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Resumen

Los objetivos del presente trabajo fueron revisar de forma
sistematica los instrumentos genéricos de calidad de vida re-
lacionada con la salud (CVRS) en la infancia y adolescencia
publicados en la bibliografia, y aquellos, ya sean genéricos o
especificos, que han sido adaptados o creados en Espana.
Se consideraron los cuestionarios que presentaban versiones
infantiles y/o para adolescentes. Las bases de datos consul-
tadas fueron Medline, HealthSTAR y PsycLIT (1980-agosto
2001). La estrategia combiné diferentes palabras clave sin ex-
clusién de ninguin idioma. Las principales caracteristicas ana-
lizadas fueron el contenido de los instrumentos y sus pro-
piedades psicométricas. En el caso de los instrumentos
adaptados en Espafia, se analizd, ademas, la calidad del pro-
ceso de adaptacion.

Se localizaron y analizaron 15 instrumentos genéricos de
CVRS. El rango de edades de los instrumentos genéricos es
de 4-18 afos. Existe gran variabilidad en el nimero y carac-
teristicas de las dimensiones y en el nimero de items. La mitad
de los instrumentos ha evaluado la fiabilidad test-retest. Todos
los autores han analizado al menos un tipo de validez. Dos
genéricos y cinco especificos han sido creados o adaptados
en Espana. El proceso de adaptacién ha sido, en general, acep-
table. De todos los instrumentos analizados, solo dos (uno ge-
nérico y otro especifico) han evaluado la sensibilidad a los cam-
bios. Las medidas de la CVRS en nifios y adolescentes se
encuentran en fase inicial de desarrollo. En los préximos afos
se espera la evaluacién de su utilidad en la préctica clinica y
en salud publica.

Palabras clave: Adolescencia. Calidad de vida relacionada
con la salud. Cuestionarios. Infancia. Salud percibida.

Abstract

The aims of this study were to systematically review the avai-
lability and characteristics of generic instruments of health-re-
lated quality of life (HRQOL) for use in childhood and ado-
lescence published in the literature, and to revise generic or
disease-specific measures adapted or developed for use in
Spain. Questionnaires were selected if they had been deve-
loped specifically for use in children and/or adolescents. The
data bases consulted were Medline, HealthSTAR and PsycLIT
(1980-August 2001). Combinations of key words were used
with no restriction on language. The main characteristics analy-
zed were the content and psychometric properties of the ques-
tionnaires retrieved. For instruments adapted for use in
Spain, the quality of the adaptation process was also revie-
wed.

Fifteen generic HRQOL instruments for use in children and
adolescents were found. The measures were designed for the
age range 4-18 years. The number and content of domains,
and the number of items included in each measure varied gre-
atly. Test-retest reliability was analyzed in half of the instru-
ments, and all authors analyzed at least one aspect of vali-
dity. Two generic and five specific instruments have been
developed or adapted in Spain. The adaptation process was
generally acceptable.

Sensitivity to change has been assessed only in two of the
instruments analyzed (one generic and one specific). HRQOL
measurement in children and adolescents is in initial stages.
The next step will be to investigate the utility of these mea-
sures in clinical practice and public health.

Key words: Adolescence. Childhood. Health-related quality
of life. Questionnaire. Self-perceived health.
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Introduccién

0s avances en los tratamientos y en las inter-

venciones sanitarias han cambiado la orientacion

de la atencién pediatrica, desde el diagnostico y

tratamiento de las infecciones hasta el control y
prevencién de las enfermedades crénicas. Los indica-
dores clasicos de salud como la mortalidad infantil ya
no son la Unica medida de resultado cuando se evalla
la eficacia de los tratamientos. Es necesario obtener nue-
vos instrumentos que tengan en cuenta el punto de vista
del paciente. Por este motivo, en las Ultimas décadas
ha adquirido progresiva importancia la valoracion de la
calidad de vida relacionada con la salud (CVRS), tanto
en adultos como en nifios y adolescentes. A partir de
la década de 1980 se ha producido un creciente nu-
mero de publicaciones en la bibliografia médica sobre
el tema CVRS en la infancia y adolescencia.

La medida de la CVRS y del estado de salud per-
cibida en la infancia y adolescencia, desde el punto de
vista de la investigacion en salud publica, tiene como
objetivos describir la salud de la poblacién y estable-
cer comparaciones entre subgrupos con determinadas
caracteristicas (sociodemograficas, regionales, etc.),
ademas de evaluar el efecto sobre la salud de las in-
tervenciones sanitarias. En la practica clinica el estu-
dio de la CVRS facilita el conocimiento del estado de
salud y puede identificar niveles de morbilidad, valorar
el impacto sobre la salud de los tratamientos y facilitar
la toma de decisiones clinicas.

Concepto y operativizacion de CVRS

La mayoria de autores estan de acuerdo en que la
CVRS es un concepto multidimensional'“. Aunque no
existe un consenso absoluto respecto al modelo con-
ceptual y a como debe hacerse operativa la medida
de la CVRS, casi todos los modelos incorporan la de-
finicion de salud de la Organizacién Mundial de la Salud
(OMS) de 1948, como «un estado de completo bie-
nestar fisico, mental y social, que no s6lo comporta la
ausencia de enfermedad». Una de las definiciones mas
Utiles de CVRS es la que Shumaker y Naughton® pro-
pusieron en una revision de definiciones existentes:
«...la evaluacion subjetiva de la influencia del estado
de salud, los cuidados sanitarios y la promocién de la
salud, sobre la capacidad del individuo para mantener
un nivel de funcionamiento que le permite realizar las
actividades que le son importantes, y que afectan a su
estado general de bienestar. Las dimensiones mas im-
portantes que incluye la CVRS son: el funcionamien-
to social, fisico y cognitivo; la movilidad y el cuidado
personal, y el bienestar emocional». Esta definicién
parte de la percepcién que tiene el individuo sobre su

propia salud y es utilizada con frecuencia como sin6-
nimo del concepto de salud autopercibida, que ha de-
mostrado ser Util, por ejemplo, como predictor de la mor-
talidad®.

La operativizacion del concepto de salud para
ninos/as y adolescentes difiere en algunos aspectos del
concepto de salud para adultos/as, en el sentido de que,
como afirma Starfield”: «la medicién de la salud en los
nifnos tiene que tener en cuenta la habilidad de parti-
cipar plenamente en funciones y actividades fisicas, so-
ciales y psicosociales apropiadas para cada edad». Sin
embargo, existen escasos conocimientos sobre lo que
constituye el funcionamiento apropiado a cada edad y
sobre la precisién de la informacién obtenida a partir
de los propios nifios/as y adolescentes®®. Ademas, la
medida de la CVRS en la infancia y adolescencia pre-
senta una serie de retos especificos, principalmente por
la baja prevalencia de problemas graves de salud y de
limitaciones funcionales en estas edades.

La medida de la CVRS y los tipos de instrumentos

La mayoria de instrumentos de medida de la
CVRS estan construidos siguiendo un modelo psico-
métrico que se basa en la capacidad del individuo para
discernir entre estimulos de diferente intensidad. En
muchos instrumentos cada aspecto de la CVRS esta
representado por una dimension, definida a partir de
una serie de preguntas (o items) que miden dicho con-
cepto de forma latente, por ejemplo, el bienestar y/o
malestar psicolégico. La puntuacién del individuo o del
grupo en cada una de las dimensiones incluidas en el
cuestionario puede generar un perfil de su estado de
salud. Existen otros enfoques en la medicion de la
CVRS, como la aproximacion econométrica. Esta
aproximacion se centra en la medicion de las prefe-
rencias (utilidades) de los individuos y mide el valor asig-
nado a distintos estados de salud utilizando técnicas
econométricas como el juego estandar o el intercam-
bio temporal (time trade-off)'°. A menudo, el objetivo
de utilizar esta aproximacién es ayudar en la toma de
decisiones en relacién con la asignacion de recursos
sanitarios.

Como en el caso de los adultos, los instrumentos o
cuestionarios de CVRS en nifios/as y adolescentes se sue-
len clasificar en genéricos y especificos''. Los instrumentos
genéricos estan disefados para uso general, con inde-
pendencia del problema de salud y a menudo se aplican
en poblaciones relativamente sanas (p. €j., en encuestas
de salud en la poblacién general). Los instrumentos es-
pecificos son aquellos que profundizan en el impacto de
algunos problemas de salud especificos en la CVRS. Se
centran por lo general en las dimensiones de la CVRS mas
afectadas por la enfermedad de interés y con frecuencia
miden ademas los sintomas especificos. Existen cues-
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tionarios de CVRS de nifios y adolescentes con asma, can-
cer y epilepsia, entre otras enfermedades cronicas.

Cuando un instrumento da una puntuacion para cada
dimensién se suele denominar «perfil», mientras que
cuando da una puntuacién global para el instrumento
se suele denominar «indice». En algunos casos, los ins-
trumentos generan un perfil y un indice.

Tanto los cuestionarios genéricos como los espe-
cificos intentan recoger la percepcion de la salud de los
propios nifos/as (desde la edad pre-escolar o escolar
hasta los 11-12 afos) y de los adolescentes (desde los
12-13 hasta los 18-19 anos).

Adaptacion de los instrumentos de CVRS

Si bien la mayoria de cuestionarios de CVRS se han
desarrollado en paises anglosajones, la adaptacion de
instrumentos a diferentes contextos culturales o paises
permite establecer comparaciones internacionales y
aprovechar la experiencia adquirida en el desarrollo ini-
cial del instrumento. Muchos instrumentos desarrolla-
dos en un determinado pais se han adaptado para uso
en otros paises. El proceso de adaptacion requiere una
metodologia sistematica para lograr versiones del ins-
trumento que sean equivalentes y comparables a la ver-
sién original. Su metodologia, internacionalmente con-
sensuada'?, se puede resumir en tres fases principales:
traduccion al idioma diana, revision por expertos y mues-
tras de la poblacion diana y retrotraduccion al idioma
original. Si bien no siempre es posible conseguir una
version totalmente equivalente' ', existen diferentes mé-
todos que permiten aplicar algunos cuestionarios en un
nuevo contexto'.

La disponibilidad de numerosos instrumentos ge-
néricos y especificos de CVRS para nifios/as y ado-
lescentes en el ambito internacional, asi como la va-
riabilidad en el proceso de adaptacion, puede dificultar
la seleccion del instrumento mas adecuado. Por este
motivo, se hace cada vez mas necesario disponer de
informacion rigurosa sobre las caracteristicas princi-
pales de estos instrumentos en revisiones de la bi-
bliografia. Si bien ya existen revisiones sobre CVRS
en la infancia y adolescencia'®, este trabajo se ha cen-
trado en la descripcion de instrumentos genéricos dado
su mayor ambito de aplicacion y ha incluido nuevos ins-
trumentos desarrollados para este grupo de edad. La
revision exhaustiva y actualizada de instrumentos en
la bibliografia en espafiol permitird profundizar en un
concepto relativamente reciente como es la CVRS en
nifios/as y adolescentes. Asi, en el presente estudio
se pretende revisar los instrumentos genéricos de
CVRS en la infancia y adolescencia publicados en la
bibliografia internacional, asi como aquellos, genéri-
cos o especificos, que han sido adaptados o creados
en Espana.

Método

Para cumplir el primer objetivo del estudio (revision
sistematica de los instrumentos de CVRS genéricos en
nifos/as y adolescentes a nivel internacional), las bases
de datos consultadas fueron Medline, HealthSTAR y Psy-
cLIT (1980-agosto 2001). La estrategia de busqueda
combino diferentes palabras clave («child» OR «infant»
OR «adolescence» AND «quality of life» OR «health sta-
tus» OR «time and motion studies» OR «questionnai-
res» OR «psychiatric status rating scales» OR «weights
and measures» OR «health surveys») en cualquier
campo del registro sin limitacion de idioma. Se exclu-
yeron de la revision aquellos instrumentos de CVRS
desarrollados para adultos, a pesar de haber sido apli-
cados en alguna ocasién en poblacién infantil, asi como
los que recogen la informacién exclusivamente a par-
tir de informadores indirectos (basicamente de los
padres).

Para la busqueda de instrumentos de CVRS para
uso en ninos/as y adolescentes en Espana, ademas de
las anteriores bases de datos, también se consulté el
indice Médico Espafiol. Las estrategias de busqueda
anteriores se complementaron con la revisién manual
de la bibliografia de los articulos identificados asi co-
mo de articulos de revision'®® y estudios no publi-
cados. En el caso de los cuestionarios espafnoles se
incluyeron todos los instrumentos localizados con in-
dependencia de las versiones disponibles. Se consul-
t6, ademas, la base de datos Teseo sobre tesis docto-
rales espanolas y la revisién bibliografica de la fase inicial
del proyecto KIDSCREEN, financiado por la Comision
Europea para el desarrollo de una medida de CVRS
en poblacién infantil de 7 paises de Europa.

Una vez identificados los instrumentos de CVRS en
nifnos/as y adolescentes que cumplian con los criterios
de inclusién se realiz6 la extraccién de los datos y se
clasificé la informacion en tablas de evidencia. Para cada
instrumento, se tuvo en cuenta las siguientes caracte-
risticas: el pais de origen, las versiones segun el en-
trevistado (autoadministrado/padres), el rango de edad,
los contenidos (nUmero de preguntas o items y el nu-
mero y nombre de las dimensiones), las opciones de
respuesta, el tiempo de administracién y las propieda-
des psicométricas (fiabilidad y validez).

La fiabilidad se refiere al grado en que un instrumento
proporciona la misma puntuacién cada vez que se ad-
ministra siempre que las condiciones de mediciéon no
cambian. En general, se utilizan dos criterios para medir
la fiabilidad: la consistencia interna y la estabilidad test-
retest'®. La consistencia interna mide el grado en el que
los items y subdimensiones de un instrumento miden
el mismo concepto. Para ello se utiliza el coeficiente
alpha de Cronbach, que mide la correlacién de ele-
mentos dentro de una escala®. La estabilidad test-re-
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test mide el grado de repetibilidad de las respuestas
de un mismo individuo recogidas en dos o0 mas oca-
siones, cuando supuestamente no ha habido cambios
en el estado de salud del individuo. Este aspecto de la
fiabilidad se mide habitualmente a partir del coeficien-
te de correlacion intraclase o de Pearson. Se conside-
ra un nivel aceptable de fiabilidad a escala grupal cuan-
do los coeficientes son superiores a 0,70 y 0,60 para
la consistencia interna y el test-retest, respectivamen-
te. En el caso de uso individual del cuestionario, el nivel
aceptable de fiabilidad es de 0,90-0,95 en ambos
CaSOS19,21,22_

La validez de una medida se define como el grado
en que proporciona informacién del fenémeno que pre-
tende medir y no de otros?®. Los aspectos de validez
revisados fueron la validez de constructo, de criterio y
la sensibilidad al cambio?*. La validez de constructo in-
cluye la comparacion de las puntuaciones por edad, sexo
y estado de salud (validez segun grupos conocidos);
el grado de correlacién con una medida cuya validez
es conocida (validez convergente), y el andlisis de la
estructura interna del cuestionario basada en el anali-
sis factorial (validez estructural). La validez de criterio
mide el acuerdo o la concordancia de las respuestas
de los ninos/as y adolescentes con patrones de refe-
rencia (p. €j., las respuestas de sus madres). Por ulti-
mo, la sensibilidad al cambio mide si el instrumento de-
tecta cambios en el estado de salud o CVRS en el
tiempo, por lo general antes y después de una inter-
vencion sanitaria. No existen unos estandares claros
ni cuantitativos para la validez como lo hay para la fia-
bilidad, por lo que la validez se valoré respecto a las
hipétesis previamente planteadas por los autores y, en
el caso de la sensibilidad al cambio, se consider6 acep-
table cuando el cambio medido como tamafo del efec-
to de la intervencién fue de 0,2 0 mas?.

Para el andlisis de la fiabilidad de los instrumentos
encontrados, se categoriz6 como: (0) no informada;
(-) se ha analizado la fiabilidad y los resultados no cum-
plen criterios aceptables, que son: una consistencia in-
terna > 0,70 y/o el test-retest > 0,60; (+) se ha anali-
zado so6lo un aspecto de la fiabilidad (consistencia interna
o0 estabilidad test-retest) con resultados aceptables; (++)
se han analizado ambos aspectos de la fiabilidad con
resultados aceptables. La validez se categoriz6 como:
(0) no informada; (+) se ha comprobado alguno o todos
los aspectos de la validez (constructo, criterio) con re-
sultados no satisfactorios; (+) se ha analizado al
menos uno de los aspectos de la validez con resulta-
dos aceptables; (++) se ha analizado la validez de cons-
tructo y de criterio con resultados aceptables; (—s) se
ha analizado la sensibilidad al cambio, con resultados
negativos o (+s) con resultados aceptables.

En relacién con los instrumentos adaptados en Es-
pafa, ademas de lo mencionado con anterioridad, se
recogio la calidad del proceso de adaptacién transcul-

tural, que fue categorizado como: (NP) no procede, cuan-
do el cuestionario fue creado desde su inicio en espa-
nol; (0) no informada; (+) regular, no se han seguido
las recomendaciones consensuadas por las organiza-
ciones internacionales'?, y (++) buena o adecuada, se
tuvieron en cuenta dichas recomendaciones.

Resultados

Quince cuestionarios genéricos reunieron las condi-
ciones de inclusién®42, En la tabla 1 se presentan los
instrumentos genéricos de CVRS. La mitad de los ins-
trumentos fueron desarrollados en inglés (8/15); ademas,
todos los instrumentos fueron creados a partir del mo-
delo psicométrico, excepto el 16D/17D basado en una
aproximacién econométrica. El rango de edades para los
instrumentos con version autoadministrada para nifios/as
y adolescentes es de 4-18 anos. La mitad de los cues-
tionarios (8/15) estan dirigidos exclusivamente a nifos/as
y adolescentes y no recogen una version para padres.
Los demas instrumentos incluyen versién para padres,
aunque generalmente solo se aplican como complemento
en las edades mas j6venes. En seis cuestionarios se in-
cluyen ilustraciones, figuras o caras con el fin de ayudar
a concentrar la atencion del nifio y mejorar su com-
prension. En todos los casos, éstos son los que cuen-
tan con versiones especificas para los mas pequefios.

Dos de los instrumentos encontrados (EHRQL y
GCQ) tratan la CVRS como un concepto unidimensio-
nal y, por tanto, no tienen estructura dimensional. Entre
los demas instrumentos, el nimero de dimensiones varia
entre las cuatro del AUQUEI y las 15 del CQOL. En algun
caso, como en el CHIP-AE, también se generan pun-
tuaciones en subdimensiones que, a su vez, se agru-
pan en dimensiones. El contenido de los cuestionarios
en términos de sus dimensiones es bastante variable
e incluye desde la percepcién de salud general y la sa-
tisfaccién con la salud y con la vida hasta las funcio-
nes fisicas, psicolégicas y sociales, el dolor y los sin-
tomas fisicos y psicolédgicos, la vitalidad y energia, la
autoestima, la conducta y sus trastornos, la capacidad
de enfrentarse a problemas (coping), el funcionamien-
to escolar, la relacién con companeros y familiares, y
el impacto en la familia de los problemas de salud del
nifno/a o adolescente.

En relacién con las propiedades psicométricas, la
consistencia interna es una caracteristica medida en
todos los cuestionarios, mientras que la repetibilidad test-
retest se ha comprobado en menos de la mitad de los
instrumentos (6 de 15). Los resultados de la consistencia
interna y repetibilidad test-retest son aceptables para
uso a escala grupal en todos los casos en que se dis-
ponia de informacién. En general, la validez ha sido
aceptable; la mayoria de los cuestionarios han anali-
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zado la validez de constructo mediante la comparacion
de las puntuaciones entre diversos subgrupos, funda-
mentalmente en muestras de nifios/as y/o adolescen-
tes con diferentes enfermedades cronicas, asi como la
estructura interna de las dimensiones a partir del ana-
lisis factorial. No obstante, sélo el CHIP y el CHQ han
estudiado, ademas, la validez de criterio. La sensibili-
dad a los cambios s6lo ha sido comprobada en la ver-
sién para padres del CHQ.

La busqueda de instrumentos creados originaria-
mente o adaptados para su uso en Espafa en la
poblacién infantil y/o de adolescentes dio como re-
sultado dos cuestionarios genéricos**#* y cinco es-
pecificos*5" (tabla 2). Tres de los cuestionarios es-

pecificos fueron desarrollados en Espana; en cam-
bio, no se ha desarrollado ningln instrumento gené-
rico.

El rango de edades de los instrumentos autoadmi-
nistrados en nifos/as y adolescentes en espanol es de
4-19 anos. En general, el proceso de adaptacién trans-
cultural ha sido bueno o adecuado en la mayoria de los
casos para los que existe informacién sobre el proce-
so. Los instrumentos tienen propiedades psicométricas
similares a las de las versiones originales, y aceptables
en el caso de los instrumentos creados en Esparia. No
se han publicado datos sobre la fiabilidad y la validez
del cuestionario CAVE. Asimismo, s6lo uno de los siete
instrumentos adaptados o creados en Espana (PAQLQ)

Tabla 2. Resumen de los cuestionarios genéricos y especificos de CVRS en la infancia y la adolescencia adaptados en Espaia

Cuestionario Quién responde  Rango  N.° N Nombre de la dimensién Fiabilidad® Validez>  Escala Tiempo (min) ~ Proceso
Autores (afio) deedad de de de de de
(afios) ftems dimensiones puntuacién  administracién adaptacion®
Instrumentos genéricos
AUQUEI Autoadministrado ~ 4-12 27 4 Funciones, autonomia, + + No No informado ++
(Autoquestionnaire Qualité tiempo libre, familia informado
de vie-Enfant-Imagé)
Garcfa et al (1998)%
CHIP-AE (Child Health and ~ Autoadministrado  12-19 187 6 Satisfaccidn, ++ ++  Likertde 4-5 30 ++
lliness Profile- bienestar, categorias
Adolescent Edition) riesgos, resistencia,
Rajmil et al (en revision)* funciones,
enfermedades
Instrumentos especificos
CAVE (Escala de Calidad Padres <14 8 - - 0 0 Likertde5  No informado NP
de Vida del nifio con categorias
Epilepsia) Herranz (1996)*
ECVNO (Escala de Calidad ~ Autoadministrado ~ 3-18 19 4 Aislamiento, carencia + +  Likertde 3 No informado NP
de Vida para Nifios emocional, sufrimiento categorias
Oncoldgicos) emocional, obstaculos
Expdsito et al (1996) a relacionarse
POQOLS (Pediatric Oncology Padres 318 2 3 Consecuencias del + +  Likertde 7 No informado 0
Quality of Life Scale) tratamiento, categorias
Expésito et al (1996)% impedimentos fisicos,
Version original® agresividad
PAQLQ (Pediatric Asthma ~ Autoadministrado ~ 7-17 23 3 Sintomas, limitacién + ++/+s Likertde7  10-15 ++
Quality of Life de actividad, funcion categorias
Questionnaire) emocional
Tauler et al (2001)%
Versiones originales*%
QLPSD (Quality of Life Autoadministrado  10-20 21 5 Funcién psicosocial, ++ +  Likertde 5 10 (promedio) NP
Profile for Spine problemas de suefio, categorias

Deformities)
Climent et al (1995)°

dolor espalda, imagen
corporal, flexibilidad

“Fiabilidad: (0) no informada, (+) consistencia interna o test-retest aceptables, (++) consistencia interna y test-retest aceptables.
%alidez: (0) no informada, (+) validez de constructo o de criterio aceptables, (++) validez de constructo y de criterio aceptables, (+s) sensibilidad al cambio aceptable.
*Proceso de adaptacion: (NP) no procede, version original en espafiol, (0) no informado, (++) bueno o adecuado.
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tiene datos publicados sobre su sensibilidad a los cam-
bios. Entre los instrumentos especificos creados en Es-
pana existe uno para nifios y adolescentes con cancer,
otro para epilepsia y finalmente otro para deformida-
des congénitas de la columna.

Discusion

Esta revision refleja una situacion saludable respecto
al numero y la posibilidad de eleccién de instrumentos
genéricos, con disponibilidad de hasta 15 instrumen-
tos de caracteristicas variadas. La variabilidad en el na-
mero de dimensiones y contenidos que incluyen las me-
didas genéricas de CVRS en la infancia y adolescencia
es reflejo de una posible falta de consenso en cuanto
al concepto de CVRS en este grupo de edad. Ademas,
la mayoria de instrumentos se encuentran en fase de
desarrollo, como lo prueba el hecho de que la mayo-
ria de resultados se han publicado a partir de la segunda
mitad de la década de los noventa. La inclusion de ver-
sién para padres se basa en la necesidad de recoger
informacion complementaria de la familia, y como fuen-
te alternativa de informacion dada la menor fiabilidad
de las respuestas en los de menos edad. El limite in-
ferior de edad a partir del que los ninos/as son capa-
ces de responder a cuestionarios autoadministrados de
CVRS es variable segun el tipo de cuestionario y su
forma de administracion®.

Es importante destacar que s6lo existen dos ins-
trumentos genéricos adaptados en Espana, con coe-
ficientes de fiabilidad y validez conocidos para su uso
en nifos/as y adolescentes hasta la fecha. En la ac-
tualidad, el CHIP-CE, el KINDL, el PedsQL y el VSP-
A estan en fase inicial de adaptacién en Espana (in-
formacion disponible de los autores). Algunos de los
cuestionarios genéricos descritos tienen versiones en
espafol para poblacion de origen hispanico de los
EE.UU. (p. ]., CHIP, CHQy PedsQL). Sin embargo, para
la aplicacion de instrumentos en diferentes contextos
culturales, como Espana, es necesaria una evaluacion
cuidadosa de la version adaptada y un segundo pro-
ceso de adaptacién. Los cinco instrumentos especi-
ficos adaptados o creados en Espafa son pocos en
comparacién con los 24 desarrollados en paises an-
glosajones y recogidos en una revision reciente’s. No
obstante, estos cinco van dirigidos a algunas de las en-
fermedades mas prevalentes en nifios y adolescentes,
como el asma o la epilepsia.

Por ultimo, en algunos casos no se ha encontrado
suficiente informacién para poder analizar en profun-
didad el proceso de adaptacion y/o la calidad de las ver-
siones adaptadas. En otros casos, se ha utilizado como
referencia una revision previa de instrumentos en es-
pafiol®2.

La variedad de caracteristicas y la amplia disponi-
bilidad de instrumentos es, en general, un hecho po-
sitivo para los investigadores interesados en la medi-
cién de la CVRS en ninos/as y adolescentes, pero
también implica la necesidad de una seleccién cuida-
dosa del instrumento que se debe utilizar.

La seleccion de un instrumento de CVRS

La seleccién de un instrumento de CVRS depende
de los objetivos del estudio, del ambito de uso y de las
caracteristicas propias del instrumento. Si el objetivo es
comparar grupos de nifos/as o adolescentes con di-
ferentes problemas crénicos de salud se utilizara una
medida genérica. Por ejemplo, si se pretende evaluar
pacientes con cancer y compararlos con controles sanos
una aproximacion adecuada podria incluir dos tipos de
medida: una genérica y otra especifica®>. Ademas, se
ha de tener en cuenta que la eleccion del instrumento
es tan importante como la selecciéon de la muestra y
las condiciones de aplicacion.

Algunos instrumentos se han desarrollado funda-
mentalmente para uso en encuestas de salud, para re-
coger informacién de poblaciéon general. Por tanto, su
aplicacion en condiciones de practica clinica puede ser
poco eficiente. En estas condiciones, donde los ins-
trumentos de CVRS pueden utilizarse para medir el es-
tado de salud del paciente a escala individual, detec-
tar problemas no esperados o monitorizar al paciente
a lo largo del tiempo sera relevante escoger un instru-
mento muy sensible. En este &mbito se exigiran es-
tandares de calidad del instrumento diferentes si se trata
de evaluar cambios individuales o en grupos de pa-
cientes, tal y como ya se ha comentado'®?'22, Final-
mente, es importante tener en cuenta el proceso de
adaptacion del instrumento, y si existe una versién apro-
piada para el grupo de edad de interés; si cumple con
unas propiedades psicométricas probadas de forma ade-
cuada (especialmente la sensibilidad al cambio si se
pretende utilizar el instrumento para medir los efectos
de una intervencion o para monitorizar el estado de salud
del paciente en el tiempo). Incluso puede ser relevan-
te considerar aspectos practicos, como por ejemplo si
existe un manual de uso que explique como adminis-
trar y codificar el cuestionario e interpretar los resulta-
dos obtenidos.

Entre los cuestionarios genéricos recogidos en la
presente revision, el CHIP y el CHQ son los mas co-
nocidos y utilizados internacionalmente en diversos tipos
de estudios. El VSP-A ha demostrado su utilidad al ad-
ministrarse en muestras de adolescentes en encues-
tas de salud de poblacién general en Francia. EI KINDL,
el PedsQL y el TACQOL han demostrado ser més uti-
les en estudios clinicos en nifios/as y adolescentes con
problemas crénicos de salud.
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Limitaciones de las medidas de CVRS en la infancia
y la adolescencia

La aplicacién de los instrumentos de CVRS en la
infancia y la adolescencia se enfrenta a algunos pro-
blemas metodolégicos y practicos. Falta profundizar en
la elaboracién de un modelo teérico capaz de captar
los cambios en el desarrollo del nifio/a o adolescente
y en el conocimiento de los factores que influyen en la
percepcion de la CVRS durante la infancia y la ado-
lescencia. Estos hechos podrian explicar la variabilidad
observada respecto a las dimensiones incluidas en los
cuestionarios y a los diferentes rangos de edad. Las
propiedades psicométricas se han evaluado en la ma-
yoria de instrumentos, pero la sensibilidad a los cam-
bios sélo se ha analizado en dos de ellos. Algunos pre-
sentan resultados en el limite de lo aceptable en cuanto
a sus propiedades psicométricas y su capacidad para
discriminar entre nifos/as y adolescentes sanos y con
diferentes problemas de salud.

En Espana seria recomendable la adaptacion o cre-
acion de nuevos cuestionarios especificos en aquellas
areas donde se carece de instrumentos de medida. Ade-

mas, el uso mas generalizado de los instrumentos ge-
néricos existentes permitiria mejorar su comparabilidad
y conocer qué instrumentos tienen mejor rendimiento
en los distintos ambitos de aplicacién. Se espera que en
los proximos anos los instrumentos de CVRS para
nifios/as y adolescentes desarrollados en la ultima de-
cada sean aplicados tanto en la practica e investiga-
cién clinicas como en el ambito poblacional, para eva-
luar su utilidad en estos contextos.

En conclusién, la medida de la CVRS en nifios/as
y adolescentes se encuentra en fase inicial de desa-
rrollo. En los préximos afos se espera la evaluacién
de su utilidad en la practica clinica y en salud pu-
blica.
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