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RESUMEN

Objetivos: identificar los instrumentos genricos y especficos de
Calidad de Vida Relacionada

con la Salud (CVRS) en la edad peditrica publicados en el mbito
internacional, describir su

contenido y evaluar sus propiedades psicomtricas. Revisar con
los mismos criterios los

cuestionarios disponibles para su uso en Espaa, as como su
proceso de adaptacin

transcultural.

Mtodos: se consideraron los cuestionarios que presentaban
versiones infantiles y/o para

adolescentes. Las bases de datos consultadas fueron Medline,
Science Citation Index e Indice

Mdico Espaol (hasta julio de 2005). La estrategia combin
diferentes palabras clave en

idiomas ingls, castellano y francs. En la bsqueda se tuvieron en
cuenta las revisiones

sistemticas de la literatura publicadas previamente. Las
principales caractersticas

analizadas fueron el contenido de los instrumentos y sus
propiedades psicomtricas. En el

caso de los instrumentos adaptados en Espaa, se analiz, adems,
la calidad del proceso de

adaptacin.

Resultados: se localizaron y analizaron 28 instrumentos genricos
y 47 especficos de CVRS (32

instrumentos ms desde la ltima revisin en el 2001). Para su uso
en Espaa se encontraron 8

instrumentos genricos y 9 especficos (10 cuestionarios ms que en
la ltima revisin del

2001). Existe gran variabilidad en el nmero y caractersticas de
los instrumentos y de sus

dimensiones, aunque la mayora han sido desarrollados a partir
del modelo psicomtrico y son

multidimensionales. Los contenidos de los cuestionarios difieren
en qu aspecto de la CVRS

consideran ms prioritario. La mayora tienen aceptables
resultados de fiabilidad al analizar

la consistencia interna y es inferior el nmero con aceptables
resultados en el test-retest.

Casi todos los cuestionarios han evaluado la validez de
constructo. Pocos han sido los

cuestionarios que han analizado la sensibilidad al cambio. Los
procesos de adaptacin han

seguido, por lo general, las recomendaciones metodolgicas
internacionales.

Conclusiones: existe una amplia y variada disponibilidad de
instrumentos genricos y

especficos para varias enfermedades, autoadministrados o para
informantes indirectos, todos

ellos con una conceptualizacin y medicin multidimensional de la
CVRS para la poblacin

peditrica. Esta heterogeneidad en los contenidos, a la vez que
aumenta y enriquece la

posibilidad de elegir los instrumentos a utilizar, plantea un
desafo metodolgico ya que

dificulta la comprensin del concepto de CVRS. El incremento
anual en el nmero de

cuestionarios publicados conduce a la necesidad de llevar a cabo
revisiones sistemticas

peridicas de la literatura.
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INTRODUCCIN El aumento de la esperanza de vida al nacer en los
pases desarrollados es uno de los

indicadores que contextualiza el cambio epidemiolgico que
experimentan las enfermedades

en la infancia (supervivencia de recin nacidos de extremo bajo
peso, cnceres peditricos

con drstica reduccin de la mortalidad, etc.), haciendo necesaria
una revisin de los

indicadores clsicos como la morbilidad y la mortalidad. De esta
manera, adquiere

importancia el desarrollo de una medida que tenga en cuenta la
opinin (percepcin) del

individuo (Resultados Percibidos por los pacientes, Patient
Reported Outcomes, PRO), es

decir, la forma en que el sujeto percibe su estado de
salud-enfermedad.1 La informacin que

proporcionan estas nuevas medidas permite identificar distintos
estados de morbilidad y

bienestar (o malestar), valorar el impacto de distintos
tratamientos y de las intervenciones

sanitarias, identificar las caractersticas sociodemogrficas de
la poblacin de estudio y la

forma en que repercute el estado de salud-enfermedad en el mbito
fsico, psicolgico y

social. La salud autopercibida se asocia de manera independiente
a los diagnsticos clnicos y

permite predecir la hospitalizacin y la utilizacin de los
servicios de atencin primaria, por

lo tanto, se considera una variable relevante asociada con el
gasto sanitario.2

Los instrumentos de Calidad de Vida Relacionada con la Salud
(CVRS) y del estado de salud

autopercibida en nios/as y adolescentes adquirieron importancia
en la dcada de los 90. El

creciente inters por el tema en los ltimos aos, y los avances
tanto en las intervenciones

sanitarias como en los aspectos metodolgicos, hacen necesario
contar con revisiones

sistemticas actualizadas sobre la disponibilidad de instrumentos
y sus caractersticas, para

as completar y actualizar la informacin ya divulgada.

El concepto de CVRS

Si bien no existe acuerdo acerca de la definicin del concepto de
CVRS, la mayora de los

autores coinciden en que es un concepto subjetivo y
multidimensional,3 por lo tanto,

consideran que la salud no implica slo la ausencia de
enfermedad, sino que tambin se

asocia a otros factores.4 El estado de salud-enfermedad se
concibe a partir de la percepcin

subjetiva del individuo, que se encuentra inmerso en un sistema
de valores, creencias y

costumbres, desde donde se proyectan de forma particular los
objetivos, las expectativas y

las preocupaciones.5 El concepto de salud en nios/as y
adolescentes no slo considera los

aspectos fsicos, psicolgicos y sociales, sino tambin la
habilidad de realizar actividades

apropiadas para su edad.6 No obstante, el autor parte de un
modelo conceptual que da

prioridad a un aspecto u otro, ofreciendo distintas opciones a
la hora de abordar la CVRS. En

el caso de los nios/as y adolescentes, las dimensiones que
generalmente se tienen en cuenta

estn relacionadas con su capacidad para realizar actividades
diarias (movilidad y cuidado

personal), las adquisiciones cognitivas (memoria, habilidad para
concentrarse y aprender), las
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emociones (positivas y negativas), la percepcin de s mismo, las
relaciones interpersonales

(con los amigos y familiares) y con el medio que los rodea
(cohesin familiar, apoyo social).

Los instrumentos de medida de la CVRS

La medida de la CVRS se obtiene a partir del anlisis de las
respuestas de los individuos a un

cuestionario estandarizado que comprende distintas dimensiones.
Cada una de estas

dimensiones se construye a partir de preguntas (o tems) cuyos
niveles de respuestas estn

categorizados en escalas. Es necesario que el instrumento cumpla
con una serie de

propiedades que confirmen su validez y fiabilidad.

La mayora de los instrumentos de CVRS en edad peditrica estn
concebidos segn el modelo

psicomtrico que se basa en la capacidad del individuo para
discernir entre estmulos de

diferente intensidad7 recogiendo las respuestas en escalas
(generalmente de tipo Likert). El

supuesto desde donde se construye el cuestionario parte de que
un concepto latente no

observable (representado en una dimensin) que se mide por medio
de los tems, los cuales

pueden, por una parte, seguir un algoritmo para obtener
puntuaciones en cada una de las

dimensiones o conceptos (perfil), o bien obtener una puntuacin
nica global (ndice)8 que

ordena a los individuos en funcin de la forma en que perciben su
salud. Por otro lado, la

aproximacin economtrica permite relacionar los valores de la
CVRS con la asignacin de los

recursos sanitarios, es decir con la posibilidad de elegir los
programas segn su razn coste-

efectividad o coste-beneficio. En este caso, las respuestas a
los tems deben medirse en

escalas de intervalos agregables que sean comparables entre s y
con la duracin en tiempo o

cantidad de vida.9

Los cuestionarios peditricos que miden la CVRS se pueden
clasificar, igual que en adultos, en

genricos y especficos segn las caractersticas de la poblacin
para la cual han sido creados

y sus dimensiones. Los instrumentos genricos se utilizan en la
poblacin general,

independientemente del estado de salud-enfermedad, los
contenidos que analizan son

comunes a cualquier situacin e intentan dar una aproximacin
general del estado de salud.10

Los instrumentos especficos, en cambio, estn dirigidos a una
enfermedad y sus dimensiones

intentan profundizar en aspectos de la CVRS de un sntoma,
proceso agudo o crnico,

capturando con mayor precisin el impacto de los tratamientos y
de las intervenciones

sanitarias.10,11

Adaptacin transcultural al contexto cultural

La relacin entre un instrumento y el contexto cultural donde se
ha desarrollado responde a

ciertos parmetros especficos. Los hbitos, costumbres y creencias
de una cultura

condicionan en gran medida cmo preguntar, cules son los trminos
ms apropiados, el

sentido de las palabras y frases. Para adaptar un instrumento de
CVRS a una cultura diferente
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a la original?,es necesario llevar a cabo un proceso de
adaptacin transcultural estructurado,

que reconstruya el concepto que se intenta medir encontrando un
equivalente semntico y

cultural al nuevo contexto de aplicacin, logrando una
equivalencia que permita hacer

comparaciones con el original. Por lo tanto, esta adaptacin
cultural ser necesaria no slo

cuando se utilice el cuestionario en un idioma distinto, sino
tambin en los casos de

diversidad cultural de una misma lengua.

La adaptacin transcultural se realiza siguiendo una metodologa
sistemtica de traduccin

directa e inversa (traduccin-retrotraduccin) internacionalmente
consensuada12,13 en la que

intervienen el equipo de investigacin, un grupo de expertos, un
mnimo de dos traductores

bilinges y la poblacin diana a la cual est dirigida el
cuestionario. Puede sintetizarse en tres

fases:7 traduccin al idioma que se pretende adaptar el
cuestionario, aplicacin del

cuestionario a la poblacin diana mediante metodologa cualitativa
(grupos de discusin o

entrevistas semiestructuradas, evaluados por un grupo de
expertos) y retrotraduccin al

idioma original del cuestionario. Una vez obtenida la versin
adaptada, es recomendable

comprobar sus propiedades psicomtricas para confirmar que la
nueva versin mide los

mismos constructos que la original.14

Una alternativa que permite hacer comparaciones internacionales
y salvar algunas de las

limitaciones que surgen de la adaptacin transcultural es el
desarrollo simultneo de un

instrumento en varios pases, porque consiste en la elaboracin
comn del marco terico y sus

contenidos. En el proceso interviene un grupo de expertos e
investigadores de cada pas y la

poblacin diana a la cual est destinado el cuestionario. El
procedimiento consta igualmente

de 4 etapas: la generacin de tems y dimensiones en cada pas
mediante una revisin de la

literatura y grupos de discusin, la traduccin a un idioma comn
para todos los participantes

(generalmente el ingls), la traduccin a los diferentes idiomas y
la retrotraduccin al idioma

inicial con el propsito de lograr una harmonizacin internacional
logrando un cuestionario

piloto, que ser posteriormente evaluado en muestras de la
poblacin diana de cada pas.15

Objetivos del informe

La disponibilidad de numerosos instrumentos genricos y
especficos de CVRS en nios/as y

adolescentes puede dificultar la seleccin del instrumento ms
adecuado; es por eso que se

hace cada vez ms necesario disponer de informacin rigurosa a
travs de revisiones y

actualizaciones. Este estudio se ha centrado en identificar los
instrumentos genricos y

especficos que evalan la CVRS en la edad peditrica publicados en
la literatura

internacional, describir sus caractersticas y evaluar sus
propiedades psicomtricas. As

mismo, analizar con el mismo criterio los cuestionarios
disponibles para su uso en Espaa

? La adaptacin no implica slo la traduccin literal de un idioma
a otro; es importante apreciar que aunque dos pases o regiones
compartan la misma lengua, el cuestionario debe ser adaptado al
nuevo mbito sociocultural que se pretende aplicar.
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tanto los propiamente creados como los adaptados, en los cuales
se pretende evaluar tambin

el proceso de adaptacin transcultural.
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METODOLOGA Estrategia de bsqueda y criterios de
inclusin-exclusin

Al igual que en la revisin anteRior,7 se llev a cabo una revisin
sistemtica de la literatura

(hasta julio del 2005) consultando las bases de datos biomdicas
internacionales (Medline,

Science Citation Index). Para la bsqueda en Espaa, se consult
adems de las anteriores, el

ndice Mdico Espaol (IME). Se utiliz como estrategia de bsqueda
la combinacin de

diferentes descriptores en singular, plural y todos los grupos
de referencia (ttulo, abstract,

palabra clave), se tuvieron en cuenta los artculos publicados en
idioma ingls, castellano y

francs. Las palabras claves utilizadas fueron child [MeSH] OR
adolescent [MeSH] OR

adolescent* OR child* OR teenage* [ti] OR kid* [ti] OR paediatr*
AND questionnaires [mh]

NOT adult [mh] OR health surveys OR quality of life [majr] OR
quality of life [ti] OR

health status [majr] OR health status [ti] OR functional status
[ti] OR well being [ti]

OR perceived health status. Las estrategias de bsquedas
anteriores se completaron a

travs de la revisin manual de las referencias bibliogrficas de
los artculos incluidos,

resmenes de congresos, literatura gris, contacto personal con
expertos y registro de

cuestionarios en bases de datos en pginas web.

Tres de los investigadores se encargaron de desarrollar la
estrategia de bsqueda de los

documentos y de realizar la seleccin de los resmenes, los cuales
fueron analizados en su

totalidad por cada uno de ellos teniendo en cuenta los criterios
de inclusin y exclusin.

Cuando existieron dudas se revis la referencia completa. Un
cuarto revisor resolvi las

discrepancias.

Seleccin de los documentos

Para la seleccin de los cuestionarios, se han tenido en cuenta
los siguientes criterios de

inclusin: primero, haber sido desarrollados o adaptados para
nios/as o adolescentes,

comprendiendo el rango de edad entre el nacimiento y los 19 aos
y, segundo, que recogieran

la informacin a partir de los propios nios/as, adolescentes o de
informantes indirectos

(padres, cuidadores, personal sanitario). Se excluyeron aquellos
cuestionarios desarrollados

para poblacin adulta, aunque hayan sido empleados en poblacin
infantil y los creados para

poblacin general; las escalas funcionales y las listas (check
list) de sntomas; los que no

evaluaban la CVRS, y los estudios de aplicaciones clnicas y/o
poblacionales del instrumento.
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Descripcin de los cuestionarios y criterios de evaluacin

La descripcin de los cuestionarios se clasific mediante tablas
de evidencias divididas en dos

secciones. Por un lado, se identific el cuestionario con el
nombre, la abreviatura, y la

referencia bibliogrfica del autor original. El resto de la
informacin consisti en el nmero y

nombre de las dimensiones; las preguntas o tems y sus opciones
de respuesta; la versin

segn el entrevistado (autoadministrado/informantes indirectos);
el tiempo requerido de

administracin; las propiedades psicomtricas (fiabilidad, validez
y sensibilidad al cambio); el

pas de origen; la existencia de versiones creadas o adaptadas
para su uso en Espaa, si

existen versiones hispnicas dirigidas a hispanohablantes que
viven en Estados Unidos de

Amrica o versiones latinoamericanas, adaptadas a un pas de
Amrica latina; y por ltimo,

observaciones donde se intent sealar algunas particularidades de
inters del cuestionario.

Otras de las caractersticas que se han valorado y no figuran en
las tablas de evidencia estn

relacionadas con la elaboracin del propio cuestionario, a travs
del modelo psicomtrico o a

partir de una aproximacin economtrica, si presentan mdulos
adicionales o si incluyen

figuras ilustrativas. Por otro lado, para el anlisis de las
dimensiones de los instrumentos

originales se relacion la denominacin asignada por los autores
con los aspectos fsicos,

psicolgicos y sociales.

En los cuestionarios con ms de una versin, se evaluaron todas
las versiones como conjunto,

aunque en la evaluacin de sus propiedades psicomtricas se
consideraron cada una de las

versiones por separado (en el caso de existir informacin
disponible). Por otro lado, de las

distintas versiones ofrecidas por un mismo instrumento, segn el
nmero de tems, se

priorizaron las versiones reducidas que, en algunos casos,
presentaban una mejora en la

precisin y aplicacin.

Los resultados se clasificaron en 2 categoras: los cuestionarios
genricos y los especficos

identificados en el mbito internacional y las versiones
disponibles para su uso en Espaa,

incluyendo los desarrollados simultneamente en distintos pases
europeos y los adaptados,

los cuales se analizan a partir del artculo que describe el
proceso de adaptacin transcultural

y apreciando los cambios con relacin a la versin original.
Dentro de este segundo grupo, no

se evaluaron los cuestionarios adaptados para las poblaciones
hispnicas o latinoamericanas.

La informacin detallada de todos los instrumentos se presenta en
el Anexo.

Anlisis de la informacin

Se valoraron crticamente las propiedades psicomtricas teniendo
en cuenta las

recomendaciones existentes en la literatura cientfica sobre las
caractersticas que deben

reunir los instrumentos de medicin de la CVRS,12,16 entre ellas,
las propuestas elaboradas por

el comit cientfico de la lnea 3.2 de la red IRYSS y su
cuestionario para evaluar la calidad de

la adaptacin y las propiedades de fiabilidad y validez,
e-PRO.17
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La fiabilidad se relaciona con el error aleatorio, cuanto ms
variaciones aleatorias presenten

las puntuaciones del cuestionario, menor es la fiabilidad del
instrumento. En general, para la

valoracin de la fiabilidad se utilizan dos criterios, la
consistencia interna y la estabilidad

test-retest.18 La primera cuantifica el grado en el que los tems
y dimensiones de un

instrumento miden el mismo concepto, a travs del coeficiente
alpha de Cronbach que

calcula la correlacin de elementos dentro de una escala.19 La
estabilidad test-retest evala

el grado de repetibilidad de las respuestas de un mismo
individuo recogidas en dos o ms

ocasiones, cuando supuestamente no ha habido cambios en el
estado de salud del individuo;

este aspecto se analiza habitualmente a partir del coeficiente
de correlacin intraclase (CCI).

Se consider un nivel aceptable de fiabilidad en el mbito grupal
(tanto el alfa de Cronbach

como el CCI), cuando los coeficientes superaron el 0,70 en el 70
% de las dimensiones

evaluadas. En el caso de uso individual de los cuestionarios, el
nivel aceptable de fiabilidad

fue de 0,90-0,95 en ambas propiedades.8,20

Para el anlisis de la fiabilidad de los instrumentos
identificados, se categoriz como: (0) no

informada, (-) se ha analizado alguno o ambos de los criterios
de fiabilidad y los resultados no

cumplen con el estndar utilizado (consistencia interna y/o
test-retest >0,70, en el 70 %); (+)

se ha analizado un solo criterio de la fiabilidad (consistencia
interna o estabilidad test-retest)

con resultados aceptables; y (++) se han analizado ambos
criterios de fiabilidad con

resultados aceptables.

La validez de una medida se define como el grado en que
proporciona informacin del

fenmeno que pretende medir y no de otros.21 Los aspectos de
validez revisados en los

cuestionarios fueron de constructo, de contenido y de
criterio.22 La validez de constructo se

puede evaluar comparando las puntuaciones por edad, gnero y el
estado de salud (validez

segn grupos conocidos), y/o analizando el grado de correlacin
entre dimensiones de

distintos cuestionarios, que intenten medir un mismo constructo
(validez convergente) o un

concepto distinto (validez discriminante). La validez de
contenido (anlisis factorial) analiza

la estructura interna del cuestionario (validez estructural). La
validez de criterio mide el

acuerdo o la concordancia entre los resultados del instrumento y
un indicador externo con un

elevado consenso y tradicin, considerado estndar o patrn de
referencia.23 No existen

estndares claros ni cuantitativos para la validez como los hay
para la fiabilidad, por lo tanto,

la validez se valor teniendo en cuenta la confirmacin de las
hiptesis previamente

planteadas por los autores.

La validez se categoriz como: (0) no informada; (-) se ha
comprobado alguno o todos los

aspectos de la validez (constructo, criterio), con resultados no
satisfactorios; (+) se ha

analizado al menos uno de los aspectos de la validez con
resultados aceptables; (++) se han

analizado la validez de constructo y de criterio con resultados
aceptables; (c) se ha evaluado

el anlisis factorial con resultado favorable.

La sensibilidad al cambio mide la capacidad de un instrumento de
detectar en el tiempo

cambios en el estado de salud o CVRS, por lo general antes y
despus de un tratamiento o una

intervencin sanitaria. Se consider aceptable cuando el cambio
medido, como tamao del
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efecto de la intervencin, fue de 0,2 unidades de desvo estndar o
ms.24 y se categoriz

como: (-s) se ha analizado la sensibilidad al cambio con
resultados negativos, o (+s) con

resultados aceptables.

Para los instrumentos adaptados en Espaa, adems de las
caractersticas y las propiedades

psicomtricas mencionadas con anterioridad, se evalu la calidad
del proceso de adaptacin

transcultural, siendo categorizado como: (NP) no procede, cuando
el cuestionario fue creado

en Espaa; (0) no informada, no existen datos relacionados con el
proceso de adaptacin,

porque no se ha realizado (traduccin literal al castellano sin
adaptacin transcultural); (+)

regular, no se han seguido todas las recomendaciones
consensuadas por las organizaciones

internacionales13 (en algunos casos puede deberse a que no
exista informacin suficiente para

evaluar dicho proceso) y (++) buena o adecuada, se tuvieron en
cuenta dichas

recomendaciones y existe suficiente informacin (en algunos casos
publicaciones especficas)

del proceso de adaptacin.
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RESULTADOS Descripcin de los instrumentos seleccionados

Se localizaron 689 documentos relacionados con la CVRS en la
infancia y la adolescencia.

Despus de las revisiones y siguiendo los criterios de inclusin y
exclusin, se eliminaron 556 y

se seleccionaron 133 artculos, que describen los cuestionarios
de CVRS en la edad peditrica.

En la Figura 1 se presentan los resultados de la bsqueda
bibliogrfica.

De los 556 documentos eliminados, 546 se excluyeron mediante la
lectura de los resmenes y

10 a partir de la lectura del artculo original. Las razones de
exclusin de estos 10 ltimos que

contenan informacin de 11 cuestionarios fueron:

? Haber sido desarrollados para adultos, aunque hayan sido
utilizados en poblacin

infantil o desarrollados para poblacin general (6 doc./6
cuest.), el Comprehensive

Quality of Life Scale (ComQoL), el Sickness Impact Profile
(SIP), el Quality of well

Being Scale (QWB), el Vespid Allergy Qol, el Quality of Life
Cancer Survivors (QOL-CS)

y el Inflammatory bowel disease questionnaire (IBDQ);

? Los cuestionarios de escalas funcionales y listas de sntomas
(1doc./1 cuest.), el Play

Performance Scale for Children (PPSC);

? Los que evalan conceptos diferentes a CVRS (3 doc./4 cuest.),
el Generic Lifestyle

Assessment Questionnaire (LAQ-G), el Juvenile Artritis
Self-Report Index (JASI), el

Juvenile Artritis Functional Assessment Report for children and
for Parents (JAFAR-C-

P).

De los 133 documentos incluidos se identificaron para el anlisis
28 instrumentos genricos y

47 especficos (contabilizando los cuestionarios originales, sin
las versiones reducidas y/o para

padres).
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Figura 1. Resultado de la bsqueda de instrumentos genricos y
especficos

Descripcin de los instrumentos originales en la edad peditrica
segn el tipo de

cuestionario

Instrumentos genricos

a) Caractersticas generales de los instrumentos

Se identificaron 28 instrumentos genricos (Tabla 1 en el Anexo),
aunque al incluir todas las

versiones de un mismo cuestionario a las que se accedi a la
informacin, el nmero de

instrumentos se extiende a 35.

Con relacin a las fechas de publicacin, los cuestionarios fueron
creados entre 1990 y 2005,

con un promedio de 3 cuestionarios por ao publicados entre 1996
y 2001. En la Figura 2 se

muestra el nmero de cuestionarios publicados en el mbito
internacional (tanto los

genricos, como los especficos). Las publicaciones ms recientes
presentan versiones

reducidas o pruebas que mejoran sus propiedades
psicomtricas.
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Figura 2. Nmero de cuestionarios de CVRS en la infancia
publicados en el mbito

internacional

Prcticamente la totalidad de los instrumentos han sido
elaborados a travs del modelo

psicomtrico; slo cuatro cuestionarios estn desarrollados a
partir de una aproximacin

economtrica (16D, 17D, HUI Mark 2, HUI Mark 3). Segn el pas de
origen, fueron creados en:

Estados Unidos (8), Reino Unido (5), Holanda (4), Francia (4),
Canad (2), Finlandia (2),

Alemania (1) y Suecia (1). Slo un instrumento ha sido
desarrollado simultneamente en

diversos pases, el KIDSCREEN (13 pases europeos, Alemania,
Austria, Espaa, Francia,

Grecia, Hungra, Irlanda, Holanda, Polonia, Reino Unido, Repblica
Checa, Suecia, Suiza). El

53 % de los cuestionarios se presentan en ingls.

El rango de edades, para la versin autoadministrada de nios/as y
adolescentes, se

encuentra entre los 4 y 25 aos. En la versin de padres,
pediatras y cuidadores

exclusivamente, desde el nacimiento hasta los 16 aos. Los
cuestionarios se dirigen a nios/as

y/o adolescentes (12), nios/as y/o adolescentes y padres (12),
disminuyendo notablemente

el nmero de instrumentos destinados exclusivamente a padres y/o
pediatras y/o cuidadores

(4).

Presentan un mdulo adicional sobre enfermedades: el CHRIs, para
trasplante de mdula

sea; el HAY, para enfermos de asma; el KINDL, para personas que
padezcan de asma,

obesidad, dermatitis atpica y diabetes y, por ltimo, el
PedsQL4.0, para cncer, diabetes,

asma, enfermedades cardacas y artritis. El CHIP-CE, presenta un
mdulo opcional sobre una

lista de distintas enfermedades o lesiones y, el CHIP-AE,
presenta una dimensin opcional

sobre enfermedades.

Slo en cinco instrumentos se incluyen figuras ilustrativas con
el propsito de estimular una

mejor interpretacin, ya sea representando lo que se est
preguntando o con figuras que

acompaan a las distintas categoras de respuesta y que indican
distintos estados de nimo.
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b) El contenido de la escala de medida de la CVRS

Casi todos los cuestionarios se conciben multidimensionales
(exceptuando el EHRQL). El

nmero de dimensiones vara entre tres (QOLP-AV) y diecisiete
(17D), pudindose obtener una

puntuacin por cada dimensin (en algunos casos, como en el
CHIP-AE y CHIP-CE, adems se

obtiene una puntuacin en cada una de las subdimensiones).

Las dimensiones relacionadas con el aspecto social, recogen la
forma en que el sujeto

interacta con el medio: colegio, amigos (relaciones con los
pares, rechazo por los pares),

familia (comunicacin familiar). Por otro lado, analizan cmo
repercute el estado de salud-

enfermedad en el contexto en que se desarrolla el individuo:
apoyo social, impacto en el

tiempo de los padres, cohesin familiar y las actividades
familiares.

Como aspectos psicolgicos, los cuestionarios recogen informacin
sobre los sentimientos y

las emociones positivas/negativas; la depresin, el sufrimiento,
la ansiedad y el estado de

nimo; la percepcin de s mismo, la autoestima y la apariencia
fsica; la satisfaccin con la

vida; las adquisiciones cognitivas, la habilidad para
concentrarse, aprender y utilizar la

memoria; y por ltimo, las conductas en general o de riesgos en
especial.

Con respecto al aspecto fsico, se evala la capacidad para
realizar las actividades fsicas

diarias; desplazamiento, destreza, deambulacin y el cuidado
personal; los sntomas, como el

dolor y el malestar; los sentimientos relacionados con la
percepcin subjetiva de la salud

fsica y las sensaciones fsicas; la energa y la vitalidad; as
como la percepcin general de la

salud.

Se identificaron tambin otras dimensiones que no se han podido
clasificar dentro de cada

uno de los aspectos anteriores: la resistencia a la enfermedad,
la visin, la audicin, la

respiracin, las funciones excretoras, los trastornos en el sueo,
la alimentacin, la

comunicacin y el lenguaje. Las dimensiones recogidas menos
frecuentemente son: los

cambios en la salud, los hbitos relacionados con la salud, el
ocio, los recursos econmicos, el

rendimiento acadmico, las tareas escolares, la capacidad de
estar solo y el desarrollo

psicomotor.

c) Propiedades psicomtricas

Veintitrs de las 35 versiones genricas incluidas en el anlisis
presentan aceptables

resultados de fiabilidad al evaluar la consistencia interna. Sin
embargo, fueron menos los que

tuvieron aceptables resultados en la repetibilidad test-retest.
Siguiendo los criterios de

evaluacin, ambas medidas son aceptables para uso a escala
grupal.

Prcticamente el 91% de los instrumentos ha evaluado la validez
de constructo, ya sea por

grupos conocidos (comparando las diferencias de gnero, edad,
enfermos-sanos), o valorando

las pruebas que responden a la validez
convergente-discriminante. Pocos cuestionarios

llevaron a cabo la validez de criterio y contenido. Es reducido
el nmero de cuestionarios que

evalu la sensibilidad al cambio.
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Instrumentos especficos

a) Caractersticas generales de los instrumentos

Se identificaron 47 instrumentos especficos (Tabla 2 en el
Anexo) que, al sumar los

cuestionarios con ms de una versin, hace ascender el nmero de
instrumentos a 58.

Comprobando las fechas de publicacin, los cuestionarios fueron
desarrollados entre 1990 y

2003, con un promedio de 4 cuestionarios por ao entre 1994 y el
2003. Las publicaciones ms

recientes corresponden a estudios que evalan las propiedades
psicomtricas.

Todos los cuestionarios han sido desarrollados a partir del
modelo psicomtrico, en 25

enfermedades, sobresaliendo por su cantidad el asma, el cncer,
la epilepsia y la diabetes:

asma (7), cncer (6), epilepsia (6), diabetes (3), enfermedades
dermatolgicas (2), artritis

juvenil idioptica (2), hemofilia (2), malformaciones de la
columna (2), alergia (1), apnea

obstructiva del sueo (1), estatura baja (1), cefalea (1), dolor
(1), enfermedad inflamatoria

intestinal (1), estreimiento crnico (1), faringitis y
amigdalitis (1), fibrosis qustica (1), otitis

media (1), prpura trombocitopnica autoinmune (1), salud oral
(1), sntomas sinonasales (1),

rinoconjuntivitis (1), trastorno de dficit de atencin e
hiperactividad (1), trastornos

neuromusculares (1) y enfermedades crnicas en general (1).

Al clasificar segn el pas de origen, se han desarrollado en:
Estados Unidos de Amrica (18),

Canad (9), Reino Unido (7), Espaa (3), Australia (2), Holanda
(1), Francia (1), Alemania (1),

Israel (1), Taiwn (1), Noruega (1). Dos instrumentos han sido
creados simultneamente en

varios pases europeos en las siguientes enfermedades: hemofilia
(Haemo-QOL) ha sido

desarrollado en seis pases (Alemania, Espaa, Francia, Holanda,
Italia y Reino Unido) y uno

de enfermedades crnicas (Disabkids) desarrollado en siete pases
(Alemania, Austria,

Francia, Grecia, Holanda, Reino Unido y Suecia). El 76 % de los
cuestionarios se presentan en

idioma ingls.

El rango de edades para la versin autoadministrada de nios/as y
adolescentes oscila entre

los 3 y 20 aos. En la versin de padres, pediatras y cuidadores,
desde el nacimiento hasta

los 18 aos. Los cuestionarios, se dirigen a nios/as y/o
adolescentes (19), nios/as y/o

adolescentes y padres (15), padres y/o pediatras y/o
cuidadores(13). Predominan las

versiones autoadministradas para nios/as y/o adolescentes.

De los 47 cuestionarios slo el DISABKIDS presenta mdulos
adicionales en las siguientes

enfermedades: asma, parlisis cerebral, diabetes, epilepsia,
artritis juvenil, enfermedades

dermatolgicas, obesidad, fibrosis qustica. Por otro lado, slo en
un instrumento se incluyen

figuras ilustrativas con el propsito de mejorar la
interpretacin.
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b) El contenido de la escala de medida de la CVRS

La medida de la CVRS se concibe de forma multidimensional en
casi la totalidad de los

instrumentos (exceptuando el AMA, PATC, IDQOL, CAVE). El nmero
de dimensiones vara

entre 2 (ADHD) y 11 (CFQ Parent), pudindose obtener una
puntuacin por cada una de las

dimensiones.

Desde el punto de vista social, se considera importante la forma
en que el sujeto se

interrelaciona con sus pares: la interaccin social, la relacin
con sus amigos y familiares, el

aislamiento relacional, los obstculos al deseo de relacionarse,
y la exclusin/inclusin social.

Por otro lado, se analiza cmo repercute el estado de su
enfermedad en el desarrollo de su

vida cotidiana: la vida en el hogar, el ocio, la preocupacin de
la madre y del padre, la vida

escolar, el nivel acadmico, las actividades sociales y el apoyo
social.

En el aspecto psicolgico, destacan los sentimientos y las
emociones: los problemas

emocionales, el comportamiento emocional, la carencia emocional,
el sufrimiento emocional,

la angustia emocional y la alteracin del estado de nimo. La
percepcin de s mismo; la

autoestima, la apariencia fsica, el concepto de s mismo, y la
vergenza a causa de los

sntomas; las adquisiciones cognitivas; la memoria y la
concentracin.

Con respecto a la dimensin fsica, se evala la capacidad para
realizar las actividades

diarias: la limitacin de actividad, vestirse, asearse,
levantarse, comer, caminar, la higiene

personal, la destreza, la prensin, hacer deportes, y los
cuidados en el hogar, as como la

percepcin general de la salud y la satisfaccin con la vida. Los
sntomas relacionados con la

enfermedad (sntomas diurnos y nocturnos), sntomas generales,
sntomas relacionados con el

tratamiento, y el sufrimiento fsico.

Se identificaron otras dimensiones que no han podido ser
clasificadas en ninguno de los tres

aspectos descritos anteriormente: aceptacin de la enfermedad,
futuro, independencia,

impacto de la enfermedad en el nio y en los padres, trastornos
en la alimentacin,

incapacidades.

Por otro lado, incluyen distintas dimensiones que corresponden a
factores relacionados

especficamente con la enfermedad: el impacto y el control del
tratamiento, los efectos de la

medicacin, la utilizacin de los servicios sanitarios, el costo
del tratamiento y de los

medicamentos.

c) Propiedades psicomtricas

Treinta y cuatro de los 58 instrumentos especficos, incluidas
todas sus versiones, presentan

aceptables resultados de fiabilidad, al evaluar la consistencia
interna. Sin embargo, fueron

menos los que tuvieron aceptables resultados en la repetibilidad
test-retest. Teniendo en

cuenta los criterios de evaluacin, ambas medidas presentan
resultados aceptables para uso a

escala grupal.
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Treinta y nueve de los instrumentos han evaluado la validez de
constructo, ya sea por grupos

conocidos (comparando las diferencias de gnero, edad,
enfermos-sanos) o valorando las

pruebas que responden a la validez convergente-discriminante.
Pocos cuestionarios llevaron a

cabo la validez de criterio y contenido. El nmero de
instrumentos que evala la sensibilidad

al cambio es bajo, independientemente de la importancia que
tiene dicha propiedad para la

finalidad de los instrumentos especficos.

Se presenta en la Tabla 1 un resumen de las propiedades
psicomtricas, tanto de los

instrumentos (incluye todas las versiones) genricos como
especficos, que cumplen con las

recomendaciones existentes en la literatura cientfica.

Tabla 1. Nmero de cuestionarios (versiones) genricos y
especficos segn sus propiedades

psicomtricas de fiabilidad, validez y sensibilidad al cambio

Genrico (35)a

Especfico (58)a

Total (93)a

Fiabilidadb

Consistencia interna 23 34 57

Test-retest 8 25 33

Validezc

Constructo 32 39 71

Criterio 6 2 8

Contenido 10 5 15

Sensibilidad al cambiod 5 13 18

Fiabilidad y validez con resultado negativo 1 0 1

Fiabilidad y validez no informadas 0 7 7 aSe tienen en cuenta
todas las versiones con informacin disponible para evaluar las

propiedades psicomtricas. bSe considera un nivel aceptable de
fiabilidad (tanto el ? de cronbach como el test-retest)

cuando los coeficientes superan el 0,70 en el 70 % de las
dimensiones evaluadas. cLa validez se valor teniendo en cuenta la
confirmacin de las hiptesis previamente

planteadas por los autores. cSe consider aceptable la
sensibilidad al cambio cuando el cambio medido como tamao del

efecto de la intervencin fue de 0,2 unidades de desvo estndar o
ms
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Descripcin de los instrumentos creados o adaptados en Espaa para
la edad peditrica

segn el tipo de cuestionario

Resultado de la bsqueda bibliogrfica

Se presentan a continuacin los resultados de los instrumentos
disponibles para su uso en

Espaa. Se han podido identificar 17 instrumentos, 8 genricos y 9
especficos, de los cuales,

3 han sido creados, 2 desarrollados simultneamente con otros
pases y 12 adaptados de

versiones originales, que han sido evaluados a partir del
artculo que describe la adaptacin.

Existen adems 2 versiones hispnicas y 2 latinoamericanas de
cuestionarios genricos, as

como 4 versiones hispnicas de especficos. Estas versiones no
estn incluidas en el anlisis.

En la Figura 3 se presentan los resultados de la bsqueda de
instrumentos creados o

adaptados para su uso en Espaa.

Figura 3. Instrumentos genricos y especficos disponibles para su
uso en Espaa.

Genricos: AutoQuestionnaire Qualit de Vie-Enfant-Imag (AUQUEI),
Qualit de vie du Nourrisson (QUALIN), Child

Health and Illness Profile (CHIP), la versin para padres del
Child Health Questionnaire (Parent Form. CHQ-PF50),

Fragebogen zur Lebensqualitt von Kindern and Judendlichen
(KINDL), Vcu et Sant Perue de lAdolescent (VSP-A),

Youth Quality of life instrument (YQOL-S), y el KIDSCREEN.

Especficos: Childhood Health Assessment Questionnaire (CHAQ),
Escala de calidad de vida del nio con epilepsia

(CAVE), Diabetes Quality of Life measure for youths (DQOL-Y),
Escala de calidad de vida para nios oncolgicos

(ECVNO), Haemophilia quality of life questionnaire (Haemo-QOL),
Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire

(PAQLQ), Pediatric Oncology Quality of Life Scale (POQOLS),
Quality of Life Profile for Spine Deformities (QLPSD),

Quality of Life in Epilepsy-Adolescent version
(QOLIE-AD-48).
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Creados en Espaa(n=3)

Desarrollados simultneamente en

Espaa y otros pases(n=2)Especficos

ECVNOCAVE

CAVIRA Genricos(n=1)

KIDSCREEN

Genricos(n=1)

KIDSCREEN

Especficos(n=1)

HAEMO-QOL

Especficos(n=1)

HAEMO-QOL
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Instrumentos genricos creados o adaptados en Espaa

a) Caractersticas generales de los instrumentos genricos

Se identificaron 8 instrumentos genricos (Tabla 3 en el Anexo),
que asciende a 11 si se

incluyen todas las versiones. Siete han sido adaptaciones: el
AUQUEI, el QUALIN, el CHIP, la

versin para padres del CHQ-PF50, el KINDL, el VSP-A, el YQOL;
mientras que slo 1 ha sido

creado simultneamente en Espaa y 12 pases europeos ms, el
KIDSCREEN.

Las fechas de publicacin de los cuestionarios se extienden entre
1998 y 2004, el mayor

nmero de cuestionarios se publica entre el 2001 y el 2004.
Comparando con los resultados de

la revisin anterior realizada en Espaa (en la cual se
describieron 2 cuestionarios), se han

podido incluir en el anlisis 6 instrumentos ms. La Figura 4
muestra el nmero de

cuestionarios publicados (tanto genricos como especficos).

Figura 4. Nmero de cuestionarios de CVRS en la infancia
publicados en Espaa

Todos los cuestionarios han sido desarrollados a partir del
modelo psicomtrico. Los pases de

origen corresponden a: Estados Unidos (3), Francia (3) y
Alemania (1). Slo un instrumento ha

sido desarrollado en Espaa simultneamente con diversos pases, el
KIDSCREEN (participaron

13 pases europeos, Alemania, Austria, Espaa, Francia, Grecia,
Hungra, Irlanda, Holanda,

Polonia, Reino Unido, Repblica Checa, Suecia, Suiza). La mitad
de los cuestionarios se

presentan en ingls y la otra mitad en francs.

El rango de edades para la versin autoadministrada de nios/as y
adolescentes oscila entre

4 y 19 aos. En la versin de padres, pediatras y cuidadores,
entre los tres meses y los 18

aos. Estn dirigidos a nios/as y/o adolescentes (4), nios/as y/o
adolescentes y padres (2),

padres y/o pediatras y/o cuidadores (2). Predomina la versin
autoadministrada para nios/as

y/o adolescentes.
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El KINDL presenta un mdulo adicional para enfermos de asma,
obesidad, dermatitis atpica o

diabetes; el CHIP-CE, una lista de distintas enfermedades o
lesiones y el CHIP-AE, una

dimensin opcional sobre enfermedades.

Slo en dos instrumentos se incluyen figuras ilustrativas con el
propsito de mejorar la

interpretacin, ya sea representando lo que se est preguntando o
con figuras que

acompaan las opciones de respuesta (CHIP-CE/CRF y AUQUEI).

b) El contenido de la escala de medida de la CVRS

Casi todos los instrumentos son multidimensionales exceptuando
el YQOL-S. El nmero de

dimensiones que contempla vara entre 4 (AUQUEI) y 15 (CHQ),
pudindose obtener una

puntuacin por cada dimensin que permite evaluar las distintas
dimensiones de la CVRS por

separado (en algunos casos, CHIP-AE y CHIP-CE, se obtiene una
puntuacin en cada una de las

subdimensiones).

c) Propiedades psicomtricas

La Tabla 2 presenta un resumen de las propiedades psicomtricas
tanto de los instrumentos

genricos como de los especficos (ver ms adelante) creados o
adaptados en Espaa, y que

cumplen con las recomendaciones existentes en la literatura
cientfica.

Seis de los 11 instrumentos disponibles para su uso en Espaa
(considerando todas las

versiones disponibles) ha alcanzado aceptables resultados de
fiabilidad . Sin embargo, fueron

menos los que tuvieron aceptables resultados en la repetibilidad
test-retest. Siguiendo los

criterios de evaluacin, ambas medidas presentan resultados
aceptables para su uso a escala

grupal.

En 9 de los 11 instrumentos se ha evaluado la validez de
constructo, ya sea por grupos

conocidos (comparando las diferencias de gnero, edad,
enfermos-sanos) o valorando las

pruebas que responden a la validez convergente-discriminante.
Pocos cuestionarios llevaron a

cabo la validez de criterio y contenido. Ningn cuestionario
analiza la sensibilidad al cambio.
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Tabla 2. Nmero de versiones disponibles en Espaa de
cuestionarios genricos y especficos

segn sus propiedades psicomtricas de fiabilidad, validez y
sensibilidad al cambio

Genrico (11)a

Especfico (12)a

Total (21)a

Fiabilidadb

Consistencia interna 6 6 12

Test-retest 3 4 7

Validezc

Constructo 9 8 17

Criterio 1 0 1

Contenido 5 2 7

Sensibilidad al cambiod 0 1 1

Fiabilidad y validez con resultado negativo 1 2 3

Fiabilidad y validez no informadas 1 2 3 aSe tienen en cuenta
todas las versiones con informacin disponible para evaluar las

propiedades psicomtricas. bSe considera un nivel aceptable de
fiabilidad (tanto el ? de cronbach como el test-retest)

cuando los coeficientes superan el 0,70 en el 70 % de las
dimensiones evaluadas. cLa validez se valor teniendo en cuenta la
confirmacin de las hiptesis previamente

planteadas por los autores. dSe consider aceptable la
sensibilidad al cambio cuando el cambio medido como tamao del

efecto de la intervencin fue de 0,2 unidades de desvo estndar o
ms

d) Adaptacin transcultural

Si bien la mayora de los instrumentos adaptados cumplen con las
recomendaciones

metodolgicas internacionales, en algunos casos la informacin
disponible es insuficiente al

poder acceder nicamente a un resumen de congreso o porque los
artculos no aportan datos

precisos de la metodologa llevada a cabo.
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Instrumentos especficos creados o adaptados en Espaa

a) Caractersticas generales de los instrumentos Se identificaron
9 instrumentos especficos (Tabla 4 en el Anexo), 3 con diferentes
versiones,

lo cual hace ascender que asciende el nmero de cuestionarios
analizados a 12. Cinco han

sido adaptados: el CHAQ, el DQOL-Y, el PAQLQ, el POQOLS, y el
QOLIE-AD-48, y 4 creados

(uno de ellos desarrollado simultneamente con otros pases): el
ECVNO, el CAVE, el QLPSD y

el Haemo-QOL, creado en Espaa y seis pases europeos.

Los cuestionarios fueron creados o adaptados entre 1991 y 2002.
El perodo en el que han

sido publicados la mayora de los cuestionarios oscila entre 1995
y 2001. Los tres creados en

Espaa, lo fueron durante el perodo 1995/96. Comparando con los
resultados de la revisin

anterior realizada en Espaa (en la cual se identificaron 5
cuestionarios), se pudieron incluir

en el anlisis 4 instrumentos ms.

Todos los instrumentos fueron desarrollados a partir del modelo
psicomtrico en 7

enfermedades: cncer(2), epilepsia (2), diabetes (1), artritis
juvenil idioptica (1), asma (1),

malformacin de la columna (1) y hemofilia (1). Las enfermedades
que presentan mayor

nmero de instrumentos son el cncer y la epilepsia.

La procedencia de los cuestionarios incluye: Estados Unidos (4),
Espaa (4) y Canad (1). El

cuestionario de hemofilia Haemo-QOL se ha desarrollado
simultneamente en seis pases de la

Comunidad Europea (Alemania, Holanda, Italia, Espaa, Reino
Unido, Francia). Ms de la

mitad de los cuestionarios se presentan en ingls.

El rango de edad para la versin autoadministrada de nios/as y
adolescentes oscila entre 4 y

20 aos. En la versin de padres, pediatras y cuidadores, desde el
nacimiento hasta los 18

aos. Los cuestionarios se dirigen a nios/as y/o adolescentes
(5), nios/as y/o adolescentes

y padres (2), padres y/o pediatras y/o cuidadores (2).
Predominan las versiones

autoadministradas para nios/as y/o adolescentes y por otro lado,
ningn cuestionario incluye

figuras ilustrativas ni mdulos adicionales.

b) El contenido de la escala de medida de la CVRS

A excepcin del CAVE, el resto de cuestionarios son
multidimensionales. El nmero de

dimensiones que contempla vara entre 3 (POQOLS, PAQLQ) y 10
(Haemo-QOL), pudindose

obtener una puntuacin por cada dimensin.

c) Propiedades psicomtricas

De las 12 versiones de cuestionarios especficos, 6 presentan
aceptables resultados de

fiabilidad, al evaluar la consistencia interna. Sin embargo,
fueron menos los que tuvieron

aceptables resultados en la repetibilidad test-retest. Ambas
medidas son aceptables para uso

a escala grupal.
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Ocho de los instrumentos han evaluado la validez de constructo,
ya sea por grupos conocidos

(comparando las diferencias de gnero, edad, enfermos-sanos), o
valorando las pruebas que

responden a la validez convergente-discriminante. Pocos
cuestionarios llevaron a cabo la

validez de criterio y contenido. Slo en 1 cuestionario se ha
evaluado la sensibilidad al

cambio.

d) Adaptacin transcultural

Si bien la mayora de los instrumentos adaptados cumplen con las
recomendaciones

metodolgicas internacionales, en algunos casos la informacin
disponible es insuficiente

porque los artculos no aportan datos precisos de la metodologa
llevada a cabo y en un caso

se ha realizado una traduccin literal al castellano.
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DISCUSIN Esta revisin refleja que existe una amplia y variada
disponibilidad de instrumentos genricos

y especficos para varias enfermedades, autoadministrados o para
informantes indirectos,

todos ellos con una conceptualizacin y medicin multidimensional
de la CVRS para la

poblacin peditrica. Tambin confirma la necesidad de llevar a
cabo revisiones sistemticas

peridicas de la literatura ya que se han incorporado y analizado
32 instrumentos desde la

ltima revisin internacional publicada25 y 10 instrumentos
creados o adaptados en Espaa,7

aunque las revisiones previas han utilizado diferentes criterios
de inclusin y exclusin entre

s y respecto del presente estudio. El anlisis de los
cuestionarios refleja que parten de

diferentes modelos conceptuales y formas de operacionalizar la
CVRS, tal como ya se haba

puesto de manifiesto en estudios previos.26 El objetivo de cada
cuestionario diferir en la

captacin de qu aspectos a medir (fsicos, psicolgicos o sociales)
sern significativos

dependiendo de la edad, gnero o condiciones de salud-enfermedad,
adems de los modelos

tericos en los que se basan. Esta heterogeneidad explica, en
parte, la variedad de conceptos

(dimensiones) que se incluyen en los cuestionarios. Sin embargo,
algunos autores opinan que

esta heterogeneidad plantea un desafo metodolgico
contraproducente ya que dificulta la

comprensin del concepto de CVRS.27

Las versiones dirigidas a informantes indirectos, padres,
cuidadores o pediatras (proxies)

cubren una fuente complementaria y alternativa de informacin. Es
necesario tener en

cuenta algunos sesgos que se introducen cuando se utilizan
dichas versiones. Las respuestas

de los nios/as y los padres suelen ser distintas dependiendo del
estado de salud: los padres

de chicos sanos sobreestiman la calidad de vida mientras que los
de nios/as enfermos

subestiman la CV, en comparacin con la respuesta de los nios.
Estas diferencias pueden

hallarse preferentemente en las dimensiones emocionales y
fsicas.28 Se pudo comprobar que

los padres eran ms optimistas que los pediatras29 y que tambin
incide el estado de salud

mental del padre y las expectativas, comparando a su hijo con
otros nios conocidos.30

Se ha incrementado el nmero de instrumentos genricos y
especficos disponibles para su uso

en Espaa, cubriendo una amplia variedad de enfermedades, entre
ellas las ms prevalentes

en nios/as y adolescentes, como el asma y la epilepsia.

El desarrollo de cuestionarios dirigidos a la infancia y
adolescencia es reciente y tiene

particularidades especficas, diferentes a los destinados a
personas adultas, por lo que es ms

necesaria an la evaluacin de sus propiedades psicomtricas. Este
estudio ha evaluado

sistemticamente las propiedades psicomtricas de los instrumentos
de CVRS en la edad

peditrica, a partir de criterios consensuados
internacionalmente. La mayora de los

cuestionarios presentaron resultados aceptables de fiabilidad y
validez, aunque son pocos los

cuestionarios que evalan su estabilidad test-retest y la
sensibilidad al cambio, dificultando la

utilizacin clnica. Los instrumentos especficos, a diferencia de
los genricos, evaluaron en

mayor medida la sensibilidad al cambio. Por ltimo, algunos
cuestionarios no presentan

informacin de las propiedades psicomtricas evaluadas.
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La mayora de los cuestionarios han sido desarrollados en pases
anglosajones, pero la

cantidad de cuestionarios para su uso en la poblacin peditrica
espaola es apreciable,

adems las adaptaciones ms recientes tienden a describir de forma
detallada el proceso de

adaptacin transcultural.

Criterios de seleccin de un cuestionario de CVRS

Al seleccionar un instrumento, se ha de tener en cuenta en qu
medida se adapta al inters o

al propsito de la investigacin y hasta qu punto las distintas
dimensiones pueden ser

consideradas importantes en el contexto en que se pretende
aplicar.31

Los cuestionarios pueden estar dirigidos a nios/as y/o
informantes indirectos. Para la

eleccin de las distintas versiones, es necesario tener en cuenta
la disponibilidad del

cuestionario en el grupo de edad con el que se pretende trabajar
y las ventajas y desventajas

que implica trabajar con unos u otros.

Es necesario que se hayan evaluado las propiedades psicomtricas,
especficamente la

sensibilidad al cambio, cuando se intenta evaluar la efectividad
de una intervencin.

Para la eleccin de un instrumento genrico o especfico, se tendrn
en cuenta las

caractersticas de la poblacin de estudio y la finalidad de la
informacin. Los genricos

permiten comparar distintas poblaciones independientemente de su
estado de salud-

enfermedad; su principal propsito es lograr una aproximacin
descriptiva de la poblacin

general. En cambio los especficos se orientan hacia un tipo de
enfermedad e intentan captar

con mayor precisin los cambios clnicos y el impacto del
tratamiento. Por estas razones, en

ensayos clnicos, sera interesante incorporar ambos, un genrico y
un especfico de la

enfermedad o proceso que se pretende estudiar. Existen
cuestionarios que integran las dos

modalidades, incorporando mdulos adicionales.

Un cuestionario adaptado permite realizar comparaciones
internacionales y valorar la

experiencia adquirida, ahorrando coste y tiempo. Se garantiza su
equivalencia con el original

si el proceso de adaptacin transcultural ha seguido
rigurosamente las recomendaciones

internacionales y se han evaluado las propiedades psicomtricas
en el nuevo contexto de

aplicacin.

Limitaciones

La aplicacin de los instrumentos de CVRS en la infancia y la
adolescencia se enfrenta a

algunos problemas metodolgicos. Falta consensuar un modelo
terico capaz de captar los

cambios en el nio/a o adolescente que permita una definicin de
los contenidos de las

dimensiones y de los rangos de edad a incluir. Aunque en la
mayora de los cuestionarios se

han evaluado las propiedades psicomtricas, falta fomentar la
evaluacin de la sensibilidad al
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cambio y del test-retest. En algn caso no se ha encontrado
informacin suficiente del

cuestionario original o del proceso de adaptacin transcultural;
una de las razones podra

estar asociada a lo largo y costoso que es el proceso de
desarrollo de un cuestionario y el

tiempo que puede pasar entre el inicio y la publicacin de los
resultados.

Perspectivas futuras

Los desafos metodolgicos estn orientados a mejorar la calidad de
la medida mediante

nuevas versiones que reduzcan el nmero de tems y que adems
puedan ser administradas

por ordenador. Los ltimos avances en la medida de la CVRS en
instrumentos dirigidos a

adultos, y tambin en algunos instrumentos peditricos, derivan
del uso de tcnicas

psicomtricas avanzadas. La aplicacin de la teora de respuesta al
tem (Item Response

Theory, IRT),32,33 permite identificar con precisin determinados
estados de salud del

individuo utilizando un nmero muy reducido de preguntas de los
bancos de tems (item

banking, IB). Por otro lado, los cuestionarios informatizados,
administrados por ordenador

(computer-assisted instruments, CAT) representan una herramienta
prometedora para

ampliar el uso de la medida de la CVRS en la prctica clnica
peditrica. Los avances en la

autoadministracin por computadora y la facilidad para obtener e
interpretar los resultados

hacen factible la incorporacin de la medida de la CVRS como una
herramienta de trabajo

ms en la consulta peditrica.

En conclusin, la medida de la CVRS en la infancia y adolescencia
est adquiriendo gran

importancia para su uso en la prctica clnica y en la salud
pblica.


	
a (0) no informada; (-) cuando se han analizado uno o ambos
aspectos de la fiabilidad y los resultados no cumplen con el
estndar utilizado (consistencia interna y/o test-retest >0,70 en
el 70 %); (+) cuando se ha analizado un solo aspecto de la
fiabilidad (consistencia interna o estabilidad test-retest) con
resultados aceptables; y (++) cuando se han analizado ambos
aspectos de la fiabilidad con resultados aceptables. b (0) no
informada; (-) cuando se han medido algunos o todos los aspectos de
la validez (constructo, criterio) con resultado insatisfactorio;
(+) cuando se ha analizado al menos uno de los aspectos de la
validez con resultados aceptables; (++) cuando se ha analizado la
validez de constructo y de criterio con resultados aceptables; (c)
cuando se ha evaluado el anlisis factorial con resultado favorable;
(-s) cuando se ha analizado la sensibilidad al cambio con
resultados negativos, o (+s) con resultados aceptables.

30

ANEXO Tabla 1. Descripcin de los instrumentos genricos
originales de CVRS en la edad peditrica

Abreviatura Nombre Autor/Ao Edad N dimen- siones Dimensiones
Escala de Puntua-

cin Quin responde N tems Tiempo Fiabilidada Validezb Pas

Versin en Espa-

ol Observaciones

16D

16-Dimen-sional Health

related Quality of Life

measure

Apajasalo et al. 199634 12-15 16

Movilidad, visin, audicin, respiracin, sueo, alimentacin,
funciones excretoras,

lenguaje, funcin mental, malestar y sntomas, colegio y
aficiones, amigos, apariencia fsica,

depresin, sufrimiento, vitalidad

Likert de 5 categoras

Versin para adolescentes 16 5-10 min + + Finlandia No

Medida desarrollada a partir de utilidades, til para estudios
de

coste-utilidad

17D

17-Dimensional

health-related measure

Apajasalo et al. 199635 8-11 17

Movilidad, visin, audicin, lenguaje, respiracin, sueo,

alimentacin, funciones excretoras, malestar y

sntomas, colegio y aficiones, amigos, apariencia fsica,

depresin, ansiedad, vitalidad, habilidad para concentrarse,
capacidad

de aprendizaje y memoria

Likert de 5 categoras

Versin para nios 17 20-30 min + + Finlandia No

Medida desarrollada a partir de utilidades, til para estudios
de

coste-utilidad. Incluye figuras

ilustrativas

AUQUEI

Autoquestionnaire Qualit de

Vie-Enfant-Imag

Manificat et al. 199836 4-12 4

Vida familiar, vida social, actividades (colegio y

ocio), salud

Likert de 4 categoras

Versin para nios

27 tems y 3 preguntas

abiertas

No informado (0) + Francia

S Garca et al. 199837

Utiliza figuras, que representan estados

emocionales.

QUALIN Infant Quality of life Manificat et al. 200029

2 versiones

3 meses-

1 ao

1-3 aos

4

3 m a 1 ao: comporta-miento/comunicacin,

capacidad de estar solo, ambiente familiar,

sntomas psicolgicos o sociabilidad (versin para

padres) /somticos (versin para pediatras)

1 a 3 aos: desarrollo psicomotor,

elementos psicopatolgicos,

sociabilidad, contexto

Likert de 5 categoras

Versin para padres y

cuidadores 34 No informado + + Francia

S Manificat et al.29

El alpha de Cronbach se obtiene a partir de una puntuacin
global


	
a (0) no informada; (-) cuando se ha analizado uno o ambos
aspectos de la fiabilidad y los resultados no cumplen con el
estndar utilizado (consistencia interna y/o test-retest >0,70 en
el 70 %); (+) cuando se ha analizado un solo aspecto de la
fiabilidad (consistencia interna o estabilidad test-retest) con
resultados aceptables; y (++) cuando se han analizado ambos
aspectos de la fiabilidad con resultados aceptables. b (0) no
informada; (-) cuando se ha medido algunos o todos los aspectos de
la validez (constructo, criterio) con resultado insatisfactorio;
(+) cuando se ha analizado al menos uno de los aspectos de la
validez con resultados aceptables; (++) cuando se ha analizado la
validez de constructo y de criterio con resultados aceptables; (c)
cuando se ha evaluado el anlisis factorial con resultado favorable;
(-s) cuando se ha analizado la sensibilidad al cambio con
resultados negativos, o (+s) con resultados aceptables. 31

Abreviatura Nombre Autor/Ao Edad N dimen- siones Dimensiones
Escala de Puntua-

cin Quin responde N tems Tiempo Fiabilidada Validezb Pas

Versin en Espa-

ol Observaciones

familiar

Child Health and Illness Profile

Adolescent Edition

(CHIP-AE)

Starfield et al. 199338,

199539 11-17

6 dimensiones

con 20 subdimensio

nes

Bienestar, satisfaccin, enfermedades, consecucin de

funciones, resistencia, riesgos

Likert de 4 y 5

categoras

Versin para adolescentes 183 45 min ++ ++c

S Rajmil et

al. 200340,41

Serra-

Sutton et al. 200342

La dimensin enfermedades (es

opcional)

5 Versin para

nios CHIP-CE/CRF

45 22 min aprox. + ++c S

Rajmil et al. 200446

Incluye figuras ilustrativas

CHIP

Child Health and Illness

Profile Child Edition

(CHIP-CE)

Rebok et al. 200143

Riley et al. 200444,45

6-11 5 dimensiones

y 12 subdimen-

siones

Bienestar, satisfaccin, consecucin de

funciones, resistencia, riesgos

Likert de 5 categoras

Versin para padres

CHIP-CE/PRF 76 20 min + ++c

Estados Unidos

S Rajmil et al. 200447

Incluye un mdulo opcional sobre enfermedades

CHQ Child Health Questionnaire

Landgraf et al.199648,48

199749 199850

5-17 10

Salud general, funcin fsica,

limitaciones, salud mental, emocional, cohesin familiar,

cambios en salud, dolor corporal, autoestima y

limitaciones en las actividades familiares

Likert de 4-6

categoras

Versiones para nios (10-17)

y padres (5-17)

98 (v. original)

50-28

(v. reducida para padres)

87

(v. para nios)

20 min aprox. ++ ++/+s c

Estados Unidos

S Inocencio

et al. 200151

(Versin de Padres,

CHQ-PF50)

Ha sido utilizado para evaluar CVRS en

nios con cardiovertores/ desfibriladores

implantados, anemia falciforme, asma, cncer, fibrosis

qustica, dficit de atencin,

hiperactividad, disfuncin renal,

epilepsia, desrdenes psiquitricos, artritis juvenil
reumatoidea.

Permite obtener dos tipos de

puntuaciones: fsica y psicolgica


	
a (0) no informada; (-) cuando se ha analizado uno o ambos
aspectos de la fiabilidad y los resultados no cumplen con el
estndar utilizado (consistencia interna y/o test-retest >0,70 en
el 70 %); (+) cuando se ha analizado un solo aspecto de la
fiabilidad (consistencia interna o estabilidad test-retest) con
resultados aceptables; y (++) cuando se han analizado ambos
aspectos de la fiabilidad con resultados aceptables. b (0) no
informada; (-) cuando se ha medido algunos o todos los aspectos de
la validez (constructo, criterio) con resultado insatisfactorio;
(+) cuando se ha analizado al menos uno de los aspectos de la
validez con resultados aceptables; (++) cuando se ha analizado la
validez de constructo y de criterio con resultados aceptables; (c)
cuando se ha evaluado el anlisis factorial con resultado favorable;
(-s) cuando se ha analizado la sensibilidad al cambio con
resultados negativos, o (+s) con resultados aceptables. 32

Abreviatura Nombre Autor/Ao Edad N dimen- siones Dimensiones
Escala de Puntua-

cin Quin responde N tems Tiempo Fiabilidada Validezb Pas

Versin en Espa-

ol Observaciones

CHRIs Child Health

Rating Inventories

Parsons et al. 199952 5-12 7

Funcin fsica, rol funcional, salud mental, calidad de vida
global,

recursos sociales y personales, funcin cognitiva, energa

Likert de 5 categoras

Versin para nios y padres 20

No informado - -

Estados Unidos No

Puede estar acompaado por otro

instrumento especfico (DSII-BMT)

que consta de 10 preguntas

relacionadas a la limitacin funcional de actividad, para
trasplantados de

mdula sea.

COOP

Dartmouth COOP

functional health

assessment charts

Wasson et al. 199453,54 12-21 6

Estado fsico, sentimientos y

emociones, tareas escolares, apoyo social, comunicacin
familiar,

hbitos de salud

Likert de 5 categoras

Versin para adolescentes 6

No informado + +

Estados Unidos No

Cada opcin de respuesta est

acompaada por una figura.

CQOL Child Quality

of Life Questionnaire

Graham et al. 199755 9-15 15

Movilidad y uso de las manos, hacer cosas por s

mismo, funciones excretoras, escuela,

actividades fuera de la escuela, amigos,

relaciones familiares, malestar debido a sntomas fsicos,
preocupaciones,

depresin, visin, comunicacin, comer,

dormir, apariencia fsica

Likert de 7 categoras

Versin para nios y padres

15 (cada uno

con 3 niveles)

10-15 min + + Reino Unido No El alpha de Cronbach, se obtiene a
partir de una puntuacin global

CHRS Childrens

Health Rating Scales

Maylath 199056 9-12 5

Calidad de vida actual, estado de enfermedad actual, estado de
salud

comparativo actual, resistencia a la

enfermedad, estado de salud

Likert de 5 puntos

Versin para nios 17

No infor-mado + c

Estados Unidos No

El alpha de Cronbach, se obtiene a partir de una puntuacin
global

DUX-25

Dutch Children TNO-AZL

quality of life questionnaire

Koopman57 5-16 4 Fsico, emocional, social,

funcionamiento en el hogar

Likert de 5 categoras

Versin para nios

36 (v. original)

25 (v.

reducida)

5 min + +c Holanda No

Ha sido utilizado para evaluar la CVRS, en nios con artritis
juvenil idioptica, asma, diabetes,

leucemia, lesin en la mdula espinal


	
a (0) no informada; (-) cuando se ha analizado uno o ambos
aspectos de la fiabilidad y los resultados no cumplen con el
estndar utilizado (consistencia interna y/o test-retest >0,70 en
el 70 %); (+) cuando se ha analizado un solo aspecto de la
fiabilidad (consistencia interna o estabilidad test-retest) con
resultados aceptables; y (++) cuando se han analizado ambos
aspectos de la fiabilidad con resultados aceptables. b (0) no
informada; (-) cuando se ha medido algunos o todos los aspectos de
la validez (constructo, criterio) con resultado insatisfactorio;
(+) cuando se ha analizado al menos uno de los aspectos de la
validez con resultados aceptables; (++) cuando se ha analizado la
validez de constructo y de criterio con resultados aceptables; (c)
cuando se ha evaluado el anlisis factorial con resultado favorable;
(-s) cuando se ha analizado la sensibilidad al cambio con
resultados negativos, o (+s) con resultados aceptables. 33

Abreviatura Nombre Autor/Ao Edad N dimen- siones Dimensiones
Escala de Puntua-

cin Quin responde N tems Tiempo Fiabilidada Validezb Pas

Versin en Espa-

ol Observaciones

EHRQL

Exeter Health Related

Quality of Life Scale

Eiser et al. 199958, 200059

6-11 Escala nica No aplicable Escala visual

analgica

Versin para nios 16 20 min - + Reino Unido No

FSIIR Functional Status (II) R Stein et al.

199060 0-16 8

Comunicacin, movilidad, nimo,

energa, juego, sueo, alimentacin, higiene

personal

Likert de 3 categoras

Versin para padres

43 (V. original)

14 (V.

reducida)

30 min + ++ Estados Unidos

S (Versin

hispnica)

GCQ

Generic Childrens

Quality of Life measure

Collier et al. 199761,

200062 6-14 5

Aspecto general, relacio-nes con pares, funciones,

relaciones con padres, satisfaccin en general

Likert de 5 categoras

Versin para nios 25

No informado + + Reino Unido No

Health Utilities Index Mark 2 (HUI Mark 2)

Feeny et al. 199263199564 2-18

7

Sensacin (visin, audicin, lenguaje), movilidad, emocin,

memoria, autocuidado, dolor, fertilidad (adultos)

3-5 niveles de

funciona-miento

Versin para nios

(12-18)

Versin para padres (12-18)

3-5 niveles por atributo

8-10 (autoad-

ministrada)

3-5 (entrevista)

(0) +

S Szecket et

al. 199965

(Versin latinoame

ricana)

Medida desarrollada a partir de utilidades, para hacer estudios
de coste-utilidad.

Se ha utilizado para evaluar CVRS en nios

con cncer.

HUI Mark

Health Utilities Index Mark 3 (HUI Mark 3)

Boyle et al. 199566,67

Para todas las edades

8

Visin, audicin, lenguaje, deambulacin,

destreza, emocin, memoria, dolor-malestar

5-6 niveles de

funciona-miento

Versin para nios (mayores de

12 aos)

Versin para padres

5-6 niveles por atributo

8-10 (autoad-

ministrada)

3-5 (entrevista)

+ +

Canad

S Szecket et al. 199965

(Versin latinoame

ricana)

La correlacin intraclase, que se

obtuvo a partir de la puntuacin total , fue

mayor a 070. Medida desarrollada a partir de utilidades, para
hacer estudios de coste-utilidad.

HAY How Are You? Bruil J et al. 199668 8-13 5

Actividad fsica, actividad cognitiva,

actividad social, sntomas fsicos, emociones

positivas

Likert de 4 categoras

Versin para nios y padres 80 30 min + (0) Holanda No

Se ha utilizado para evaluar CVRS en nios

con enfermedades crnicas como asma,

artritis, diabetes mellitus y epilepsia.

Cuenta con un mdulo especfico para enfermos de

asma


	
a (0) no informada; (-) cuando se ha analizado uno o ambos
aspectos de la fiabilidad y los resultados no cumplen con el
estndar utilizado (consistencia interna y/o test-retest >0,70 en
el 70 %); (+) cuando se ha analizado un solo aspecto de la
fiabilidad (consistencia interna o estabilidad test-retest) con
resultados aceptables; y (++) cuando se han analizado ambos
aspectos de la fiabilidad con resultados aceptables. b (0) no
informada; (-) cuando se ha medido algunos o todos los aspectos de
la validez (constructo, criterio) con resultado insatisfactorio;
(+) cuando se ha analizado al menos uno de los aspectos de la
validez con resultados aceptables; (++) cuando se ha analizado la
validez de constructo y de criterio con resultados aceptables; (c)
cuando se ha evaluado el anlisis factorial con resultado favorable;
(-s) cuando se ha analizado la sensibilidad al cambio con
resultados negativos, o (+s) con resultados aceptables. 34

Abreviatura Nombre Autor/Ao Edad N dimen- siones Dimensiones
Escala de Puntua-

cin Quin responde N tems Tiempo Fiabilidada Validezb Pas

Versin en Espa-

ol Observaciones

Gayral-

Taminh M et al. 200569

6-12 4

Salud fsica y psicolgica, vida familiar, vida

escolar, vida social y entorno.

Likert de 5 categoras

Versin para nios 44

De 5 a 22 min + + Francia No

Contiene figuras ilustrativas

Se presenta en

formato electrnico

10

Bienestar fsico, bienestar psicolgico,

estado de nimo y emociones, autonoma,

autopercepcin, relacin con los padres y vida

familiar, amigos y apoyo social, entorno escolar, rechazo
social, recursos

econmicos

52 15-20 min + +/+s

Creado simultnea-mente en 13

pases europeos: Alemania, Austria, Espaa, Francia, Grecia,
Hungra, Irlanda, Holanda, Polonia,

Reino Unido, Repblica

Checa, Suecia, Suiza

NP

5

Bienestar fsico, bienestar psicolgico,

relacin con los padres y vida familiar, amigos y apoyo social,
entorno

escolar

27 (v. reducida) 10-15 min + +/+s dem NP

Utilizado para el cribado de chicos con

enfermedades crnicas

KIDSCREEN

Screening for and

promotion of Health Related Quality of Life

in Children and

Adolescents

Aymerich et al. 200570

Rajmil et al. 200471

Ravens-Sieberer et al. 200172

Ravens-

Sieberer et al.

200573

Teb et al. 200474

8-18

Escala nica No aplicable

Likert de 5 categoras

Versin para nios y padres

10(v. reducida) 5 min + +/+s dem NP

Recomendado para su uso en encuestas epidemiolgicas
poblacionales

KINDL

Fragebogen zur

Lebensqualitt von Kindern

and Judendlichen

Ravens-Sieberer & Bullinger

199875

Versio-nes:

Kiddy:

4-7 Kid: 8-12

6

Bienestar fsico, bienestar emocional, autoestima, familia,

amigos y colegio

Likert de 5 categoras (excepto la versin kiddy: 3

categoras)

Versin para nios (4-7, 8-12,13-16)

y padres

(4-7, 8-12, 13-16)

24 10 min + +/+s Alemania S

Rajmil et al. 200476

Contiene un mdulo especfico, para enfermos que

padecen asma, obesidad,

dermatitis atpica y diabetes


	
a (0) no informada; (-) cuando se ha analizado uno o ambos
aspectos de la fiabilidad y los resultados no cumplen con el
estndar utilizado (consistencia interna y/o test-retest >0,70 en
el 70 %); (+) cuando se ha analizado un solo aspecto de la
fiabilidad (consistencia interna o esta
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