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Resumen
_______________________________________________________________________________|
Introduccidn: la participacion se define como el involucramiento voluntario en situaciones de

la vida cotidiana. La escala de participacion de nifios y adolescentes (CASP) se ha utilizado para
evaluar este constructo, y se ha reportado su validez y confiabilidad en diversos paises.
Objetivo: este estudio analizo la validez y fiabilidad de la escala CASP, identificando sus fortale-
zas y limitaciones.

Metodologia: se realiz6 una revision sistematica mediante la bisqueda de informacion en las
bases de datos PubMed, Epistemonikos, Scopus, Science Direct, EBSCO, Wiley, LILACS y WOS.
Se incluyeron estudios publicados entre los afios 2011 y 2023.

Resultados: los hallazgos revelaron buenas calificaciones en aspectos como comprensibilidad,
relevancia y exhaustividad, ademads de una adecuada consistencia interna y correlacién intra e
interclase. Se encontré una correlacidn positiva con otros instrumentos como el inventario de
factores del nifio y del adolescente (CAFI).

Conclusiones: la escala presenta buenas propiedades psicométricas. Es necesario realizar ajus-
tes para incluir activamente a los infantes y jovenes, y adaptarla a los contextos, considerando
la diversidad de factores socioculturales, econdmicos, educativos y laborales.

Palabras clave
. ______________________________________________________________________________________ |
Clasificacion internacional del funcionamiento la discapacidad y la salud (CIF); participacion;

reproducibilidad de los resultados; salud del nifio.

Abstract
______________________________________________________________________________________ |
Introduction: Participation is defined as voluntary involvement in everyday life situations. The

Child and Adolescent Participation Scale (CASP) has been used to assess this construct, with its
validity and reliability reported in various countries.

Objective: This study analyzed the validity and reliability of the CASP scale, identifying its
strengths and limitations.

Methodology: A systematic review was conducted using the databases PubMed, Epistemonikos,
Scopus, ScienceDirect, EBSCO, Wiley, LILACS, and WOS. Studies published between 2011 and
2023 were included.

Results: The findings showed high ratings in aspects such as comprehensibility, relevance, and
completeness, along with adequate internal consistency and intra- and interclass correlation. A
positive correlation was also found with other instruments, such as the Child and Adolescent
Factors Inventory (CAFI).

Conclusions: The scale demonstrates strong psychometric properties. However, adjustments
are needed to actively include infants and young people and to adapt the scale to diverse con-
texts, considering sociocultural, economic, educational, and labor factors.

Keywords

International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF); participation; reproduc-
ibility of results; child health.
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Introduccion
C_______________________________________________________________________________]
La participacidn se refiere a la posibilidad de involucrarse en actividades vitales apropiadas para la edad
y el contexto. Durante la infancia, esta posibilidad se convierte en uno de los pilares fundamentales del
desarrollo. Participar en actividades adecuadas ala edad es esencial para que los infantes y adolescentes
puedan enfrentar los desafios inherentes a la vida humana, como la educacién, las relaciones interper-
sonales y la integracidn en la sociedad (Instituto Colombiano de Bienestar Familiar, 2018; Rosenfeld et
al,, 2018).

Estudios confirman que la participacion de infantes y adolescentes varia significativamente segun los
contextos socioculturales en los que se desenvuelven, y que numerosos factores, como el pais y otros
aspectos ambientales (dispositivos de apoyo, entorno familiar y actitudes de las personas, entre otros),
son predictores de la variabilidad de la participaciéon (Dittrich Schmitt et al.,, 2022; Rosenfeld et al.,
2018). En Colombia, la politica nacional de infancia y adolescencia informa limitaciones en la medicién
de la participacién de este grupo, identificando la necesidad de fomentar espacios informales de parti-
cipacién y aumentar la presencia en los espacios regulados por la normativa vigente (Gobierno de Co-
lombia, 2018).

A pesar de los avances, aiin no es clara la relacion multifactorial que conduce a una mayor participacion
de infantes y adolescentes. El concepto en si es amplio y complejo, pero cada vez adquiere mas relevan-
cia como uno de los objetivos principales en salud y rehabilitacién. Por lo tanto, medir la participacion
no solo es crucial para conocer el papel de los infantes y adolescentes, sino también, como una estrategia
clave para monitorear, dar seguimiento a los diversos programas y politicas que impulsan su participa-
cion y que hacen parte en las agendas gubernamentales y de intervencién (Mufioz Hinrichsen et al,,
2021; Utepova et al., 2024).

La escala de participacién del nifio y adolescente CASP, por sus siglas en inglés (Child & Adolescent Scale
of Participation), desarrollada por la Universidad Tufts ubicada en Medford, Estados Unidos, ha sido
utilizada en varios paises y traducida a diferentes idiomas para cuantificar la participacién en infantes
y jovenes en actividades de la vida diaria en comparacién con sus pares de la misma edad (Catale et al.,
2014; De Bock et al., 2019; Golos & Bedell, 2016; Kim et al., 2019; Rainey et al., 2014). Se ha validado en
variedad de condiciones de salud, principalmente en poblacién con dafio cerebral adquirido(Bedell,
2004, 2009). En paises como Taiwan desde el ano 2012 hace parte del sistema de evaluacion de disca-
pacidad para infantes en edad escolar (Hwang et al., 2013).

Contiene 20 items divididos en 4 grupos: hogar, escuela, comunidad y actividades de vida en el hogar y
la comunidad. Los items se califican en una escala de 4 puntos donde 4 es “esperado para la edad”, 3
“algo limitada”, 2 “muy limitada”, y 1 “incapaz”. También esta la opcién de calificar uno o varios items
como "no aplicable”, cuando el item refleja una actividad que no se espera para la edad. La escala asigna
un puntaje entre 0 y 100, donde un puntaje mayor indica un mayor nivel de participacién. Para la inter-
pretacion de resultados, la puntuacion total es la suma de los items “aplicables”, divida entre la puntua-
cion maxima posible de los items “aplicables”, este resultado se multiplica por 100 para ajustarse a una
escala de 100 puntos (Bedell, 2004).

La disponibilidad de instrumentos para evaluar la participacion de los infantes y adolescentes con pro-
piedades psicométricas sélidas permite evaluar, supervisar y adaptar el tipo y calidad de los servicios,
mejorar la participacidn en diferentes condiciones, dominios y entornos, incluso para revisar las politi-
cas publicas y practicas o guias relacionadas con la atencién sanitaria (Chiarello et al., 2010; Khetani &
Coster, 2018; UNICEF, 2019). Dado que la escala CASP es frecuentemente utilizada en diferentes paises
y regiones, la revision tuvo como objetivo consolidar informacién sobre su validez y reproducibilidad.

Método
|

Bases de datos y estrategias de busqueda

Esta revision sistematica se condujo mediante bisqueda de evidencia cientifica en las bases de datos
MEDLINE a través de PubMed, Epistemonikos, Scopus, Science Direct, EBSCO, Wiley, LILACS, Web of
Science y PEDro. Se incluyeron estudios publicados desde el 01 de enero de 2011 (afio de creacién de la
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CASP) hasta el 10 de mayo de 2023. Ademas, se incluyeron los articulos citados en los estudios encon-
trados durante la bisqueda principal. Para la revision, se siguieron las recomendaciones de la guia COS-
MIN para estudios de validacién. La pregunta de investigacién fue: ;Cual es la validez y fiabilidad de la
escala de participacién de nifios y adolescentes (CASP)? Se seleccionaron las palabras clave de busqueda
utilizando los Descriptores en Ciencias de la Salud (DeCS). La Tabla 1 presenta la estrategia de busqueda
para cada una de las bases de datos.

Tabla 1. Estrategia de bisqueda
Bases de datos Estrategia de bisqueda
((CCC((Social Participation) OR (Participation)) OR (Functioning)) AND ((((Child) OR ( Children)) OR (Adolescent)) OR
Medline a través de Pubmed (Adolescence))) AND ((CASP) OR (CASP scale))) AND ((((Reproducibility of Results) OR (Validity)) OR (Validation)) OR
(Psychometric properties))) NOT (Stroke)) NOT (CASP19)

((((((Social Participation) OR (Participation)) OR (Functioning)) AND ((((Child) OR ( Children)) OR (Adolescent)) OR
(Adolescence))) AND ((CASP) OR (CASP scale))) AND (((((((((Reproducibility of Results) OR (Test Retest)) OR (Reliability)) OR
(Validity)) OR (Test-Retest Reliability)) OR (Psychometrics)) OR (Reliability, Test-Retest)) OR (Validation)) OR (Psychometric
properties))) NOT (Stroke)

(((C((Social Participation) OR (Participation)) OR (functioning)) AND ((((Child) OR ( Children)) OR (Adolescent)) OR
(Adolescence))) AND ((CASP) OR (CASP scale))) AND (((((((((Reproducibility of Results) OR (Test Retest)) OR (Reliability))
OR (Validity)) OR (Test Retest Reliability)) OR (Psychometrics)) OR (Reliability, Test-Retest)) OR (Validation)) OR
(Psychometric properties))) NOT (Stroke)

("Social Participation” OR Participation OR functioning) AND (Child OR Children OR Adolescent OR Adolescence) AND (CASP
OR CASP scale) AND (Reproducibility of Results) OR (Validity) OR (Validation OR "Psychometric properties") NOT Stroke
(“Social Participation” AND (Child OR Children OR Adolescent OR adolescence AND CASP OR "CASP scale" )

("Social Participation” AND (child OR Children) AND (CASP OR CASP AND scale) AND (validity) OR (Validation ) OR
"Psychometric properties”

((social AND Participation ) AND ( child ) AND ( CASP OR " CASP scale")))

Science Direct ((C(((Social Participation) OR (Participation)) OR (functioning)) AND ((((Child) OR ( Children)) OR (Adolescent)) OR
EBSCO (Adolescence))) AND (( CASP) OR ( CASP scale))) AND (((((((((Reproducibility of Results) OR (Test Retest)) OR (Reliability))
OR (Validity)) OR (Test Retest Reliability)) OR (Psychometrics)) OR (Reliability, Test-Retest)) OR (Validation)) OR
(Psychometric properties))) NOT (Stroke) NOT ( CASP19)

("Social Participation” OR Participation OR functioning) AND (Child OR Children OR Adolescent OR Adolescence) AND ( CASP
OR CASP scale) AND (Reproducibility of Results) OR (Validity) OR (Validation OR "Psychometric properties") NOT Stroke
NOT ( CASP19)

("Social Participation” AND (child OR Children OR Adolescent OR adolescence) AND CASP OR " CASP scale") NOT ( CASP19)
("Social Participation” OR Participation OR functioning) AND (Child OR Children OR Adolescent OR Adolescence) AND (CASP
Web of Science OR CASP scale) AND (Reproducibility of Results) OR (Validity) OR (Validation OR "Psychometric properties") NOT Stroke

NOT (CASP19)
("Social Participation” OR Participation OR functioning) AND (Child OR Children OR Adolescent OR Adolescence) AND ( CASP
LILACS OR CASP scale) AND (Reproducibility of Results) OR (Validity) OR (Validation OR "Psychometric properties") NOT Stroke
NOT ( CASP19)
("Social Participation” OR Participation OR functioning) AND (Child OR Children OR Adolescent OR Adolescence) AND (CASP
PEDro OR CASP scale) AND (Reproducibility of Results) OR (Validity) OR (Validation OR "Psychometric properties") NOT Stroke
NOT (CASP19)

Epistemonikos

SCOPUS

Willey

Criterios de elegibilidad y seleccion de los estudios

Se incluyeron estudios originales (no revisiones) con disefios de corte transversal, estudios de cohorte,
casos y controles, ensayos controlados aleatorios o cuasiexperimentales cuyo objetivo principal o se-
cundario era evaluar la validez y fiabilidad de la CASP; publicados en inglés, espafiol, portugués o ale-
man; sin restriccion por afio de validacion. Estos estudios debian centrarse en medir la participacion de
infantes y adolescentes, independiente de las edades definidas en cada regién para definir los ciclos
vitales. Se excluyeron los estudios que no detallaron los resultados del proceso de validacidn.

Proceso de seleccion de los estudios

La seleccion de los estudios se realiz6 en 2 fases: en la primera, dos investigadores revisaron de forma
independiente titulos y resimenes, considerando los criterios de elegibilidad. Las discrepancias fueron
resueltas por un tercer evaluador. En la segunda, dos investigadores evaluaron de manera indepen-
diente cada articulo a texto completo, considerando los criterios de elegibilidad establecidos, dirimiendo
cualquier desacuerdo con la ayuda de un tercer evaluador.

La sintesis de la evidencia se llevd a cabo en tres fases: en la primera, se resumieron los resultados en
tablas que incluian caracteristicas generales de los estudios, procesos de validacion y propiedades psi-
cométricas de los instrumentos seleccionados. En la segunda, se construyeron tablas con informacion
sobre la evaluacion del riesgo de sesgo para cada una de las propiedades psicométricas y la calidad de
la evidencia, siguiendo las recomendaciones de la guia COSMIN. En la tercera, se elabor6 una sintesis
narrativa de los hallazgos.

Extraccion de la informacion
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Una vez se seleccionaron los articulos se procedid a la extraccién de la informacién relacionada con:

a) Caracteristicas generales de los estudios: autor, afio, pais, idioma, tamafio de la muestra y adminis-
tracion de la encuesta, caracteristicas de la poblacion (infantes/jévenes), condicién de salud, croni-
cidad y/o severidad y niveles de participacién de la poblacién incluida en los estudios.

b) Procesos de validacién y de evaluacion de propiedades psicométricas.
Evaluacion de calidad metodolégica

Para evaluar la calidad metodoldgica de los estudios incluidos, se utilizaron las herramientas propuestas
por la guia COSMIN para la evaluacion de riesgo de sesgo en las revisiones sistematicas (Mokkink et al.,
2018). El protocolo fue inscrito en la plataforma PROSPERO co6digo CRD42023425687:
https://www.crd.york.ac.uk/prospero/display_record.php?ID=CRD42023425687

Resultados
|
De los 572 articulos identificados en nueve bases de datos, se eliminaron 58 duplicados. En la fase 1
(revision de titulo y resumen) se descartaron 462 articulos, y en la fase 2 (revision a texto completo) se
excluyeron 44 mas. Finalmente, se incluyeron 10 articulos en la revisién sistematica: 8 seleccionados en
la busqueda directa y 2 mediante biisqueda cruzada. La figura 1 detalla el proceso de seleccion de los
estudios.

Figure 1. Flujograma de seleccién de los estudios incluidos

Identification of new studies via databases and registers

Records identified from:
Pubmed (n = 20)
Science Direct (n = 42)

c
S
E Epistemonikos (n=1) Records removed before screening:
£ SCOPUS (n =294) Duplicate records (n = 58)
S EBSCO (n=17)
2 Wiley (n = 180)

WOS (n =18)

Records screened
(n=514)

Reports sought for retrieval Reports notretrieved |

(n=52) (n=44)

Records excluded
(n = 462)

Screening

Reports excluded:
No corresponde a estudio ariginal (n = 15)
Reports assessed for eligibility No correspondia a participacién (n = 12)
n =8) No correspendia a validacion (n = 14)
Duplicado (n = 1)
No disponibles en texto completo (n = 2)

New studies included in review
(n=2)

Reports of new included studies
(n=10)

Included

Caracteristicas generales de los estudios

La Tabla 2 presenta las caracteristicas generales de los estudios incluidos en la revision. De los diez
articulos incluidos en la revision, nueve se realizaron en paises especificos: Estados Unidos (Bedell,
2004; Golos & Bedell, 2016, 2018), China (Hwang et al., 2013), Canada (McDougall et al., 2013), Alemania
(De Bock et al., 2019),Iran (Azimi et al., 2019) y Holanda(de Kloet et al., 2015; Elsman et al.,, 2022).

Por su parte el estudio de Bedell (2009) incluy6 poblacién de Estados Unidos, Canada, Australia e Israel.

Las validaciones se realizaron en inglés (Azimi et al., 2019; Bedell, 2004, 2009; Chamberon et al., 2016;
Golos & Bedell, 2016, 2018; McDougall et al., 2013), chino (Hwang et al., 2013), aleman (De Bock et al,,
2019) y holandés (de Kloet et al., 2015). En el estudio de McDougall et al. (2013) la mayoria (90%) de
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los participantes respondieron el cuestionario en idioma inglés, y un 10% en francés y otros idiomas.
No se encontraron estudios de validacién en espafiol o portugués.

En los diez estudios el cuestionario fue aplicado a progenitores y/o cuidadores; sin embargo, Bedell
(2009) y Elsman et al. (2022) también lo aplicaron a los jovenes en caso de que pudieran responder. Por
su parte, Mcdougall et al. (2013) aplicé el cuestionario simultdneamente a progenitores via web y a los
infantes presencial en sus hogares para evaluar la correlacién entre las respuestas. En cuanto al personal
que aplicé la encuesta, Hwang et al. (2013) reportaron que la encuesta fue aplicada en el entorno hospi-
talario por fisioterapeutas, terapeutas ocupacionales, fonoaudiélogos y enfermeras entrenadas.

Respecto a las caracteristicas de la poblacion objetivo, la mayoria de los estudios incluyeron infantes
y/o adolescentes con discapacidad desde los 0 hasta los 27 afios, aunque Bedell (2009), De Bock et al.
(2019) y Azimi et al. (2019) también incluyeron subgrupos de participantes sin discapacidad.

En cuanto a los infantes y adolescentes con discapacidad, algunos estudios se enfocaron solo en infantes
y adolescentes con condiciones congénitas (Elsman et al., 2022; Hwang et al., 2013), otros solo en infan-
tes y adolescentes con condiciones adquiridas(Azimi et al., 2019; Bedell, 2004; Golos & Bedell, 2016), y
otros tuvieron participantes de ambos grupos (Bedell, 2009; De Bock et al., 2019; McDougall et al,,
2013).

Bedell (2004) reporté que adicionalmente aplic6 el Inventario para la Evaluacion Pediatrica PEDI, para
medir la severidad de la discapacidad, y encontraron que esta fue de moderada a grave entre los parti-
cipantes que correspondian a infantes y adolescentes, la mayoria con lesidn cerebral traumatica (63%).
Por su parte, Hwang et al. (2013) clasificaron la discapacidad intelectual segtin el Coeficiente intelectual
(IQ). Hwang et al. (2013) y De Bock et al. (2019) categorizaron a la poblacion participante segtn la cro-
nicidad: sin condicion crénica (31,5%), con enfermedad crénica leve (53,2%) y con enfermedad crénica
grave (15,2%).

Niveles de participacion

En el proceso de validacidn inicial realizado por Bedell (2004) se reporté que los puntajes de participa-
cion de infantes y jévenes con lesion cerebral aguda (LCA) variaron entre 0 y 100 con una media de
participacion de 79+19 puntos y efecto techo (obtuvieron el maximo puntaje) y suelo (obtuvieron el
minimo puntaje posible) en el 12% y 1,5% de los participantes, respectivamente. El componente laboral
fue aplicable para el 35% de los participantes. Este estudio consolidé informacién de procesos de vali-
dacién previa (Bedell, 2002a, 2002b; Bedell & Dumas, 2004).

En un estudio posterior, el mismo autor (Bedell, 2009) reporté que los puntajes de participacion varia-
ron entre 31y 100 con una media de 85415 puntos para el grupo general y de 85+15 puntos cuando se
analizé solo el grupo de discapacidad no identificaron efecto suelo, pero si efecto techo para el 14% de
la muestra completa (n=313) y 10% cuando se analiz6 solo el grupo de discapacidad (n=261).

Hwang et al. (2013) no reportaron el puntaje global de participacién de infantes con discapacidad prin-
cipalmente intelectual, pero el estudio si proporcioné los promedios de los puntajes para subgrupos con
discapacidad intelectual leve (77,5 * 15,2) que fueron superiores para el grupo con discapacidad severa
(65,5 £ 19,8). Ademas, reporté un efecto techo en 5% de los participantes y un efecto suelo en 1% de
ellos.

Mcdougall et al. (2013) encontraron que en infantes con enfermedades o discapacidades croénicas los
puntajes promedios de participacion fueron superiores al ser evaluados con una version especifica para
jovenes (69,8 + 8,2), comparado con la evaluacion realizada en la versién para progenitores (63,5
12,8). También reportaron efecto techo en 5% de los participantes.

De Kloet et al. (2015) reportaron un puntaje promedio de participacion de 98 puntos con un rango de
30 a 100 en infantes con LCA. Informaron efecto techo y suelo para 45% y 0,7% de los participantes,
respectivamente. De forma similar, De Bock et al. (2019) reportaron un puntaje promedio de participa-
cién de 91,80 +14,87 puntos.

Azimi et al. (2019) reportaron puntajes promedio de participacion superiores en infantes con LCA (82,8
*15,7); comparados con infantes sanos (99,7+0,3).
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Elsman et al. (2022) reportaron puntajes promedios de participacién superiores en infantes con disca-
pacidad visual congénita (89,4+10,5), comparado con la medicién que realizaron sus progenitores
(85,05+15,5), con diferencias estadisticamente significativas (4,4 IC 95% 1,9-6,9), con un tamafio de
efecto que consideraron pequefio (0,33).

Golos & Bedell (2016) no reportaron los niveles de participacién para la poblacién de estudio: infantes
con LCA en su estudio de 2016, pero si en el estudio que publicaron en 2018. En ese seguimiento que
incluy6 medidas pre-lesiéon y 3, 12, 24 y 36 meses después de la lesion informaron puntajes CASP supe-
riores a 77,619 paralos infantes TCE leve, y superiores a 95,404 para un grupo comparador conformado
por infantes y jovenes con lesiéon adquirida de MMSS (Golos & Bedell, 2018).

La Tabla 2 presenta en su tltima columna, los niveles de participacién de infantes y adolescentes repor-

tados en los estudios.

Tabla 2. Caracteristicas generales de los estudios incluidos

. ~ . Tamafio de Caracteristicas de la Condici6on Cronicidad y/ Niveles de
Pais (Autor, afio) Idioma . . e
la muestra poblacién de salud o severidad participacion

Boston

Estados Unidos
Begzlio(Zi?;M) 60 infantes y jovenes 59 participantes: 9,7 +4,7  Lesion cerebral traumatica
. X p . Administrado a aflos. entre Rango: 3,05y- (63%), tumor cerebral (12%), o Puntajes CASP entre
informacién previa . = ; Limitaciones
de: Inglés cuidadores 21,33 afios, accidente cerebrovascular moderadas a graves 0-100
; 59 por correo Un individuo tenia 27 (12%), trastorno convulsivo . Media + DE:
Bedell (2002a) i = . < segun PEDI
certificado, afos. (7%), infeccion cerebral (5%), y Total: 79+19
Bedell (2002b) 1 por teléfono 51,7% nifias anoxia (2%)
Bedell & Dumas P 0 0
(2004)
Estados unidos, 313 infantes v iévenes Lesion cerebral adquirida Puntajes CASP entre
Canad4, Australia e ntesy) (56%), discapacidad asociada al 31y 100
Administrado a ;
Isarael Inglés cuidadores v el 3-22 afios desarrollo (19%), sin . Total: 85+15,
Bedell (2009) & ORI y discapacidad (17%) y alteracién Mediana: 88
nifio/jévenes en caso ) dizai - Solo di idad:
de poder responder en el aprendizaje /atencién/ olo discapacidad:
sensorial (8%) 85+15
No reporta puntaje
231 infantes y jévenes Discapacidad global.
. L Administracion Edad: 6 a 18 afios Discapacidad principal: lscap Discapacidad
China. Provincia de . - o . . intelectual: . .
Taiwan Chino presencial en entornos 11,6 + 3,5 afios Intelectual (67%), discapacidad Leve intelectual: leve
hospitalarios a Sexo: 57,6% hombres fisica (15%) y trastorno del 77,5+15,2
Hwang et al. (2013) . ) . : Moderada : -
progenitores y Etnia: Oriental espectro autista (12%) . Discapacidad
! Segun IQ .
cuidadores intelectual severa:
65,5+19,8
409 jévenes y uno de Pardlisis cerebral (35%), lesién
sus progenitores cerebral aguda (14%),
90% inglés 2 versiones comunicacioén/labio paladar Informe para
Ontario, Canada . Edad: entre 11y 17 afios. ; . e jovenes: 69,8+8,2
2% francés a) Informe . - hendido (11%), espina bifida
Mcdougall et al. L. Edad media: 14 afios - Informe de
8% de otros  autoadministrado a (8%), desorden del espectro .
(2013) 1 < 55% hombres f progenitores:
idiomas jévenes autista (7%), retraso en el 635+12.8
b) Formulario para desarrollo (6%), amputacién e
progenitores (4%), y otro (15%)
LCA Traumatica
Leve: 75%
Moderada: 11%
. 0,
Holanda 140 infantes y jévenes - Severa.‘12 % Puntaje CASP
. . Edad: entre 5y 22 afios Desconocido: 2%
de Kloet et al. Holandés Administrado a los o P - 98 (30-100)
(2015) progenitores 52,1% hombres No traumatica
Leve: 76%
Moderada: 21%
Severa: 3%
Desconocido: 0%
Estados Unidos 916(11:;??1?:;53{;(])0:?;:5 Edad: 0 - 18 afios Trauma craneoencefélico severo
Golos & Bedell Inglés rosenitores en Sexo: 64,6% hombres  (78,7%) y con lesion adquirida - -
(2016) prog ) . Etnia: Blancos 63,3% de miembro superior (21,3%)
ambiente hospitalario
Puntajes CASP pre,
. 515 infantes y j6venes ~ Trauma craneoencefalico TCE 3m, 12m, 24m, 36m
Estados Unidos . Edad: 0 - 18 afios TCE
. Administrado a los (TCE):77,9% Leve: 69,1%
Golos & Bedell Inglés . Sexo: 69.5% hombres s . . Leve: >95,404
progenitores . Lesion adquirida de miembro Moderada: 7,4%
(2018) Etnia: Blancos 73.4% ) Moderado: > 94,134
superior (MMSS): 22,1% Severa: 1,4%
Grave: > 77,619
MMSS: > 95,404
327 infantes y jévenes Muestra 1: Afecciones Puntaje CASP
Muestra 1: predominantemente . C . .. _general 91,80 +14,87
.+« Sin condicién crénica
112 de 2 centros . enfermedades neuropediatricas Centro 1
. i Edad: entre 3 a 11 afios. P ) (31,5%)
Alemania pediatricos . = crénicas y diferentes - (n=284):
‘ L . Media: 7,8 afios - - Enfermedad crénica
De Bock et al. Aleman Aplicacion presencial condiciones de salud cronicas, 75,58+19,96)
. R leve (53,2%)

(2019) Muestra 2: Sexo: 55% hombres como diabetes, obesidad. Enfermedad crénica Centro 2 (n=28):
215 muestra ’ 0 Muestra 2: Cohorte de severa (15,2%) 91,70+9,38
poblacional estudiantes a7 Muestra poblacional:

Aplicacion por correo 91,1645,80
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Severidad en los

Ir4n 79 pifios y jovenes Casos: Edad 11,1+4,5 Casos (LCA): 49 casos segun escala Puntaje CASP

o . Recopilado en entorno afos, 57,1% nifias : de Glasgow: .
Azimi et al. (2019) Irani hospitalario por Controles: Edad 10,7+5,3 Controles (sanos): 30 34,7% leve, 36,7% CCastos.l 82.’391715673
Terapeuta ocupacional afos, 56,6% nifias moderada, 28,6% ontroles: 93,70,
severa

Respondieron la CASP Desconocido 4% Puntaje CASP,

70 Sin 33% evaluado por:
Holanda Para los infantes, Infantes Discapacidad visual congénita, Leve 17% Infantes: 89,4+10,5

Elsmanetal. (2022) Holandés presencial en sus Edad: 14,7£1,5 (13-17) sin deterioro cognitivo profundo Progenitores:

Moderada 27%
Severa 4%
Ceguera 14%

hogares 63% hombres 85,05+15,5
Para los progenitores

via web o lapiz y papel

Propiedades psicométricas medidas y evaluacion de riesgo de sesgo

Algunas de las propiedades evaluadas incluyeron validez transcultural, aparente y de contenido, validez
estructural, consistencia interna, fiabilidad (correlacion inter- evaluadores y confiabilidad test-retest),
y validez de constructo (Tabla 3).

Validez transcultural

Hwang et al. (2013) realizaron la validacién transcultural de la escala desde el idioma inglés al chino;
inicialmente hicieron una traduccién directa e inversa, posteriormente un estudio piloto y una revision
por expertos en redaccion. de Kloet et al. (2015) también reportan un proceso de traduccion directa e
inversa al holandés y proceso de adaptacién transcultural, sin cambios mayores.

Azimi et al. (2019) reportan un proceso de traduccién directa en inversa al irani, aunque se menciona
un proceso de adaptacion transcultural, no se detalla el proceso, ni los resultados. Por su parte, De Bock
et al. (2019) solo reportan traduccién al aleman, no lo presenta especificamente como un proceso de
adaptacion transcultural.

Validez de contenido

Hwang et al. (2013) evaluaron la validez de contenido de la CASP al verificar si sus 19 items se corres-
pondian con los dominios de la Clasificacién Internacional del Funcionamiento, la Discapacidad y la Sa-
lud-CIF (versién para infantes y jovenes) enfocados en medir la participacion. El estudio reporté que al
menos uno de los items de la CASP se alineaba con algunos de los nueve capitulos de actividad y parti-
cipacién de la CIF.

De Bock et al. (2019) realizaron la validacion de contenido, mediante la evaluacién de los criterios de
comprensibilidad, importancia y exhaustividad de cada pregunta obteniendo para todas, calificaciones
superiores a 3,8/5.

En cuanto al tiempo para la administracion de la escala, Hwang et al. (2013) reportaron entre 10-15
minutos, mientras, Mcdougall et al. (2013) informaron entre 30-60 minutos tanto para progenitores
como en la administracién a jévenes, este ultimo considero el tiempo requerido para explicar con detalle
algunas preguntas.

Validez estructural

La validez estructural se evalué por dos vias; a través de analisis Rasch y andlisis factorial exploratorio
(AFE). El analisis Rasch parte del supuesto que el atributo que se desea medir puede representarse en
una unica dimensién que incluye personas e items, asi, la probabilidad que una respuesta sea correcta
depende del nivel del atributo de la persona y la dificultad del item. Bedell (2004; 2009) y Hwang et al.
(2013) encontraron que la escala se comporta como un constructo unidimensional.

En 2004, Bedell encontré que los infantes sin discapacidad alcanzaron mayores grados de participacion
en comparacion con los infantes con discapacidad. Ademas, infantes con mayor participacion se involu-
cran en actividades mas complejas que implican interaccion social con amigos y compafieros.

Para el 2009, el mismo autor identific6 que la CASP podia diferenciar aproximadamente cuatro niveles
de participacion entre los infantes y nueve niveles de dificultad entre los items. También encontré que
las mayores restricciones en la participacion se daban en el hogar y la comunidad (HCLA) y en los even-
tos estructurados y actividades sociales y de ocio en la comunidad (Bedell, 2009). Por su parte, Hwang
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et al. (2013) encontraron que, en su poblacién de estudio, el item con menor dificultad era moverse en
la escuela, mientras que el item con mayor dificultad era el de hacer compras y administrar el dinero.

En cuanto al AFE, De Bock et al. (2019) identificaron un factor, Bedell (2004) y Hwang et al. (2013)
identificaron dos factores. Bedell (2009) y Mcdougall et al. (2013) identificaron tres factores, este tltimo
en las dos versiones (para progenitores o adolescentes). Golos & Bedell (2016) identificaron cuatro fac-
tores.

Bedell (2004) identific6 dos factores; a) actividades relacionadas con el movimiento y b) comunicacién
y actividades sociales escolares, por su parte Hwang et al. (2013) identificaron los factores de a) vida
diaria y b) social/ocio/comunicacién.

Bedell (2009) identificé tres factores; a) participacién en actividades sociales, de ocio y comunicacidn;
b) participacién en actividades avanzadas de la vida diaria; y ¢) participacion en actividades instrumen-
tales de la vida diaria.

Mcdougall et al. (2013) reportaron 3 factores identificados en la version para jovenes y para progenito-
res; a) participacion social/ocio/comunicacion, b) actividades de la vida diaria instrumentales, c) acti-
vidades basicas de la vida diaria/movilidad; estos explicaron el 44% de la varianza para el primero y el
65% para el segundo.

Golos & Bedell (2016) identificaron cuatro factores muy similares a los de la escala original; a) partici-
pacién del hogar, b) items para el hogar y la vida cotidiana, c) participacion vecinal y comunitaria y d)
participacidn escolar. Reportaron que estos fueron més claros para mediciones a los 3, 12 y 24 meses
de seguimiento en los cuales explicaron entre 67% y 69% de la varianza, fueron menos claros antes de
lalesién y alos 36 meses de seguimiento.

De Bock et al. (2019) identificaron una estructura unifactorial que contribuy6 al 88,7% de la varianza
explicada, con cargas factoriales superiores a 0,79 para todos los items.

Consistencia interna

La consistencia interna se evalu6 con Alfa de Cronbach. En la valoracién global de la escala se encontra-
ron valores superiores a 0,87 (Azimi et al., 2019; Bedell, 2004, 2009; De Bock et al,, 2019; de Kloet et al,,
2015; Golos & Bedell, 2016; Hwang et al,, 2013; McDougall et al., 2013).

Bedell (2004), De Bock et al. (2019), Hwang et al. (2013) también evaluaron la consistencia interna de
las subescalas y para todas obtuvieron valores superiores a 0,67. Golos & Bedell (2016) reportaron va-
lores superiores a 0,731 para las subescalas en su estudio de seguimiento a 36 meses.

Por su parte Mcdougall et al. (2013) reportaron que en la version para jovenes el Alfa de Cronbach para
las subescalas oscild entre 0,67 y 0,87, mientras que en la versidn para progenitores varié entre 0,86 y
0,95.

Confiabilidad

Se evalud la correlacion inter-evaluador (Elsman et al., 2022; McDougall et al., 2013) y la confiabilidad
test- restest (Azimi et al,, 2019; Bedell, 2009; De Bock et al., 2019; de Kloet et al., 2015).

Mcdougall et al. (2013) encontraron moderada concordancia entre evaluadores al comparar la versién
CASP para jovenes con la version para progenitores (CCI = 0,63; IC95% 0,41 - 0,75), similar a lo repor-
tado por Elsman et al. (2022), (CCI = 0,63:1C 95% 0,46-0,78), quienes ademas identificaron a través de
analisis de regresion lineal que los factores asociados con las diferencias de puntajes entre infantes y
adultos, incluyeron comorbilidades (B: 1,02 (0,59 - 1,32), discapacidad visual moderada vs ninguna dis-
capacidad (B: 0,99; IC95% 0,39-1,34) y discapacidad visual severa vs ninguna discapacidad (B: 1,36; IC
95% 0,94-1,67), aunque esos hallazgos no fueron estadisticamente significativos.

En cuanto a la confiabilidad test-restest, Bedell (2004), Kloet et al. (2015), De Bock et al. (2019) y Azimi
et al. (2019) reportaron correlaciones superiores a 0,90. De Bock et al. (2019) también identificaron
confiabilidad test-retest de buena a excelente para las subescalas (r= 0,86 - 0,96). Las mediciones se
realizaron con entre una y cuatro semanas de diferencia (Tabla 2).
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Validez de constructo

Se evalué a través de la comparacion con otros instrumentos (validez convergente) y con subgrupos de
personas (validez discriminante). En los resultados no se reporta validez de criterio (comparacién con
el Gold standard), ya que, hasta el momento, no se reconoce un unico instrumento de referencia para
medir la participacién.

Comparacion con otros instrumentos (validez convergente)

Se evalud la correlacion con CAFI (Inventario de Factores del nifio y adolescente), CASE (Escala de En-
torno del nifio y Adolescente), PEDI (Inventario para la Evaluacién Pediatrica de la Discapacidad), Pe-
dsQL (Inventario de calidad de vida pediatrica), POSM (Medida de resultado del accidente cerebrovas-
cular pediatrico), CAPE (Evaluacién de la participacion y el disfrute de los nifios), ABAS-II (Sistema de
evaluacion de la conducta adaptativa) y KINDHL (Cuestionario aleman de calidad de vida relacionada
con la salud en poblacion infantil y de adolescentes).

Bedell (2004; 2009) report6 correlacion negativa moderada con CAFI (r =-0,58 en 2004 y r = -0,66, en
2009, con p<0,01) y CASE (r=-0,57 en 2004 y r =-0,43 en 2009 con p<0,01).

Bedell (2004) también reporté correlacién positiva entre moderada y buena con los dominios de la es-
cala PEDI: autocuidado (r=0,72; p<0,01), funcién social (r = 0,65; p<0,01) y movilidad (r =0,51; p<0,01).

de Kloet et al. (2013) encontraron correlacién moderada negativa con PedsQL (r = -0,45 general y entre
0,33 y 0,451 en las subescalas), similar a los reportado por Golos & Bedell (2016) quienes reportaron
que al evaluar la correlacién entre el dominio de la CASP sobre actividades de vida en el hogar y PedsQL
en diferentes mediciones de seguimiento a una cohorte de infantes con trauma craneoencefalico y con
lesiones en un brazo, encontraron coeficientes de correlacion superiores a 0,504 y al analizar las subes-
calas puntajes superiores a 0,339 (p<0,001). Azimi et al. (2019) por su parte reportaron correlacion
excelente con la misma escala (r = 0,81, p<0,001).

de Kloet et al. (2013) encontraron correlacion negativa moderada con PSOM (r = -0,497 y entre -0,309
y-0,557 en las subescalas) y con las categorias de diversidad de la participacién (r = -0,082) e intensidad
de la participacion (r = 0,050).

Golos & Bedell (2016) también reportaron que al evaluar la correlacion entre el dominio de la CASP
sobre actividades de vida en el hogar y ABAS-II en diferentes mediciones de seguimiento a una cohorte
de infantes con trauma craneoencefalico y con lesiones en un brazo encontraron coeficientes de corre-
lacién superiores a 0,562 y al analizar las subescalas puntajes superiores a 0,415 (p<0,001).

De Bock et al. (2019) examinaron la correlacion entre los puntajes de CASP y la escala KIDHL, que tiene
un componente especifico de participacion social. Encontraron correlacion positiva débil en nifios sin
condiciones croénicas (r = 0,19), correlacion positiva moderada en aquellos con enfermedades cronicas
leves (r = 0,50) y crénicas severas (r = 0,35), correlacién fuerte con el componente de participacion
social (r = 0,86) y correlacion positiva moderada con la KIDHL total (0,45).

Andlisis de subgrupos (validez discriminante)

En la correlacién con grupos de personas, Bedell (2009) comparé los puntajes de la CASP segun edad,
sexo y condicion de discapacidad (con y sin), encontrd diferencias estadisticamente significativas para
el tipo de discapacidad; lesion cerebral adquirida-LCA, discapacidad del desarrollo, discapacidad rela-
cionada con el aprendizaje/atencidon/sensorial y discapacidad no identificada (F = 35,67; P < 0,001). Las
pruebas post hoc mostraron puntajes mas altos de participacién para los infantes y jovenes sin discapa-
cidad (97%4, P < 0,001). Los infantes con discapacidad del desarrollo en promedio tuvieron puntajes
mas bajos (73+12, P < 0,001) que los demas grupos, no se identificaron diferencias significativas entre
los infantes con LCA y los infantes con trastornos del aprendizaje, atencidn y el procesamiento sensorial.

Hwang et al. (2013) compararon los niveles de participaciéon segtin tipo de discapacidad y severidad de
la discapacidad intelectual; no encontraron diferencias estadisticamente significativas en la primera
comparacion, pero si al comparar discapacidad intelectual leve (IQ entre 50 y 84) y severa (IQ menor a
50) con puntaje promedio de 77,5£15,2 para el primer grupo y de 65,5+19,8 para el segundo grupo, al
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analizar por dominios identificé la mayor diferencia respecto a la participaciéon en el barrio y comuni-
dad, con un promedio de 82,2+13,7 para el grupo con discapacidad intelectual leve y 68,9+21,6 para el
grupo con discapacidad intelectual severa.

Mcdougall et al. (2013) compararon niveles de participaciéon segliin sexo, edad y tipo de discapacidad,
encontraron diferencias estadisticamente significativas solo para la comparacién segun tipo de disca-
pacidad (p < 0,001). Adicionalmente, a través de pruebas post hoc identificaron que los niveles de par-
ticipacién eran significativamente mayores en jovenes con amputacion de miembro superior compa-
rado con jévenes con paralisis cerebral o aquellos con trastornos del espectro autista (p<0,001); tam-
bién eran superiores en aquellos con trastornos de la comunicacién/labio fisurado y paladar hendido
comparado con jovenes con trastornos del espectro autista (p<0,001).

Golos & Bedell (2018) evaluaron la capacidad discriminatoria de 1a CASP en mediciones realizadas a lo
largo del tiempo (pre-lesion y posterior a la lesion 3, 12, 24, 16 meses) y entre grupos (TCE leve, mode-
rada, grave). Encontraron disminucion estadisticamente significativa de los puntajes CASP antes de la
lesion y 3 meses después de la lesién para TCE moderado y grave (p<0,001), también aumento estadis-
ticamente significativo entre los 3 y 36 meses para TCE leve (p<0,001), entre los 3 y 12 meses para TCE
grave (p=0,01) y entre los 3 y 24 meses para TCE grave (p< 0,05). En cuanto a la comparacién intergru-
pos identificaron menor puntaje CASP para TCE grave comparado con el grupo de infantes y jévenes con
lesién de MMSS y comparado con el grupo de TCE leve (p<0,05).

De Bock et al. (2019) compararon el area bajo la curva (AUC) para CASP y KINDL encontraron valores
de 0,92y 0,75, respectivamente, lo cual sefiala buena capacidad discriminatoria segtin severidad (Tabla

3).

Tabla 3. Propiedades psicométricas evaluadas en los estudios incluidos en la revision

Pais (Autor, afio)

Validez transcultural,
aparente y de contenido

Validez
estructural

Consistencia
interna

Fiabilidad

Validez de criterio y validez de
constructo

Boston
Estados Unidos
Bedell (2004)
Recopila
informacion
previa de
Bedell (2002a)
Bedell (2002b)
Bedell & Dumas
(2004)

Rasch: Un constructo
AFE: Dos dimensiones.
Contribuyen al 78% de la
varianza

Alfa de Cronbach:
total=0,95
Subesclas = 0,67-0,81

Confiabilidad test
re-test (No se
especifica
intervalod e
tiempo)

CCI: 0,94 (n=33)

Correlacién positiva con PEDI en
autocuidado (r = 0,72; p<0,01),
funcién social (r = 0,65; p<0,01) y
movilidad (r = 0,51; p<0,01)

A mayor problemas ambientales
medidos con CASE (r =-0,57;
p<0,01) y relacionados con la
infancia medidos con CAFI (r = -
0,58; p<0,01), menor
participacién (CASP)

Estados unidos,
Canada,
Australia e
Isarael
Bedell (2009)

Rasch: Un constructo
AFE: Tres
factores.
Contribuyeron con el 63% de
la varianza

Alfa de Cronbach=0,96

Diferencias en las puntuaciones
CASP, segtin tipo de discapacidad
(F=35,67;

P <0,001)
Correlacion negativa con CAFI (r
=-0,66; p<0,001) y con CASE (r=
-0,43,p<0,001)

China. Provincia
de Taiwan
Hwang et al.
(2013)

a) Traduccion directa e
inversa
b) Estudio piloto
c) Revision por expertos
enredaccién
Adaptacion transcultural
Adaptacion de contenido:
Relacién CASP - dominios
dela CIF

Rasch: Un constructo
AFE: Dos factores que
contribuyen al 64,1% de la
varianza: vida diariay
social/ocio/comunicacién

Alfa de Cronbach
total=0,96
Dominio hogar: 0,88
Barrio y comunitario:
0,89
Escolar: 0,90
HCLA: 0,88

Sin diferencias segun tipo de
discapacidad: intelectual vs fisica
Diferencias segin severidad de la

discapacidad intelectual: leve

(77,5£15,2 vs 65,5+19,8;
p<0,001)

Ontario, Canada

AFE: en ambos (cuestionario
para jovenes y progenitores)
se identificaron 3 factores

Alfa de Cronbach

Jévenes: 0,87
Subescalas: 0,67-0,87

Concordancia inter
evaluadores

No se identificaron diferencias
segun edad (p =0,81), ni sexo (p=
0,12).

Mcdougall et al. Contribuyeron al 44% de la
(2013) varianza en informe de . CCI=0,63 (IC95%: Seidentificaron diferencias segun
s Progenitores: 0,95 . - .
jovenesy el 65% en el de 0,41a0,75) tipo de discapacidad
. Subescalas: 0,86-0,95
progenitores (p<0,001)
Confiabilidad test ~ Correlacién CASP - PedsQL: r = -
re-test (Maximo 2 0,45
o Alfa de Cronbach: semanas de Correlacién CASP - POSM: r = -
Holanda Traduccion directa e . .
de Kloet et al. inversa - 0,95 diferencia) 0,497
2015 ' Adaptacién t leural Diferencia de Correlacion CASP - CAPE: r = -
( ) aptacion transcultura medias 0,082 (diversidad de la
2,3 (1C95%:-1,7; - participacién) y 0,050
6,2) (intensidad de la participacion)
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r=0,90 (IC95%:

0,079-0,96)
Correlaciones
CASP - PedsQL Pre lesion, Pos 3,
6,9,12 meses
>0,504
Alfa de Cronbach Subescalas:
Estados Unidos cﬁr]:fr'ig::;;;o‘:rals:gzse";l;_ Pre lesion, Pos: 3, 6,9, >0,339
Golos & Bedell o del . los 3.12 12 meses CASP-ABASII Comunicacion;
(2016) 69% delavarianza alos 3, >0,90 autocuidado
¥ 24 meses de seguimiento Subescalas: Pre lesién= 0,573; 0,488
>0,731 Pos: 3,6,9, 12 meses
>0,562
Subescalas:
>0,415
p<0,001
Disminucién CASP
Pre - 3m para TCE moderado y
grave (p<0,001)
Aumento
3-36 meses para TCE leve
Estados Unidos 3-12 meses(};zgf’?‘gi grave (p=
Golos & Bedell - - R
(2018) 0,01)
3-24 meses para TCE grave (p<
0,05)
Inter grupos
Menor puntaje CASP para TCE
grave vs MMSS y vs TCE leve
(p<0,05)
s Correlacién con KIDHL, segtin
Confiabilidad test .
Validez aparente (buena- re-test (Entre 2y 4 . ‘s‘e,verld,aq:
excelente): .@FE Alfa de Cronbach semanas de Sin condicién crénica r =0,19
Alemania Comprensibilidad *Rotacién Promax Total: 0,98 diferencia) Lever=0,50. Severar =0,35
De Bock et al. importanciay ' *KMO > 1 Hogar:0,94 De buena a Solo componente de
(2019) exhaustividad conceptual Unifactorial Comunidad: 0,92 excelente participacion: 0,86
N 88,7% de la varianza Escuela: 0,93 Escala total r = 0.97 KIDHL total: 0,45
38 explicada AVD*: 0,93 Subescalas: 0 8’6— AUC para enfermedad leve y
! 0,96. ! severa: CASP: 0,92; KINDL: 0,75
Iran Traduc-cmn directa e Alfa de Cronbach 0,91  Confiabilidad te re- Correlacion con PedsQL:
Azimi et al. mversa Correlacién item test (1 semana de r=0,81, p<0,001
Adaptacioén transcultural. - ; . . o
(2019) No se detalla el proceso ni escala: todos r >0,4 diferencia) Capacidad discriminante casos y
Rango: 0,56-0,88 r=093 controles p<0,0001
los resultados
Correlacioén inter
evaluadores: 0,635
(IC95% 0,46-0,78)
Limite de acuerdo
inferior y superior:
Holanda -16,2; 25,0
Elsman et al. - - Concordancia -
(2022) Bland Altman:

Sobre estimacion
de los progenitores
cuando la
participacion
promedio es mayor

Nota: ABAS II: Sistema de evaluacién de la conducta adaptativa. AFE: Analisis factorial exploratorio. AUC: Area bajo la curva. AVD: Actividades de la vida diaria.
CAFI: Inventario de Factores del nifio y Adolescente. CAPE: Evaluacion de la participacién y el disfrute de los nifios. CASE: Escala de Entorno del nifios y
Adolescente. CASP: Escala de participacion del nifio y el adolescente. CIF: Clasificacion internacional de la funcionalidad. CCI: Coeficiente de correlacion intraclase.
HCLA: Participacion se daba en el hogar y la comunidad. KINDL: Cuestionario aleméan de calidad de vida relacionada con la salud en poblacién infantil y
adolescente. KMO: Prueba de Kaiser-Meyer-Olkin. PEDI Inventario para la Evaluacién Pediatrica de la Discapacidad. PedsQL: Inventario de calidad de vida
pediatrica. PSOM: Medida de resultado del accidente cerebrovascular pediatrico.

Evaluacién de calidad metodoldgica

Hwang et al. (2013) (idioma chino) y de Kloet et al. (2015) (idioma holandés) reportaron procesos de
validacion transcultural, y seleccionaron muestras similares en caracteristicas basicas de la poblacion
para la cual fue generada la escala (infantes y jovenes), utilizando enfoques metodoldgicos rigurosos y
apropiados, con tamafios de muestra entre adecuado (5 veces el niimero de items y 2100) y muy bueno
(mas de 200 sujetos). La validacion transcultural realizada por Azimi et al. (2019) tuvo algunas limita-
ciones pues no esta claro el enfoque que se utilizé para realizar el proceso de validacion transcultural y
el tamafio de muestra fue clasificado como inadecuado (< 100 sujetos por grupo o <5 veces el nimero
de items) (Tabla 4).
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Tabla 4. Evaluacién de riesgo de sesgo respecto a la validez transcultural
¢Las muestras fueron similares para

. - Se utilizé un enfoque apropiado para ;Fue adecuado el tamafio de
Estudio caracteristicas relevantes excepto para la R R . P
. analizar los datos? muestra incluido en el analisis?
variable de grupo?
China. Provincia de Taiwan. . . .
Hwang et al. (2013) Muy bien Muy bien Muy bien
Holanda, Muy bien Muy bien Adecuado
de Kloet et al. (2015) Y Y
Irdn. Muy bien Dudoso Inadecuado

Azimi etal. (2019) No esta claro qué enfoque se utilizé

En cuanto a la validez estructural, seis estudios realizaron AFE, el cual se considera adecuado, pero nin-
guno realizé anadlisis factorial confirmatorio (Bedell, 2004, 2009; De Bock et al., 2019; Golos & Bedell,
2016; Hwang et al., 2013; McDougall et al., 2013). Tres estudios evaluaron el constructo de la escala a
través de analisis Rasch y seleccionaron modelos adecuados en relacion con la pregunta de investigacion
(Bedell, 2004, 2009; Hwang et al., 2013). Todos los estudios que realizaron andlisis estructural utiliza-
ron adecuados tamafios de muestra (AF 7 veces el nimero de articulos y 2100) y no se identificaron
problemas metodolégicos mayores (Tabla 5).

La calidad metodoldgica en torno a la consistencia interna fue evaluada en ocho estudios a través de Alfa
de Cronbach (Azimi et al., 2019; Bedell, 2004; De Bock et al., 2019; de Kloet et al., 2015; Golos & Bedell,
2016; Hwang etal., 2013; McDougall et al., 2013) lo cual se consideraba una muy buena selecciéon porque
la CASP genera un puntaje continuo; sin embargo, para dos de los estudios la evaluacion se consideré
dudosa, porque solo reportaron los resultados para la escala completa y no para las subescalas (Bedell,
2009; de Kloet et al., 2015) (Tabla 6).

Tabla 5. Evaluacién de riesgo de sesgo respecto a la validez estructural

;Hubo otras fallas

Para CCT: Para TRI/Rasch: (Fue adecuado el tamafio de . -
. o . . : importantes, en el disefio o
. (Fue realizado el analisis factorial (El' modelo elegido se ajusta a la muestra . f
Estudio . X - S . . - métodos estadisticos del
exploratorio o confirmatorio? pregunta de investigacion? incluido en el analisis? estudio?
Boston, Estados Unidos. Adecuado Muy bien Muy bien Muy bien

Bedell (2004)
Estados Unidos, Canada,
Australia e Israel. Adecuado Muy bien Muy bien Muy bien
Bedell (2009)
China. Provincia de Taiwan.

Hwang et al. (2013) Adecuado Muy bien Muy bien Muy bien
Ontario, Canada. . .
Medougall et al. (2013) Adecuado NA Muy bien Muy bien

Estados Unidos. Adecuado "N Mauy bien Muy bien

Golos y Bedell (2016)
Nota: CCT: Teoria clasica de los tests. TRI: Teoria de respuesta al item. NR: No reporta.

Tabla 6. Evaluacién de riesgo de sesgo respecto a la consistencia interna

¢Fue la estadistica de consistencia interna calculada Para puntajes continuos:

Estudio para cada escala o subescala unidimensional ¢(Fue alfa u omega de Cronbach
;por separado? calculado?
Boston, Estados Unidos. Bedell (2004) Muy bien Muy bien
Estados unidos, Canad4, Australia e Isarael. Bedell (2009) Dudosa Muy bien
China. Provincia de Taiwan. Hwang et al. (2013) Muy bien Muy bien
Ontario, Canada. Mcdougall et al. (2013) Muy bien Muy bien
Holanda. de Kloet et al. (2015) Dudosa Muy bien
Estados Unidos. Golos & Bedell (2016) Muy bien Muy bien
Alemania. De Bock et al. (2019) Muy bien Muy bien
Iran. Azimi et al. (2019) Muy bien Muy bien

Los dos procesos de evaluacion de la concordancia inter-evaluador (infantes/jovenes - progenitores)
se consideraron muy buenos con evidencia que las condiciones de la poblacidn se mantuvieron estables,
porque las evaluaciones se realizaron en simultaneo o muy cerca, pero las condiciones de la prueba
fueron diferentes: a infantes se aplicaron los cuestionarios cara a cara con posibilidad de responder
dudas o ampliar el tiempo de respuesta, para los progenitores se utiliz6 la metodologia de auto-diligen-
ciamento, o en el caso de Elsman et al. (2022) remitieron los formularios por la web o con lapiz y papel,
ademas, aunque al tratarse de mediciones continuas utilizaron correctamente el CCI, no se reporta la
férmula utilizada para su calculo (Elsman et al., 2022; McDougall et al., 2013).

En la confiabilidad test re-test reportada en tres estudios (Azimi et al., 2019; De Bock et al,, 2019; de
Kloet et al., 2015) el intervalo de tiempo se consider6 adecuado (entre 1 y 4 semanas), Bedell (2004) no
reporté esta informacion. Adicionalmente, tres de los estudios no declaran explicitamente si las condi-
ciones de las pruebas fueron similares en los dos momentos, ni silos grupos se mantuvieron estables en
NI
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el periodo intermedio de evaluacién (Azimi et al.,, 2019; Bedell, 2009; De Bock et al.,, 2019). El estudio
de Kloet et al. (2013) se identifica que los grupos eran diferentes en edad y severidad de la condicién de
salud. Ninguno de los estudios reporta la formula que utilizaron para el calculo del CCI (Tabla 7).

Los procesos de validacion de constructo, tanto en comparaciéon de la CASP con otros instrumentos
(Azimi et al., 2019; Bedell, 2004, 2009; De Bock et al,, 2019; de Kloet et al., 2013; Golos & Bedell, 2016)
(Tabla 8), como al comparar con subgrupos (Azimi et al.,, 2019; Bedell, 2009; De Bock et al, 2019; Golos
& Bedell, 2018 Hwang et al., 2013; Mcdougall et al., 2013) (Tabla 9), se consideraron de muy buena
calidad. Se incluyé informacion clara sobre constructos de los instrumentos a comparar, se reportaron
para esos instrumentos adecuadas propiedades psicométricas y se utilizaron métodos estadisticos ade-
cuados para probar las hipétesis. Los subgrupos se describieron y analizaron adecuadamente, utilizando
métodos estadisticos apropiados.

Tabla 7. Evaluacidn de riesgo de sesgo respecto a la confiabilidad
¢Estuvieron los pacientes
estables en el periodo in-  ;El intervalo de tiempo

Para evaluacién continua: ;Hubo otras fallas impor-

;Las condiciones de . . . s
¢ ¢;Se calcul6 un coeficiente tantes en el disefio o los

Estudio termedio en el constructo fue apropiado? prueba fueron.51.mllares de clasificacién intraclase métodos estadisticos del
. . para las mediciones? R
que se iba a medir? (ccn? estudio?
Concordancia inter evaluador
Muy bien Muy l?len Adecuado .
. B . R . . Intervalo de tiempo apro- . Muy bien
Ontario, Canada. La evidencia proporciond iado Adecuado Se calculé CCI, pero el mo- No hay otros defectos me-
Mcdougall etal. (2013) que los pacientes estaban p delo o féormula no se des- Y OLF0S
estables En simultaneo cribe todolégicos importantes
| (Inter-evaluador)
Holanda Muy bien
. Muy bien En simultaneo Adecuado Adecuado Muy bien

Elsman et al. (2022) (Inter- evaluador)

Confiabilidad test re-test

Boston, Estados Unidos.

Bedell (2004) Dudoso Dudoso Dudoso Adecuado Muy bien
Holanda. Inadecuado Muy bien Muy bien Adecuado Muy bien
de Kloet etal. (2015) y y y
Alemania. Muy bien .
De Bock et al, (2019) Dudoso Dudoso Adecuado Muy bien
Irdn. Dudoso Muy bien Dudoso Adecuado Muy bien

Azimi etal. (2019)

Tabla 8. Evaluacién de riesgo de sesgo respecto a la validez de constructo - comparacién con instrumentos diferentes al Gold standard

p - . ¢(Fueron suficientes las propiedades de ¢(Fueron adecuados el disefio y los
. ;Esta claro qué miden los instrumentos de o . A P
Estudio e o medicién de los instrumentos meétodos estadisticos para probar las
comparacion? R
comparadores? hipdtesis?
Boston, Estados Unidos. Muy bien . .
Bedell (2004) PEDI, CASE Y CAFI Muy bien Muy bien
Estados Unidos, Canada, Australia Muy bien Muy bien Muy bien
e Isarael. Bedell (2009) CAFly CASE
Holanda. Muy bien Muy bien Muy bien
de Kloet et al. (2015) PedsQL POSM, CAPE
Estados Unidos. Muy bien Muy bien Muy bien
Golos & Bedell (2016) PedsQL y ABASII
Alemania. Muy bien Muy bien Muy bien
De Bock et al. (2019) KIDHL
Iran. Muy bien Muy bien Muy bien
Azimi et al. (2019) PedsQL

Tabla 9. Evaluacién de riesgo de sesgo respecto a la validez de constructo - comparacién con subgrupos de personas

. ¢Se proporciond una descripcién adecuada de las ¢(Fueron adecuados el disefio y los métodos
Estudio e e .
caracteristicas importantes de los subgrupos? estadisticos para probar las hipoétesis?
Estados unidos, Canad4, Australia e Isarael. Muy bi Muv bi
Bedell (2009) Uy bien Uy bien
China. Provincia de Taiwan. Hwang et al. (2013) Muy bien Muy bien
Ontario, Canada. Mcdougall et al. (2013) Muy bien Muy bien
Estados Unidos. Golos & Bedell (2018) Muy bien Muy bien
Alemania. De Bock et al. (2019) Muy bien Muy bien
Irdn. Azimi et al. (2019) Muy bien Muy bien

Discusion
1 —
La presente revision incluy6 estudios realizados en paises de Europa, Asia y Norte América, que evalua-
ron diversas formas de validez: transcultural, aparente, de contenido, estructural, de constructo. Asi
mismo, se analizé la fiabilidad, consistencia interna, correlacion intraclase y fiabilidad test-retest.
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En la mayoria de los estudios aplicaron el instrumento a progenitores y en menor proporcion a infantes
y adolescentes. Este hallazgo coincide con lo encontrado por Renaud et al. (2020) quienes observaron
que la mayoria de los instrumentos se aplican a progenitores y cuidadores en lugar de a los propios
infantes y adolescentes, lo que resalta la importancia de investigar los predictores de las perspectivas
de los infantes.

En cuanto a la validez de contenido, evaluada en uno de los estudios, se encontraron buenos puntajes
para caracteristicas como comprensibilidad, importancia y exhaustividad (De Bock et al., 2019). El di-
sefio de la CASP como instrumento de medicién de la participacidn, se fundamenta en la CIF (World
Health Organization, 2001), lo cual le aporta al instrumento un marco de referencia que abarca un len-
guaje global y pertinente para todos los aspectos relacionados con el funcionamiento y la salud, incluida
la participacién social. Este elemento podria explicar los puntajes positivos que segin los diferentes
estudios ha tenido el instrumento en los ejercicios de validez de contenido, sin embargo, y como lo se-
fiala Nahuelhual et al. (2017) en su revision sistematica sobre la evaluacion de 9 escalas de medicion de
la participacion en nifios, nifias y adolescentes con y sin discapacidad, aproximadamente la mitad de los
estudios no informan sobre la validez de contenido, incluido en el que se analizé la CASP.

Los hallazgos en los andlisis de validez estructural fueron variados. Se identificaron cantidades diferen-
tes de factores a través del analisis factorial (entre uno y cinco). Es posible que estas diferencias estén
relacionadas con la diversidad del contexto en que se hicieron los estudios analizados. Varios autores
han sefalado que los resultados sobre la participacién y sus factores predictivos varian considerable-
mente entre diferentes culturas, entornos y perspectivas de los infantes y cuidadores, asi como en rela-
cion con los distintos modelos de atencion sanitaria y sistemas educativos (Osorio Ballesteros, 2016;
Rainey et al,, 2014; Renaud et al., 2020). En el caso de los estudios revisados, los dominios cominmente
abordados son comunicacién, movilidad, autocuidado, asi como, interacciones y relaciones interperso-
nales en el hogar y/o la escuela, siendo el autocuidado la subcategoria mas estudiada y las interacciones
y relaciones interpersonales las menos abordadas; hallazgos que coinciden con otros estudios (Almasri
etal,, 2019; Chiarello et al.,, 2010; Chien et al., 2014a).

Por su parte Resch et al. (2020) en su revision sistematica (que incluye 4 de los estudios contemplados
en esta revision) encontraron que en la fase temprana del desarrollo de la CASP la validez estructural
fue indeterminada.

En esta revisidn se obtuvieron valores de Alfa de Cronbach superiores 0,84 para la valoracién global de
la escala, algunos autores sefialan que valores superiores a 0,7 son excelente interrelacion entre los
items que componen al instrumento (consistencia interna) (Mokkink et al., 2018; Salter et al., 2005).
Estos hallazgos coinciden con lo reportado en la revision sistematica de Nahuelhual et al. (2017), con
una consistencia interna total excepcionalmente alta (0,96).

En cuanto a la confiabilidad, se obtuvo buena correlacion Inter clase (Elsman et al., 2022; Mcdougall et
al,, 2013) y excelente correlacién intraclase en los analisis test-retest De Bock et al. (2019). Estos hallaz-
gos dan cuenta de la proporcién de la variacién total en las mediciones que se debe a diferencias 'ver-
daderas' entre sujetos de estudio (Mokkink et al., 2018). Lo anterior, contrasta con lo reportado en la
revision de Nahuelhual et al. (2017) que sefiala que, en su mayoria, los autores de las escalas no aplican
métodos de evaluacion inter e intra-evaluador en los procesos de validacion. A pesar de esto, reporta el
uso del método test-retest, destacando una excelente consistencia (0,94) para la escala CASP. Nahuel-
hual et al. (2017) y Resh et al. (2020) en su revisiéon encontraron que en la fase temprana del desarrollo
de la CASP la consistencia interna y la confiabilidad test re-test son suficientes, pero que ambas evalua-
ciones tienen una calidad metodoldgica dudosa.

De Bock et al. (2019) evaluaron la correlaciéon entre CASP y KINDL en infantes con y sin condiciones
cronicas. Los hallazgos mostraron que en infantes sin condicién crénica existia una correlacion positiva
débil entre la participacion y la calidad de vida. En contraste, en infantes con enfermedades crénicas,
tanto leves como severas, se encontr6 una correlacion positiva moderada. Estos resultados son consis-
tentes con los hallazgos reportados en la revision de Nahuelhual et al. (2017) que también encontraron
una correlacién positiva mas fuerte entre la participacion y la calidad de vida en infantes con condicio-
nes crénicas en comparacion con aquellos sin dichas condiciones. Esto sugiere que la relacion entre par-
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ticipacién y calidad de vida es mas significativa en infantes con desafios de salud crénicos, probable-
mente debido a que la participaciéon puede tener un impacto mas notable en su bienestar y calidad de
vida.

También se encontro correlacién moderada con PedsQL y ABAS-I], en estudios longitudinales, incluso
mostrando un patrén de aumento gradual alo largo del tiempo Golos & Bedell (2018). Por su parte Azimi
et al. (2019) encontraron muy buena correlaciéon con CAFI. Estudios concluyen que la CASP es ttil para
examinar las diferencias en la participacién a lo largo del espectro de gravedad de la afeccion, Por ejem-
plo, Hwang et al. (2013) separaron la discapacidad mental de la fisica en su estudio sobre la version
china de la CASP.

La Revisién de Resch et al. (2020) reporta correlaciones positivas con la calidad de vida, asi como dife-
rencias en subgrupos con diversos tipos de discapacidad, lo que indica evidencia preliminar de validez
de constructo. En la version holandesa de la CASP la evidencia de esta sobre la validez de constructo es
mixta porque se encontraron asociaciones negativas entre restricciones médicas, ambientales y positi-
vas con calidad de vida, pero ninguna asociacién con la versién holandesa de la CAPE. De igual manera,
se refiere una calidad metodologica adecuada para la validez de constructo para las asociaciones con la
CAPE, pero dudosa para las asociaciones con las medidas de otros constructos. Se encontraron correla-
ciones negativas con restricciones médicas y ambientales, diferencias en las puntuaciones segun la dis-
capacidad, pero la calidad metodoldgica fue inadecuada.

Un aspecto que no fue analizado por los articulos revisados fue la relevancia. En el estudio de Chien et
al. (2014b) evaluaron la capacidad (validez y fiabilidad) de los instrumentos disefiados para medir la
participacidn infantil, y cudles de sus items abordan los dominios descritos por la CIF, y destacaron que
tanto la CASP como la Medida de Participacion y Ambiente en Nifios y Jovenes (PEM-CY) son instrumen-
tos que cubren todos los aspectos relevantes. Este hallazgo resalta la importancia de considerar este
factor al seleccionar un instrumento, tanto en entornos clinicos o de investigacion.

Contrario a la mayor parte de los hallazgos anteriores, la revision sistematica realizada por Ziviani et al.
(2010) que incluye 2 estudios de Bedell revisados en este estudio, examiné las propiedades psicométri-
cas y la aplicacion de instrumentos utilizados para evaluar los resultados de la participacion y los facto-
res ambientales de infantes con LCA y present6 fuertes criticas a las medidas en relacion con el conte-
nido, la validez, la confiabilidad, la utilidad clinica, la capacidad de respuesta, las fortalezas y debilidades
generales, sugiriendo que deben evaluarse mas ampliamente.

Aunque los hallazgos confirman la validez de 1a CASP y sus autores sefialan que se fundamenta en la CIF,
que define la participaciéon como “implicacién en una situacion de la vida”, no existe consenso sobre este
concepto en la infancia, el desarrollo y el grado de implicacion social segin la edad. Por ello, se han
propuesto otros instrumentos que consideran no solo la implicacién en la actividad, sino también la
frecuencia y la independencia en el proceso, como la Escala de Evaluacion de la Discapacidad Funcional
(FUNDES Child), desarrollada en Taiwan (Hwang et al., 2013).

Es importante considerar que, aunque Bedell (2011) propuso una version para jévenes, validada por
Mcdougall et al. (2013), los hallazgos de esta revision sobre la concordancia entre el informe de proge-
nitores y jovenes de la CASP sugieren que “los jévenes perciben sus niveles de actividad y participacion
de manera diferente a los de sus padres”. Ademas, tradicionalmente, la participacién de los infantes y
adolescentes se evalda principalmente a través de los progenitores y cuidadores, lo que limita ciertos
aspectos subjetivos en la medicion del constructo como el grado de implicacién y la satisfaccion. Se han
propuesto otros instrumentos basados en la autoevaluacion, como: el Inventario de participacién social
(SPI), la escala de evaluacion de la participacion y el disfrute de los nifios (CAPE), (Bernard et al., 2024;
Imms, 2008) que pueden ayudar a superar la limitaciéon de la medicién de los elementos subjetivos del
complejo concepto de participacion.

También se ha propuesto continuar la validacion de la CASP en muestras diversas, asi como su capacidad
de identificar cambios en el tiempo (Bedell, 2009; Hwang et al., 2013), ademas de analizar la necesidad
de realizar ajustes en torno a la diferenciacion entre actividad y participacion (Mcdougall et al., 2013).
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Conclusiones
|
Los estudios revisados encontraron buenos puntajes en comprensibilidad, importancia y exhaustividad.
La consistencia interna fue excelente en todas las evaluaciones, y se observé una buena correlacién intra
e interclase, indicando la estabilidad del instrumento. La escala puede incluir entre 2 y 5 factores, segin
el contexto en el que sea aplicada, y refleja un constructo unidimensional, en el que el nivel de persona
en el atributo y la dificultad del item determinan que la respuesta sea correcta.

Se identifico correlacion positiva entre la CASP y escalas como KIDHL (que mide calidad de vida), y co-
rrelacién negativa con CAFIy CASE (que miden funcionamiento y barreras), lo que muestra que se alinea
con otros instrumentos que miden constructos relacionados. La capacidad de la CASP para discriminar
niveles de participacién segtn la severidad de la discapacidad respalda su validez, para medir el cons-
tructo de interés.

Aunque la versién principal de la escala se basa en la opinién de progenitores y cuidadores, se reco-
mienda incluir la perspectiva de infantes y adolescentes. También se sugiere validarla en contextos so-
cioculturales, econémicos, educativos y laborales especificos y en particular en comunidades de habla
hispana y lus6fona.

Aplicaciones préacticas: en el sector salud, la CASP puede establecer lineas base sobre los niveles de par-
ticipacion de infantes y adolescentes, fundamentando el disefio de programas para mejorar su partici-
pacién. También permite monitorear el progreso en programas de rehabilitaciéon y ajustar los trata-
mientos segun los niveles de participacién observados. Al combinar la CASP con otros instrumentos
(CASE, CAFI, CAPE, entre otros), se puede identificar la participacién en actividades como deporte, re-
creacion y disfrute, esenciales para la salud emocional y mental de esta poblacién. En el ambito educa-
tivo, los factores de la CASP pueden utilizarse para disefiar curriculos inclusivos y medir la participacion
en actividades extracurriculares, permitiendo ajustar los programas para aumentar el involucramiento.
Capacitar a los profesores en el uso de la CASP ayudaria a identificar barreras y facilitadores de la par-
ticipacién en el entorno educativo.

Los resultados pueden optimizar el uso de la escala y sugerir estudios futuros que adapten la CASP para
incluir las perspectivas de infantes y adolescentes. Los analisis longitudinales de participacidn permiti-
rian evaluar el impacto de diversas intervenciones (educativas, de salud, comunitarias). Es esencial exa-
minar la correlacién de la participacion con factores como la salud mental y el bienestar, asi como adap-
tar y validar la CASP para medir la participacién en entornos cambiantes y digitales.
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