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RESUMEN

Antecedentes: La evaluacion de la calidad de vida (CV) ha sido considerada un
parametro importante para medir el impacto que tiene la diabetes en la vida de los
adolescentes y el tratamiento dietoterapéutico. De acuerdo a las nuevas cifras del 2016
gue describe la OMS, el namero de personas con diabetes ha aumentado de 108
millones en 1980 a 422 millones en el 2014. Objetivo: Adaptar y validar el instrumento
de calidad de vida para jovenes con diabetes [Diabetes Quality of Life for Youths] en
adolescentes de 11 a 21 afos de edad con diabetes mellitus tipo 1 en la ciudad de
Guatemala. Disefio: descriptivo, cuantitativo y  transversal. Lugar: Ciudad de
Guatemala. Materiales y Métodos: La adaptacion cultural se llevé a cabo en varios
pasos: traduccion, retrotraduccion, revision por jueces expertos en diabetes tipo 1 y
adaptacion de instrumentos. El instrumento adaptado fue aplicado en 27 pacientes
jovenes con diabetes mellitus tipo 1. Resultados: Se tradujo y adapto el instrumento de
evaluacion, la validacion fue demostrada por las estrategias de contenido y técnica. La
confiabilidad a través de la prueba/reprueba demostro estabilidad de las respuestas en
funcion del tiempo. Asimismo la consistencia interna se demostré por medio del
coeficiente de Alfa de Cronbach obteniendo para la sub-escala de Impacto 0.7439,
preocupaciones 0.8161, satisfaccion 0.9146 y para todo el instrumento 0.9209, siendo
eliminados 2 items del instrumento final. Conclusiones: El presente estudio concluye
gue la adaptacion del instrumento es una herramienta confiable y valida para ser usado
en Guatemala.

Palabras clave: Diabetes mellitus tipo 1, calidad de vida, jévenes, estudios de
validacion.
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l. Introduccidn

La investigacion en alimentacion y nutricibn ha logrado multiples aportes que hoy en
dia son de apoyo y guia en el tratamiento de muchas enfermedades que afectan a
millones de personas alrededor del mundo, una de ellas es la diabetes mellitus tipo 1 la
cual afecta en gran manera a nifilos y adolescentes y cada dia se diagnostican nuevos
casos, lo cual provoca una conmocién tanto del paciente como de su entorno familiar,
el impacto emocional de la diabetes va a depender de la edad en la que aparezca la
patologia.

De acuerdo las nuevas cifras del 2016 que describe la OMS, el niumero de personas
con diabetes ha aumentado de 108 millones en el afio de 1980 a 422 millones en el
2014. Datos que son alarmantes para la comunidad salubrista. (1)

En relacion con la prevalencia de Diabetes Mellitus tipo 1 en Centroamérica se estima
gue en menores de 15 afios, esta oscila desde 1.1 por cada 10 mil personas en

Panama hasta 0.4 por 10 mil en Guatemala. (2)

La dificultad para realizar el autocuidado y mantener el control metabdlico de forma
adecuada, puede deberse a los cambios que se padecen durante la adolescencia,
tanto aspectos socioemocionales, cognitivos y fisiolégicos, ademas el tratamiento de la
enfermedad y las demandas relacionadas con control glicémico, insulinoterapia, dieta y
ejercicios estan asociados al area psicosocial del adolescente. La evaluacion de la
calidad de vida ha sido considerada como un parametro importante para comprender el
impacto que genera tal diagnéstico. (3) Se considera que a través de la percepcion

individual de la calidad de vida se podra facilitar el seguimiento del tratamiento.

Para ello es necesaria la utilizacion de un instrumento que mida la calidad de vida
especifica para pacientes con diabetes tal es el caso del Instrumento Calidad de Vida
para la Diabetes [Diabetes Quality of Life] (DQOL), instrumento que evalla la calidad
de vida en pacientes adultos con diabetes, mas tarde se adapto tal instrumento dirigido
a la poblacién adolescente que padece dicha enfermedad metabdlica y que es

necesaria la evaluacion de la calidad de vida, cuestionario que su versién original es en

1



inglés, por lo tanto surge la iniciativa de traducir, adaptar y validar el cuestionario para
la cultura guatemalteca en jovenes con diabetes mellitus tipo 1, para que exista una
herramienta util para personal de salud que requiera evaluar la calidad de vida en los
pacientes con diabetes mellitus, contribuyendo a la mejora de la eleccion del
tratamiento, mejorar la educacion diabetoldgica, reforzar el seguimiento y monitoreo del

paciente, con el Unico fin de brindarle una mejor calidad de vida.



Il. Planteamiento del problema

De acuerdo a Moreira (2014) la Diabetes Mellitus es una enfermedad crénica
metabolica, el aumento que se ha dado en la cantidad de personas es exponencial,
dado que para el afio 2010, se estimaba que existian en el mundo alrededor de 285
millones de pacientes con diabetes independientemente del tipo; para el aflo 2030 se
espera que el numero aumente a 438 millones. Afirma también que el 52% del total de
las personas diabéticas en el continente americano, viven en América Latina, sin
embargo se proyecta que el porcentaje aumentara a 62% para el 2025.

De acuerdo a las nuevas cifras del 2016 que describe la OMS, el nUmero de personas
con diabetes ha aumentado de 108 millones en el afio 1980 a 422 millones en el 2014.
Datos que son alarmantes para la comunidad salubrista. (1)

En relacion con la prevalencia de Diabetes Mellitus tipo 1 en Centroamérica se estima
gue en menores de 15 afios, esta oscila desde 1.1 por 10 mil personas en Panama
hasta 0.4 por 10 mil en Guatemala. (2)

La situacion actualizada en Guatemala a pesar de la existencia de pocos estudios
poblacionales que proporcionen datos totalmente exactos acerca de la prevalencia de
Diabetes Mellitus en nuestro pais, cuenta con la evidencia de que la misma ha venido
en aumento en las ultimas dos décadas, afectando alrededor del 8% de la poblacion

).

La etapa de la adolescencia es caracterizado por los cambios fisiol6gicos,
psicosociales y hormonales, es una etapa crucial en aquellos diagnosticados con
diabetes tipo 1, ya que pueden padecer pobres controles de glicemia, mal manejo de
insulinoterapia, inadecuada alimentacion entre otros. Las complicaciones provocadas
por un mal manejo dietoterapéutico incluyen: ataques cardiacos, accidentes
cerebrovasculares, insuficiencia renal, amputacion de piernas, pérdida de vision y

dafios neuroldgicos de acuerdo al informe mundial sobre la diabetes de la OMS 2016.

(4)



La evaluacion de la calidad de vida (CV) ha sido considerada un parametro importante
para medir el impacto que tiene la diabetes en la vida de los adolescentes y todo el
tratamiento dietoterapéutico ya mencionado. El instrumento de Calidad de Vida para la
Diabetes [Diabetes Quality of Life] es especifico en la evaluacién de la calidad de vida
especifica para la diabetes mellitus, fue entonces que en 1991 Ingersoll y Merrano
adaptaron algunas preguntas de dicho cuestionario relacionadas con la rutina de los
jovenes, asi como la escuela y preocupaciones con su futuro. Siendo denominado
instrumento de Calidad de Vida para Jévenes con Diabetes [Diabetes Quality of Life for
Youths]. (3)

Al realizar la busqueda en las bases de datos no se encontré ningun instrumento
especifico construido o adaptado para la cultura guatemalteca para evaluar la calidad
de vida de los jovenes con diabetes, por lo que para fines de esta investigacion surge la
siguiente pregunta: ¢ Es posible adaptar y validar el instrumento de Calidad de Vida

para Jovenes con Diabetes [Diabetes Quality of Life for Youths] en Guatemala?



1.  Marco Tebrico

A. Diabetes Mellitus
1. Definicidn
La diabetes mellitus es un conjunto de enfermedades caracterizadas por una
concentracion elevada de glucosa plasmatica secundaria a alteraciones en la
secrecion de insulina, en la accion de la insulina o0 ambas. La insulina es una
hormona producida por las células beta del pancreas, necesaria para usar y
almacenar los combustibles metabdlicos del organismo (hidratos de carbono,

proteinas y grasas). (5)

2. Clasificacion
La asignacién de un tipo de diabetes a un individuo depende con frecuencia de

las circunstancias presentes en el momento del diagndstico, por ello es

importante intervenir pronto desde que existe una alteracion con la glucosa. (5)

a. Prediabetes: Aplica a personas con alteracion de la homeostasis de la
glucosa, que incluye tolerancia a la glucosa alterada y glucosa en ayunas
alterada, con valores de glucosa plasmatica en ayunas de 100 a
125mg/dl. (5)

b. Diabetes Mellitus tipo 1: De acuerdo a Escott (2005) es una deficiencia
absoluta de insulina por falta total de su produccion. Es el resultado de un
defecto de las células beta pancreaticas. (6)

c. Diabetes Mellitus tipo 2: Debida a una reduccién progresiva de la
secrecion de insulina (deficiencia de insulina) con un trasfondo de
resistencia a la insulina. (5)

d. Diabetes gestacional: Este tipo de diabetes es diagnosticada en algunas
mujeres durante la gestacion. Aproximadamente el 7% de todas las
gestaciones se complican con DMG. (5)

e. Otros tipos especificos: Pueden ser resultantes de otras condiciones ya
sea por medicamentos, cirugias, sindromes genéticos, malnutricién y

otras enfermedades concomitantes. (5)
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B. Fisiopatologia

La destruccibn autoinmune de las células pancreaticas productoras de insulina,

resulta de la alteraciéon entre factores genéticos y ambientales que alteran el sistema

inmune y culminan en la destruccion de las células beta pancreética.

La deficiencia absoluta de insulina origina hiperglucemia, poliuria (miccién excesiva),

polidipsia (sed excesiva), pérdida de peso, deshidratacion, anomalias de los electrolitos

y cetoacidosis, en muchos casos que no han sido diagnosticados. (5,7)

C. Tratamiento

1.

Insulinoterapia
Rodriguez Lay (2003) contribuye afirmando que el tratamiento con insulina es

fundamental en la Diabetes tipo 1, ya que se busca normalizar la glucosa en
ayunas Yy glicemia post-pandrial, minimizar el riesgo de hipoglicemia, reducir el
riesgo y los altos costos de las complicaciones, mantener niveles de
Hemoglobina glicosilada entre 6% a 7%, glicemias en ayunas y preprandiales
entre 70 y 120 mg/dl, glicemias post-pandriales menores de 160 mg/dl.

La insulinizacion 6ptima, es el tratamiento intensificado y consiste en realizar el
reemplazo insulinico imitando en forma dinamica la secrecion pancreatica por lo
gue tendremos que utilizar dosis basales y pre-prandiales, aplicando diferentes
esquemas terapéuticos adaptados a las necesidades de cada individuo, todo ello

relacionado con la aplicacién de probablemente multiples inyecciones. (8)

De acuerdo a la ADA (2013)

a. Insulina de accién rapida: comienza a surtir efecto 15 minutos después
de la inyeccion, tiene su maximo efecto al cabo de una hora y es eficaz
durante dos a cuatro horas. Tipos: insulina glulisina (Apidra), insulina
lispro (Humalog) e insulina aspart (NovolLog)

b. Insulina regular o de accion breve: generalmente llega al flujo
sanguineo 30 minutos después de la inyeccién, tiene su maximo efecto
de dos a tres horas después de la inyeccion y es eficaz durante

aproximadamente tres a seis horas. Tipos: Humilin R, Novolin R.
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c. Insulina de accién intermedia: generalmente llega al flujo sanguineo

aproximadamente dos a cuatro horas después de la inyeccion, tiene su

maximo efecto de cuatro a doce horas después de la inyeccion y es eficaz

durante aproximadamente doce a dieciocho horas. Tipos: NPH (Humulin

N, Novolin N)
d. Insulina de accién prolongada: generalmente llega a la sangre varias

horas después de la inyeccion y tiende a mantener bajo el nivel de

glucosa durante un periodo de 24 horas. Tipos:

(Levemir) e insulina glargina (Lantus). (9)

En la Tabla No. 1 se resume los tipos de insulina y estadios de accion.

Insulina determir

) o » o » _ Duracién
Tipos Inicio Accion maxima | Accion efectiva o
maxima
Ultra rapida
] < 0.25 horas 05-15 3a4 4a6
Lispro
Rapida soluble
o 05al 2a3 3ab6 6a8
Cristalina
Intermedia NPH 2a4 6al0 10a 16 14a18
Lenta 2a4 6al2 12a18 16 a 20
Prolongada Ultra
6al0 10a 16 18a 20 20a24
Lenta
Glargina 2a4 No tiene 24 horas 24 horas
Mixtas 70/30
70% NPH 05al Dual 10a16 14 a18
30% Répida
Mix 25 75% NPH 2a4 6al0 10a 16 14 a 16
25% Lispro <0.25 05a1.5 3a4d 4a6

Fuente: Lay Rodriguez G. Insulinoterapia. 2003 [Citado el 7 Oct 2016]; 14(3): [aprox 5 p.]. Disponible en:
http://www.scielo.org.pe/pdf/rmh/v14n3/v14n3trl.pdf



http://www.scielo.org.pe/pdf/rmh/v14n3/v14n3tr1.pdf

2. Factores de correccién o sensibilidad
Se define como la cantidad de glucosa plasmatica (mg/dl) que disminuye por la

administracion de 1 unidad de insulina. (10)

3. Ratio
El ratio insulina racion, es la cantidad de insulina rapida o ultrarrapida necesaria

para cubrir los gramos de carbohidratos. (10)

4. Inconvenientes y barreras de la insulinoterapia
a. Rechazo a multiples inyecciones: Se puede optar por el uso de

lapiceros que transportan la insulina en cartuchos de facil aplicacion y que
permite aplicar una dosis mas exacta y con menos inconvenientes a la
aplicacion.

b. Temor a la hipoglicemia: Mejorar el conocimiento de la farmacocinética
de las insulinas utilizando una mayor proporcion de insulinas de accion
rapida o ultrarrapida en la dosis diaria total.

c. Temor al aumento de peso: Por el mismo efecto de la insulina se
propondria una mejor distribucion del horario y suspender los

suplementos de alimentos. (8)

5. Ventajas de lainsulinoterapia
e La glicemia se mantiene dentro de los limites normales.

e Estimula la utilizacion de glucosa promoviendo la glucogénesis.

e Estimula el depoésito de glucdgeno

e Reduce o inhibe la produccion hepética de glucosa (glucogenolisis)

e Reduce o inhibe la formacion de glucosa a partir de aminoacidos
(gluconeogénesis)

e Mejora la disponibilidad, almacenaje y oxidacion de la glucosa.

e Disminuye la lipolisis en el adipocito y con ello la disponibilidad de glicerol para

la gluconeogénesis. (8)



D. Poblacion afectada

En relacion a la diabetes mellitus tipo 1 en Centroamérica se estima una prevalencia en
menores de 15 afios de 1.1 por cada 10 mil personas en Panama hasta 0.4 por cada
10 mil en Guatemala. En la mayoria de los casos son pacientes jovenes, nifios y
adolescentes. De acuerdo a la OMS la etapa de la adolescencia inicia desde los 10

hasta los 19 afios. (1, 2)
E. Calidad de vida

El término calidad de vida, hace referencia a varios niveles de generalizacién tales
como sociedad, comunidad, aspecto fisico y mental, es un concepto complejo. En
1993, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define la calidad de vida como la
percepcion sobre la salud fisica, el estado psicoldgico, el nivel de independencia, las
relaciones sociales, las creencias personales y la relacion con las caracteristicas
sobresalientes del entorno. El efecto funcional o impacto que una enfermedad y su
tratamiento inducen en el paciente tal y como son percibidos por el propio sujeto. En la
mayoria de estudios se evaluaba el indice de Hemoglobina Glicosilada para medir
calidad de vida en pacientes con diabetes mellitus, sin embargo con el interés de
evaluar la percepcion del paciente con su enfermedad propia, sus consecuentes y
tratamiento se ha visto la necesidad de elaborar instrumentos que midan la calidad de

vida en relacién con la salud. (11)

F. Calidad de Vida para Jovenes con Diabetes [Diabetes Quality of Life for
Youths]

El instrumento es una adaptacion para el uso especifico con adolescentes y jovenes
con diabetes del cuestionario originalmente disefiado para poblacion adulta, tal
adaptacion excluye varias preguntas irrelevantes de la version adulta e incluye otras
referidas a las tareas escolares y los amigos. El objetivo inicial del cuestionario es
medir el impacto psicosocial del tratamiento intensivo en jovenes, consta de 51
preguntas especificas, dirigido a poblacion pediatrica (adolescentes y joévenes) con
diabetes tipo 1. No distingue distintos tipos de tratamiento (bomba de insulina,
inyeccion por jeringa) ni de autocontrol (sangre u orina).
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Tal instrumento evalla la calidad de vida, conformado por tres escalas especificas:
Impacto de la diabetes (23 preguntas), Preocupaciones relacionadas con la diabetes
(11 preguntas), satisfaccion con la vida (17 preguntas: 7 sobre aspectos concretos de
la diabetes, y 10 sobre aspectos generales de la salud). Cada pregunta tiene cinco
opciones de respuesta tipo Likert que puntian del 1 al 5. En la sub-escala de
satisfaccion las respuestas de cada pregunta van de “muy satisfecho” (1 punto) a “muy
insatisfecho” (5 puntos). En las otras sub-escalas las respuestas van de “nunca” (1
punto) a “siempre” (5 puntos). Puede obtenerse una puntuacién total y una puntuacion

por sub-escalas. Una menor puntuacion implica una mejor calidad de vida. (3, 11)

1. Satisfaccién con lavida
Se refiere a la confianza o seguridad de animo que el paciente con diabetes posee

en relacion a su tratamiento. (12)

2. Preocupacion relacionada con la diabetes
Preocupacion se refiere a la accion y efecto de preocuparse, en relacién con la

diabetes tipo 1 las investigaciones han considerado que la preocupacion por un
cierto grado de superposicion entre los sintomas de la depresion y el sufrimiento
originado por la diabetes, pueden tener implicaciones en el tratamiento de la
depresion y el control diabetolégico. (12, 13)

3. Impacto de la diabetes
El impacto es aquel golpe emocional producido por un acontecimiento o una noticia

desconcertante, asimismo se puede referir a una huella o sefal que deja un
impacto. Dado que la diabetes tipo 1 es una enfermedad metabdlica cronica, se ven
afectadas en varias situaciones las relaciones con familiares, emociones, estrés y
en algunos casos depresion. Por ello es importante el acompafamiento y la

educacion diabetologica. (12, 14)
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G. Validez y Fiabilidad

1. Validez

La validez de un test indica el grado de exactitud con el que mide el constructo

tedrico que pretende medir y si se puede utilizar con el fin previsto. Es decir, un test

es valido si “mide lo que dice medir’. Es la cualidad mas importante de un

instrumento de medida. Un instrumento puede ser fiable pero no vélido; pero si es

valido ha de ser también fiable. (16)

a. Validez de contenido: Se refiere al grado en que el test presenta una

muestra adecuada de los contenidos a los que se refiere, sin omisiones y

sin desequilibrios de contenido. Esta se utiliza principalmente con test de

rendimiento, y especialmente con los test educativos y test referidos al

criterio. En este tipo de test se trata de comprobar los conocimientos

respecto a una materia o un curso. La validez de contenido descansa

generalmente en el juicio de expertos (métodos de juicio). Se define como

el grado en que los items que componen la prueba representan el

contenido que el test trata de evaluar. (16)

indice de Validez de Contenido (IVC): Lawshe (1975) propuso un
indice de validez basado en la valoracién de un grupo de expertos,
calificando a cada item como innecesario, Uutil y esencial. El indice
se calcula a través de la siguiente formula: IVC=[ne — (N/2)+ (N/2)]

En donde ne es el numero de expertos que han valorado el item
como esencial y N es el numero total de expertos que han evaluado
el item. El IVC oscila entre +1 y -1, siendo las puntuaciones
positivas las que indican una mejor validez de contenido. Un IVC =
0 indica que la mitad de los jueces expertos han evaluado el item
como esencial. Los items con bajo IVC seran eliminados. Lawshe
(1975) sugiere que un IVC = .29 serd adecuado cuando se hayan
utilizado 40 jueces expertos, un IVC = .51 serd suficiente con 14
expertos, mientras que un IVC de al menos .99 serd necesario

cuando el numero de expertos sea 7 o inferior. (16)
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2. Fiabilidad
Alude si el instrumento mide lo que dice medir y si esta medicion es estable en el

tiempo. Segun la teoria clasica, la confiabilidad se define como el grado en que un

instrumento de varios items mide consistentemente una muestra de la poblacion.

(15)

a. Coeficiente Alfa de Cronbach: El Alfa de Cronbach es un indice usado

para medir la confiabilidad del tipo consistencia interna de un instrumento

de evaluacion, es decir, para evaluar la magnitud en que los items de un

instrumento estan correlacionados. En otras palabras, el alfa de Cronbach

es el promedio de las correlaciones entre los items que hacen parte de un

instrumento. (15)

La metodologia Alfa de Cronbach se basa en dos principios

fundamentales para que un instrumento de evaluacion cumpla su objetivo,

tales son validez y confiabilidad. (15)

Interpretacién del Alfa de Cronbach: El valor minimo aceptable
para el coeficiente alfa de Cronbach es 0.70, por debajo de este
valor la consistencia interna de un instrumento de evaluacion
utilizado es baja. Asimismo el valor maximo esperado es de 0.90,
por encima de este valor se considera que hay redundancia o
duplicacidn, es decir que varios items estan midiendo exactamente
el mismo elemento de un constructo; por lo tanto los items
redundantes deben eliminarse. Usualmente se prefieren valores de
alfa entre 0.80 y 0.90.

Sin embargo, cuando no se cuenta con un mejor instrumento se
pueden aceptar valores inferiores de alfa de Cronbach, teniendo
siempre presente esa limitacion. Es necesario también tener en
cuenta que el valor alfa es afectado directamente por el nimero de
items que componen una escala. A medida que se incrementa el
namero de items, se aumenta la varianza sisteméticamente

colocada en el numerador, de tal suerte que se obtiene un valor
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sobre estimado de la consistencia del instrumento de evaluacion.
De igual manera, se debe considerar que el valor del alfa de
Cronbach se puede sobre estimar si no se considera el tamafo de
muestra: a mayor numero de individuos que completen el
instrumento de evaluacién, mayor es la varianza esperada. (15)

e Coeficiente alfa >0.9 es Excelente

e Coeficiente alfa >0.8 es Bueno

e Coeficiente alfa >0.7 es Aceptable

e Coeficiente alfa >0.6 es Cuestionable

e Coeficiente alfa >0.5 es Pobre

¢ Coeficiente alfa <0.5 es Inaceptable

b. Fiabilidad Prueba-Reprueba: Es el indicador de la fiabilidad de un
instrumento empleado con mayor frecuencia. Para medir este tipo de
fiabilidad se les debe solicitar a los que responden que completen una
encuesta en dos momentos diferentes para determinar la estabilidad de
sus respuestas. El andlisis de los resultados de la aplicacion de la misma
prueba o instrumento de evaluacion en dos momentos diferentes permite
medir la estabilidad temporal, es decir la estabilidad de las respuestas en
funcion del tiempo con el mismo grupo de individuos. Debe considerarse
gue los individuos se pueden familiarizar con los elementos y responder
en parte en funcion de lo que recuerdan que respondieron en la prueba
anterior, representa un problema cuando se evalia la fiabilidad de

prueba-reprueba en periodos breves. (17)

I. Prueba T — Pareada: A diferencia de la prueba T para muestras
independientes, la prueba de T pareada se utiliza para muestras o
variables que pertenecen a un mismo individuo o entidad en
estudio. Se emplea para evaluar dos media y determinar si existe
diferencia entre ellas. Para ello se calcula el Valor de P de ambas

columnas es decir del antes y después de una misma variable.
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Para completar la prueba es necesario redactar la hipétesis nula y
la hipotesis alterna. La hipotesis nula representa afirmacion de que
no hay asociacion entre las dos variables estudiadas y la hipétesis
alterna afirma que hay algun grado de relacién o asociacion entre
dos variables. Para rechazar o aceptar alguna hipétesis se debe
comparar el valor de P encontrado en el andlisis de las variables
con el valor de P =0.05 con 95% de confiabilidad. Se acepta la
hipdtesis nula cuando el resultado sobrepasa el valor de P=0.05
mientras que si el resultado es igual o menor, se rechaza la

hipotesis nula y se acepta la alterna. (17)

14



V. Antecedentes

En relacion al tema se han realizado varias investigaciones en afios anteriores, por lo
gue a continuacion se mencionan las mas relevantes para fines de esta investigacion.
En busqueda de encontrar algun estudio que se hubiera realizado en la ciudad de
Guatemala sobre calidad de vida en pacientes con diabetes, se realizé uno en el afo
2012 titulado “Auto-percepcion de la calidad de vida en pacientes con diabetes mellitus
tipo 2 y su relacion con el control de la enfermedad” dicha investigacién se llevé a cabo
con pacientes atendidos ambulatoriamente en el “Instituto de la Diabetes y Pie
Diabético” el método para evaluar la calidad de vida fue por medio del cuestionario
Diabetes Quality of Life en su versién en espafiol (EsDQOL), la edad promedio fue de
62.2 afos, la mayoria de los pacientes reportaron una calidad de vida buena. Cabe
mencionar que este estudio fue llevado a cabo con pacientes con diabetes tipo 2 en
edad adulta ya que el cuestionario mencionado anteriormente esta dirigido para esta
edad. (18)

De la misma manera se realiz6 un estudio en Espafia en el cual se trabajé la version en
espanol del cuestionario (EsDQOL). Los pacientes respondieron un cuestionario de
calidad de vida especifico para la diabetes tipo 1 (EsDQOL), el cual consta de 46
preguntas distribuidas en 4 dimensiones: Satisfaccién, Impacto, preocupacién
social/vocacional, y preocupacion relativa a la diabetes, las respuestas se cuantificaron
en una escala likert de 5 respuestas ordinales. El instrumento no soélo es util para
conocer la realidad del paciente en un momento del tiempo, sino también capaz de
determinar los cambios en sus distintas dimensiones después de una intervencion
terapéutica, ya sea educativa o farmacoldgica, lo cual es de gran ayuda para evaluar a
los pacientes con diabetes e indagar sobre su percepcion ante el tratamiento
diabetoldgico. Se realizo la validez y fiabilidad de la versién en espafiol en México en el
afo 2002, sin embargo a diferencia de Espafia en México fue aplicada a 152 pacientes
con diabetes tipo 2 con una edad promedio de 53.26 afios, aportando evidencia a favor
de la validez y fiabilidad de la versién en espafiol de DQOL en personas con Diabetes
Mellitus tipo 2. (19, 20)
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En 1991 Ingersoll y Merraro realizaron una adaptacién del DQOL para nifios y
adolescentes con diabetes mellitus tipo 1, incluyendo preguntas relacionadas con
tareas escolares y amistades entre otras. Se realizé el estudio con 74 pacientes, no
hubo distincion entre tipos de tratamiento (bomba de insulina, inyeccién por jeringa) ni
de autocontrol (sangre u orina), las escalas que definieron para el cuestionario son tres
especificas: Impacto de la diabetes (23 preguntas), Preocupaciones relacionadas con
la diabetes (11 preguntas), Satisfaccion con la vida (17 preguntas: 7 sobre aspectos
concretos de la diabetes y 10 sobre aspectos generales de salud). Cada pregunta tiene
cinco opciones de respuesta tipo Likert que punttdan del 1 al 5. El resultado de este
estudio es un Instrumento adaptado para la poblacién adolescente diagnosticada con
diabetes tipol. (21)

Mas tarde en el afio 2005 se realizé un estudio titulado: “Evaluacion de la calidad de
vida en nifios y adolescentes con diabetes tipo 1” cuyo objetivo principal fue describir y
valorar los instrumentos creados para evaluar la calidad de vida en poblacion pediatrica
con diabetes tipo 1, destacando aquellos que son mas adecuados para tal fin, de un
total de 24 estudios en los que se habian utilizado hasta ocho instrumentos diferentes,
solamente dos han sido creados y adaptados especificamente para nifios y
adolescentes con diabetes, siendo: el Diabetes Quality of Life for Youths (Ingersoll y
Marrero, 1991) y el Pediatric Quality of life Inventory (PedsQL) realizado por Vami,
2003. (11)

Garcia Gomez (2006) realizd una tesis doctoral con el tema: Evaluacién de la calidad
de vida en los pacientes con Diabetes Mellitus tipo 1: el caso del Hospital Universitario
Ntra. Sra. De Candelaria de Tenerife, estudio que demostro resultados alarmantes en
cuanto a calidad de vida, ya que se evaluaron aspectos como autoestima, depresion,
auto-concepto académico y social, auto-concepto emocional y familiar entre otros,
considerando que es importante evaluar la calidad de vida en pacientes con diabetes
para que la intervencion nutricional, farmacoldgica o educacional tenga una adecuada
direccion. Asimismo el mensaje principal que se deriva de los estudios sobre calidad de
vida relacionada con la salud de una persona con diabetes no tiene por qué ser inferior

a la de una persona sin diabetes. (22, 23)
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En cuanto al tema de adaptacién se realizé un estudio titulado: Adaptacion y Validacion
para la cultura brasilefia del Instrumentos “Diabetes Quality of Life for Youths” de
Ingersoll y Merrano, cuyo objetivo fue realizar la adaptacion del instrumento para ser
utilizada por la cultura brasilefia, la metodologia utilizada fue: traduccion, retro-
traduccion, revision por el comité y el pre-test. El instrumento adaptado fue aplicado en
124 adolescentes con diabetes mellitus tipo 1. La confiabilidad tuvo un alfa de
Cronbach adecuado. La validacion fue demostrada entre las aplicaciones del
instrumento durante periodos diferentes. Fue demostrada por las estrategias:
contenido, convergencia, factorial y discriminacién. Concluyendo en que la version
DQOLY es una forma de medicion confiable y valida para ser usada en Brasil. (3)

En relacion a este tema, en la Universidad Rafael Landivar se llevd a cabo una
adaptacion y validacion del Test Escala de Adiccion de la Universidad de Yale para
pacientes con sobrepeso y obesidad, instrumento que actualmente es valido en
Guatemala, y utilizado como medida de evaluacién para determinar el grado de
adiccion a la comida en pacientes con problemas de peso. Estudio en el que su

metodologia es parecida al tema que se quiere realizar. (24)

En el afio 2013 se realiz6 un estudio titulado: Valoracién de la satisfaccion y calidad de
vida en pacientes con diabetes mellitus tipo 1 en tratamiento con infusion subcutanea
continua de insulina comparado con multidosis de insulina, estudio descriptivo
valorando la calidad de vida (CV) y satisfaccién (SF) de 68 pacientes en tratamiento ya
mencionado, los instrumentos utilizados fueron la version espafiola del cuestionario
(EsDQOL) y el cuestionario general de CV SF-36, junto con el test de SF con el
tratamiento recibido, los resultados demostraron que los pacientes con DM1 en terapia
continua de insulina mostraron peor CV general aunque se sienten mas satisfechos con

su tratamiento que los tratados con multidosis. (25)
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El adolescente diabético es un paciente en riesgo potencial de no tener un control
adecuado de su cuadro metabdlico, lo cual puede afectar su desarrollo mental y aun
puede ser fatal. En un estudio en la que se evalud la transicion del paciente con
diabetes tipo 1 desde la unidad de diabetes pediatrica a la unidad de diabetes de
adultos se confirma que el paso o la transicion de los pacientes tiene lugar durante la
adolescencia, periodo en el cual este tipo de paciente sufren varios cambios tanto
psicosociales como fisiolégicos, periodo en el cual se incrementa el riesgo de la
aparicion y progresion de las complicaciones crénicas asi como posibles ingresos
relacionados con la DM1. En el paciente adolescente con diabetes se debe comprender
gue existen varios aspectos a tomar en cuenta como la complejidad social y
psicolégica, como la necesidad de independencia, privacidad y confiabilidad, interés
por explorar diferentes estilos de vida, si la transicion no se desarrolla de forma
adecuada, constituye un momento clave para facilitar la pérdida de seguimiento de los

paciente y favorecer el empeoramiento de su control. (26, 27)

En relacion al analisis estadistico que necesitan los instrumentos de evaluacién para
demostrar que este sea valido y confiable, existe un estudio publicado en 2005 titulado
“Aproximacioén al uso del coeficiente alfa de Cronbach”, este es un coeficiente que se
utiliza para medir la fiabilidad de una escala de medida, ya que a lo largo del trabajo
investigativo ha sino necesaria una herramienta para cuantificar bienestar, religiosidad
o eficacia de una intervencién. La Confiabilidad alude si el instrumento mide lo que dice
medir y si esta medicion es estable en el tiempo. En muchos de los estudios que tratan
sobre elaboracion de instrumentos de evaluacion acuden a la medicion de alfa de
Cronbach para confirmar si el instrumento es valido y confiable.

La validez es otra parte que se debe cumplir en un instrumento de evaluacion, ya que
una prueba puede ser confiable pero no valida, y para ello ha habido estudios que
profundizan en la metodologia para medir estadisticamente estos valores, tal es el caso
de Pedrosa (2013) y su tema “Evidencias sobre la validez de contenido: avances
tedricos y métodos para su estimacion”, en el cual se detalla la metodologia empleada
hoy en dia para medir la validez de contenido que es un aspecto que debe cumplir el

instrumento de evaluacion. (15, 28)

18



V. Objetivos

A. General
Adaptar y validar el instrumento de calidad de vida para jovenes con diabetes [Diabetes

Quiality of Life for Youths] en jovenes de 11 a 21 afios de edad con diabetes mellitus

tipo 1 en la ciudad de Guatemala.

B. Especificos
1. Traducir y adaptar el instrumento de evaluacion para la cultura guatemalteca.

2. Determinar la validez de contenido del instrumento de evaluacién a través del
analisis critico de jueces expertos.
Realizar la validacién técnica del instrumento de evaluacion.
Determinar la fiabilidad del instrumento de evaluacion a través de una prueba-
reprueba.

5. Determinar la fiabilidad del instrumento por medio del célculo de consistencia
interna.
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VI. Justificacion

De acuerdo con Azucas y Samudio (2015) en América Latina y el Caribe la incidencia
de la DM1 varia entre paises; Puerto Rico registra 17.4 casos por cada 100,000
habitantes, en México la incidencia reportada es de 1.5 casos por cada 100,000 nifios y
en Venezuela se reporta 0.1 por cada 100,000 habitantes, cuando no existe un
adecuado control de la enfermedad contribuye al desarrollo de otras patologias que

surgen por un mal manejo dietoterapéutico.

El instrumento de calidad de vida para jovenes con diabetes [Diabetes Quality of Life
for Youths] ha sido de gran beneficio para la poblacién pediatrica (adolescentes vy
jovenes) con diabetes tipo 1. Ha sido utilizado independientemente del tipo de terapia
insulinica, y medidas de autocontrol del paciente. La modificacion de una herramienta
gue en su origen fue disefiada para adultos amplia el campo de evaluacién de calidad
de vida en edades mas pequefias que también necesitan de especial monitoreo. Se
incluyen bastantes preguntas que se refieren a la educacion personal y a los
autocuidados, lo cual supone una informacidbn muy valiosa para conocer los
sentimientos del adolescente. Por sus resultados, su facil y rapida aplicacion (5 a 9
minutos, aproximadamente) y la especificidad de sus disefio se considera como una de
los instrumentos que mejor se adecuan a las exigencias de la evaluacion de la calidad
de vida relacionada con la diabetes de nifios y adolescentes, lo cual puede ser utilizado
como medida de diagnostico para iniciar, continuar o reevaluar el tratamiento

dietoterapéutico del paciente.

La adaptacion del instrumento a la cultura guatemalteca permite obtener una
herramienta valida y confiable para evaluar calidad de vida en pacientes con Diabetes
Mellitus tipo 1, no solamente para el gremio de nutricionistas, sino también para
psicélogos, médicos y demés profesionales de la salud, asi mismo abre una brecha
importante para continuar realizando estudios a partir de tener un instrumento de

evaluacion valido y confiable, generando asi mas temas de investigacion.
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VIl. Disefio de lainvestigacion

A. Tipo de estudio
El estudio es de tipo descriptivo, cuantitativo y transversal.

B. Unidad de andlisis
Instrumento de Calidad de Vida para Jovenes con Diabetes [Diabetes Quality of Life for

Youths]

C. Contextualizacion geograficay temporal
La adaptaciéon y validacion del instrumento de evaluacion tuvo lugar en la ciudad de

Guatemala en los meses de Febrero a Abril de 2017.

e Traduccion y adaptacion del instrumento de evaluacion, se llevé a cabo en la
ciudad de Guatemala por tres traductoras juradas, con colegiado activo.
(Febrero, 2017)

e El primer taller realizado fue para la validacién de contenido, se llevé a cabo con
5 profesionales que formaron un panel de expertos. (Marzo, 2017)

e La validacion técnica se llevé a cabo por cuatro jueces, miembros del comité de
tesis de nutricion de la Universidad Rafael Landivar. (Marzo, 2017)

e El taller de validacion con la poblacién objetivo se llevé a cabo con jévenes que
participaron en el campamento de educacion en diabetes realizado en
noviembre del afio 2016, en Izabal, Puerto Barrios. (Marzo, 2017)

e Taller de prueba-reprueba se llevé a cabo Unicamente con 10 pacientes elegidos
al azar, se les administré el instrumento por segunda vez en un lapso de 20 dias

tras la primera administracion. (Abril, 2017)

D. Definicion de Hipotesis
Ho: No hay diferencia estadisticamente significativa entre la primera administracion del

instrumento de evaluacion y la segunda, con 95% de confiabilidad.

Ha: Si hay diferencia estadisticamente significativa entre la primera administracion del

instrumento de evaluacion y la segunda, con 95% de confiabilidad.
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E. Definicion de Variables

. Definicion Definicion .
Variable ) Indicador
conceptual operacional
. Para fines de esta Indice de Validez de
Es la accion y . N L
. investigacion se Contenido= 0.99
efecto de validar U6 el
(convertir algo _ cvaluoe .
valido. darle fuerza instrumento por El IVC oscila entre +1y
Validez de - jueces expertos en -1, puntuaciones
. o firmeza). Se . . o
contenido refiere también a el tema, por medio positivas indican una
) de un instrumento mejor validez de
aguello que tiene e .
que mide Indice de contenido.
peso legal o que es lidez d
rigido y subsistente vali €z de
Contenido (IVC) Lawshe (1975)
Es la accion y .
efecto de validar Dato obtenido por Escala Likert de 5
. . puntos
(convertir algo medio de la _
A ! 5= totalmente de
. valido, darle fuerza evaluacion de
Validacion : . acuerdo
L o firmeza). Se miembros del _
técnica . > o . 4= de acuerdo
refiere también a comité de tesis de _
. o . 3= no estoy seguro
aguello que tiene | nutricion a través de _
; 2= en desacuerdo
peso legal o que es una escala Likert. _
e . 1= en total desacuerdo
rigido y subsistente.
Se obtuvo el dato al
realizar una Prueba T-Pareada
Prueba estadistica | segunda aplicacion Valor de P >0.05 se
Fiabilidad que mide la del instrumento de rechaza Ho y acepta
Prueba- estabilidad de las evaluacion para Ha
Reprueba respuestas en medir las Valor de P <0.05 se

funcion del tiempo.

variaciones de las
respuestas a traves
del tiempo.

acepta Ho y rechaza
Ha

Consistencia
Interna

Método que mide la

consistencia interna

de los items de una
escala.

Se utilizé coeficiente
alfa de Cronbach
para medir la
consistencia interna,
es decir si el
cuestionario en su
totalidad tiene
validez y es una
escala medible.

Resultado de la
ecuacion alfa de
Cronbach

- >0.9 es excelente

- >0.8 es Bueno

- >0.7 es aceptable

- >0.6 es cuestionable

- >0.5 es pobre

- <0.5 es inaceptable
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VIIl. Métodos y procedimientos

A. Seleccion de los sujetos de estudio

3.

. Criterios de Inclusion

Jévenes de ambos sexos diagnosticados con Diabetes Mellitus tipo 1.
Diagnostico realizado con una anterioridad igual o superior a 1 afio.

Edad entre 11 y 20 afios con 11 meses de edad.

Criterios de exclusion
Pacientes con enfermedad neurolégica que les impida responder el instrumento

de evaluacion.
Pacientes con retinopatia diabética que les impida responder el instrumento de

evaluacion.

Calculo de muestra

Se trabaj6 con el 100% de la poblacion participante del campamento de educacion

en diabetes realizado en noviembre de 2016. El investigador acudid a las

poblaciones que cumplieron con los criterios de inclusion y exclusion. De los 50

participantes, 27 cumplieron con los criterios para ser parte del estudio.

En base a lo anterior mencionado la muestra final fue de 27 pacientes.

B. Recoleccidon de datos
Instrumentos:

Diabetes Quality of Life for Youths version original (Anexo 1)
Instrumento de valoracion para analisis de jueces expertos (Anexo 3)
Instrumento para validacion técnica (Anexo 4)

Hoja de Informacion para el participante (Anexo 5)

Consentimiento informado (Anexo 6)

Informacién general del participante (Anexo 7)

Instrumento de Calidad de Vida para Jévenes con Diabetes Tipo 1 (Anexo 8)
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1. Primera etapa: Traduccion y adaptacion

e Se obtuvo el permiso para utilizar el instrumento de evaluacion, el cual fue

otorgado por el Dr. David Marrero de la Universidad de Indiana USA. (Anexo

2)

e La traduccion del instrumento al idioma espafol fue realizada por dos

traductoras guatemaltecas quienes conocian los objetivos del estudio, ambas

versiones generaron una sola de acuerdo al criterio de la investigadora

(InstrumentoV1).

e Se realizd una retro-traduccion, la cual fue elaborada por una tercera

traductora jurada, quien no tuvo contacto con el instrumento original siendo

generada de esta manera la segunda version del instrumento de evaluacion

(Instrumento V2).

2. Segunda etapa: Validaciéon del Instrumento de Evaluacion
a. Validacion de contenido

Finalizada la etapa 1, era necesario someter el instrumento al proceso
de validacion, fue entonces que la segunda version del instrumento de
evaluacion fue evaluada por cinco jueces expertos en el tema,
participando tres psicélogos pediatras, una endocrinéloga pediatra y
una nutricionista, todos especializados en pacientes con diabetes tipo
1.

Los jueces dominaban el idioma inglés, quienes compararon cada item
con su version original, posteriormente lo ponderaban como esencial,
uatil pero prescindible e innecesario, el instrumento para recolectar la

validacién de contenido se encuentra detallada en el anexo 3.
Una vez analizada la informacion recolectada por los jueces expertos,

se realizaron modificaciones creando la tercera version del instrumento

(InstrumentoV3).
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b. Validacién técnica

Se realizé una validacién técnica por el comité de tesis de nutricion, de
la facultad de ciencias de la salud de la Universidad Rafael Landivar,
el instrumento utilizado para recolectar esta parte de los datos, se
encuentra en el anexo 4.

Fueron 4 jueces quienes evaluaron el instrumento de evaluacion y
respondieron 10 preguntas, ponderandolas en una Escala Likert de
cinco puntos.

Se realizaron modificaciones para finalmente obtener la cuarta version
del instrumento (InstrumentoV4), la cual estaba lista para administrarla

al grupo objetivo.

c. Administracién del instrumento de evaluacién

Una vez obtenido el ICVJDT1 validado por jueces expertos y comité de
tesis de nutricion, se solicitd permiso al equipo de Endopedia para
convocar a los participantes del campamento de educacion en
diabetes realizado en noviembre del 2016, en Puerto Barrios, Izabal. El
total de participantes en el campamento del afio anterior fue de 50
jovenes y nifios con diabetes tipo 1, de los cuales 27 cumplian con los
criterios de inclusion y exclusion para la validacion del instrumento de
evaluacion.

Se hizo una primera convocatoria, tanto a pacientes como a los padres
de familia en el hotel Barcelo, Guatemala.

Los padres firmaron el consentimiento informado (anexo 6) y se les
entregd una hoja de informacion acerca del estudio (anexo 5).

Los pacientes se trasladaron a un salén diferente al que se
encontraban los padres. Se les brindé un primer documento (anexo 7)
en donde se recopilaron datos generales del participante,
posteriormente se auto-administré el Instrumento de Calidad de Vida
para Jovenes con Diabetes Tipo 1 (ICVJDT1). (Anexo 8)
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e Una vez terminado el proceso, se les agradecié por la ayuda tanto a
los padres como a los pacientes.
e A los pacientes que no llegaron a la primera convocatoria, se les citd

en la clinica de Endopedia y se llevé a cabo la misma metodologia.

3. Tercera Etapa: Fiabilidad del instrumento de evaluacion
a. Consistenciainterna
e Recolectada toda la informacioén, se procedié a la introduccién de los

datos a una base de datos creada en el programa de Mircosoft Excel
2010.
e Se procedié a analizar la consistencia interna de cada item, a través

del método de varianza de items para obtener el Alfa de Cronbach.

b. Prueba-reprueba
e Se realizO un proceso de prueba-reprueba con 10 pacientes

seleccionados al azar quienes respondieron el instrumento de
evaluacion por segunda vez con una temporalidad de 20 dias desde
su primera aplicacion.

e Se procedidé a analizar la fiabilidad en relacion a la estabilidad de las
respuestas en funcion del tiempo a través de la prueba estadistica T-
Pareada.
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IX. Procesamiento y analisis de datos

A. Descripcion del proceso de digitacion

Todos los datos recolectados se introdujeron en una base de datos electronica creada
en el programa Microsoft Office Excel 2010. La informacion fue analizada de forma
descriptiva, obteniendo porcentajes, indices y probabilidades las cuales fueron

plasmadas en tablas para su presentacion final.

B. Plan de analisis de datos

Para determinar la validez y fiabilidad del Instrumento de Calidad de Vida para Jovenes
con Diabetes Tipo 1 (ICVJDT1) se utiliz6 para el andlisis de validez de contenido la
formula de indice de Validez de Contenido (IVC). Posteriormente se presentaron los
resultados en una tabla descriptiva.

Para evaluar la validacion técnica se tabularon los datos recolectados de los jueces y
se cred una tabla presentando los resultados en forma de porcentaje para una mejor
comprension.

Para el analisis de la confiabilidad se tabularon los resultados del instrumento de
evaluacién y se analiz6 la varianza de cada item, obteniendo el resultado del
coeficiente de alfa de Cronbach para identificar la validez interna del instrumento. Se
presentaron los resultados en una tabla por cada sub-escala que evalla el instrumento
(impacto, preocupaciones y satisfaccion) y el total de todo el instrumento.

En relacion al analisis de los resultados de prueba-reprueba se construyé una tabla
comparativa con los puntos obtenidos en la primera prueba y en la segunda,
posteriormente se analizaron a través de la prueba estadistica T-pareada, para
comprobar si hay diferencia estadisticamente significativa y con ello se comproboé la

estabilidad temporal del instrumento de evaluacion.

27



C. Métodos estadisticos
La informacion recopilada fue analizada haciendo uso de la estadistica descriptiva, se

procedio a sacar indices, porcentajes y valores probabilisticos.

Se utilizé el método de consistencia interna basado en el coeficiente de alfa de
Cronbach para estimar la fiabilidad del instrumento de evaluacion a través de la
medida del conjunto de items, esperando que midan el mismo constructo o
dimensidn teodrica, siendo en este caso la Calidad de Vida. Como criterio general
se consideraron las recomendaciones siguientes para evaluar los coeficientes de
alfa de Cronbach:

o Coeficiente alfa >0.9 es Excelente

o Coeficiente alfa >0.8 es Bueno

o Coeficiente alfa >0.7 es Aceptable

o Coeficiente alfa >0.6 es Cuestionable

o Coeficiente alfa >0.5 es Pobre

o Coeficiente alfa <0.5 es Inaceptable
Se utilizé la prueba de T pareada para determinar si habia diferencia
estadisticamente significativa entre los resultados de la primera administracion
con la segunda. Esta prueba estadistica se utiliza para muestras o variables que
pertenecen a un mismo individuo o entidad en estudio. Se emplea para evaluar
dos medias y determinar si existe diferencia entre ellas. Para ello se calcula el
Valor de P de ambas columnas es decir del antes y después de una misma
variable, posteriormente se compara con el valor de P=0.05 con un 95% de
confiabilidad. Para completar la prueba es necesario redactar la hipotesis nula y
la hipotesis alterna. La hipotesis nula representa afirmacién de que no hay
asociacion entre las dos variables estudiadas y la hipétesis alterna afirma que
hay algun grado de relacion o asociacion entre dos variables. Para rechazar o
aceptar alguna hipétesis se debe comparar el valor de P encontrado en el
andlisis de las variables con el valor de P =0.05 con 95% de confiabilidad. Se
acepta la hipétesis nula cuando el resultado sobrepasa el valor de P=0.05
mientras que si el resultado es igual o menor, se rechaza la hipétesis nula y se

acepta la alterna.
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X. Resultados

A continuacion se detallan los resultados mas relevantes del estudio, los cuales se

clasificaron en categorias para facilitar su presentacion.

A. Proceso de adaptaciéon y validacion para Guatemala

Diagrama Proceso de Adaptacion

Permiso para utilizar la Escala de Medicion:
Otorgado por el Dr. David Marrero de la Universidad
de Indiana USA.

)

Traduccion del instrumento al idioma espanol:
Proceso realizado por 2 traductoras juradas, con el fin
de consolidar la PRIMERA VERSION.

o = )

Proceso de Retrotraduccion: Trabajado por un tercer
traductor jurado que no tuvo contacto con el
instrumento original. Se realizaron modificaciones,
para tener la SEGUNDA VERSION.

= o o)

e ™)
Validacién de Contenido: Proceso que se llevd a cabo
por un panel de jueces expertos en el tema. Al
finalizar este paso se realizaron las modificaciones

para obtener la TERCERA VERSION.
- J

e ™)

Validacion Técnica: Se sometid a una segunda

validacion por parte del comité de tesis de la facultad

de salud de la URL. Se realizardn las modificaciones
pertinentes y se obtuvo la CUARTA VERSION.

-

Instrumento listo para validacién con grupo
objetivo, desde este momento se
denominé "ICVIDT1"
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Diagrama Proceso Confiabilidad y Validez

Aplicaciéon del Instrumento: Se
aplic6 a una muestra de
pacientes con diabetes tipo 1
entre las edades de 11 a 21 afios.

(Proceso de  Anilisis de)
Confiabilidad: Se comprobd
estadisticamente la confiabilidad
del instrumento de evaluacion,
L por medio de Alfa de Cronbach )

(Validacién de contenido: se)
comprobd estadisticamente la
validez del contenido por medio
del indice de Validez de

\ Contenido )

a )
Cofiabilidad a traves de Prueba-
Reprueba: Se realizad una
comparacién por medio de la

prueba T pareada.
\ J

Adaptacion de las
ponderaciones del instrumento

\ v

Instrumento Vidlido y
Confiable para Guatemala.

. 7




B. Validez de contenido
Tabla 1:
indice de Validez de Contenido

Impacto sobre la Preocupaciones Satisfaccién con la
Diabetes sobre la Diabetes Vida

No. item IVC No. item IvVC No. item IvVC
1 1 1 1 1 1
2 1 2 1 2 1
3 -0,2 3 1 3 1
4 1 4 1 4 1
5 1 5 1 5 1
6 1 6 1 6 1
7 1 7 1 7 1
8 1 8 1 8 1
9 0,2 9 1 9 1
10 1 10 1 10 1
11 1 11 1 11 1
12 1 12 1
13 1 13 1
14 1 14 1
15 1 15 1
16 1 16 1
17 1 17 1
18 1
19 1
20 1
21 1
22 1
23 1

Fuente: Datos experimentales

En la tabla 1 se detallan los resultados de la validacion de contenido por jueces
expertos, siendo estos 3 psicologos pediatras, 1 endocrindloga pediatra y 1
nutricionista, todos con especialidad en pacientes con diabetes tipo 1.

Los resultados del IVC arrojaron resultados de +1 y Unicamente dos items de la sub-
escala de impacto obtuvieron un indice negativo y bajo siendo -0.2 y 0.2 para el item
No. 3 y No. 9 respectivamente. Las puntuaciones positivas indican una mejor validez de
contenido, en este caso se tomo6 como referencia 0.99, los items con valores bajos y

negativos, fueron eliminados del instrumento en su version final.
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C. Validacion Técnica
Tabla 2:
Resultados de validacion técnica

Aspectos Evaluados

Instrumento de ayuda para evaluar calidad de vida en jovenes con diabetes 100%
Sencillez y claridad en las preguntas 85%

Tamafo y estilo de letra 85%

Validacion en poblacion joven de 11 a 21 afios de edad 80%
Instrucciones comprensibles 85%

Formato manejable y sencillo 85%

Adaptacion a la cultura guatemalteca 80%

Sistema de puntuacién de respuestas adecuado 90%

Instrumento auto-administrado 70%

Instrumento de ayuda para el profesional de salud 100%

Fuente: Datos experimentales

En la tabla 2 se puede observar el porcentaje de los evaluadores que estuvieron en
total de acuerdo en relacién a cada aspecto del instrumento de evaluacién. Se tomo
como aceptable >70%, bueno >80% y alta >90%, cabe mencionar que la validacion
técnica se realizé después de la validacion de contenido, es decir que el instrumento ya
habia sufrido cambios. ElI 100% de los evaluadores estuvo de acuerdo con que el
instrumento seria de ayuda tanto para el paciente como para el profesional de salud
gue lo utilice, se consider6 como bueno los aspectos de forma, tamafio de letra,
formato, comprension, claridad y sencillez del instrumento de evaluacién, sin embargo
el Unico aspecto con un porcentaje aceptable fue si el instrumento debia ser auto-
administrado, lo cual gener6 duda en los evaluadores, pero dado el formato del

instrumento se continud con la misma metodologia.
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D. Aspectos generales sobre los participantes

Tabla 3:
Caracterizacion de la poblacion

Media de

tiempo de Escolaridad

No. de

Tipo de Tipo de

Procedencia :
autocontrol Tratamiento

paciente

diagnéstico

Primaria 2
Rural 3 | Sangre | 18 | Inyeccién | 17
Basicos 4
Femenino 19 16.69 7.76
Diversificado | 7 Bomba
Urbana | 16 | Orina 1 o
Universidad | 6 insulina
Primaria 0
Rural 0 | Sangre & 8 | Inyeccién | 8
Basicos 2
Masculino 8 17.04 7.76
Diversificado | 2 Bomba
Urbana | 8 Orina 0 o
Universidad | 4 insulina

Fuente: Datos experimentales.

La tabla anterior da a conocer que la poblacion participante en el estudio, se compuso
por jovenes en un rango de edad de 11 a 21 afios de edad, siendo la media de 16.69
afos en niflas y 17.04 afos en nifios. En relacién al tiempo de diagnéstico la media fue
de 7.76 aflos en ambos sexos. En cuanto a la escolaridad 2 se encontraban cursando
nivel primario, 6 nivel basico, 9 diversificado y 10 pacientes en universidad, la mayoria
de los participantes viven en el area urbana del pais. De igual manera se detalla el tipo
de autocontrol para la diabetes, siendo en su mayoria controles por medio de sangre y
solamente una persona realiza autocontrol por medio de orina. Asimismo el tipo de
tratamiento en su mayoria es por medio de inyeccion con jeringa y solamente 2

pacientes tienen bomba de insulina.
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E. Fiabilidad Prueba-Reprueba

Gréfica 1:
Comparacion prueba-reprueba
120
1075 1047
100 —
80 —
60 —
48 48,5
40 35,1 L
21 20,6
1 —. B i
0
Impacto Preocupaciones Satisfaccion Total ICVIDT1
¥ Prueba Reprueba

Fuente: Datos experimentales

En la gréfica 1 se ilustran los resultados de la primera administracion del ICVIDT1
versus la segunda administracion a manera de comparar los resultados de las medias
obtenidas en ambas. Se puede observar que en la sub-escala de impacto las medias
de la prueba y reprueba fueron de 48 y 48.5 respectivamente, asimismo se observa
gue la sub-escala de preocupaciones las medias que se compararon fueron 21 para la
pruebay 20.6 para la reprueba, en ambas sub-escalas no se observa mayor diferencia.
De la misma manera se logra observar que si hubo un descenso en la sub-escala de
satisfaccion con la vida, siendo la media de 35.1 versus 31.4, asimismo ocurrié con el

resultado total del instrumento yendo de 104.7 a 100.5 en la fase de reprueba.

33



Tabla 4:
Resultados de Prueba T- Pareada

Prueba-Reprueba

ICVIDTL-Total oo
Valor de P=0.05
. 0,39 con 95% de
Impacto sobre la diabetes Confiabilidad
: : 0,16
Preocupaciones por la diabetes
0,05

Satisfaccion con la vida

Fuente: Datos experimentales

Los resultados de la Prueba T pareada demuestran que el resultado del valor de P para
la sub-escala de impacto y preocupaciones sobre la diabetes no es estadisticamente
significativo, ya que supera el valor de P 0.05 con un 95% de confiabilidad, sin
embargo en la grafica anterior se ilustré un descenso en los resultados de la sub-escala
de satisfaccion con la vida y el total del instrumento de evaluacion, pero al comprobar
estadisticamente, el resultado del valor de P (0.05) fue igual a 0.05 lo cual indica que
no existe diferencia estadisticamente significativa en relacion a la primera aplicacién del
instrumento de evaluacion comparada con la segunda aplicacion. Asimismo ocurrié con
el resultado del ICVJDT1-total ilustrada en la grafica 1, pero al comprobar
estadisticamente arrojo un valor de 0.07 siendo mayor al valor de referencia, lo cual
indica que no hubo diferencia estadisticamente significativa en el resultado final de la
prueba y la reprueba. La prueba-reprueba es un analisis de fiabilidad en relacién a dos
momentos diferentes con el fin de determinar la estabilidad temporal del instrumento de

evaluacion.
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F. Fiabilidad Alfa de Cronbach

Tabla 5:
Resultados de consistencia interna

Alfa de Cronbach

ICVJIDT1-Total 0,9209

Impacto sobre la diabetes 0,7439

i i 161
Preocupaciones por la diabetes EE

0,9146

Satisfaccion con la vida

Fuente: Datos experimentales

En la tabla 5 se observan los resultados del calculo de consistencia interna del
instrumento de evaluacion a través del coeficiente alfa de Cronbach, el cual indica
fiabilidad de lo que se pretende medir. Los resultados para la sub-escala de medicién
de impacto sobre la diabetes arrojo un 0.7439 lo cual se considera aceptable, asimismo
para la sub-escala de preocupaciones por la diabetes el resultado del alfa de Cronbach
fue de 0.8161 clasificandose como buena, para la sub-escala que evalla satisfaccion
con la vida el alfa de Cronbach arroj6 0.9146 y 0.9209 para la totalidad del Instrumento
de Calidad de Vida para Jovenes con Diabetes Tipo 1 (ICVJDT1), los cuales se
consideran excelente. El Alfa de Cronbach esperado era un rango de 0.70 — 0.90, lo
cual indica un consistencia interna elevada para el instrumento de evaluacion, es decir

gque este mide lo que pretende medir.
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XI. Discusion de resultados

A lo largo del tiempo ha surgido especial interés para evaluar la percepcion del
paciente con su enfermedad propia, se ha visto la necesidad de elaborar instrumentos
que midan la calidad de vida en relacién con la salud. En 1993, la Organizacion
Mundial de la Salud (OMS) define la calidad de vida como la percepcién sobre la salud
fisica, el estado psicolégico, el nivel de independencia, las relaciones sociales, las
creencias personales y la relacion con las caracteristicas sobresalientes del entorno. El
efecto funcional o impacto que una enfermedad y su tratamiento inducen en el paciente

tal y como son percibidos por el propio sujeto. (11)

Durante el periodo de desarrollo de la investigacion y trabajo de campo se pudo
comprobar la necesidad de un instrumento de evaluacion que mida calidad de vida en
pacientes con diabetes, ya que en los Ultimos afios, la evaluacion de la calidad de vida
se ha vuelto esencial en el ambito de la salud, sin embargo, los instrumentos se han
construido en inglés y no existen instrumentos de esta indole adaptados para la cultura

guatemalteca y disponibles para su administracion.

El instrumento Calidad de Vida para Jovenes con Diabetes [Diabetes Quality of Life for
Youths] es una adaptacidon para el uso especifico con adolescentes y jévenes con
diabetes, tal adaptacion excluye varias preguntas irrelevantes de la version adulta e
incluye otras referidas a las tareas escolares y los amigos. (3) Para poder adaptarlo a la
poblacién guatemalteca el instrumento debia pasar por la fase de traduccion, la teoria
recomienda que sean al menos dos traducciones juradas para que el investigador
pueda consolidar una sola versiéon, buscando que el contenido de cada item se
conserve. En comparacion con el estudio realizado en Brasil en el afio 2008, titulado
“Adaptacion cultural y validacién para la cultura brasilefia del instrumento Diabetes
Quiality of Life for Youths de Ingersoll y Marrero”, se llevé a cabo la misma metodologia

para la fase de traduccion y adaptacion del instrumento de evaluacion.
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La traduccién del instrumento se realiz6 de manera directa, pregunta por pregunta del
idioma ingles al idioma espariol, se buscaron sindbnimos de algunas palabras ya que en
algunos casos la traduccién inglés-espafiol no era acorde con lo que se deseaba
preguntar. Tal fue el caso de una de las preguntas de la sub-escala de impacto, ya que
originalmente mencionaba: “How often are you teased because you have diatebes?” la
traduccion No. 1 menciond: “¢,Con qué frecuencia te sientes molesto porque tienes
diabetes?” mientras que la traduccion No. 2 indicé: “¢,Con qué frecuencia te molestan
porque tienes diabetes?”. La palabra tease traducida al espafiol significa molestar,
embromar, fastidiar, por lo que al leer la segunda traduccion era la que mejor guardaba

el contenido original de la pregunta.

La siguiente fase fue la validaciéon de contenido, los expertos que realizaron tal
validacién del instrumento realizaron sugerencias sobre el cambio de algunas palabras
o bien, agregar algunas para completar la pregunta. Tal fue el caso de la pregunta No.
2 la cual mencionaba: “¢ Con qué frecuencia te sientes avergonzado de tener que lidiar
con la diabetes en publico?”, los jueces sugirieron sustituir la palabra “lidiar” por
“‘manejar’ ya que se escuchaba agresivo. De la misma manera ocurrié con la pregunta
gue mencionaba: “¢, Con qué frecuencia escondes de los demas el hecho de que estas
teniendo una reaccion a la insulina?”, los expertos indicaron que la pregunta podria
confundirles al momento que se leyera, por lo que sugirieron cambiarla a “4Con qué
frecuencia has tenido una hipoglicemia o bajén de azlcar y lo has escondido de los
demas? ya que para los pacientes con diabetes les es mas conocido leer el término
hipoglicemia o bien, bajon de azlUcar que es una manera mas coloquial. Asimismo se
realizaron cambios referente al término “dieta” por “plan nutricional” en todos los items
gue incluia este término, esto debido a que la palabra dieta denota una restriccion o
privacion a la comida, sin embargo para la mayoria de las patologias hoy en dia, se
trabaja con plan de atencion nutricional, lo cual incluye varios aspectos tales como

habitos alimenticios, horas de suefo, tiempos de comida, actividad fisica, entre otros.
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La tabla 1 detalla los resultados obtenidos de la validacion de contenido, la mayoria
obtuvo un indice positivo, sin embargo el item No. 3 y No. 5 de la sub-escala de
impacto tuvo un indice negativo y bajo siendo de -0.2 y 0.2 respectivamente. De
acuerdo a Lawshe (1975) el IVC oscila entre +1 y -1, siendo las puntuaciones positivas
las que indican una mejor validez de contenido. Los items No. 3 y No. 5 de la sub-
escala de impacto fueron eliminados del instrumento en su versién final, no se
eliminaron antes de administrarlo a la poblacion objetivo ya que se queria esperar al

resultado de la prueba de alfa de Cronbach.

En relacién a los resultados de la validacion técnica del instrumento por parte del
comité de tesis de nutricion, fue util para evaluar aspectos de forma y escritura
basandose en la experiencia de trabajo de investigacion cientifica que los miembros del
comité han tenido a lo largo de los afios, algunas correcciones fueron aumentarle el
tamafio de letra, incluir una apartado en el instrumento que indique que es una
adaptacion y el nombre de la persona que lo realiz6, mejorar la redaccion de las
instrucciones generales, entre otras. Ha sido una fase necesaria para terminar de
mejorar el instrumento de evaluacion, para que al momento de su administracién no se
encuentren errores. Asimismo contribuye en detectar posibles mejorias no tanto en
relacion al contenido, sino en relacion a la comprensidn; ya que son personas ajenas al

estudio que colaboran con leer, analizar y evaluar el documento.

La caracterizacion de la poblacion fue necesaria para comprender el tipo de poblacion,
edades, ocupaciones, tiempo de diagnostico, tipo de tratamiento y autocontrol. En
cuanto al tiempo de diagnéstico la media fue de 7.76 afios, esto pone de manifiesto que
en promedio los pacientes han pasado 10 afios manejando su diabetes. La mayoria de
los participantes viven en el area urbana del pais, indicando la facilidad para conocer y
manejar el tratamiento dietoterapéutico. En su mayoria los pacientes se encuentran en
nivel diversificado y universitario, esto indica que se encuentran en un periodo de
transicion entre ser adolescentes y adultos. En un estudio titulado “Transicion del
paciente con diabetes tipo 1 desde la unidad de diabetes pediatrica a la unidad de
diabetes de adultos” se confirma que el paso o la transicién de los pacientes tiene lugar

durante la adolescencia, periodo en el cual este tipo de pacientes sufren varios
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cambios tanto psicosociales como fisioldgicos, periodo en el cual se incrementa el
riesgo de la aparicion y progresion de las complicaciones cronicas asi como posibles
ingresos relacionados con la DM1. En el paciente adolescente con diabetes se debe
comprender que existen varios aspectos a tomar en cuenta como la complejidad social
y psicolégica, como la necesidad de independencia, privacidad y confiabilidad, interés
por explorar diferentes estilos de vida, si la transicion no se desarrolla de forma
adecuada, constituye un momento clave para facilitar la pérdida de seguimiento de los
paciente y favorecer el empeoramiento de su control. (26, 27)

En relacion al tipo de autocontrol que los pacientes realizan, la mayoria continda
utilizando controles por medio de sangre, evidenciando que los glucémetros son
esenciales para el autocontrol de la diabetes y que las tiras para medir cetonas en orina
aun se encuentra fuera de lo comun. La mayoria de los pacientes utilizan la
insulinoterapia por medio de inyeccidon con jeringa, mientras que el restante utiliza
bomba de insulina, en el afio 2013 se realiz0 un estudio titulado: “Valoracion de la
satisfaccion y calidad de vida en pacientes con diabetes mellitus tipo 1 en tratamiento
con infusion subcutdnea continua de insulina comparado con multidosis de insulina”,
los resultados demostraron que los pacientes con DM1 en terapia continua de insulina
mostraron peor calidad de vida general aunque se sienten mas satisfechos con su
tratamiento que los tratados con multidosis. (25) Estos datos contribuyen a la continua
investigacion en Guatemala, comparando la calidad de vida en pacientes con diabetes

tipo 1y el tipo de insulinoterapia que adoptan.

En la fase de administracién del instrumento para la validacién con el grupo objetivo, se
observé que la metodologia de auto-administracién fue eficaz en la mayoria de los
pacientes, sin embargo, cabe mencionar que a partir de las edades de 13 afios en
adelante los jovenes tenian menos dudas al momento de responder, no fue asi con los
jovenes de 11 a 12 afios quienes tuvieron varias preguntas en relacion a los items,
durante la administracién del instrumento. Algo positivo que se observé durante esta

fase, fue el interés de los participantes para conocer los resultados de la prueba.
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La estadistica es parte primordial en el proceso de comprobar validez y confiabilidad en
un instrumento de evaluacion, la validez fue demostrada a través del contenido y
técnica del instrumento de evaluacion. En relacion a la medicién de la confiabilidad la
prueba/reprueba demostro estabilidad temporal para el instrumento, debe considerarse
que los individuos se pueden familiarizar con los elementos y responder en parte en
funcion de lo que recuerdan que respondieron en la prueba anterior, representa un
problema cuando se evalla la fiabilidad de prueba-reprueba en periodos breves (17).
Tomando en cuenta la teoria se tomé como medida de temporalidad, 20 dias entre la
primera aplicacién y la segunda. Los resultados coincidieron en que no hubo diferencia

estadisticamente significativa, por lo tanto la confiabilidad del ICVJIDT1 fue demostrada.

La consistencia interna del instrumento fue demostrada por el resultado del coeficiente
alfa de Cronbach, el cual arrojo6 valores >0.7 considerando como aceptable, >0.8 buena
y >0.9 como excelente. En la tabla No. 5 se detallan los resultados del coeficiente alfa
de Cronbach, obteniendo en la sub-escala de impacto 0.7378 el cual se considera
como aceptable, sin embargo dado que en la validez de contenido hubieron dos items
en esta sub-escala que los jueces consideraron innecesarios, los cuales fueron item
No. 3 “; Con qué frecuencia te sientes enfermo?” e item No. 9 “; Con qué frecuencia la
diabetes evita que manejes un auto o uses alguna maquina? (escribir en computadora,
por ejemplo)” no se eliminaron desde su inicio, sino hasta realizar la medicién de la
consistencia interna. Al eliminar ambos items el alfa de Cronbach vari6 de 0.7378 a
0.7439 lo cual indica una mejor consistencia interna y por ende mejor fiabilidad en el

instrumento de evaluacion.

El coeficiente de alfa de Cronbach para la sub-escala de preocupaciones fue de 0.8161
el cual segun la teoria se considera como “buena” consistencia interna, asimismo en el
caso de la sub-escala de satisfaccion se obtuvo un resultado de 0.9146 considerando
como “excelente” la consistencia interna de dicha sub-escala. Al momento de medir el
coeficiente de Cronbach para todo el instrumento se obtuvo como resultado inicial
0.9164 sin embargo con la eliminacion de los items de la sub-escala de impacto el
coeficiente alfa de Cronbach cambié a 0.9153, aun con la eliminacién se considera

elevada.
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El andlisis de consistencia interna del instrumento en su version original obtuvo un alfa
de Cronbach de 0.85, 0.83 y 0.82 para los dominios de satisfaccion, impacto y
preocupaciones respectivamente (21). En otro estudio que se realiz6 para adaptar el
instrumento a la cultura brasilefia arrojan valores de 0.8695, 0.8658, 0.8387 para las
sub-escalas de satisfaccién, impacto y preocupaciones respectivamente y 0.9333 para
el total del instrumento (3), tal comparacion pone de manifiesto que el ICVIDT1 es

completamente valido y confiable para su utilizacion en la cultura guatemalteca.
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XIl. Conclusiones

. Se tradujo y adapté el Instrumento Calidad de Vida para Jovenes con Diabetes
[Diabetes Quality of Life for Youths] para Guatemala, por medio de tres

profesionales en traduccion.

. Se determiné la validez de contenido por medio del analisis de jueces expertos
poniendo de manifiesto un indice negativo en dos items en la sub-escala de

impacto, generando las primeras modificaciones luego de la traduccion.

La validaciéon técnica, contribuyé a la mejora del formato del instrumento sin

cambiar el contenido de los items.

La fiabilidad del instrumento en relacién a la temporalidad fue comprobada por
medio del resultado de la fase prueba-reprueba, demostrando que no hubo

diferencia estadisticamente significativa en los resultados.
La consistencia interna del instrumento quedd expresada de acuerdo al criterio

estadistico del coeficiente de alfa de Cronbach, demostrando que el instrumento
es confiable y valido.
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XIll. Recomendaciones

Generar una adaptacion del instrumento para jovenes con Diabetes Mellitus tipo
2, con el fin de ampliar la investigacion y observar la validez en ese tipo de

poblacion.

Realizar una validez discriminativa del instrumento a través de la correlacion de

los resultados del ICVIDT1 y la prueba bioquimica de Hemoglobina Glicosilada.

. Aplicar procesos complementarios de valoracién de validez y fiabilidad para

asegurar la correcta validacién de instrumentos de evaluacion.

Comprobar estadisticamente la fiabilidad del instrumento de evaluacion para

afirmar si mide lo que pretende medir.

Crear un formulario electrénico del ICVJDTL1 con aval cientifico, para facilitar el

acercamiento y administracion del instrumento de evaluacion.

. Aplicar el instrumento de evaluacién Unicamente en pacientes diagnosticados

con diabetes tipo 1, en edades comprendidas entre 11 y 21 afios de edad.
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XV. Anexos

Anexo 1: Diabetes Quality of Life for Youths (Original)
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Impact of Diabetes

1.
2,

Mo e

@®

11,
12.

13.
14,

15.
16.

17.

18.

19.

20.

21.

22,
23.

24,

How often do you feel pain associated with the treatment for your diabetes?

How often are you embarrassed by having to deal with your diabetes in
public?

How often do you feel physically ill?
How often does your diabetes interfere with your family life?
How often do you have a bad night’s sleep?

How often do you find your diabetes limiting your social relationships and
friendships?

How often do you feel good about yourself?
How often do you feel restricted by your diet?

How often does your diabetes keep you from driving a car or using a
machine (for example, a typewriter)?

How often does your diabetes interfere with your exercising?

How often do you miss work, school, or household duties because of your
diabetes?

How often do you find yourself explaining what it means to have diabetes?

How often do you find that your diabetes interrupts your leisure-time
activities?

How often are you teased because you have diabetes?

How often do you feel that because of your diabetes you go to the
bathroom more than others?

How often do you find you eat something you shouldn’t rather than tell
someone that you have diabetes?

How often do you hide from others the fact that you are having an insulin
reaction?

How often do you find that your diabetes prevents you from participating in
school activities (for example, being active in a school play, being on a
sports team, being in a school band, etc)?

How often do you find that your diabetes prevents you from going out to
eat with your friends?

How often do you feel that your diabetes will limit what job you will have in
the future?

How often do you find that your parents are too protective of you?

How often do you feel that your parents worry too much about your
diabetes?

How often do you find that your parents act like diabetes is their disease,
not yours?
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10.

11.

How often do you worry about whether you will be able to complete your
education?

How often do you worry that your body looks different because you have
diabetes?

How often do you worry that you will get complications from your diabetes?

How often do you worry about whether someone will not go out with you
because you have diabetes?

How often do you worry that your teachers treat you differently because of
your diabetes?

How often do }ou worry that your diabetes will disrupt something you are
currently doing in school (for example, act in a play, continue on a sports
team, be in the school band, etc)?

How often do you worry that because of your diabetes you are behind in
terms of dating, going to parties, and keeping up with your friends?

Satisfaction With Life

1.

AR

7.

How satisfied are you with the amount of time it takes to manage your
diabetes? .

How satisfied are you with the amount of time you spend getting. checkups?
How satisfied are you with the time it takes to determine your sugar level?
How satisfied are you with your current treatment?

How satisfied are you with the flexibility you have in your diet?

How satisfied are you with the burden your diabetes is placing on your
family?

How satisfied are you with your knowledge about your diabetes?

Speaking generally:

8.

9.
10.
11.
12.
13.
14,
15.
16.
17.

How satisfied are you with your sleep?

How satisfied are you with your social relationships and friendships?
How satisfied are you with your work, school, and household activities?
How satisfied are you with the appearance of your body?

How satisfied are you with the time you spend exercising?

How satisfied are you with your leisure time?

How satisfied are you with life in general?

How satisfied are you with your performance in school?

How satisfied are you with how your classmates treat you?

How satisfied are you with your attendance in school?

Compared with others your age, would you say your health is:

[ Excellent
O Good

O Fair

O Poor

* 1= never; 2 = very seldom; 3 = sometimes; 4 = often; 5 = all the time.
11 = very unsatisfied; 2 = somewhat unsatisfied; 3 = neither; 4 = somewhat satisfied; 5 = very satisfied.
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Anexo 2:

Cartade permiso por parte de los autores del instrumento de evaluacién

Arizona, February 8, 2017

Sara Crespo

Student

Faculty of Nutrition Science
University Rafael Landivar
Guatemala, Guatemala

Dear Sara:

| give you my permission to use the scale and wish you the best in your research. |
would love to hear more about what you are doing when you get a chance.

Best,

David G. Marrero, PhD.
Director of the UA Center for Border Health
University of Arizona Health Sciences
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2\ Universidad
Rafael Landivar

Tradicion Jesuita en Guatemala ) M o )
Instrumento de valoracion para analisis de jueces expertos

Instrucciones: Lea cuidadosamente, analice y de acuerdo a su criterio como experto en el tema llene la
casilla si usted considera al item: A=Esencial B= Util pero prescindible C= Innecesario

Impacto de la diabetes A B |C Observaciones

1. ¢ Con qué frecuencia sientes dolor asociado con el
tratamiento de diabetes?

2. ¢ Con qué frecuencia te sientes avergonzado de tener que
lidiar con la diabetes en publico?

3. ¢ Con qué frecuencia te sientes mal fisicamente?

4. ¢ Con qué frecuencia interviene la diabetes con tu vida
familiar?

5. ¢ Con qué frecuencia pasas malas noches sin poder
descansar?

6. ¢ Con qué frecuencia tus relaciones sociales y amistades
se ven limitadas por la diabetes?

7. ¢ Con qué frecuencia te sientes bien contigo mismo?

8. ¢ Con qué frecuencia te sientes restringido por tu dieta?

9. ¢ Con qué frecuencia la diabetes evita que menajes un
auto o uses alguna maquina (una maquina de escribir, por
ejemplo)

10. ¢, Con qué frecuencia la diabetes interfiere al realizar
ejercicios?

11. ¢ Con qué frecuencia te ausentas del trabajo, escuela, o
no realizas tareas del hogar como consecuencia de la
diabetes?

12. ¢ Con qué frecuencia debes explicar qué significa
padecer diabetes?

13. ¢ Con qué frecuencia la diabetes interrumpe las
actividades gue realizas en tu tiempo libre?

14. ¢ Con qué frecuencia te molestan porque tienes
diabetes?

15. ¢ Con qué frecuencia sientes que por la diabetes,
necesitas ir al bafio mas que otras personas?

16. ¢ Con qué frecuencia comes algo que no debes con tal
de no decirle a alguien que padeces de diabetes?

17. ¢ Con qué frecuencia escondes de los demés el hecho
de que estas teniendo una reaccién a la insulina?

18. ¢ Con qué frecuencia evita la diabetes que participes en
actividades escolares (por ejemplo, participar activamente
en una obra de teatro de la escuela, participar en algin
equipo deportivo, ser parte de la banda escolar, etc.)

19. ¢ Con qué frecuencia la diabetes te limita a salir a comer
con tus amigos?

20. ¢ Con qué frecuencia piensas que la diabetes limitara
cualquier trabajo que tengas en un futuro?

21. ¢Con qué frecuencia piensas que tus padres son
sobreprotectores contigo?

22. ¢ Con qué frecuencia sientes que tus padres se
preocupan demasiado por tu diabetes?

23. ¢ Con qué frecuencia piensas que tus padres actdan
como si ellos padecieran diabetes, no ti?
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Preocupaciones sobre la diabetes

Observaciones

1. ¢ Con qué frecuencia te preocupa si vas a casarte?

2. ¢ Con qué frecuencia te preocupa si vas a tener hijos?

3. ¢ Con qué frecuencia te preocupa si vas a obtener el
empleo que quieres?

4. ¢ Con qué frecuencia te preocupa si vas a desmayarte?

5. ¢ Con qué frecuencia te preocupa si seras capaz de
terminar tus estudios?

6. ¢ Con qué frecuencia te preocupa que tu cuerpo se vea
diferente por la diabetes?

7. ¢ Con qué frecuencia te preocupa si sufrirds de alguna
complicacion a causa de la diabetes?

8. ¢ Con qué frecuencia te preocupa que alguien no salga
contigo porque tienes diabetes?

9. ¢ Con qué frecuencia te preocupa que tus maestros te
traten diferente por la diabetes?

10. ¢, Con qué frecuencia te preocupa que la diabetes
interrumpa algo que te encuentras haciendo en la escuela
(por ejemplo, un acto u obra, continuar en un equipo
deportivo, en la banda escolar, etc.)

11. ¢ Con qué frecuencia te preocupa que la diabetes
interfiera en lo referente a citas, ir a fiestas o seguirles el
ritmo a tus amigos?

Satisfaccion con la vida

Observaciones

1. ¢ Qué tan satisfecho estas con la cantidad de tiempo que
te toma controlar tu diabetes?

2. ¢ Qué tan satisfecho estas con la cantidad de tiempo que
te toma hacer tus controles médicos?

3. ¢ Qué tan satisfecho estas con la cantidad de tiempo que
te toma determinar tu nivel aztcar?

4. ¢ Qué tan satisfecho estas con tu tratamiento actual?

5. ¢ Qué tan satisfecho estés con la flexibilidad que tienes en
tu dieta?

6. ¢ Qué tan satisfecho estas con la carga que representa la
diabetes a tu familia?

7. ¢ Qué tan satisfecho estas con los conocimientos que
posees sobre la diabetes?

Generalmente

Observaciones

8. ¢ Qué tan satisfactoriamente duermes?

9. ¢ Qué tan satisfecho estas con tus relaciones sociales y
amistades?

10. ¢ Qué tan satisfecho estas con tu trabajo, escuela y
actividades del hogar?

11. ¢ Qué tan satisfecho estas con tu apariencia fisica?

12. ¢ Qué tan satisfecho estas con el tiempo que haces
ejercicio?

13. ¢ Qué tan satisfecho estas con tu tiempo libre?

14. ¢ Qué tan satisfecho estas con tu vida en general?

15. ¢ Qué tan satisfecho estas con tu desempefio
académico?

16. ¢ Qué tan satisfecho estas con la forma en que tus
companieros de clase te tratan?

17. ¢ Qué tan satisfecho estas con tu asistencia escolar?
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PN , . Investigadora principal: Sara Crespo Mufioz
g% Unlvef Sldad Universidad Rafael Landivar
“9;§ Z Licenciatura en Nutricion

Rafael Landlvar Vista Hermosa, Campus Central, zona 16

Tradicion Jesuita en Guatemala Ciudad de Guatemala

Correo electrénico: screspo26@hotmail.com

Anexo 4:

Instrumento para Validacion Técnica

Instrucciones: A continuacidon se presenta una escala Likert para evaluar el instrumento de
calidad de vida para jévenes con diabetes tipo 1 en su segunda version. Por favor llene la
casilla que mejor describa su criterio.

Nota: Dicho instrumento de evaluacion, ya ha pasado la fase de validacién de contenido
por 5 jueces expertos en el tema.

Puntuaciones: 1=En total desacuerdo 2=En desacuerdo 3=No estoy seguro 4=De acuerdo
5= Totalmente de acuerdo

Preguntas 1,2 |3 |4

1. ¢ Es conveniente evaluar la calidad de vida de adolescentes con diabetes tipol?

2. ¢ Cree que las preguntas son sencillas y claras?

3. ¢ Esta de acuerdo con el estilo y tamafio de letra?

4. El instrumento original fue validado en una poblacién de 11 a 18 afios, ¢ cree
gue su adaptacion en Guatemala puede ser administrada en el mismo rango de
edad?

5. ¢ Considera que las instrucciones son comprensibles?

6. ¢ Considera que el formato del instrumento en general es manejable y sencillo?

7. En relacién a las preguntas, ¢.cree que se adaptan a la cultura guatemalteca?

8. ¢, Cree que el sistema de puntuacion de las respuestas es adecuado para que
los adolescentes respondan?

9. Dada la estructura del instrumento ¢,cree usted que puede ser auto-
administrado?

10. Considera que el instrumento ¢puede ser un elemento mas de ayuda para el
profesional?

Observaciones para mejorar el instrumento:
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\ . . Investigadora principal: Sara Crespo Mufioz
S ;
A Unlver Sldad Universidad Rafael Landivar
\0y/$ 4 Vista Hermosa, Campus Central, zona 16
Rafael Laﬂlear Ciudad de Guatemala
Tradicion Jesuita en Guatemala (502) 5900 9990
Anexo 5:

Hoja de Informacién para el Participante

“Adaptacion y validacion del instrumento de calidad de vida para jévenes con Diabetes
[Diabetes Quality of Life for Youths] en jévenes de 11 a 21 afos de edad con Diabetes

tipo 1.Guatemala. 2017.”

Descripcion y motivo del estudio:

A continuacién se le presenta un documento que explica de qué trata el estudio
y para invitarle a que patrticipe, el objetivo de la investigacion es adaptar y validar
el cuestionario “Diabetes Quality of Life for Youths” que traducido significa
“Cuestionario de calidad de vida para jévenes con diabetes” ya que no existe en
Guatemala una investigacion de este tipo.

Procedimiento a seguir:
Se le entregara un cuestionario para que lo responda, con preguntas variadas
sobre la manera en que maneja su vida diaria en conjunto con la diabetes.

Molestias y riesgos:
Aparte de la molestia del tiempo que pueda causar el responder el cuestionario,
este estudio no representa ningun riesgo para su persona.

Beneficios:
Si decide participar en este estudio usted no tendra ningun beneficio econémico
ni material.

Costos:
Todos los costos seran cubiertos por el investigador. Usted no pagara nada.

Exclusiones:
El Gnico motivo por el que no podra participar es que usted no desee hacerlo.

Confidencialidad:

Toda la informacién recopilada en esta investigacion ser4d sumamente
confidencial, todos los datos seran conocidos Unicamente por la investigadora en
contacto con usted, los resultados seran presentados de manera general.
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\ . . Investigadora principal: Sara Crespo Mufioz
AN UHIVGF Sldad Universidad Rafael Landivar
4 R f 1 L d/ . Licenciatura en Nutricién

a ae an lvar Vista Hermosa, Campus Central, zona 16

Tradicion Jesuita en Guatemala Ciudad de Guatemala

Anexo 6:

Consentimiento informado

“Adaptacion y validacion del instrumento de calidad de vida para jévenes con Diabetes
[Diabetes Quality of Life for Youths] en jévenes de 11 a 21 afos de edad con Diabetes
tipo 1.Guatemala. 2017.”

Yo, de afios de edad, por
este medio doy mi consentimiento para que Sara Graciela Crespo Muioz, estudiante
de la Licenciatura en Nutricion de la Universidad Rafael Landivar, realice una
evaluacion a mi hijo (a) de

afios de edad con diabetes mellitus tipo 1, a través de la aplicacién de un
cuestionario que favorecera el estudio de tesis que realiza. Ademas estoy de acuerdo y
acepto que:

1. Sera necesario proporcionar algunos datos generales, los cuales seran tratados
con total confidencialidad pero que seran Utiles para el analisis estadistico de los
resultados.

2. Apoyar con responder un cuestionario para evaluar la calidad de vida especifica
para la diabetes mellitus tipo 1

3. Hago constar que la participacion en este estudio es de manera voluntaria.

Por lo anteriormente expuesto, firmamos de conformidad las partes involucradas, a los
dias del mes de del afio 2017.

Padre de Familia Participante

Sara Graciela Crespo Mufioz
Carné: 1123112
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\ . . Investigadora principal: Sara Crespo Mufioz
78 Universidad

Universidad Rafael Landivar

\Gy/S Rafael Landivar Licenciatura en Nutricién

Tradicion Jesuita en Guatemala Vista Hermosa, Campus Central, zona 16
Ciudad de Guatemala

Anexo 7:
Informacién general del participante

Nombre:
Sexo:| F M Edad: afnos Tiempo de diagnoéstico afnos
Escolaridad: Primaria Procedencia: Urbana
Basicos Rural
Diversificado
Universidad
Tipo de tratamiento: Bomba de Insulina Inyeccion con jeringa
Tipo de autocontrol: Sangre Orina
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Anexo 8:

Instrumento de Calidad de Vida para Jovenes con Diabetes Tipo 1 (ICVJDT1)

Instrucciones: Las siguientes preguntas son necesarias para medir calidad de vida y se refieren a cdmo ve su vida en

relacion a la diabetes. Marque la casilla que da la mejor respuesta para usted. Proporcione una respuesta para cada

pregunta.

Puntuaciones: 1=Nunca 2=CasiNunca 3=AlgunasVeces 4=Con frecuencia

5=Todo el Tiempo

Impacto de la diabetes

12

3

4

1. éCon qué frecuencia sientes dolor asociado con el tratamiento de diabetes?

2. éCon qué frecuencia te sientes avergonzado de tener que manejar la diabetes en publico?

3. éCon qué frecuencia interviene la diabetes con tu vida familiar?

4. i{Con qué frecuencia pasas malas noches sin poder descansar?

5. ¢Con qué frecuencia tus relaciones sociales y amistades se ven limitadas por la diabetes?

6. ¢Con qué frecuencia te sientes bien contigo mismo?

7. iCon qué frecuencia te sientes limitado en tus actividades por tu plan nutricional?

8. iCon qué frecuencia la diabetes te interrumpe al realizar ejercicios?

9. iCon qué frecuencia te ausentas del trabajo, escuela, o no realizas tareas del hogar como consecuencia
de la diabetes?

10. ¢Con qué frecuencia debes explicar qué significa padecer diabetes?

11. éCon qué frecuencia la diabetes interrumpe las actividades que realizas en tu tiempo libre?

12. ¢Con qué frecuencia tus amigos o conocidos te molestan porque tienes diabetes?

13. ¢Con qué frecuencia sientes que por la diabetes, necesitas ir al bafio mas que otras personas?

14. ¢Con qué frecuencia comes algo que no debes con tal de no decirle a alguien que padeces de
diabetes?

15. ¢Con qué frecuencia has tenido una hipoglicemia o bajén de azucar y lo has escondido de los demas?

16. ¢Con qué frecuencia evita la diabetes que participes en actividades escolares (por ejemplo, participar
activamente en una obra de teatro de la escuela, participar en algin equipo deportivo, ser parte de la
banda escolar, etc.)

17. iCon qué frecuencia la diabetes te limita a salir a comer con tus amigos?

18. ¢Con qué frecuencia piensas que la diabetes limitard cualquier trabajo que tengas en un futuro?

19. ¢Con qué frecuencia piensas que tus padres son sobreprotectores contigo?

20. éCon qué frecuencia sientes que tus padres se preocupan demasiado por tu diabetes?

21. éCon qué frecuencia piensas que tus padres actuan como si ellos padecieran diabetes, no tu?

Sumatoria:




Puntuaciones: 1=Nunca 2=CasiNunca 3=AlgunasVeces 4=Con frecuencia

5=Todo el Tiempo

Preocupaciones sobre la diabetes 1|2 3 |4 |5
1. éCon qué frecuencia te preocupa si vas a casarte?
2. éCon qué frecuencia te preocupa si vas a tener hijos?
3. ¢Con qué frecuencia te preocupa si vas a obtener el empleo que quieres?
4. iCon qué frecuencia te preocupa si vas a desmayarte?
5. éCon qué frecuencia te preocupa si seras capaz de terminar tus estudios?
6. ¢Con qué frecuencia te preocupa que tu cuerpo se vea diferente por la diabetes?
7. ¢Con qué frecuencia te preocupa si sufrirds de alguna complicacién crénica a causa de la diabetes?
8. ¢Con qué frecuencia te preocupa que alguien no salga contigo porque tienes diabetes?
9. ¢Con qué frecuencia te preocupa que tus maestros te traten diferente por la diabetes?
10. ¢Con qué frecuencia te preocupa que la diabetes interrumpa algo que te encuentras haciendo en la
escuela (por ejemplo, un acto u obra, continuar en un equipo deportivo, en la banda escolar, etc.)
11. ¢Con qué frecuencia te preocupa que la diabetes interfiera en lo referente a citas, ir a fiestas o
seguirles el ritmo a tus amigos?
Sumatoria:
Puntuaciones: 1=Muy Satisfecho 2=Algo Satisfecho 3=Normal 4=Algo Insatisfecho = 5=Muy Insatisfecho
Satisfaccion con la vida 1/2 |3 (4 |5
1. ¢Qué tan satisfecho estds con la cantidad de tiempo que utilizas para controlar tu diabetes?
2. ¢Qué tan satisfecho estds con la cantidad de tiempo que tienes que utilizar para hacer tus controles
médicos?
3. ¢Qué tan satisfecho estds con la cantidad de tiempo que tienes que utilizar para hacer controles de
glucosa?
4. {Qué tan satisfecho estds con tu tratamiento actual?
5. ¢Qué tan satisfecho estas con la flexibilidad que tienes en tu plan nutricional?
6. ¢Qué tan satisfecho estas con el tiempo que demanda el cuidado y tratamiento de la diabetes para tu
familia?
7. éQué tan satisfecho estds con los conocimientos que posees sobre la diabetes?
Generalidades 1 /2 (3 |4 |5
8. éQué tan satisfactoriamente duermes?
9. ¢Qué tan satisfecho estds con tus relaciones sociales y amistades?
10. ¢Qué tan satisfecho estas con tu trabajo, escuela y actividades del hogar?
11. ¢Qué tan satisfecho estds con tu apariencia fisica?
12. ¢Qué tan satisfecho estds con el tiempo que haces ejercicio?
13. ¢Qué tan satisfecho estds con tu tiempo libre?
14. i Qué tan satisfecho estas con tu vida en general?
15. ¢ Qué tan satisfecho estdas con tu desempefio académico?
16. ¢Qué tan satisfecho estds con la forma en que tus compafieros de clase o trabajo te tratan?
17. ¢Qué tan satisfecho estds con tu asistencia escolar o laboral?
Sumatoria:
TOTAL:

A comparacién con otras personas de tu edad, dirias que tu salud es:

Excelente Buena Regular Mala
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Interpretacion

Instrucciones: Una vez que el paciente haya respondido el ICVJD, se debe realizar la sumatoria de
cada sub-escala y el total de todo el instrumento. Posterior a ello se compara cada resultado con las
siguientes graficas para obtener la interpretacidn correcta.

Sub-escala
Impacto de la diabetes

Bajo Impacto Nivel Medio Alto Impacto
“
21 Ptos. 42 Ptos. 105 Ptos.

Sub-escala
Preocupaciones sobre la diabetes

Despreocupado Preocupado
11 Ptos. 22 Ptos. 55 Ptos.

Sub-escala
Satisfaccion con la vida

Satisfecho Nivel Medio Insatisfecho
“
17 Ptos. 34 Ptos. 85 Ptos.
Escala
Calidad de Vida
Alta CV Nivel Medio BajaCV

49 Ptos. 98 Ptos. 245 Ptos.

Tomaodo de Ingersoll G, Marmero D. 1831 Adaptacion y Validacidn por Crespo Mufioz 5G. 2017
A modificed Quality of life measure for youths: Psychometric Properties. Correo: screspo 6@ hotmail com




