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RESUMEN

La Organizaciéon Mundial de la Salud considera la salud
“un estado de completo bienestar fisico, mental y social,
y no solamente la ausencia de afecciones o enfermedades”.
Ademas los avances en la atencién sanitaria han traslada-
do el énfasis de la Medicina desde el diagnéstico y trata-
miento de las enfermedades infecciosas hasta el control de
las enfermedades crénicas. En funcién de este concepto, la
evaluacién de la salud no puede basarse exclusivamente
en el uso de indicadores clinicos o epidemiolégicos, pues-
to que la mortalidad no es el tinico dato a considerar al valo-
rar la eficacia de las intervenciones sanitarias. Por tanto, la
calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) se consi-
dera cada vez mas uno de los indicadores mas relevantes
en Medicina y se han desarrollado diferentes cuestionarios
genéricos y especificos para su valoracion. La evaluacién
de la CVRS en adultos esta consolidada en la actualidad,
se introdujo como categoria del Index Medicus en 1966 y
las mediciones de la CVRS se realizan de forma rutinaria
en multiples ensayos clinicos. Sin embargo el interés por la
evaluacion de la CVRS en los nifios no comenzé a desa-
rrollarse hasta los afios 80 pues presenta dificultades adi-
cionales relacionadas con el desarrollo y puede plantear la
necesidad de emplear a otras personas para responder los
cuestionarios. Por tanto se ha planteado un importante
debate en la literatura médica pediatrica sobre quien es la
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persona mas adecuada para evaluar la CVRS en los nifios.
El objetivo de este articulo es revisar cuales son las princi-
pales caracteristicas de la evaluacién de la CVRS en los
nifios.

Palabras clave: calidad de vida relacionada con la salud;
calidad de vida; nifios; evaluacion.

ABSTRACT

The World Health Organization defines health as a “state
of complete physical, mental and social well-being and not
merely the absence of disease or infirmity”. Furthermore,
advances in medical care have changed the emphasis in
Medicine from the diagnosis and management of infectious
diseases to control of chronic conditions. Based on this con-
cept, health assessment should not be confined to the use of
exclusively clinical or epidemiological measures since mor-
tality is no longer viewed as the only end point when con-
sidering the efficacy of medical interventions. Thus, health-
related quality of life (HRQoL) is increasingly considered
one of the most relevant health outcome measures in Medi-
cine. In order to measure HRQoL, generic and disease-spe-
cific questionnaires have been developed. The evaluation
of HRQoL in adults is well established nowadays, it has been
a category in Index Medicus since 1966 and measures of
HRQoL are regularly included in many clinical trials.
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However interest in children’s HRQoL did not gain
momentum until the 1980s. HRQoL assessment in children
is complicated by developmental issues and by the need to
use proxies in certain circumstances. There is substantial
debate in the pediatric health outcomes literature concer-
ning who is the most appropriate respondent when asses-
sing children’s HRQL. The purpose of this article is to review
the main characteristics of HRQoL assessment in children.

Keywords: health-related quality of life; quality of life;
pediatric; children; assessment

INTRODUCCION

En los paises desarrollados se ha producido un aumen-
to de la prevalencia de las enfermedades crénicas debido
fundamentalmente a la disminucién o eliminacién de las
enfermedades infecciosas bacterianas y al desarrollo de nue-
vas tecnologias médicas que aumentan la esperanza de vida
de las personas. Esto ha conducido a un aumento en para-
lelo del ntimero de personas con enfermedades crénicas,
personas en las que el objetivo del tratamiento es funda-
mentalmente paliativo: atenuar o eliminar sintomas, evitar
complicaciones y mejora del bienestar. En consecuencia,
desde la segunda mitad del siglo XX la tasa de mortalidad
de los paises desarrollados ha ido dejando de ser una medi-
da eficaz para diferenciar el estado de salud de las pobla-
ciones y evaluar la calidad de los servicios sanitarios. Ade-
mas, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) ha defi-
nido la salud como “un estado de completo bienestar fisi-
co, mental y social, y no solamente la ausencia de afeccio-
nes o enfermedades” (World Health Organization 1952). Por
tanto, la evaluacion de la salud no deberia limitarse exclu-
sivamente a los factores clinicos tradicionales basado en
variables anatomicas, bioldgicas y/o psicoldgicas (Esteve y
Roca 1997).

En este contexto, la incorporacion de la medida de la
calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) ha sido una
de las grandes innovaciones introducidas en el ambito sani-
tario (Guyatt, Feeny et al. 1993) durante el siglo XX. Los pri-
meros intentos de valorar los aspectos no biolégicos de la
situacion cotidiana de los pacientes fueron las mediciones
objetivas de su capacidad para llevar a cabo el cuidado per-
sonal, las actividades fisicas basicas y mantener un estilo de
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vida independiente. Ejemplos de este tipo de medidas son

la clasificacion de la New York Heart Association (Criteria

Committee of the New York Heart Association 1939) para

valorar la capacidad funcional de los pacientes con pato-

logia cardiaca, la Visick Scale (Visick 1948) para pacientes
gastrectomizados o la clasificacién de la American Rheu-
matism Association (Steinbrocker, Traeger et al. 1949) . Casi
de forma simultanea Karnofsky public6 un instrumento para
valorar la situacién de los pacientes tratados con mostazas
nitrogenadas. Se trataba de una escala numérica con pun-
tuaciones comprendidas entre 0 y 100 que combinaba varios
factores: la capacidad para desempenar las actividades nor-
males (incluyendo el trabajo), la necesidad de cuidados para
la vida diaria y la de de recibir cuidados médicos (Karnofsky,

Abelman et al. 1948). Durante los afios 1950 y 1960 se pro-

dujeron grandes avances médicos, tales como la didlisis y

el trasplante renal, nuevas formas de tratar a las personas

con cancer o grandes progresos en los cuidados neonata-
les (Le Fanu 1999). A partir de su aplicacién se va fue hacien-
do patente la necesidad de emplear mejores métodos para
valorar la calidad de la supervivencia que se lograba con su
aplicacion, teniendo en cuenta el dolor o el sufrimiento expe-
rimentado por los pacientes. En 1966 apareci6 por primera
vez en la literatura médica el concepto de calidad de vida

(Retan y Lewis 1966) y posteriormente se public el famo-

so editorial “Medicine and the Quality of Life”. En él, Elkin-

ton cuestionaba que en ese momento la didlisis llegara a pro-
porcionar una calidad de vida aceptable a las personas que
la utilizaban (Elkinton 1966). Asimismo se planted hasta qué

punto era ético conseguir una mayor cantidad de vida a

expensas de su calidad, llegandose a sefialar que entre los

elementos clave de la ética médica, la calidad de vida debe-
ria incluirse junto con la relacién médico-enfermo, el con-
sentimiento informado y el derecho del paciente a partici-
par en la toma de decisiones con respecto a su tratamiento

(Brody 1976). En las enfermedades crénicas la medicion

de la calidad de vida adquiere una enorme importancia

como medida del resultado de los programas e interven-
ciones sanitarias, constituyendo un indicador de gran rele-
vancia:

- Tiene una mera, su asociacién clara y constante con fené-
menos de salud tan relevantes e inequivocos como la
mortalidad, la hospitalizacién y el consumo de recursos
sanitarios.



- Una serie de estudios ha puesto de manifiesto que la
salud percibida se asociaba de manera independiente
de los diagndsticos clinicos y de otros factores de riesgo
con la mortalidad a medio plazo (entre seis y nueve
meses) (Idler y Angel 1990, Kaplan y Camacho 1983,
Mossey y Shapiro 1982).

- También se ha establecido que la CVRS predice de mane-
ra independiente la hospitalizacién (Siu, Reuben et al.
1993), 1a utilizacién de los servicios de atencién prima-
ria (Connelly, Philbrick et al. 1989) y, por tanto, resulta
una variable fundamental en relacién con el gasto sani-
tario.

El concepto de calidad de vida fue incluido en el index
Médicus en 1977 y desde entonces su uso se ha ido acre-
centando progresivamente con el desarrollo de multiples
cuestionarios de CVRS, el creciente nimero de articulos
publicados que recogen este concepto, la creacién de socie-
dades cientificas que se dedican a su estudio o la aparicion
de revistas médicas como Quality of Life Research.

DEFINICION DEL CONCEPTO

Aunque la calidad de vida es un concepto que parece
facil de comprender no resulta facil de definir. No existe una
definicion consensuada, aunque la OMS considera la CVRS
como la “percepcién del individuo de su posicién en la vida
en el contexto de la cultura y sistema de valores en los que
vive y en relacién con sus objetivos, expectativas, estinda-
res y preocupaciones” (1995). En general podemos consi-
derar que se trata de un concepto subjetivo y multidimen-
sional (Bullinger 1991, Tarlov, Ware et al. 1989), que posee
una serie de caracteristicas:

- Centrado en el paciente: a diferencia de la concepcién
que pueda tener un observador o evaluador externo,
el constructo CVRS esté orientado hacia la perspectiva
de la persona afectada. Por tanto, el mejor evaluador de
la calidad de vida de una persona es esa misma perso-
nay no un experto “externo”.

- Subjetivo: a consecuencia de la primera observacion,
parece claro que su evaluacion debe ser subjetiva.

- Multidimensional: en general podemos considerar que
la CVRS incluye al menos las siguientes dimensiones:
fisica (Ia percepcién de la persona de su estado fisico),
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psicoldgica (la percepcién de la persona de su estado
cognitivo y afectivo) y social (la percepcion de la perso-
na sobre sus relaciones sociales y sus roles).

MEDICION DE LA CVRS

La forma habitual de valorar la repercusion de la enfer-
medad y su tratamiento en la vida cotidiana de las perso-
nas es la administracion de cuestionarios. Estos instrumen-
tos miden sentimientos, autovaloraciones o conductas inte-
rrogando directamente al individuo que se evalta, ya sea
mediante entrevista cara a cara o a través de un cuestiona-
rio auto-administrado (Alonso 2000). Sin embargo, como no
se ha alcanzado un consenso definitivo sobre la conceptua-
lizacién de la calidad de vida, los instrumentos incluyen
diferentes dominios. Puede variar la importancia de cada
uno de ellos en funcién de la enfermedad, de la situacion
clinica del paciente, de su edad y de su entorno cultural.

La mayoria de estos instrumentos estdn construidos
siguiendo el modelo de medicién psicométrica, que se basa
en la capacidad del individuo para distinguir entre estimulos
de diferente intensidad (Alonso 2000). El enfoque predo-
minante en psicometria, la Teorfa Clasica de las Pruebas
(Classical Test Theory), asume que un concepto unidimen-
sional latente no observable directamente (como el males-
tar y/o bienestar psicolégico, por ejemplo) puede ser medi-
do por medio de observaciones concretas (Magnusson 1990).
La puntuacién de cada persona en cada uno de los concep-
tos o dimensiones incluidos en el cuestionario permite obte-
ner un perfil de su estado de salud. También existen otros
enfoques en la medicién de la CVRS, como la aproximacién
econométrica, que se centra en la medicién de las preferen-
cias (utilidades) de los individuos y mide el valor asignado
a distintos estados de salud, utilizando técnicas economé-
tricas como el juego estandar o el intercambio temporal (time
trade-off). Esta aproximacién es ttil para la toma de deci-
siones en la asignacion de recursos sanitarios (Hays, Ander-
son et al. 1993).

Ala hora de elaborar y analizar un instrumento de medi-
da de CVRS hay que considerar una serie de propiedades
que debe reunir:

- Validez: se refiere al grado en que un instrumento pro-
porciona la informacién del concepto o atributo que se
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pretende medir y no de otros (Alonso y Ant6 Bloqué
1990). Como no existe una tinica forma de estimar la vali-
dez de un instrumento de medicion se suele distinguir
entre distintos tipos de validez: validez de contenido,
de criterio, de constructo o de concepto, validez con-
vergente-discriminante (Hays, Anderson et al. 1993,
Casas Anguita, Repullo Labrador et al. 2001, Lohr, Aaron-
son et al. 1996).

- Fiabilidad: se refiere a la constancia (estabilidad) de los
resultados cuando se repite el proceso de medicién en
circunstancias similares. Para medirla se emplea habi-
tualmente la consistencia interna mediante la prueba de
alfa de Cronbach (Cronbach 1951) y la fiabilidad test-
retest mediante la prueba de la correlacion intraclase
(Donner y Bull 1983).

- Sensibilidad al cambio: Definir sensibilidad no consti-
tuye una tarea facil y diversos autores han presentado
diferentes interpretaciones sobre los tipos de cambios
que son realmente importantes, considerando aquellos
ligados al estado general del paciente, a indicadores cli-
nicos o dominios especificos de los cuestionarios. Inclu-
so se puede considerar la sensibilidad al cambio como
una parte de la validez de un instrumento (Hays y
Hadorn 1992, Terwee, Dekker et al. 2003). Un buen ins-
trumento debe ser capaz de detectar alteraciones en el
estado de salud de una persona, traduciéndolos en cam-
bios en la puntuacién final. La sensibilidad el cambio
constituye un atributo muy importante para un instru-
mento, principalmente en estudios longitudinales
(Hyland 2003). En ese aspecto, los instrumentos especi-
ficos para enfermedades pueden ser mas sensibles que
los instrumentos genéricos de salud (Wiebe, Guyatt et
al. 2003).

INSTRUMENTOS DE MEDIDA DE CVRS

Los cuestionarios de CVRS estén disefiados para pro-
porcionar mediciones normalizadas del deterioro de la salud.
Una puntuacién de CVRS es un niimero cardinal que repre-
sente la distancia entre el estilo de vida esperado y la valo-
racion que el individuo hace sobre su propia vida. Su medi-
cién ha de evaluar la distancia entre el estilo o CVRS actual
ligado a la enfermedad y el estilo de vida deseado. Un ins-
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trumento de medicién lo conforman, pues, una serie de
dimensiones con un nimero determinado de niveles y un
valor para cada estado de salud que contiene. Para la medi-
cién de la CVRS disponemos de dos grandes tipos de ins-
trumentos, los especificos y los genéricos.

INSTRUMENTOS ESPECIFICOS

Los cuestionarios especificos incluyen dominios que son
adecuados solo para una enfermedad especifica (Guyatt,
Deyo et al. 1989), por lo que se centran por lo general en las
dimensiones de la CVRS mas afectadas por la enfermedad
de interés y con frecuencia miden ademds los sintomas espe-
cificos. Son lo suficientemente sensibles como para detectar
cambios en el tiempo pero presentan el inconveniente de no
ser habitualmente aplicables a patologias diferentes de aque-
llas para las que fueron desarrollados. En consecuencia,
no serfan apropiados para comparar la CVRS en nifios con
diferentes enfermedades. Ademads si el nifio padece varias
enfermedades tendria que rellenar varios cuestionarios espe-
cificos (Eiser y Morse 2001).

INSTRUMENTOS GENERICOS

Los cuestionarios genéricos han sido disefiados para uso
general, con independencia del problema de salud que se
aborde, pudiendo ser aplicables a personas con indepen-
dencia de su patologia subyacente o el tratamiento dispen-
sado (Patrick y Deyo 1989). Entre sus ventajas hay que resal-
tar que permiten comparar el efecto sobre CVRS de dife-
rentes enfermedades y pueden servir para evaluar a la pobla-
cién general y emplear esta informacién como marco de refe-
rencia para interpretar las puntuaciones. Entre sus incon-
venientes cabe destacar que no son adecuados para valorar
aspectos especificos de una determinada enfermedad que
sean importantes para los pacientes, asi como no son lo sufi-
cientemente sensibles como para detectar cambios en el tiem-
po que sean importantes para los pacientes.

Los instrumentos genéricos pueden dividirse a su vez
en perfiles de salud o medidas de preferencia o utilidad. Los
perfiles de salud constan de mtltiples items, agrupados en
varios dominios y pueden emplearse en la mayoria de las



poblaciones. Ejemplos de este tipo de instrumentos son el
Sickness Impact Profile (Bergner, Bobbitt et al. 1981), el Not-
tingham Health Profile (Plant, McEwen et al. 1996) y el Short
Form-36 (Ware y Sherbourne 1992). Las medidas de prefe-
rencia o utilidad se han desarrollado para realizar evalua-
ciones econdmicas incorporando preferencias respecto a los
estados de salud, generando una puntuacién global (Badia,
Roset et al. 1999).

EVALUACION DE LA CALIDAD DE VIDA EN NINOS
CON ENFERMEDADES CRONICAS

El volumen asistencial que suponen los nifios con enfer-
medades crénicas estd aumentando en todos los paises desa-
rrollados (Gortmaker y Sappenfield 1984, Newacheck y Tay-
lor 1992, Siegel 1987). Sin embargo, mientras la metodologia
de la valoracion de la CVRS en los adultos ha experimenta-
do un importante desarrollo durante las tltimas décadas, la
evaluacion de la CVRS en nifios y adolescentes no ha tenido
un grado de desarrollo similar (Connolly y Johnson 1999).
Para ilustrar esta afirmacién podemos decir que cuando se
han llevado a cabo estudios para determinar el niimero de
publicaciones aparecidas sobre la CVRS, de ellas, s6lo un
13% estaban relacionadas con la CVRS en la infancia y ado-
lescencia (Bullinger y Ravens-Sieberer 1995). Incluso entre
ellas, la mayoria estaban dedicadas a la oncologia y los tras-
plantes, mientras que otras enfermedades crénicas de la infan-
cia como el asma, la epilepsia, la diabetes o el reumatismo
aparecian con bastante menor frecuencia. Esta distribucién
sugiere la ausencia de una relacién directa entre la preva-
lencia de una enfermedad y el nimero de estudios de CVRS
que se realizan sobre ella. Al analizar la edad de los afecta-
dos, nos encontramos que la mayoria de las publicaciones
se ocupan de la franja de edad comprendida entre los 13 y
18 aflos, y aunque también existen estudios entre los 6 y los
12 afios, son mucho menos frecuentes que los anteriores.

Las causas que pueden justificar esta situacion son diver-
sas. Sin duda la valoracién de la CVRS en nifios y adolescen-
tes plantea problemas especificos muy diferentes de los que
se afrontan al valorarla en los adultos. Los nifios no tienen la
misma visién que los adultos sobre la causa, el tratamiento
y la evolucién de su enfermedad. Ademas, su capacidad para
emplear las escalas de puntuacion habituales en los instru-
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mentos de medida de CVRS, de comprender el lenguaje y
de completar largos cuestionarios esta claramente relaciona-
da con su edad y grado de desarrollo cognitivo. Por tanto, los
instrumentos de medida existentes para los adultos suelen ser
poco adecuados para ser empleados en la poblacién infantil
o adolescente (Kozinetz, Warren et al. 1999, Pal 1996).

DOMINIOS DEL INSTRUMENTO

La ausencia de un marco conceptual consensuado sobre
la naturaleza de la CVRS en los jovenes también indica que
existe una falta de consenso en relacion con los dominios
que deben medirse para reflejar los puntos de vista de nifios
y adolescentes. Por tanto existe una gran variabilidad en
el nimero y la definicién de los dominios valorados por los
instrumentos existentes (Eiser y Morse 2001). Incluso entre
los dominios, puede haber variaciéon en la importancia que
se les asigna, destacando los sintomas fisicos, autocuidado,
participacion en actividades fisicas o el distress debido a las
limitaciones (Eiser y Morse 2001).

Una de las principales diferencias entre los instrumen-
tos de evaluacién de la CVRS para adultos y para nifios esta
constituida por los dominios que deben ser valorados. Por
ejemplo, para los adultos resulta muy importante poder ser
autosuficientes, mientras que los nifios pequefios dependen
habitualmente de sus padres para muchos aspectos de la
vida diaria por lo que este aspecto no es tan importante.
Incluso los nifios de diferentes grupos etarios pueden reque-
rir que se empleen instrumentos diferentes. Por ejemplo, los
cambios en el aspecto fisico son mucho mds importantes en
la adolescencia que en los nifios pequefios, mientras que en
estos tltimos la apariencia y las relaciones sociales no tie-
nen un papel tan importante.

LOS NINOS COMO INTERLOCUTORES VALIDOS

Una cuestion importante es considerar si son los propios
nifios quienes deben responder a las preguntas de los ins-
trumentos o se puede emplear para rellenarlos los datos
aportados por otros informantes. Son varios los factores que
deben tenerse en cuenta a la hora de que el nifo sea el prin-
cipal informante.
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Edad y capacidad de comprensién

Podemos plantearnos en qué medida los nifios con capa-
ces de proporcionar informacién fiable respecto a su situa-
cién cuando responden a un cuestionario, sobre todo en fun-
cién de su capacidad para comprender lo que se les esta pre-
guntando, su propia enfermedad o lo que representa el con-
cepto de salud (Marra, Levine et al. 1996). Hay autores que
defienden que los nifios de 5 afios pueden proporcionar infor-
macion sobre aspectos concretos como decir si sienten dolor,
mientras que el empleo de cuestionarios para la valoracién
de aspectos mas subjetivos como conducta o autoestima se
puede realizar a la edad de 9-10 afios (Landgraf y Abetz 1996).
Sin embargo también es posible que los nifios con enferme-
dades crénicas puedan dar mejores informes sobre su salud
que los nifios sanos de la misma edad, posiblemente debido
su mayor contacto y familiaridad con los servicios sanitarios
(Kozinetz, Warren et al. 1999, Colver y Jessen 2000).

El nivel de comprension del lenguaje constituye tam-
bién un limite inferior para poder emplear un cuestionario.
En un estudio que valoraba la capacidad para compren-
der el concepto de “estar nervioso” se determiné que solo
el 57% de los niflos comprendia bien ese término a los 5 afios,
mientras que a los 8 afios todos los nifios eran capaces de
hacerlo (Rebok, Riley et al. 2001). Cuando se disefian cues-
tionarios autoadministrados resulta esencial considerar los
niveles de lectura medios de los nifios en el grupo de edad
que se va a explorar (Landgraf y Abetz 1996, Rebok, Riley
et al. 2001, Juniper, Guyatt et al. 1997).

Aunque no existe una unanimidad entre los diferentes
autores, la mayoria de las opiniones apuntan a que los nifios
pueden ser un interlocutor valido a partir de los 4 y 6 anos
(Connolly y Johnson 1999, Annett 2001, Juniper 1999) aun-
que en la literatura se puede comprobar que con pocas
excepciones la mayoria de las evaluaciones que se realizan
por debajo de los 8 afios son rellenadas por los progenito-
res en lugar de los propios nifios (Eiser, Mohay et al. 2000).
En concreto, los nifios desde los 4 afos pueden proporcio-
nar informacion sobre aspectos concretos de su estado de
salud. La evaluacién de dominios més subjetivos de la CVRS
requiere que la edad de los nifios sea superior. La validez y
fiabilidad de los datos proporcionados por los nifios depen-
de de la complejidad de los constructos y la terminologia
empleada. El limite inferior de edad también variara de
acuerdo con las diferencias individuales en cuanto a las habi-
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lidades cognitivas y su comprension de su estado de salud
(Matza, Swensen et al. 2004). Una situacién peculiar ocurre
cuando los nifios requieren de la colaboraciéon de un adul-
to para rellenar un cuestionario. Cuando las personas que
prestan esa ayuda son los padres, es muy probable que la
valoracion que hace el nifio sobre su propia CVRS esté
influenciada por las opiniones de los padres. Una soluciéon
alternativa es que un entrevistador administre el cuestio-
nario para ayudar al nifio a interpretar el cuestionario y, al
mismo tiempo, minimizar la influencia de los padres en las
opiniones del nifio (Juniper, Guyatt et al. 1996).

Tipo de instrumento empleado

Partiendo de la base de que las especiales caracteristicas
de la poblacién infantil justifican que no sea adecuado emple-
ar directamente en la poblacion pediatrica instrumentos
desarrollados para su empleo en adultos, los instrumentos
desarrollados especificamente también deben considerar
ciertas circunstancias. Al disefiar instrumentos para ninos
hay que tener presente que pueden aparecer sesgos, como
una mayor tendencia a seleccionar las primeras opciones de
respuesta, la aquiescencia o tendencia a estar de acuerdo lo
que plantea el cuestionario con independencia del conteni-
do, menor capacidad de comprension de los items redacta-
dos de forma negativa y dificultades con la percepcion del
paso del tiempo (Connolly y Johnson 1999, Kozinetz, Warren
et al. 1999, Pantell y Lewis 1987).

Como se ha sefialado anteriormente, cuando se emplea
un cuestionario escrito es preciso asegurarse de que los nifios
tienen la suficiente capacidad cognitiva y de lectura para
llegar a comprender los items. Tericamente en esta situa-
cién se podrian emplear instrumentos con un formato dife-
rente, por ejemplo, incluyendo dibujos para mejorar la com-
prension con indiferencia de la capacidad de lectura, al no
ser necesario que los nifios comprendan preguntas escritas,
aunque la evaluacion de la capacidad de los nifios para com-
prender los conceptos subyacentes a las vifietas sigue sien-
do necesaria.

Otros informantes como interlocutores

Ya que no siempre es posible que los nifios informen
directamente sobre su CVRS, puede ser necesario poder uti-
lizar las opiniones de otras personas (proxies) para pro-
porcionarnos esa informacion, generalmente los padres, pro-



fesores 0 médicos. Sin embargo, esta linea de actuacion tiene
tanto ventajas como inconvenientes (Feeny, Juniper et al.
1998). Entre las ventajas podemos sefialar que cuando los
niflos son demasiado jovenes o no les resulta posible res-
ponder a un cuestionario, de esta forma no se pierde una
informaci6n ttil sobre su situacién pues los cuidadores pue-
den aportarnos su percepcién sobre la CVRS del nifio. Sin
embargo, un aspecto negativo es que la percepcion del “pro-
xie” puede no ser acertada sobre como se siente el nifio.

Al estudiar el grado de concordancia existente entre la
informacién proporcionada por los propios nifios y los “pro-
xies” hay estudios que un alto nivel de concordancia (Land-
graf y Abetz 1996) mientras que otros describen una situa-
cion radicalmente distinta (Vogels, Verrips et al. 1998). El
grado de acuerdo puede depender de diferentes factores
pero no existe un resultado concluyente (Uzark, Jones et al.
2008). Asi la correlacion entre las opiniones de padres e hijos
es mayor cuando se valoran aspectos fisicos observables por
los informantes (Eiser y Morse 2001), tales con el estado fun-
cional del enfermo o el grado en que la enfermedad inter-
fiere con la vida diaria, y més baja cuando se valoran aspec-
tos mas subjetivos (como la capacidad del nifio para tener
amigos) sobre los que los “proxies” tienen un menor acce-
so a la informacién (Pantell y Lewis 1987). Por tanto, si bien
los padres son una buena fuente de informacién con res-
pecto al funcionamiento fisico a la hora de realizar las acti-
vidades cotidianas, sus opiniones respecto a los aspectos
emocionales estan basadas en su interpretacion de la con-
ducta del nifio. En un estudio realizado por Theunissen y
cols. (Theunissen, Vogels et al. 1998) empleando el TNO-
AZL Child Quality of Life (TACQOL) para medir el nivel
de acuerdo entre nifios y sus padres al valorar la CVRS se
vio que los nifios tenian peor percepcion de su propio fun-
cionamiento fisico, existiendo también discrepancias al valo-
rar el funcionamiento psicolégico y social. No solo las res-
puestas de los “proxies” pueden diferir de las de los nifios,
sino que también puede haber diferencias entre distintos
“proxies”. Cuando se ha valorado si la edad de los hijos
podria afectar a los resultados, tampoco han conseguido
resultados concluyentes pues en ciertos casos se ha visto
que la concordancia era mayor en nifios de mayor edad
mientras que otros estudios describen lo contrario (Guyatt,
Juniper et al. 1997) o incluso la ausencia de relacion entre
edad y concordancia (Eiser y Morse 2001).
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No es facil dilucidar si las discrepancias en la infor-
macion representan diferencias de opinién entre los pro-
xies y los nifios, o si los nifios tienen mas dificultades para
valorar los dominios mds subjetivos, aunque posiblemen-
te ambas circunstancias pueden contribuir al resultado final
(Pantell y Lewis 1987). Los opiniones de los padres pueden
verse influenciadas por el conocimiento que tienen sobre
otros nifios, sus expectativas sobre el nifio y su propia situa-
cion (Eiser y Morse 2001, Wiedebusch, Pollmann et al. 2008,
Wheeler, Skinner et al. 2008, van den Tweel, Hatzmann et
al. 2008) o el pais en que se realiza el estudio (Robitail, Sime-
oni et al. 2007), y no se ha encontrado que exista una clara
relacién entre el nivel de concordancia y circunstancias
como la edad, el sexo o el tipo de enfermedad que afecta
a los nifios.

Por tanto, en la medida de lo posible, cuando pretende-
mos valorar la CVRS, debiera ser el nifio quien respondie-
ra a las preguntas (Feeny, Juniper et al. 1998, Varni, Limbers
et al. 2007). Sin embargo, si resulta necesario que sea otra
persona quien aporte esa informacién, su eleccion debe ser
muy cuidadosa, y existe un amplio debate en la literatura
cientifica relativo a quien es el mejor informante para valo-
rar la CVRS en los nifios (Eiser y Morse 2001). Habra que
plantearse emplear como informadores también a los pro-
fesores, o en el caso de los niflos mayores y adolescentes a
sus compaiieros (Colver y Jessen 2000).

Aplicabilidad cultural de los instrumentos

La mayor parte de los instrumentos existentes de eva-
luacién de la CVRS en la infancia y la adolescencia han sido
desarrollados inicialmente en otros paises, por lo que la pre-
paracién de versiones que puedan utilizarse de manera fia-
ble en nuestro entorno cultural requiere que se siga un pro-
ceso que asegure la equivalencia conceptual con el instru-
mento original, pero que también que garantice su aplica-
bilidad transcultural (Gaite, Ramirez et al. 1997, Knudsen,
Vazquez-Barquero et al. 2000). Esto es asi por varias razo-
nes: el desarrollo de una escala de medida es una tarea muy
compleja y que necesita de conocimientos muy especificos,
la adaptacién permite mantener una confiabilidad y vali-
dez similares al instrumento original y, la necesidad de dis-
poner de elementos de referencia cuando se realizan inves-
tigaciones involucrando varios paises (Casas Anguita, Repu-
llo Labrador et al. 2001).
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En consecuencia, para poder utilizar un instrumento de
evaluacion desarrollado en un entorno cultural diferente
debe haberse seguido un proceso de adaptacién cultural que
garantice su aplicabilidad en nuestro pafs.

DISPONIBILIDAD DE INSTRUMENTOS DE
EVALUACION DE CVRS PARA NINOS Y
ADOLESCENTES EN ESPANA

Son varias las revisiones realizadas en Espafia sobre la
disponibilidad de instrumentos de evaluacién de CVRS,
genéricos y especificos, que retinen los requisitos anterior-
mente expresados (Rajmil, Estrada et al. 2001, Pane, Solans
et al. 2006, Solans, Pane et al. 2007). A la luz de estas revi-
siones y del niimero de publicaciones que estan aparecien-
do en la literatura médica podemos afirmar que el desarro-
llo de instrumentos de CVRS para nifios y adolescentes esta
experimentando un crecimiento progresivo, asi como el inte-
rés por realizar este tipo de estudios.

CONCLUSIONES

Para los nifios y adolescentes afectados por enfermeda-
des crénicas, una de las maneras de valorar la efectividad
del tratamiento es mediante la comprobacién de como es su
la calidad de vida. Esa medicién puede servir para detectar
areas de mejora de la asistencia dispensada o plantearnos
tratamientos alternativos. La evaluacién de la calidad de
vida en esas franjas de edad tiene unos problemas metodo-
16gicos especificos como el nivel de desarrollo cognitivo del
nifio, su capacidad para comprender conceptos abstractos,
su capacidad de lectura, el empleo de “proxies” para res-
ponder en lugar de los afectados, etc. En la actualidad, dis-
ponemos de instrumentos estandarizados adecuados a nues-
tro entorno cultural y recomendaciones metodoldgicas que
permiten acometer este tipo de estudios.
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