dec;16(6):605-25.

Rajmil L, Herdman M, Fernandez de Sanmamed MJ, Detmar S, Bruil J,
Ravens-Sieberer U, et al. Generic health-related quality of life instruments in
children and adolescents: a qualitative analysis of content. J Adolesc Health
2004 Jan;34(1):37-45.

Bullinger M, Ravens-Sieberer U. Healthrelated quality of life assessment in
children: A review of the literature. European Reviews in Applied Psychology
1995;45:245-54.

Starfield B, Bergner M, Ensminger M, Riley A, Ryan S, Green B, et al.
Adolescent health status measurement: development of the Child Health and
lliness Profile. Pediatrics 1993 Feb;91(2):430-5.

Landgraft J, Abetz L, Ware JE. The child health questionnaire user's manual.
1st ed. Boston: The Health Institute. New England Medical Center; 1996.

Guyatt GH, Feeny DH, Patrick DL. Measuring health-related quality of life. Ann
Intern Med 1993 Apr 15;118(8):622-9.

Wiebe S, Guyatt G, Weaver B, Matijevic S, Sidwell C. Comparative
responsiveness of generic and specific quality-of-life instruments. J Clin
Epidemiol 2003 Jan;56(1):52-60.

Stein RE, Jessop DJ. Functional status 1I(R). A measure of child health status.
Med Care 1990 Nov;28(11):1041-55.

158



24

25

26

27

28

29

30

31

32

33

34

35

36

Varni JM, Seid M, Kurtin PS. PedsQLTM 4.0: reliability and validity of the
pediatric quality of life inventory version YM4.0 generic core scales in healthy
and patient populations. Med Care 2001;39:800-12.

Collier J, MacKinlay D. Developing a generic child quality of life measure.
British Psychological Society, Health Psychology Update 1997;28:12-6.

Collier J, MacKinlay D, Phillips D. Norm values for the Generic Children's
Quality of Life Measure (GCQ) from a large school-based sample. Qual Life
Res 2000;9(6):617-23.

Eiser C, Morse R. Can parents rate their child's health-related quality of life?
Results of a systematic review. Qual Life Res 2001;10(4):347-57.

Eiser C, Morse R. Quality-of-life measures in chronic diseases of childhood.
Health Technol Assess 2001;5(4):1-157.

Starfield B, Riley AW, Green BF, Ensminger ME, Ryan SA, Kelleher K, et al.
The adolescent child health and illness profile. A population-based measure of
health. Med Care 1995 May;33(5):553-66.

Rebok G, Riley A, Forrest C, Starfield B, Green B, Robertson J, et al. Children's
report of their health: a cognitive testing study. Qual Life Res 2001;10(1):59-70.

Riley AW, Forrest CB, Rebok GW, Starfield B, Green BF, Robertson JA, et al.
The Child Report Form of the CHIP-Child Edition: reliability and validity. Med
Care 2004 Mar;42(3):221-31.

Riley AW, Forrest CB, Starfield B, Rebok GW, Robertson JA, Green BF. The
Parent Report Form of the CHIP-Child Edition: reliability and validity. Med Care
2004 Mar;42(3):210-20.

Riley AW, Coghill D, Forrest CB, Lorenzo MJ, Ralston SJ, Spiel G; ADORE
Study Group.Validity of the health-related quality of life assessment in the
ADORE study: Parent Report Form of the CHIP-Child Edition. Eur Child
Adolesc Psychiatry 2006 Dec;15 Suppl 1:163-71.

Atomoxetina. Ficha Técnica del medicamento. Agencia Espafola del
Medicamentos y Productos Sanitarios AEMPS. Consultable en:
http://www.aemps.gob.es/cimal/fichasTecnicas.do?metodo=buscar

Schacht A. Psychometric properties of the quality of life scale Child Health and
lliness Profile-Child Edition in a combined analysis of five atomoxetine trials.
Atten Defic Hyperact Disord 2011 Dec;3(4):335-49. doi: 10.1007/s12402-011-
0066-y.

Starfield B, Robertson J, Riley AW. Social class gradients and health in
childhood. Ambul Pediatr 2002 Jul-Aug;2(4):238-46.

159



37

38

39

40

41

42

43

44

45

46

Alonso J, Urzola D, Serra-Sutton V, Tebé C, Starfield B, Riley AW, et al. Validity
of the health profile-types of the Spanish Child Health and lliness Profile-
Adolescent Edition (CHIP-AE). Value Health 2008 May-Jun;11(3):440-9. doi:
10.1111/j.1524-4733.2007.00290.x

Forrest CB, Riley AW, Vivier PM, Gordon NP, Starfield B. Predictors of
children's healthcare use: the value of child versus parental perspectives on
healthcare needs. Med Care 2004 Mar;42(3):232-8.

Martényi F. Attention-deficit/hyperactivity disorder diagnosis, co-morbidities,
treatment patterns, and quality of life in a pediatric population in central and
eastern Europe and Asia. J Child Adolesc Psychopharmacol 2009
Aug;19(4):363-76. doi: 10.1089/cap.2008.0148.

Ralston SJ, Lorenzo MJ; ADORE study group. Attention-Deficit Hyperactivity
Disorder Observational Research in Europe. Eur Child Adolesc Psychiatry.
2004;13 Suppl 1:136-42.

Wehmeier PM. Health-related quality of life in ADHD: a pooled analysis of
gender differences in five atomoxetine trials. Atten Defic Hyperact Disord 2012
Mar;4(1):25-35. doi: 10.1007/s12402-011-0070-2.

Escobar R. Quality of life and attention-deficit/hyperactivity disorder core
symptoms: a pooled analysis of 5 non-US atomoxetine clinical trials. J Clin
Psychopharmacol 2010 Apr;30(2):145-51. doi:
10.1097/JCP.0b013e3181d21763.

Dell'Agnello G, Maschietto D, Bravaccio C, Calamoneri F, Masi G, Curatolo P,
et al; LYCY Study Group. Atomoxetine hydrochloride in the treatment of
children and adolescents with attention-deficit/hyperactivity disorder and
comorbid oppositional defiant disorder: A placebo-controlled Italian study. Eur
Neuropsychopharmacol 2009 Nov;19(11):822-34. doi:
10.1016/j.euroneuro.2009.07.008.

Svanborg P. Atomoxetine improves patient and family coping in attention
deficit/hyperactivity disorder: a randomized, double-blind, placebo-controlled
study in Swedish children and adolescents. Eur Child Adolesc Psychiatry 2009
Dec;18(12):725-35. doi: 10.1007/s00787-009-0031-x.

Prasad S, Harpin V, Poole L, Zeitlin H, Jamdar S, Puvanendran K; SUNBEAM
Study Group. A multi-centre, randomised, open-label study of atomoxetine
compared with standard current therapy in UK children and adolescents with
attention-deficit/hyperactivity disorder (ADHD). Curr Med Res Opin. 2007
Feb;23(2):379-94.

Bevans KB, Riley AW, Forrest CB. Development of the healthy pathways child-
report scales. Qual Life Res 2010 Oct;19(8):1195-214. doi: 10.1007/s11136-
010-9687-4.

160



47

48

49

50

51

52

53

54

55

56

57

PRO Review Group. ISPOR Task Force: Patient-reported outcomes in children
and adolescents [manuscrit draf]; 2011.

Valderas JM, Ferrer M, Alonso J. Instrumentos de medida de calidad de vida
relacionada con la salud y otros resultados percibidos por los pacientes. Med
Clin (Barc) 2005 Nov 19;125(Supl. 1):56-60.

Valderas JM, Ferrer M, Mendivil J, Garin O, Rajmil L, Herdman M, et al.
Scientific Committee on "Patient-Reported Outcomes" of the IRYSS Network.
Development of EMPRO: a tool for the standardized assessment of patient-
reported outcome measures. Value Health 2008 Jul-Aug;11(4):700-8. doi:
10.1111/j.1524-4733.2007.00309.x.

Beaton DE, Bombardier C, Guillemin F, Ferraz MB. Guidelines for the process
of cross-cultural adaptation of self-report measures. Spine 2000 Dec
15;25(24):3186-91.

Guillemin F, Bombardier C, Beaton D. Cross-cultural adaptation of healthrelated
quality of life measures: literature review and proposed guidelines. J
ClinEpidemiol 1993;46:1417-32.

Wild D, Grove A, Martin M, Eremenco S, McElroy S, Verjee-Lorenz A, et al;
ISPOR Task Force for Translation and Cultural Adaptation. Principles of Good
Practice for the Translation and Cultural Adaptation Process for Patient-
Reported Outcomes (PRO) Measures: report of the ISPOR Task Force for
Translation and Cultural Adaptation. Value Health 2005 Mar-Apr;8(2):94-104.

Acquadro C, Conway K, Hareendran A, Aaronson N; European Regulatory
Issues and Quality of Life Assessment (ERIQA) Group. Literature review of
methods to translate health-related quality of life questionnaires for use in
multinational clinical trials. Value Health 2008 May-Jun;11(3):509-21. doi:
10.1111/j.1524-4733.2007.00292..x.

Rajmil L, Serra-Sutton V, Alonso J, Starfield B, Riley AW, Vazquez JR;
Research group for the Spanish version of the CHIP-AE. The Spanish version
of the Child Health and lliness Profile-Adolescent Edition (CHIP-AE). Qual Life
Res 2003 May;12(3):303-13.

Alonso J, Antdé JM. Instrumentos de calidad de vida relacionada con la salud:
caracteristicas generales y proceso de adaptacion transcultural. Quaderns
CAPS 1990;14:16-24.

Tauler E, Vilagut G, Grau G, Gonzalez A, Sanchez E, Figueras G. et al. The
spanish version of the paediatric asthma quality of life questionnaire (PAQLQ):
metric characteristics and equivalence with the original version. Qual Life Res
2001;10(1):81-91.

Solans M, Pane S, Estrada MD, Serra-Sutton V, Berra S, Herdman M, et al.
Health-related quality of life measurement in children and adolescents: a
systematic review of generic and disease-specific instruments. Value Health
2008 Jul-Aug;11(4):742-64. doi: 10.1111/j.1524-4733.2007.00293 .x.

161



58

59

60

61

62

63

64

65

66

67

68

69

Rajmil L, Roizen M, Psy AU, Hidalgo-Rasmussen C, Fernandez G, Dapueto JJ;
Working Group on HRQOL in Children in Ibero-American Countries. Health-
related quality of life measurement in children and adolescents in Ibero-
American countries, 2000 to 2010. Value Health 2012 Mar-Apr;15(2):312-22.
doi: 10.1016/j.jval.2011.11.028.

Mokkink LB, Terwee CB, Stratford PW, Alonso J, Patrick DL, Riphagen I, et al.
Evaluation of the methodological quality of systematic reviews of health status
measurement instruments. Qual Life Res 2009 Apr;18(3):313-33. doi:
10.1007/s11136-009-9451-9. Epub 2009 Feb 24.

Ventura A, Carcel C, Canals RM, Garcia R, Pujol C, Tomas P. index de
capacitat economica familiar Il. Barcelona: Gabinet de Programacio.
Publicacions de I'Ajuntament de Barcelona; 1999.

Rajmil L, Serra-Sutton V, Alonso J, Herdman M, Riley A, Starfield B. Validity of
the Spanish version of the Child Health and lliness Profile-Adolescent Edition
(CHIP-AE). Med Care 2003 Oct;41(10):1153-63.

Alvarez-Dardet C, Alonso J, Domingo A, Regidor E, Grupo de trabajo de la
Sociedad Espaniola de Epidemiologia (SEE). La medicion de la clase social en
ciencias de la salud. Barcelona: SG Editores; 1995.

Sardinero E, Pedreira JL, Mufiiz J. El cuestionario CBCL de Achenbach:
Adaptacion espafola y aplicaciones clinico-epidemioldgicas (1). Clinica y Salud
1997;8(3):447-80.

de la Osa N, Ezpeleta L, Doménech JM, Navarro JB, Losilla JM. Convergent
and discriminant validity of the structures diagnostic interview for children and
adolescents (DICA-R). Psychol Spain 1997;1:37-44.

Achenbach, T.M., & Rescorla, L.A. (2001). Manual for the ASEBA School-Afe
Forms & Profiles. Burlington, VT: University of Vermont, Research Center for
Children, Youth, & Families.

Manual for the ASEBA school-Age forms & profiles. An integrated system of
multi-informant assessment. Burlington, VT (US): ASEBA; 2001.

Navarro JB, Doménech JM, de la Osa N, Ezpeleta L: Analisis de curvas ROC
en estudios epidemiolégicos de psicopatologia infantil: aplicacion al
cuestionario CBCL. Anuario de Psicologia 1998; 29:3-15.

Guillén M, Junca S, Rué M, Aragay JM. Efecto del disefio muestral en el
analisis de encuestas de disefio complejo. Aplicacién a la encuesta de salud de
Catalufia. Gac Sanit 2000;Sep-Oct 14(5):399-402.

Scientific Advisory Committee of the Medical Outcomes Trust. Assessing health

status and quality-of-life instruments: attributes and review criteria. Qual Life
Res 2002; May 11(3):193-205.

162



70

71

72

73

74

75

76

77

78

79

80

81

82

Byrne MB. Structural Equation Modeling with LISREL, PRELIS, and SIMPLIS:
Basic Concepts, Applications and Programming. London: Lawrence Erlbaum
Associates; 1998.

Cohen J. Statistical power analysis for the behavioral sciences. 2nd ed.
Hillsdale, NJ (US): Lawrence Erlbaum Associates; 1998.

Szklo M, Nieto J. Epidemiology. Beyond the basics. New York, NY (US): Aspen
publichers, Inc; 2000.

West P, Sweeting H. Evidence on equalisation in health in youth from teh West
of Scotland. Soc Sci Med 2004 Jul;59(1):13-27.

West P, Macintyre S, Annandale E, Hunt K. Social class and health in youth
findings from the west of Scotland twenty-07 study. Soc Sci Med
1990;30(6):665-73.

Klassen AF, Miller A, Fine S. Agreement between parent and child report of
quality of life in children with attention-deficit/hyperactivity disorder. Child Care
Health Dev 2006 Jul;32(4):397-406.

Robitail S, Siméoni MC, Ravens-Sieberer U, Bruil J, Auquier P; KIDSCREEN
Group. Children proxies' quality-of-life agreement depended on the country
using the European KIDSCREEN-52 questionnaire. J Clin Epidemiol 2007 May;
60(5):469-78.

Cremeens J, Eiser C, Blades M. Factors influencing agreement between child
self-report and parent proxy-reports on the Pediatric Quality of Life Inventory
4.0 (PedsQL) generic core scales. Health Qual Life Outcomes 2006 Aug
30;4:58.

Jozefiak T, Larsson B, Wichstrgm L, Mattejat F, Ravens-Sieberer U. Quality of
Life as reported by school children and their parents: a cross-sectional survey.
Health Qual Life Outcomes 2008 May 19;6:34. doi: 10.1186/1477-7525-6-34.

Riley AW, Green BF, Forrest CB, Starfield B, Kang M, Ensminger ME. A
taxonomy of adolescent health: development of the adolescent health profile-
types. Med Care 1998 Aug;36(8):1228-36.

Riley AW, Forrest CB, Starfield B, Green B, Kang M, Ensminger M. Reliability
and validity of the adolescent health profile-types. Med Care 1998
Aug;36(8):1237-48.

Korn EL, Graubard BI. Epidemiologic studies utilizing surveys: Accounting for
the survey design. Am J Public Health 1991 Sep;81(9):1166-73.

Aymerich M, Berra S, Guillamén |, Herdman M, Alonso J, Ravens-Sieberer U,
et al. Desarrollo de la version espafiola del KIDSCREEN, un cuestionario de
calidad de vida para la poblacion infantil y adolescentes. Gac Sanit 2005 Mar-
Apr;19(2):93-102.

163



83

84

85

86

87

Tebé C, Berra S, Herdman M, Aymerich M, Alonso J, Rajmil L. Fiabilidad y
validez de la version espafola del KIDSCREEN-52 para poblacién infantil y
adolescente. Med Clin (Barc) 2008 May 10;130(17):650-4.

Rajmil L, Serra-Sutton V, Fernandez-Lépez JA. Versién espafiola del
cuestionario aleman de calidad de vida relacionada con la salud en poblacion
infantil y adolescentes: el Kindl. An Pediatr (Barc) 2004;60:514-21.

Huguet A, Miré J. Development and psychometric evaluation of a Catalan self-
and interviewer-administered version of the Pediatric Quality of Life Inventory
version 4. J Pediatr Psychol 2008 Jan-Feb;33(1):63-79.

Barbara Starfield. (2011, 6 de noviembre). Wikipedia, La enciclopedia libre.
Consultable en:
http://es.wikipedia.org/w/index.php?titte=Barbara_Starfield&oldid=51167244.

Rajmil L. Ensefianzas de Barbara Starfield. An Pediatr (Barc) 2011
Oct;75(4):229-31. doi: 10.1016/j.anpedi.2011.07.011.

164



Programa de doctorado en ciencias de la salud (RD
1393/2007). Departamento de Pediatria, Obstetricia y
Ginecologia, Medicina Preventiva y Salud Publica. UAB.

UnRB

Ml alveralg Aiatdfesb
e Rarcwlona






