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RESUMEN
La atención de niños con afecciones crónicas 
implica un modelo de atención centrado en 
el paciente y su familia. Requiere nuevos 
indicadores denominados “resultados reportados 
por los pacientes”. El constructo calidad de vida 
relacionada con la salud (CVRS) intenta medir 
cómo impacta en la calidad de vida del sujeto 
su estado de salud y/o los tratamientos que 
recibe. Medir CVRS es recabar información 
subjetiva confiable, estable en el corto plazo y 
factible de comparación con la de otros sujetos. 
Esto exige construir instrumentos validados, 
con determinadas propiedades psicométricas. 
La mayoría son cuestionarios que exploran 
diferentes dimensiones (física, emocional, 
social, etc.).
La utilización del instrumento fuera del contexto 
original requiere una adaptación transcultural y 
una nueva validación.
Los instrumentos pediátricos deben contemplar 
los intereses de los niños y adaptarse a su 
desarrollo neurocognitivo. A partir de los 7-8 
años el niño debe ser el informante principal.
En este artículo mostramos ejemplos sobre el 
uso de diferentes instrumentos en investigación 
y asistencia, y cuáles fueron adaptados para 
utilizarse en la Argentina.
Palabras clave:  calidad de vida, niños, enfermedades 
crónicas, instrumentos.
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INTRODUCCIÓN
Los cambios epidemiológicos pro-

ducidos en las últimas décadas, como 
la disminución de la mortalidad por 
enfermedades agudas, en algunos ca-
sos con secuelas o efectos tardíos del 
tratamiento en los sobrevivientes y 
un mayor reconocimiento de otras 
enfermedades, han tenido como con-

secuencia que el manejo de pacientes 
con afecciones crónicas ocupe un lu-
gar cada vez más importante tanto en 
la agenda de quienes se dedican a la 
salud pública como en la de quienes 
se dedican a la actividad asistencial.1

E n  p e d i a t r í a ,  u n a  d e  l a s 
características que tiene la enfermedad 
crónica es su complejidad, debido, 
por un lado, a la alta frecuencia en 
que coexiste compromiso de varios 
órganos o sistemas y, por otro, a su 
impacto en el crecimiento y desarrollo 
de niños y adolescentes. 

Esto ha llevado a priorizar, en 
su manejo, un enfoque dirigido a la 
atención de problemas, que pueden 
ser comunes a varias afecciones 
c r ó n i c a s ,  m á s  q u e  l a  a t e n c i ó n 
independiente de cada una. 

En esta línea, un organismo de 
salud de EE.UU. (el “Maternal and 
Child Bureau’s Division of Services 
for Children with Special Health Care 
Needs”) propuso, en 1995, el concepto 
de niños con necesidades especiales 
de atención de salud (NEAS) y definió 
como tales a  aquellos niños que 
tienen, o se hallan en riesgo elevado 
de tener, una afección crónica física, 
emocional, del desarrollo y/o de 
comportamiento, y que requieren, 
en consecuencia, servicios de salud 
y relacionados, en calidad y cantidad 
diversa y mayor a los que los niños 
requieren en general.2
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Existe consenso en que la atención de estos 
niños exige un nuevo modelo de atención 
centrado en el paciente y su familia. Este 
modelo requiere indicadores diferentes a los 
de las enfermedades agudas, que faciliten 
tanto la investigación como la evaluación de 
los programas de atención. Surgen, entonces, 
indicadores de salud, en los que la persona 
y sus cuidadores (llamados habitualmente 
“proxys”) informan sobre su salud, por lo que se 
los ha denominado indicadores de “resultados 
reportados por los pacientes” (en inglés, “patient-
reported-outcomes” o su sigla PRO). Ejemplos 
de ellos son los indicadores estado de salud 
autopercibido, capacidad funcional y calidad de 
vida relacionada con la salud (CVRS).3

La calidad de vida relacionada con la  
salud y su medición

La CVRS se entiende como un “constructo”, es 
decir, un objeto ideal, multidimensional, dentro 
de un concepto más amplio, que es el de calidad 
de vida. Existen diferentes definiciones sobre qué 
es calidad de vida. La Organización Mundial de 
la Salud (OMS) la define como “la percepción que 
tienen los individuos de su posición en la vida 
en relación con sus metas, expectativas, normas 
e intereses, en el contexto cultural y sistema de 
valores en los que ellos viven”. El indicador CVRS 
es, entonces, una medida de cómo impacta en la 
calidad de vida de un sujeto su estado de salud 
y/o los tratamientos que recibe para mantenerla 
o restablecerla.4

La CVRS comparte con el resto de estos 
indicadores que es el paciente o su “proxy” 
quien aporta la información para su evaluación, 
pero se distingue de ellos en que agrega a esta 
función informativa una función valorativa: el 
paciente manifiesta lo que siente y lo que puede 
o no hacer, pero, además, qué valor tiene para él 
esta posibilidad o esta limitación. El hecho de que 
el paciente ponga en juego sus valores al informar 
sobre su CVRS da a esta información un carácter 
subjetivo sumamente valioso, pero al mismo 
tiempo, genera un desafío para el instrumento 
que pretenda captar esta información. ¿Cómo 
mantener esta subjetividad de la información 
y, al mismo tiempo, considerarla confiable, con 
cierto grado de estabilidad en el corto plazo y 
comparable con la información que nos brindan 
otros sujetos?

La respuesta a este desafío ha venido desde 
dos vertientes. Por un lado, desde la psicología, 
se ha profundizado en la construcción de 

instrumentos que utilizan y deben cumplir 
determinadas propiedades psicométricas para 
intentar conciliar subjetividad y objetividad al 
medir la CVRS. Apuntan sobre todo a utilizar la 
capacidad de los individuos para distinguir entre 
diferentes niveles de intensidad o frecuencia.5

Por otro lado, desde la economía, tomando 
elementos de la  teoría  del  juego,  se  han 
desarrollado instrumentos que ofrecen al paciente 
la posibilidad de elegir entre diferentes estados 
de salud y calificarlos entre extremos (una 
salud perfecta o situaciones calificadas como 
equivalentes o peores que la muerte). Esta teoría 
ha sido la base para ajustar los años de vida 
ganados con un tratamiento determinado por 
la calidad de vida esperable o imaginada, cuya 
medida de resultado son los famosos “QUALY” 
de la literatura inglesa. Este tipo de instrumentos 
ha sido poco usado hasta ahora en pediatría.6

¿Cómo son los instrumentos que miden la 
calidad de vida relacionada con la salud?

La mayoría de ellos son cuestionarios que 
contienen una cantidad variable de preguntas 
o ítems, los cuales recogen información sobre 
diversas dimensiones de la salud. Un instrumento 
de medición de la CVRS debe ser idealmente 
multidimensional, pero el número de dimensiones 
puede ser muy variable. Las más frecuentemente 
exploradas en pediatría son la física, la psicológica 
o emocional y la social, que incluye la relación con 
los pares y la escolaridad.

Cada pregunta o ítem presenta distintas 
opciones de respuesta (entre 3 y 5) entre las que 
el entrevistado debe elegir. Las respuestas son 
llevadas a un valor numérico (con operaciones 
matemáticas que varían según el instrumento 
utilizado), que muestra un valor que puede 
ser global o multidimensional y/o un valor 
correspondiente a cada dimensión. 

Estos valores calculados se llaman scores 
(en inglés) o puntuaciones sumarias y son los 
que se utilizan para realizar análisis y extraer 
conclusiones en relación con otras variables 
en los diferentes estudios donde se aplica el 
indicador CVRS.

La mayoría de los instrumentos están diseña-
dos para ser autoadministrados, o sea que pue-
den ser contestados por los niños y/o los padres 
sin asistencia de un tercero, excepto para algunos 
grupos a los que se los asiste en su administración 
(por edad, dificultades en la lectura, etc.).

Los instrumentos pueden tener un formato en 
papel, pero también pueden administrarse por 
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teléfono o a través de medios electrónicos (como 
“palms” o computadoras).7

¿Cómo se construyen los instrumentos?
Los instrumentos para medir la CVRS, 

al leerlos, pueden parecer simples, pero su 
construcción requiere un proceso complejo. 
Este parte de un modelo conceptual y luego se 
consulta a expertos y a grupos representativos 
de la población a la que se pretende aplicar 
el instrumento para que aporten los ítems 
que consideran relevantes para su CVRS. De 
estas consultas, surgen listados de ítems muy 
numerosos, que son depurados y agrupados 
en los distintos dominios o dimensiones que 
explorará el instrumento. Una vez que se ha 
construido una primera versión del instrumento, 
este es probado en grupos diferentes a los que 
participaron en la etapa inicial, y deben evaluarse 
no solo la comprensión y factibilidad de uso, sino 
también sus propiedades psicométricas, como 
confiabilidad, validez y sensibilidad al cambio. 
Los resultados de estas evaluaciones deben 
ajustarse a estándares definidos previamente para 
considerar que el instrumento pueda finalmente 
utilizarse en investigación o en la práctica 
asistencial. A este proceso se lo conoce como 
validación del instrumento.8

Una vez construido y validado un instrumento, 
su incorporación en un contexto diferente al de su 
origen requiere ciertas condiciones para las que se 
necesita atravesar la etapa de adaptación transcul-
tural, cuyo propósito es obtener una equivalencia 
conceptual entre la versión original de un instru-
mento y una versión traducida o adaptada de él, 
entendiendo como tal la ausencia de diferencias en 
su significado y contenido. El proceso incluye la 
traducción a la nueva lengua y las modificaciones 
relacionadas con la cultura, el idioma y el contexto, 
aun con la posibilidad de realizar cambios comple-
tos de algunos ítems, si es necesario para mantener 
el mismo concepto, y pruebas de comprensión con 
personas de la población diana y una nueva etapa 
de validación local.9,10

A pesar de estas dificultades, se prefiere, si 
es posible, adaptar un instrumento ya existente 
antes que construir uno nuevo, tanto para 
aprovechar los esfuerzos ya realizados como para 
poder realizar comparaciones entre poblaciones 
diferentes.

¿Qué tipos de instrumentos hay?
Una clasificación básica de los instrumentos 

para medir la CVRS los divide entre genéricos y 

específicos. Los primeros están diseñados para 
medir la CVRS tanto en población sana como en 
pacientes con diferentes patologías, contemplando 
los intereses comunes de todos estos grupos. Su 
fortaleza es poder comparar sanos y enfermos, 
así como grupos con distintas patologías. Su 
debilidad es que pueden no considerar ítems 
muy importantes para determinados grupos 
de pacientes y carecer de sensibilidad para 
detectar cambios o diferencias importantes en 
esos aspectos. Los instrumentos específicos están 
diseñados para captar estos ítems particulares, por 
ejemplo, síntomas específicos de una enfermedad 
o efectos adversos de los tratamientos, pero no 
pueden utilizarse fuera del contexto para el que 
fueron diseñados. Un tipo de cuestionario no es 
superior a otro y su elección depende de lo que se 
busque explorar. Es frecuente el uso combinado 
de ambos tipos de instrumentos.11

Calidad de vida relacionada con la  
salud y pediatría

Medir la CVRS en pediatría supone una 
dificultad adicional, que es tener en cuenta el 
desarrollo neurocognitivo. Hasta los 7-8 años, el 
grado de madurez alcanzado por el niño puede 
hacer difícil que valore e informe su calidad de 
vida; en esos casos, los padres son los que ocupan 
el lugar de informantes. Superada esa edad, los 
padres pueden aportar información adicional 
muy útil, pero el principal informante debe ser el 
niño, con instrumentos que se deben ir adaptando 
a su desarrollo.12,13

Además, más allá de los aspectos relacionados 
con el nivel de comprensión según la edad, los 
aspectos o dimensiones que resultan importantes 
pueden cambiar con la edad y son claramente 
diferentes a aquellos tomados en cuenta para 
los adultos.

¿Para qué se utilizan los instrumentos que 
miden la calidad de vida relacionada con la 
salud en investigación?

El indicador CVRS ha sido usado con fines 
de investigación, tanto epidemiológica como en 
ensayos clínicos o evaluando los resultados de 
programas de atención.

Los estudios epidemiológicos han permitido 
conocer  cuáles  son las  dimensiones más 
afectadas por distintas enfermedades crónicas 
y también evaluar el impacto de condiciones 
socioeconómicas adversas en una población.

Un ejemplo de estudio epidemiológico en 
población sana puede verse en la validación 
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de la versión argentina del Kidscreen ,  un 
instrumento genérico producto de un trabajo 
colaborativo entre 13 países europeos, cuya 
versión más extensa se compone de 52 ítems 
que evalúan 10 dimensiones (bienestar físico, 
b ienestar  psicológico,  estado de ánimo, 
autopercepción, autonomía, vida familiar, 
recursos económicos, amigos y apoyo social, 
entorno escolar y aceptación social). Este, 
coincidiendo con estudios de otras poblaciones, 
mostró que los adolescentes de ambos sexos 
referían puntuaciones menores que los niños en 
la mayoría de las dimensiones, mientras que los 
más chicos referían puntuaciones más bajas en 
las dimensiones apoyo social y relación con amigos.14 
Eventos familiares pueden también reflejarse 
al medir la CVRS. Eymann y colaboradores 
utilizaron el Child Health Questionnaire (CHQ) 
para medir el impacto del divorcio de sus padres 
en niños.15 Observaron que los varones eran más 
susceptibles de disminuir sus puntuaciones y 
que el impacto era menor cuando los divorcios 
habían sido por mutuo acuerdo. El mayor 
tiempo transcurrido desde la separación y 
el nivel educativo más alto de las madres se 
relacionaron con una mejor CVRS.

Un ejemplo de estudio epidemiológico en 
pacientes con afecciones crónicas es el realizado 
por Varni y cols., quienes evaluaron la CVRS 
en niños y adolescentes con diez afecciones 
crónicas (diabetes, asma, enfermedad renal 
terminal, cáncer, cardiopatías, enfermedad 
gastrointestinal crónica, parálisis cerebral, 
t ras tornos  ps iquiátr icos ,  enfermedades 
reumáticas y obesidad) y la compararon con 
controles sanos. Para su evaluación, utilizaron 
un cuestionario genérico desarrollado por 
Varni, el PedsQL, compuesto por 21 ítems 
agrupados en 4 dimensiones (física, emocional, 
social y escolar), que se contestan siguiendo 
una escala de tipo Likert (cada pregunta tiene 
5 opciones de respuesta y quien responde debe 
elegir aquella que mejor lo representa), que 
permite obtener un resultado sumario total 
y de cada dimensión en una escala ordinal. 
Este instrumento tiene versiones para niños y 
padres, adaptadas de acuerdo con la edad del 
niño o adolescente. Los resultados del estudio 
permitieron profundizar en el conocimiento del 
impacto de cada una de estas condiciones en la 
CVRS y en cómo varía este de acuerdo con otros 
factores, como la edad o el género, y también 
en cómo difiere la evaluación de padres e hijos. 

Por ejemplo, observaron que, mientras los 
adolescentes con cardiopatías referían mejor 
CVRS que los cardiópatas más pequeños, la 
situación inversa se daba en los pacientes 
con asma o enfermedad gastrointestinal . 
Con respecto a las diferencias entre padres 
e hijos, entre los primeros, fueron los padres 
de niños con cardiopatías quienes refirieron 
los puntajes más altos, mientras que, entre los 
niños, fueron los diabéticos quienes obtuvieron 
la mejor puntuación. Tanto niños como padres 
coincidieron en reportar la peor CVRS para 
quienes padecían parálisis cerebral.16

Ejemplo del uso del indicador CVRS como 
medida de resultado de un ensayo clínico es la 
utilización del PedsQL para evaluar la respuesta 
al etanercept en niños con artritis reumatoidea, la 
que resultó favorable.17

¿Tiene el indicador calidad de vida relacionada 
con la salud un lugar en la atención clínica?

Aunque menos usado que en investigación, 
existe evidencia sobre la utilidad del uso 
del indicador en la práctica asistencial. La 
información recogida por cuestionarios, tanto 
genéricos como específicos, lejos de entorpecer la 
relación médico-paciente, facilita el abordaje de 
problemas psicosociales, que a veces no surgen 
en la consulta por pudor del paciente o su familia 
y pueden alertar sobre problemas de adherencia 
al tratamiento o discrepancias entre el paciente y 
su familia. Los cuestionarios que responden los 
pacientes y sus familias durante la validación 
de los instrumentos que miden la CVRS suelen 
reflejar satisfacción por ser indagados sobre 
cuestiones que consideran relevantes y, a veces, 
relegadas en la entrevista médica.18,19 Estudios de 
investigación sobre el impacto de la utilización 
de cuestionarios reportan, incluso, mejoras en las 
puntuaciones de CVRS de los pacientes.20 Para 
poder usar las puntuaciones individuales de un 
paciente para su seguimiento, el instrumento 
por utilizar debe cumplir, al momento de su 
validación, condiciones más estrictas que las 
necesarias para la comparación entre grupos. Sin 
embargo, aun instrumentos que no cumplen estos 
requerimientos pueden resultar de utilidad en el 
seguimiento clínico mediante la observación de 
las respuestas de los distintos ítems.21

La incorporación de nuevas herramientas 
tecnológicas, como computadoras y el uso de la 
Web, pueden ser opciones que faciliten la toma de 
cuestionarios y el cálculo de medidas sumarias.22
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¿Con qué instrumentos contamos en la 
Argentina para medir la calidad de vida 
relacionada con la salud?

Entre los cuestionarios genéricos, existen 
versiones argentinas del PedsQL, del CHQ 
y del Kidscreen rigurosamente adaptadas y 
validadas.14,17,23 También ha sido validada una 
versión argentina del instrumento específico para 
evaluar la CVRS en niños celíacos, CDDUX,24 y 
existe un cuestionario específico para evaluar la 
CVRS en niños con lupus eritematoso sistémico 
(SMILEY), que ha sido adaptado para utilizarse 
en distintos países, incluida la Argentina.25

Frecuentemente, se debe solicitar autorización 
del uso de estos instrumentos, aun con fines 
académicos, a sus autores, por lo que siempre es 
conveniente consultar sobre estas condiciones 
a quienes han participado de sus procesos de 
validación.

La Sociedad Argentina de Pediatría y  
la calidad de vida relacionada con la salud

En el año 2006, se constituyó, en la Sociedad 
Argentina de Pediatría (SAP), un grupo de 
trabajo sobre CVRS en pediatría. Está compuesto 
por profesionales de diversas disciplinas, que 
trabajan en ámbitos diferentes y en distintos 
rincones de la Argentina. Dependiendo del 
caso, investigan sobre la CVRS desde la salud 
pública, están relacionados con la atención de 
niños y familias con afecciones crónicas y han 
incorporado el uso del indicador en su práctica 
académica o asistencial y/o participaron en la 
adaptación y validación de los instrumentos 
disponibles en la Argentina. Los objetivos del 
grupo son compartir la experiencia adquirida 
y promover el uso del indicador CVRS, ya sea 
como fuente de información para la reflexión 
teórica, para su aplicación a la hora de instituir 
programas de prevención o intervención en 
salud pública y como una forma de mejorar la 
calidad de atención y responder a un imperativo 
ético, la atención centrada en el paciente y su 
familia. n
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