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Objetivo: mapear la produccion cientifica que se ocupa
de las etapas del proceso metodoldgico para el uso de los
instrumentos y/o formularios adaptados DISABKIDS® a Brasil.
Método: scoping review, blsqueda realizada en 10 bases de
datos electrénicas, en el Google Scholar y por intermedio de
consulta a investigadores, sin restriccion de periodo o idioma.
Resultados: el mapeo identificd6 90 estudios cientificos que
involucraron 46 instrumentos, de los cuales 11 (23,9%) la
elaboracion y/o adaptacion cultural de los instrumentos
DISABKIDS® se realizaron para medir la Calidad de Vida de
nifios o adolescentes con afecciones crénicas y en 35 (76,1%)
utilizaron los Formularios de Impresiones Generales y/o Hojas
Especificas para realizar la validacion semantica de otros
instrumentos. Conclusidon: se encontrd que esta revision
de alcance permitié una evaluacidon exhaustiva del uso del
instrumento y los documentos DISABKIDS®. En cuanto
a la validacion del instrumento adaptado a Brasil presenta
un avance positivo del escenario en conjunto al desarrollo
de proyectos académicos/cientificos en el pais, desde la
incorporacion al método recomendado por la literatura para la
elaboracién, adaptacién cultural y validacién de instrumentos,
desde el registro sistematizado y estandarizado de la
percepcion, asi como la comprensién de la poblacidén objetivo
sobre la medida de interés mediante el uso de formularios

DISABKIDS® adaptados con esta finalidad.

Descriptores: Comparacion Transcultural; Estudios de

Validacion como Asunto; Encuestas y Cuestionarios;

Psicometria; Calidad de Vida; Revision.
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Introduccion

El drea de la salud requiere, cada vez mas a
menudo, la provision de mediciones validas y fiables
a partir de instrumentos calibrados a constructos de
medida aplicada de forma estdndar. Cuando utilizas
para la investigacion y la asistencia, se consideran los
atributos mentales, sociales y fisicos, objetivando un
buen estado de salud, asi como en la toma de decisiones
sobre el cuidado en la asistencia y a la formulacion de
politicas de salud®-2,

A pesar del cuidado y la importancia del desarrollo
de instrumentos para medir la morbilidad o las
caracteristicas fisicas, se puede afirmar que el proceso
es menos complejo que la elaboracion de aquellos que
evallan constructos o caracteristicas relacionadas con el
comportamiento humano, un hecho que ha motivado la
adaptacién de aquellos construidos previamente que son
apropiados para las especificidades sociodemograficas o
clinicas de la poblacion de estudio®-),

Para obtener conclusiones confiables los estudios
cientificos,

que tengan como por objetivo medir

condiciones subjetivas a partir de instrumentos
elaborados o adaptados, deben exhibir una alta calidad
metodoldgica, tanto en la definicion como en la medida
del constructo de interés®. Estos deben proporcionar
resultados clinicamente  Utiles, significativos e
interpretables y para tanto deben ser averiguadas sus
propiedades psicométricas como la validez, la fiabilidad
y la capacidad de respuesta*7-8),

En Brasil, hay un nimero creciente de adaptaciones
de instrumentos elaborados y validados para
otras culturas, asi como la construccion de nuevos
cuestionarios. Como resultado, los investigadores se han
dedicado a hacerlo con colaboraciones de instituciones
educativas internacionales y a ser financiados por
agencias gubernamentales®-10),

El proyecto DISABKIDS®, que proviene del Grupo
Europeo DISABKIDS® y se origind de la cooperacion
entre siete paises europeos, tiene como objetivo
principal dar voz a las preocupaciones de los nifios y
adolescentes con enfermedades croénicas, asi como a
sus padres y cuidadores. Al hacerlo, permitid construir
y refinar las pruebas de un sistema de instrumentos
llamado cuestionarios DISABKIDS®(”, traducidos al
portugués brasilefio como instrumentos DISABKIDS®.
Entre estos, hay herramientas que ayudan en el proceso
de validaciéon semantica, nombradas en portugués de
Brasil como Formulario DISABKIDS® de Impressédo Geral
e Folha DISABKIDS® Especifica.

DISABKIDS® son

confiables y sensibles, rapidos de completar, faciles de

Los instrumentos validos,

calificar e interpretar®,

El objetivo de este estudio fue mapear la produccion
cientifica brasilefia en relacién con las fases del proceso
metodoldgico para el uso de los instrumentos y/o
formularios DISABKIDS® adaptados a Brasil.

Método

El método scoping review(® utilizado en este
estudio se ha vuelto popular en la investigacion de la
salud en los ultimos afos, sin restringir los parametros
de revisidon para ensayos clinicos aleatorios o requerir
una evaluaciéon de calidad de los estudios incluidos
en la revisiéon®®2L. E| proceso es interactivo, lo que
requiere que los investigadores participen en cada paso
de manera reflexiva y, cuando sea necesario, rehagan
los pasos para garantizar que se realice un seguimiento
exhaustivo de la literatura®o2b,

De acuerdo con la sistematizacién propuesta para
los estudios del tipo scoping review, se realizan cinco
etapas obligatorias y una opcional: (1) identificacién
de la pregunta de investigacion; (2) identificacién de
estudios relevantes; (3) seleccidn de estudio; (4) mapeo
de datos; (5) agrupacidn, analisis y resumen de datos; y
(6) consulta con investigadores (opcional)9-20),

Estas etapas guiaron este estudio, que también
utilizé las consideraciones de otros autores?22 como,
por ejemplo, cuando se menciona que ademas de que la
pregunta de investigacion esta disefiada para garantizar
la exhaustividad y profundidad®®, debe estar bien
estructurada y contener informacion como definicion de
conceptos, poblacidn objetivo, entre otros®?Y, y, también,
que el tema esté vinculado al objetivo del estudio®?.

En la primera etapa, la pregunta de investigacion
se elabord utilizando la estrategia PICO [acronimo de
comparacion,

paciente (o poblacién), intervencion,

resultados]. El uso de este dirige y permite la
identificacion de palabras clave relacionadas con el
tema, facilitando el proceso de construccion de la
estrategia de buUsqueda de estudios relevantes con
bases de datos electrdonicas, de modo que se encuentre
la mejor evidencia cientifica disponible@®, Donde P:
instrumentos/formularios DISABKIDS® adaptados para
Brasil, I: las fases del proceso metodoldgico para la
disponibilidad de instrumentos, C: no fue aplicable ya
que no hay comparaciones en este estudio, y O: avances
y perspectivas del conocimiento cientifico en Brasil.
Por lo tanto, la pregunta guia de esta investigacion
fue: “¢Cudles son los avances y perspectivas del
conocimiento cientifico con respecto a las fases del
proceso metodoldgico para hacer que los instrumentos
estén disponibles de acuerdo con el uso de instrumentos/

formularios DISABKIDS® adaptadas a Brasil?”.
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Para garantizar la identificaciéon de los estudios

relevantes, en la segunda etapa, la estrategia de
blsqueda se realiz6 de acuerdo con dos procesos.
Inicialmente, los investigadores fueron consultados por
dos medios de comunicacion.

El primer medio fue el Facebook, una red social
publica gratuita en linea que es un espacio importante
para la interaccion, que permite el movimiento de
cuestionarios y la transmision de informacion®4. Se
utilizé el perfil de Facebook llamado DISABKIDS en
Brasil, invitando a todos los investigadores a responder
al formulario de encuesta, cuyo objetivo era recopilar
informaciéon sobre el uso de las herramientas de
encuesta DISABKDS®, asi como proporcionarles acceso
para la recopilacion de datos informacion.

El segundo medio consistié en un correo electrénico
enviado a todos los maestros, estudiantes de pregrado
y posgrado, y enfermeras activas vinculadas a una
institucion publica de educacion superior brasilefia. Se
les pidid que respondieran al formulario de encuesta.
en diciembre de 2017,
diez bases de datos electronicas: US National Library
of Medicine National Institutes of Health (PUBMED),

Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature

Luego, se consultaron

(CINAHL), American Psychological Association (PsycINFO),
Excerpta Medica dataBASE (EMBASE), Web
Of Science, Science Direct, Literatura Latinoamericana

Scopus,

y del Caribe en Ciencias de la Salud (LILACS), Base de
Dados de Enfermeria (BDENF), Indice Bibliografico
Espafiol en Ciencias de la Salud (IBECS) y también en
el sitio de busqueda de Google Scholar (https://scholar.
google.com/). Ademas, se consultaron en las referencias
bibliograficas de los estudios incluidos para verificar si
habia alguno no incluido en la busqueda electronica.

Para buscar en las bases de datos electronicas,
no hubo delimitacion del periodo de publicacién, ni del
idioma, y el Unico término utilizado en la estrategia fue
“"DISABKIDS". Los estudios repetidos se consideraron
solo una vez.

En la tercera etapa, se incluyeron estudios
realizados en Brasil, independientemente del idioma de
publicacion, y se utilizaron instrumentos/formularios
DISABKIDS® adaptados a Brasil en el desarrollo de la
investigacion en parte o en su totalidad. Se excluyeron
revisiones sistematicas o integradoras, articulos de
opinion, comentarios, editoriales o cartas de respuesta.

Los estudios se dividieron en dos partes iguales,
siendo revisados por dos pares de forma independiente.
Cada pareja estaba compuesta por un investigador
de doctorado y todos con experiencia en estudios
metodoldgicos. Las diferencias fueron resueltas por
un tercer investigador, livre docente, que es el mayor
grado de titulaciéon en Brasil, con vasta y reconocida
experiencia en este proceso (Figura 1)

Estudios identificados: 2076
a) Bases de datos y sitios web electronicos: 2050
(Google Scholar = 1200; Scopus = 341;

PUBMED' = 81; PsycINFO* = 57; CINAHLS = 46; BDENF!
=02; LILACS" = 10; IBECS** = 01)
b) Consultas con investigadores: 26

EMBASE* = 127; Science Direct = 97; Web Of Science = 88;

Estudios duplicados

A4

excluidos: 889

Estudios para leer el titulo y el resumen: 1187
a) Bases de datos y sitios web electrénicos: 2050
(Google Scholar = 1090; Scopus = 35;

PUBMED' = 0; PsycINFO* = 01; CINAHLS = 02; BDENF!
=0; LILACS" = 0; IBECS** = 0)
b) Consultas con investigadores: 16

EMBASE* = 31; Science Direct = 12; Web Of Science = 0;

Estudios excluidos después

de la lectura del titulo y
resumen: 984

Estudios elegibles
para lectura integral: 203

Estudios excluidos por

no responder la pregunta
de investigacion: 113

Estudios seleccionados: 90

*EMBASE = Excerpta Medica dataBASE; 'PUBMED = US National Library of Medicine National Institutes of Health;

*PsycINFO = American Psychological

Association; SCINAHL = Cumulative Index to Nursing and Allied Health Literature; 'BDENF = Base de Datos de Enfermeria; ILILACS = Literatura de Ciencias
de la Salud de América Latina y el Caribe; **IBECS = Indice Bibliografico Espafiol en Ciencias de la Salud

Figura 1 - Diagrama de flujo del proceso de seleccion de estudios - Ribeirdo Preto, SP, Brasil, 2017
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El mapeo de las informaciones relevantes para la
sintesis e interpretacién de datos representa la cuarta
etapa. Para responder a la pregunta del estudio, se
extrajeron los datos y se mapearon de acuerdo con las
variables: (1) ID (identificacién del estudio); (2) titulo;
(3) autores; (4) afo de publicacion; (5) objetivos; (6)
poblacion/participante (niumero de participantes del
estudio recogidos segun lo informado en el documento
publicado por el autor de cada estudio incluido en la
revision); (7) condicion/funcionalidad crénica; (8) tipo/
disefio del estudio (segun lo publicado por el autor del
estudio); (9) categoria de estudio (tesis, disertacion,
articulo, anales, iniciaciéon cientifica o trabajo de
finalizacion del curso); y (10) medios de publicacién.

Para agrupar y resumir los datos recopilados, de
acuerdo con la quinta etapa, se identificaron los siguientes
procesos: (1) elaboracién de nuevos instrumentos; (2)
adaptacion cultural de instrumentos; (3) validacion del
instrumento (estudio completo o piloto); (4) aplicacién de
los instrumentos; (5) uso del cuestionario estructurado
DISABKIDS® para el grupo focal; (6) uso del cuestionario
estructurado DISABKIDS® para llevar a cabo el grupo
focal adaptado para entrevistas de expertos; (7) uso
del Formulario DISABKIDS® de Impressdo Geral; y (8)
aplicacion de la Folha DISABKIDS® Especifica.

Para identificar en los estudios las fases del proceso
metodoldgico para la disponibilidad de instrumentos, se
separaron en dos grupos: Grupo A, que incluia aquellos
en los que se realizaban los procesos de elaboracidn y/o
adaptacion cultural de los instrumentos DISABKIDS®
para medir la Calidad de Vida de nifios o adolescentes
con afecciones crénicas; y el Grupo B, en el que se
utilizd el Formulario de Impressées Gerais y/o la Folha
Especifica para realizar la validacién semantica de otros
instrumentos.

Para verificar la disponibilidad de instrumentos y
el uso de los formularios DISABKIDS®, y para describir
estas fases, se llevd a cabo una “agrupacion” de estudios
definidos por el proyecto “madre”, a fin de garantizar la
no duplicacién de la recopilacién de informacion (Figura 2,
Figura 3)

Para abordar la Gltima etapa de esta revision, se
deben incorporar aspectos relacionados con los medios
de difusion de resultados, las oportunidades para la
transferencia de conocimiento y los intercambios con las
partes interesadas en el campo estudiado®®.

De conformidad con la Resolucién del Consejo
Nacional de Salud, el proyecto fue aprobado por el
Comité de Etica em Pesquisa da Escola de Enfermagem
de Ribeirdo Preto, Universidade de Sao Paulo (CAAE:
59431916.6.0000.5393). Antes del inicio de la recopilacion
de datos sobre la consulta de los investigadores a través

de un cuestionario en linea, recibieron informacion

sobre el proyecto y tuvieron acceso al Formulario
de Consentimiento Informado (ICF). Se les dijo que
contestar el cuestionario implicaria firmar el formulario

de consentimiento.

Resultados

Noventa estudios cientificos fueron mapeados,
involucrando 46 instrumentos diferentes que usaron
formularios/instrumentos DISABKIDS® adaptados a
Brasil.

De los 90 estudios seleccionados, 39 (43,3%)
estan directamente relacionados con los instrumentos
DISABKIDS® que miden la calidad de vida de nifios y
adolescentes con afecciones cronicas, Grupo A (Figura 2);
y los otros 51 (56,7%) fueron estudios que utilizaron
formularios DISABKIDS®, Grupo B (Figura 3), en la
etapa de validacion semantica de sus investigaciones.

82 (91,1%), se
realizaron en el Estado de S3o Paulo, seguidos de tres
(3,3%) en Minas Gerais, dos (2,2%) en el Distrito Federal

y uno (1,1%) en Bahia, Rio Grande del Norte y Sergipe,

La mayoria de los estudios,

respectivamente.

Entre estos estudios, 29 (32,2%) son articulos, 24
(26,7%) tesis, 16 (17,8%) disertaciones, 11 (12,2%)
trabajos presentados en eventos cientificos, nueve
(10%) estudios de pregrado presentados como trabajo
de finalizacién del curso, y una tesis (1,1%) para la
obtencidn del titulo de livre docente.

Es de destacar que una parte significativa (44,4%)
de estos estudios se publicaron en formato de articulos
cientificos o se publicaron en los congresos nacionales o
internacionales. De los 29 articulos publicados en revistas
cientificas, 11 (37,9%) tenian coautoria internacional de
al menos un autor.

El factor de impacto de las revistas varié de 0,446 a
2,768, mientras que, considerando la clasificacién Qualis
CAPES (Coordenacdo de Aperfeicoamento de Pessoal de
Nivel Superior) para Enfermeria, las publicaciones se
enumeran en revistas con clasificacion Al (5, 17,24%),
A2 (13, 44,83%) y B1 (11, 37,93%).

En las fases de elaboracién y adaptacion cultural,
hay un mayor contingente de estudios que optaron por
el proceso de adaptacion cultural, con diez (17,9%)
proyectos “madres”, entre los 56, vinculados a la fase
de elaboracion del instrumento y 45 (80,4%) relacionado
con la fase de adaptacion cultural (Tabla 1).

El proceso de validacion incluyo6 31 (55,4%) estudios,
14 (45,2%) de los cuales realizaron la validacion de las
propiedades psicométricas iniciales del instrumento en
cuestion y 17 (54,8%) relacionados con la conclusién
del proceso de validacion a Brasil, tres de ellos sobre
elaboracion y los otros sobre adaptacion.
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Projeto “mae” Instrumento Categoria

1 Livre Docéncia®); tesis®®; articulo(®

2 DISABKIDS® Genérico para Condiciones Cronicas Tesis®?"; congreso®@®29

3 Disertacion®?; congreso®”

4 Modulo DISABKIDS® - Vivir con Discapacidad Auditiva Tesis®?

5 DISABKIDS® - Paralisis Cerebral IC¥%TCCt®d

6 , . . - Disertacion®¥; congreso®%); articulo”
DISABKIDS® - Médulo de Fibrosis Quistica - .

7 Tesis®"); congreso®; articulo('?

8 . » . Disertacion®?; articulo(1240
DISABKIDS® - Médulo de Dermatitis Atopica -

9 Tesis“"

10 IC%TCCt¢2

1 DISABKIDS® - Médulo de Asma IC*TCCt“d

12 IC¥YTCCt4

13 DISABKIDS® - Artritis R toid ICyTect

- Artritis Reumatoide

14 IC%TCCt¢#®

15 X . ICYTCCtén
DISABKIDS® - Médulo de Epilepsia

16 IC%TCCt“®

17 ) - Congreso-50); tesis®"
DISABKIDS® - Modulo Viviendo con VIH* - —

18 Disertacion®®?; congreso®®

19 DISABKIDS® - Mdédulo Insuficiencia Renal Crénica Congreso®+%9); tesis ©9); articulo®'®

20 DISABKIDS® - Médulo de Obesidad IC*TCCten

*IC = Iniciacion Cientifica; 'TCC = Trabajo de Conclusién de Curso; *VIH = Virus de Inmunodeficiencia Humana
Figura 2 - Distribucion de estudios pertenecientes al Grupo A, segun el proyecto, el instrumento y la categoria

"madre". Ribeirdo Preto, SP, Brasil, 2017

Projeto “mae” Instrumento Categoria
01 Duke Anticoagulation Satisfaction Scale Disertacion®®)
02 Adolescent Pediatric Pain Tool Disertacion®®
03 Cardiac Patients Learning Needs Inventory Articulo®©
04 Body Image Quality Of Life Inventory Disertacion®; articulo®?
05 Palliative Outcome Scale Disertacion®)
06 Identificacdo da Pratica de Enfermeiros nas Radiodermatites Disertacion®®; articulo®%6%)
07 Appraisal of Self Care Agency Scale-Revised Tesis®); articulo®®
08 Patient Assessment of Chronic lliness Care Tesis®)
09 Tecnologia educacional para a avaliagéo clinica de recém-nascidos prematuros Articulo™
10 Questionnaires for knowledge and Compliance with Standard Precaution Articulo™; tesis(?
1 Coordenacédo das redes de atencdo a salde pela Atengdo Primaria a Saude Tesis(™); articulo79)
12 Intervencao Educativa sobre a Medida Indireta da Pressao Arterial por profissionais de Tesis®

enfermagem
13 ) ) e Articulo”
” Costs of caring for children with cancer Disertacion™
15 Pain Assessment in Advanced Dementia Disertacion(); articulo®
16 Comply with post-exposure management among health care workers Tesis®; articulo®28
17 United States Pharmacopeia Dispensing Information Articulo®¥
18 Mandala de avaliagdo Disertacion®
19 Food Choice Questionnaire Articulo®®
20 L L . Articulo®; tesis®®)
21 Avaliacdo da Transferéncia do Tratamento diretamente observado Tesis®
22 Perceived Stimatization Questionnaire e Social Comfort Questionnaire Articulo®?; tesis®"
23 Tuberculosis Related Stigma Tesis®?); articulo®*9
24 Patient Activation Measure Tesis®)
25 Quality Of recovery — 40 item Tesis(96); articulo®”
26 Cartdes da Qualidade da Dor Disertacion®®)
27 Avaliagédo do impact(.) da c.apacitagéo dos Agentes Comunitarios de Saude em doencas Tesis®
sexualmente transmissiveis

28 Genetic Counseling Outcome Scale Disertacion(1%
29 Needs of Parents Questionnaire Disertacion()
30 Avaliacédo da necessidade de salde de pessoas com deficiéncia fisica, auditiva e visual Tesis(1%?
31 Prografna.educatlvo sobre registro da pressao arterial em servi¢o hospitalar de Tesis%9
32 Inventario de integragdo a vida universitaria Tesis(1%
33 Diabetes Management Self-efficacy Scale Articulo®®
34 Test Oral Anticoagulation Knowledge Articulo®
35 Functional Assessment of Chronic lliness Therapy-Spiritual Well-Being Tesis(1%9
36 Questionario de conhecimentos sobre Praticas Forenses Disertacion(1®®

Figura 3 - Distribucidn de los estudios pertenecientes al Grupo B, segun el proyecto, el instrumento y la categoria
“madre”. Ribeirdo Preto, SP, Brasil, 2017

www.eerp.usp.br/rlae
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Entre los estudios encontrados, 21 (37,5%) no
informaron ninguna etapa del proceso de validacién, lo
que puede estar directamente relacionado con la creciente
comprension de la complejidad en el proceso de validacion
del instrumento para la mediciéon de constructos. Este
hecho ocurre ya que estos se insertan en la teoria de la
medicion. Por lo tanto, todos los supuestos psicométricos
para respaldar su validez y fiabilidad deben verificarse
antes de su uso(¢-8107),

Considerando la aplicacion de instrumentos
elaborados, adaptados y validados para Brasil, se observé
que se aplicaron en un solo estudio en el Grupo A y cinco
en el Grupo B.
utilizaron formularios

Brasil, 39 (69,6%)

Entre los estudios

DISABKIDS®

que

adaptados para

correspondian al Formulario Geral y 44 (78,6%) a la Folha
Especifica. El Grupo A comprendia 11 (55%) y 12 (60%)
proyectos, respectivamente. El Grupo B, a su vez, abarcd
28 (77,8%) y 32 (88,9%) proyectos (Tabla 2).

”

Tabla 1 - Distribucion de “madre

pertenecientes a los Grupos A (n = 20) y B (n = 36)

proyectos

segun las fases del proceso metodoldgico para poner a
disposicién los instrumentos (n = 56) - Ribeirdo Preto,
SP, Brasil, 2017

Adaptacion

Grupo Elaboracion Cultural Validacién  Aplicacion
n (%) n (%) n (%) n (%)
A Si 4(7,1) 12 (21,4) 11 (19,6) 1(1,8)
No 16 (28,6) 8(14,3) 9 (16,1) 19 (33,9)
B Si 6 (10,7) 33 (58,9) 20 (35,7) 5(8,9)
No 30 (53,6) 3(54) 16 (28,6) 31 (55,4)

Tabla 2 - Distribucién de proyectos “madre” pertenecientes a los Grupos A (n = 20) y B (n = 36) segun el uso de los
formularios DISABKIDS® adaptados para Brasil (n = 56). Ribeirdo Preto, SP, Brasil, 2017

Cuestionarios
Estructurado DISABKIDS®

Cuestionarios Estructurado
DISABKIDS® Grupo Focal adaptado

Formulério DISABKIDS® de Folha DISABKIDS®

Grupo Focal para entrevistas con expertos Impresséo Geral Especifica
n (%) n (%) n (%) n (%)
Si 4(7,1) 2 (3,6) 11 (19,6) 12 (21,4)
A No 16 (28,6) 18 (32,1) 9 (16,1) 8 (14,3)
Si 0(0,0) 0(0,0) 28 (50,0) 32 (57,1)
® No 36 (64,3) 36 (64,3) 8 (14,3) 4(7,1)
Discusion construcciones subjetivas han motivado la busqueda y

Los resultados mostraron que después de la
introduccion de la elaboracion, traduccidén, adaptacion
cultural y validacion de los instrumentos y formularios
DISABKIDS® en Brasil, se desarrollaron 90 estudios
que presentaron al menos uno de los métodos
sistematizados.

Se encontré que los estudios fueron desarrollados
por investigadores vinculados a instituciones de
educacion superior reconocidas en Brasil, con productos
derivados del trabajo cientifico, lo que demuestra que el
proceso abordado permite el acceso al conocimiento y la
capacitacion de investigadores en diferentes niveles(10®)
(Figura 1, Figura 2). Los estudios incluyeron 46
instrumentos diferentes que pueden estar disponibles
como herramientas de medicion validas y confiables
para su uso en diversos sectores de interés en Brasil,
como la salud y la educaciont267.71),

En cuanto a las etapas de elaboracion y adaptacion
cultural, existe un mayor contingente de estudios
que realizaron la adaptacion cultural corroborando las
recomendaciones en la literatura cientifica sobre estos
aspectos(1>-16389597), De hecho, la complejidad y el retraso

en el proceso de elaboracion de un instrumento para medir

adaptacion de construcciones previamente construidas®:199,

Con la inclusién de los formularios adaptados
DISABKIDS® para la fase de validacion semantica, los
investigadores se preocupan no solo por la traduccién
de los items de un instrumento, sino también por su
relevancia y comprension para la poblacién objetivo en
el proceso de adaptacién cultural®:109,

Este resultado refuerza la comprension de la
academia cientifica brasilefia del uso de un método
cultural

estandarizado también en la adaptacion

de los items, dando voz al participante, lo que
contribuye a la validez y confiabilidad del instrumento,
independientemente de la cultura(®9-10,12-14 ,40, 110-111),

Dar voz al participante ha sido una estrategia
de toma de decisiones de salud en documentos sobre
Resultados informados por el paciente, del inglés
Patient Reported Outcomes®'?113), En estos estudios,
ademas de discutir la importancia de la participacion
del paciente para la calidad de la atencién, también
existe preocupacion con su literacidad y estrategias de
manejo(t4109),

Dos afios después de la implementacion del proceso
para Brasil, comenzaron los proyectos desarrollados
por el Grupo B, también en diferentes poblaciones

y contextos del Grupo A, como pacientes cardiacos,

www.eerp.usp.br/rlae
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coordinacién de redes de atencion médica, estigma
de tuberculosis, presion arterial, tecnologia educativa,
entre otras, lo que indica que el método fue rapidamente
incorporado, entendido y facilmente aplicado por la
comunidad cientifica (Figura 3).

La atencion a estos detalles permite comparar,
en diferentes escenarios nacionales e internacionales,
el impacto de una condiciéon y/o su manejo en la vida
de las personas, de manera estandarizada, en pruebas
multicéntricas o evaluaciones de resultados(>114),

La aplicacidon de tales medidas puede proporcionar
subsidios para mejorar la calidad de la atencion brindada
a la poblacion en general. Estas medidas, relacionadas
con la planificacién, pueden ser impulsadas por: (/)
atributos medidos individualmente, a través de estas
herramientas de conocimiento sobre ciertos procesos,
tales como mental, fisico, social y hacer frente a diversas
situaciones; o (ii) intervenciones probadas a través
de ensayos clinicos o estudios cuasiexperimentales,
basados en puntajes derivados de estos instrumentos
para comparar resultados en diferentes grupos(®:83.115),

Ademas, la introduccion de medidas de esta
naturaleza se vuelve relevante, ya que la salud todavia
se ha basado en gran medida en el modelo biomédico,
centrado Unicamente en la enfermedad, y no en un
enfoque biopsicosocial, que incorpora componentes de
salud a nivel de salud social y corporal, teniendo en
cuenta su funcionalidad®.

Como se encontré en esta scoping review, el hecho
de que la mayoria de los estudios se desarrollaron en el
estado de Sao Paulo puede estar asociado con la brecha
en la difusién del método a otras instituciones educativas
en el pais. Otra inconsistencia encontrada se refiere a la

escasez de uso en la practica clinica de los instrumentos.

Conclusion

Esta scoping review responde a la pregunta
guia de la investigacion, ya que presenta un avance
positivo del escenario en relacion con el desarrollo de
proyectos académicos/cientificos en el pais, desde la
incorporacion al método recomendado por la literatura
para la elaboracién, adaptacion cultural y validacion de
instrumentos, del registro sistematico y estandarizado de
la percepcién y la comprension de la poblacidon objetivo
sobre la medida de interés, utilizando los formularios
DISABKIDS® adaptados para este propdsito.

Los resultados también mostraron perspectivas con
respecto a la difusion del método en todo el pais, lo
que permitird la disponibilidad de instrumentos validos
y confiables que pueden utilizarse en la practica clinica

con el objetivo de un enfoque biopsicosocial asociado

www.eerp.usp.br/rlae

con la mejora de la calidad de la atenciéon médica de la
poblacidn.

A través de los resultados presentados,
visualizamos un uso integral de los instrumentos/
formularios DISABKIDS® adaptados a Brasil, facilitando
la aproximacion entre el complejo y completo proceso de
adaptacion o elaboracion de instrumentos y la practica

de los investigadores.
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