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La importancia de la calidad de vida relacionada
con la salud (CVRS) se ha ido incrementando en las
dltimas décadas, llegando a ser un objetivo central
de la asistencia sanitaria y una medida de resulta-
dos en salud “centrada en el paciente”, tanto en
adultos como en nifios y adolescentes, tal y como
se refleja en la bibliografia médica. Ello se manifiesta
en el creciente nimero de publicaciones referidas
a ninos y adolescentes afectos de diversas patolo-
gias croénicas, asi como su evolucion en el tiempo,
su estado de salud general y las discapacidades
psico-sociales de esta poblacion®. Dichos estudios
muestran que incluso nifos con dolencias cronicas
leves pueden tener afectada su calidad de vida de
forma notable refiriendo peor calidad de vida en
comparacion con la poblacion considerada sana.
Estas circunstancias justifican la evaluacion de su
salud percibida®.

¢Qué es calidad de vida? Concepto de calidad
de vida

La CVRS deriva de la definicion de salud de la Organi-
zacion Mundial de la Salud (OMS) formulada en 1948,
como “el estado de completo bienestar fisico, men-
tal y social y no sélo la ausencia de enfermedad”®.
En 1994, la OMS defini¢ la calidad de vida como “la
percepcion del individuo de su situacion en la vida,
dentro del contexto cultural y de valores en que vive, y
en relacion con sus objetivos, expectativas, valores e
intereses™™. La incorporacion de los factores cultura-
les es basica. Los diversos pueblos poseen diferentes
parametros segun sus tradiciones culturales, a partir
de las cuales se van construyendo los valores y las
necesidades. Asi, por ejemplo, el valor cultural atribui-
do a la independencia fisica o al dolor difiere mucho
de unas culturas a otras.

En 1995, la OMS cred un grupo multicultural de ex-
pertos Calidad de vida (Grupo WHOQOL) que esta-
blecié una serie de puntos de consenso, en relacion

a las medidas de CVRS, ampliamente aceptados por
diversos grupos de investigadores®.

La calidad de vida es un concepto valorativo con una
doble perspectiva: la objetiva y la subjetiva. La deter-
minacion objetiva se centra en lo que el individuo pue-
de hacer mientras que la valoracion subjetiva incluye
la percepcion o estimacion personal de las condicio-
nes de vida y se traduce en sentimientos positivos o
negativos.

Los modelos tedricos conceptuales de CVRS la de-
finen como un continuum, donde se encuentran, por
un lado, los factores bioldgicos vy fisiologicos, que
pueden valorarse de modo mas objetivo, y por otro
la calidad de vida, mas directamente relacionada con
la percepcion personal de salud y el apoyo psicologi-
co y social. Los factores bioldgicos vy fisioldgicos se
relacionan con los sintomas siendo determinantes
fundamentales del estado de salud. Sin embargo, la
relacion entre los parametros clinicos objetivos y los
sintomas es compleja. Pueden ocurrir importantes al-
teraciones bioldgicas vy fisioldgicas sin que el paciente
experimente ningun sintoma y viceversa.

Cada enfermo es uno y diferente haciendo realidad
el viegjo aforismo de “no hay enfermedades sino en-
fermos”. Los pacientes son los que realmente exis-
ten como sujetos individuales y concretos, los que
diagnosticamos y a veces curamos y siempre de-
bemos cuidar, mientras que las enfermedades son
categorias mentales derivadas del conocimiento de
los enfermos que se tipifican como tales por las ca-
racteristicas comunes que se observan en su etiolo-
gia y fisiopatologia.

La calidad de vida puede definirse como la evalua-
cién subjetiva de la influencia del estado de salud, los
cuidados sanitarios y la promocion de la salud, sobre
la capacidad del individuo para mantener un nivel de
funcionamiento que le permite realizar aquellas activi-
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dades que son importantes para él, y que afectan a su
estado de bienestar.

Asimismo, se debe de tener en cuenta el contexto
social en el que se desenvuelve cada sujeto vy la for-
ma en que cada uno se ve afectado por él. Ante un
mismo problema de salud cada paciente puede hacer
valoraciones distintas y cambiar su actitud vital, segun
las afecciones y los recursos que tiene a su alcance.
La visidon que los demas tienen de la enfermedad, la
valoracion que hacen de ella y las actitudes que mani-
fiestan afectan al modo como afronta el propio sujeto
sus condiciones de vida, sus perspectivas de futuro y
sus preferencias sobre un tratamiento u otro, cuando
ambos son posibles desde el punto de vista técnico.

Por otro lado, la vida es algo esencialmente dinamico
en conexion con las circunstancias, lo que hoy puede
ser plenamente satisfactorio puede resultar manana
insuficiente. Esta caracteristica humana nos la recuer-
da Lewis Carroll en su famoso libro Alicia en el pais de
las maravillas: “Sabia quién era cuando me levanté en
la mariana, pero desde entonces he cambiado mu-
chas veces”.

Evaluacion de calidad de vida en nifios y adoles-
centes con enfermedades cronicas

La evaluacion de la CVRS en la infancia y adoles-
cencia plantea retos especificos, principalmente por
la baja prevalencia de problemas graves de salud y
de limitaciones funcionales en estas edades. El con-
cepto de salud difiere en adultos y nifos, pues tanto
las expectativas como las funciones y actividades son
distintas. Por ello, la medicién de la salud en los nifios
tiene que contemplar la habilidad de participar plena-
mente en funciones y actividades fisicas, sociales y
psicosociales apropiadas para cada edad. No obs-
tante, nuestro conocimiento sobre lo que constituye
el funcionamiento apropiado a cada edad es limitado,
asi como acerca de la precision de la informacion ob-
tenida a partir de los propios nifios y adolescentes.

La medicidn de la CVRS en los nifios y adolescentes
es importante por sus caracteristicas especiales:

1. Las enfermedades cronicas repercuten de forma
diferente segun la fase de desarrollo®. Durante el pri-
mer afio de vida, pueden afectar al crecimiento y de-
sarrollo al influir sobre la alimentacion, el suefio, las
habilidades motoras (y, por consiguiente, la explora-
cion del entorno) o las funciones sensoriales. En la ul-
tima fase del periodo preescolar, cuando estan desa-
rrollando la autonomia, la movilidad y el autocontrol, la
enfermedad puede interferir de nuevo en estas impor-
tantes funciones. En los primeros cursos de la etapa
escolar, se puede dificultar la integracion; es probable
que necesiten ausentarse de la escuela por su enfer-
medad o por el tratamiento y, por tanto, pierden las
oportunidades normales para iniciar su socializacion.
La adolescencia es, a menudo, una época en la que

se ponen a prueba los limites de la enfermedad y la
adherencia a los tratamientos recomendados.”,® Las
enfermedades cronicas pueden perjudicar el desarro-
llo de la independencia, de una mayor sensibilidad en
el cuidado de si mismo y de una intimidad crecien-
te, asi como los planes de futuro. Los problemas de
salud que exigen la asistencia frecuente al hospital
pueden obstaculizar su proceso de independencia.
La enfermedad o su tratamiento son particularmente
embarazosos a esta edad, y pueden afectar a la ima-
gen corporal, clave en esta etapa. Asi, por ejemplo, la
pérdida del pelo por quimioterapia, afecta mas en la
adolescencia que en nifos Mas pequenos, pues en
éstos la apariencia y las relaciones sociales no tienen
un papel tan importante.

2. El desarrollo cognitivo influye en la percepcion del
concepto salud-enfermedad. Los niflos mayores
disponen de mas recursos para afrontar los sinto-
mas y limitaciones y tienen una comprension com-
pleja de lo que es la enfermedad frente a los nifios
pequefos con un concepto aun magico®. Estas
manifestaciones son dificiles de medir si no se de-
sarrolla un instrumento que preste atencién a estos
aspectos.

3. Cuanto mas pequeno sea el nifo, mayor es su de-
pendencia de los adultos para realizar las activida-
des de la vida diaria, por ello la autosuficiencia no
es una dimension importante para ellos, a diferen-
cia de los adultos.

Es imprescindible la adaptacion de los cuestionarios
de CVRS segun la madurez del nino y grado de desa-
rrollo, por tanto, debe de estar en relacion con la edad
(no sdlo cronoldgica sino madurativa).

Historicamente, para investigar la salud de los nifios y
conocer como el propio nifo percibia su enfermedad
se interrogaba a los adultos (padres, profesores, mé-
dicos). De este modo, en realidad, la medicion de la
calidad de vida corresponde a la percepcion adulta de
las experiencias del nifio y estan influidas por la edad,
sexo Y nivel socioecondmico de la persona que res-
ponde, asi como de su relacion con el nifo. Padres,
meédicos y nifios tienen distinta perspectiva sobre la
CVRS del nifio observando mayor concordancia entre
nifos y padres que con sus médicos. Cada nifo tie-
ne una perspectiva unica de sus experiencias, por lo
que resulta imprescindible escuchar a los nifios. Sdlo
el propio nifo puede comunicar su calidad de vida y
sus experiencias sobre su estado de salud. Debido
a su inmadurez cognitiva, sus limitadas experiencias
sociales y su continua dependencia, los nifios pe-
quenos tienen distintas prioridades en sus vidas e in-
terpretan los acontecimientos de forma distinta a los
adultos. Se debe de considerar su perspectiva como
la mas exacta. No obstante, los padres son la fuente
de informacion mas apropiada cuando los nifios es-
tan muy enfermos o son muy pequenos y no pueden
comunicar su propia experiencia. La perspectiva de
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los médicos suele estar determinada por el grado de
compromiso de la salud y parece sobreestimar el im-
pacto de la enfermedad sobre la CVRS, quizas por
desconocimiento de la capacidad de las familias para
aminorar ese impacto y de otros factores no relacio-
nados con la salud.(10) Debe evaluarse asimismo si el
paciente sobreestima o subestima sus posibilidades
reales. Por otro lado, a pesar de que el médico tiende
a ver la calidad de vida como un reflejo del compro-
MIiso organico, este sesgo puede atenuarse gracias a
un conocimiento mayor y mas cercano del paciente y
su familia a lo largo del tiempo.

Es importante senalar que los cuestionarios emplea-
dos para recabar informacion sobre la calidad de vida
no deben de ningun modo, reemplazar el didlogo que
ha de establecerse en la entrevista médico-paciente.
Los aspectos que los nifos y sus padres consideran
importantes en relacion a la CVRS son tantos y tan
variados que en la practica asistencial su evaluacion
no debe restringirse a un cuestionario cerrado.

Tipos de instrumentos de medicion de CVRS y
sus propiedades

La mayoria de instrumentos o cuestionarios de CVRS
se han desarrollado en paises anglosajones, siendo
necesaria su adaptacion al contexto cultural para lo-
grar versiones equivalentes y comparables al original.
El método de adaptacion incluye traduccion al idioma
diana, revision por expertos y muestras de la pobla-
cién diana y retrotraduccion al idioma original®",(2,

El modelo mas utilizado para medir la CVRS se
basa en la teoria psicométrica. Se elaboran pregun-
tas o items que luego se agrupan en escalas que
reflejan un concepto o constructo de salud. Varias
preguntas relacionadas con el mismo tema formaran
una dimension. Cuando un instrumento da una
puntuacion para cada dimension se suele denominar
“perfil”, mientras que si es una puntuacion global se
llama “indice”. En algunos casos, los instrumentos
generan un perfil y un indice.

Las caracteristicas o propiedades psicométricas mas
importantes de cualquier instrumento de CVRS son
su fiabilidad, validez y sensibilidad al cambio™®. La ta-
bla 1 resume dichas caracteristicas.

Los cuestionarios de medida de la CVRS se suelen
clasificar en dos grandes grupos segun el ambito de
salud que abarcan: genéricos y especificos.

Los instrumentos genéricos permiten evaluar la
salud en general, siendo validos para poblacion
sana y enferma. Parten de un concepto de salud
multidimensional y permiten crear patrones de sa-
lud segun la combinacion de las puntuaciones en
cada dimension. Los instrumentos especificos son
medidas de CVRS de problemas especificos de
salud y captan los cambios en los sintomas, asi

como el efecto de los diversos tratamientos. Recogen
sintomas fisicos y/o psicoldgicos relacionados con la
enfermedad analizada, el funcionamiento emocional
y las limitaciones de actividad causadas por la
enfermedad. En el ambito infantil y de la adolescencia,
se han desarrollado instrumentos especificos para el
céncer!™, el asma®,09 la epilepsia’” y la diabetes
entre otros.

La seleccion de un instrumento u otro de CVRS de-
pende de los objetivos del estudio, del ambito de uso
y de las caracteristicas propias del instrumento. Raj-
mil'® ha realizado una exhaustiva revisién de los ins-
trumentos genéricos de CVRS en la infancia y adoles-
cencia publicados en la bibliografia internacional, asi
como aquellos, genéricos o especificos, que han sido
adaptados o creados en Esparia. Entre los cuestiona-
rios genéricos mas conocidos y utilizados destacan
el CHIP y el CHQ. EI KINDL, el PedsQL, el Kidscreen
y el TACQOL son Utiles en estudios clinicos en nifios
y adolescentes con problemas cronicos de salud. Bi-
blioPRO (http://www.bibliopro.org/) es una biblioteca
virtual de cuestionarios en espafiol de Resultados
Percibidos por los Pacientes (PRO - Patient Repor-
ted Outcomes) y CVRS. Facilita identificar los cues-
tionarios disponibles para un uso concreto y escoger
el mas adecuado. Asimismo, indica como acceder al
cuestionario e instrucciones de uso garantizando el
respeto al copyright.

Si el objetivo es comparar grupos de nifios o adoles-
centes con diferentes problemas cronicos de salud se
recomienda emplear una medida genérica. Por ejem-
plo, si se pretende evaluar pacientes con diabetes y
compararlos con controles sanos, una aproximacion
adecuada podria incluir dos tipos de medida: una ge-
nérica y otra especifica. Ademas, la eleccion del ins-
trumento es tan importante como la seleccion de la
muestra y las condiciones de aplicacion.

Algunos instrumentos se han desarrollado para uso
en encuestas de salud, para recoger informacion de
poblacidon general. Por tanto, su aplicaciéon en con-
diciones de practica clinica puede ser poco eficien-
te. En el ambito de la practica clinica para medir el
estado de salud de un paciente, detectar problemas
no esperados 0 monitorizar al paciente a lo largo del
tiempo habra que elegir un instrumento muy sensible.
También, es importante seleccionar subgrupos con
caracteristicas clinicas bien definidas.™®

Aportaciones de la medicion de la calidad de
vida

Desde el punto de vista de la investigacion en salud
publica, el estudio de la CVRS permite describir la sa-
lud de la poblacion y establecer comparaciones entre
subgrupos con determinadas caracteristicas (socio-
demogréficas, regionales, etc.), asi como evaluar el
efecto sobre la salud de las intervenciones sanitarias.
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PROPIEDADES PSICOMETRICAS

FIABILIDAD

Grado en que un instrumento proporciona la misma puntua-
cidn cada vez que se administra en condiciones similares

Fiabilidad interna o
consistencia interna

Resistencia a la accion de la PTH. Obesidad acentuada por
el hipocrecimiento acompariante. Osteoporosis generalizada,
retraso en la erupcion dentaria y alteraciones en el esmalte.
Retraso mental en grado variable, eventualmente, hipotiroi-
dismo o hipogonadismo.

Fiabilidad test-retest
o reproducibilidad

Hipoglucemia asociada.

Fiabilidad
entre observadores

Exceso de produccion de cortisol. Desaceleracion del creci-
miento, osteoporosis, obesidad troncal (“giba de bufalo”), es-
trias cutaneas, cara pletérica “de luna llena”. HTA. Alteracion
del metabolismo de los HC.

VALIDEZ

Grado en que proporciona informacion del fenomeno que
pretende medir y no de otros.

Validez de contenido

Es el analisis Iogico del concepto que se pretende medir y, en
especial, la definicion de las dreas o dimensiones que abarca
y sus limites con otros conceptos relacionados.

Validez de constructo o de concepto

Se basa en el andlisis factorial de los items y permite determi-
nar si reflejan diferentes gradaciones de una sola dimension o
si se distribuyen en un espacio multidimensional.

Validez de criterio

Se basa en el andlisis factorial de los items y permite determi-
nar si reflejan diferentes gradaciones de una sola dimension o
si se distribuyen en un espacio multidimensional.

Validez de constructo o de concepto

Mide el acuerdo o la concordancia de las respuestas con
patrones de referencia (por ejemplo, las respuestas de sus
maares).

Validez convergente-
discriminante

Analiza si una matriz de relaciones entre diferentes instrumen-
tos es coherente con lo esperable desde el conocimiento teo-
rico. Asi, por ejemplo, dos instrumentos que midan el mismo
concepto es probable que establezcan interrelaciones altas
entre sus dimensiones o componentes, frente a interrelacio-
nes bajas con las puntuaciones que evaluan otras dimensio-
nes menos relacionadas

SENSIBILIDAD AL CAMBIO

Capacidad para detectar cambios en el estado de salud o
CVRS en el tiempo, por lo general antes y después de una in-
tervencion sanitaria. Se considera aceptable cuando el cam-
bio medido como tamario del efecto de la intervencion es de
0,2 o mas.

Tabka 1. Caracteristicas o propiedades psicométricas de los instrumentos de evaluacion de la calidad de vida rela-

cionada con la salud.

En la practica clinica facilita el conocimiento del es-
tado de salud y puede identificar diversos niveles de
morbilidad. Otra aplicacion de interés clinico es valorar
el impacto sobre la salud de los tratamientos y facilitar
la toma de decisiones clinicas®?,?). Se ha propuesto
utilizar la CVRS como un indicador de resultado en
los disenos de investigacion clinica, existiendo incluso

listas guia para su disefio o evaluacion®,??. De hecho,
las companias farmacéuticas han incorporado como
estrategia para el lanzamiento de nuevos farmacos su
efecto sobre la calidad de vida. Dos técnicas terapéu-
ticas o dos farmacos diferentes pueden tener idénti-
cos resultados en términos biomédicos, sin embargo,
el impacto sobre el bienestar y la funcionalidad del pa-
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ciente puede ser distinto. Esto es particularmente im-
portante cuando la efectividad del tratamiento se basa
sobre todo, en la propia percepcion del paciente. En
el nuevo paradigma de relacion clinica, ya no es el
profesional sanitario quien dictamina si el sujeto esta
sano o0 no y cudl es el tratamiento mas adecuado. En
este sentido, podriamos decir que no hay un concep-
to objetivo de salud y bienestar y por tanto estar sano
0 No es una cuestion principalmente subjetiva.

Nuevos retos

Aunque la medicion de la CVRS esta cada vez mas
reconocida e integrada en los estudios como medida
de resultados, en Pediatria la experiencia disponible es
aun escasa y quedan interrogantes por responder. La
aplicacion de los instrumentos de CVRS se enfrenta
aun a problemas metodoldgicos y practicos. Entre las
limitaciones cabe destacar la dificultad para elaborar
instrumentos adaptados al contexto social y cultural y a
la edad del nifio. La administracion de los cuestionarios
no solo a los nifnos sino a sus padres, profesionales de
la salud y profesores, enriquece, sin duda, la informa-
cion obtenida, pero eleva el coste y dificulta la valora-
cion de los datos. Pero, el mayor reto se encuentra en
profundizar en la elaboracion de un modelo tedrico que
sea capaz de reflejar los cambios que se producen con
el desarrollo. La relevancia de cada dimension varia
con la edad y esto dificulta la aplicacion de un mismo
cuestionario en las diversas edades.

La definicion de CVRS y de los conceptos asociados,
como estado funcional o salud percibida, dista de es-
tar resuelta. Por ello, la Food and Drug Administration
(FDA) ha propuesto el concepto “resultados percibi-
dos por los pacientes” (Patient Reported Outcomes
- PRO) para referirse de forma genérica a todos los
cuestionarios, sin entrar en precisiones sobre su ti-
pologia: la medicion de cualquier aspecto del estado
de salud del paciente que proviene directamente del
mismo (esto es, sin interpretacion de las respuestas
del paciente por parte del médico u otra persona).
Distingue tres ejes principales: el constructo (objeto
de la medicion), la poblacion y la medicion (el modelo
de resumen de la informacién o puntuaciones), con
diversas categorias en cada eje. Mediante este siste-
ma es posible conocer de forma univoca las caracte-
risticas clave de un cuestionario de PRO.

El desarrollo de medidas de PRO y CVRS ha seguido
una tendencia practicamente exponencial en las Ulti-
mas décadas. Estimaciones basadas unicamente en
publicaciones en inglés situaron el numero disponible
a nivel mundial en un minimo de 1.275 cuestionarios,
con predominio de los especificos para pacientes con
determinadas enfermedades. La misma tendencia se
puede observar en los cuestionarios disponibles en
edad pediatrica.

La elaboracion de estos cuestionarios no ha sido el
resultado de una planificacion sistematica, por lo que

con frecuencia existe mas de un cuestionario espe-
cifico para la evaluacion de un mismo problema de
salud, mientras que no se dispone de ninguno que
sea especifico para otros muchos problemas. Estos
instrumentos de medida han aparecido tipicamente
en forma de cuestionarios estandarizados.

Los cuestionarios de PRO y de CVRS se han conver-
tido en uno de los principales indicadores de salud.
Esto es especialmente importante en pacientes con
enfermedades cronicas, pero también para estudios
en patologias agudas, e incluso en poblacion general.

PROMIS® es un conjunto de medidas de salud global,
fisica, mental y social para adultos y nifos. Se puede
utilizar con la poblacién en general y con individuos que
viven con condiciones cronicas. Esta disponible en mul-
tiples formatos, incorporando las nuevas tecnologias (on
line, en apps) y facimente integrado en diversas herra-
mientas de recopilacion de datos. Hay traducciones dis-
ponibles en espanol y en muchos otros idiomas.

Calidad de vida en enfermedades
endocrinoldgicas

Me centraré brevemente en tres patologias en las que
parece tener especial interés la valoracion de la CVRS
como son la obesidad, la talla baja y la diabetes.

Los efectos negativos de la obesidad se observan en
estudios de CVRS en la adolescencia®. Los adoles-
centes obesos tienen puntuaciones peores en todas
las dimensiones, y se detecta un deterioro del bienes-
tar fisico y de la calidad de vida global percibida, en
relacion con sus iguales sanos. Ademas, podria estar
en relacion por una baja autoestima y mayor riesgo de
acoso escolar®¥, Por todo ello, es importante introdu-
cir la valoracion de la calidad de vida en la asistencia
de los adolescentes, desde una visién psicosocial.®

La talla baja es otra situacion con creciente interés
en el estudio de la CVRSP9, La talla percibida, la
adaptacion psicosocial, la percepcion de los padres,
asi como el efecto del tratamiento con hormona de
crecimiento en la calidad de vida son los puntos en los
que se focalizan las investigaciones actuales.

La diabetes mellitus tipo 1 (T1DM) afecta a todos
los aspectos de la vida y en especial a la esfera
psicoldgica y por lo tanto a la CVRS. Su gestion es
compleja, requiriendo altaimplicacion en el autocontrol
para lograr un adecuado control metabdlico. Los
protocolos actuales recomiendan la evaluacion del
estado emocional y las relaciones familiares®”. La
pubertad es un momento dificil con alta inestabilidad
metabdlica, y muchos adolescentes experimentan
deterioro en el control metabdlico®.

La T1D tiene efectos adversos sobre el bienestar psi-
colégico vy el bienestar general® ©9, Diversos estudios
indican que la evaluacion de la HRQOL en adolescen-
tes con T1D mejora su bienestar psicosocial(31). Sin
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embargo, esto debe mantenerse como parte de un
proceso continuo para que los efectos beneficiosos
persistan®. Una revision sistematica sobre CVRS en
nifos con T1IDM(33) y su posible ayuda en el manejo
clinico, senala que tienen en general buena calidad
de vida, pero se detectan problemas especificos en
relacion con la propia enfermedad.

En Espafna se han hecho pocos estudios acerca de
la CVRS en pacientes con diabetes®. Un estudio re-
ciente® con participacion de 136 pacientes proce-
dentes de 5 centros hospitalarios catalanes obtiene
menor bienestar fisico siendo la edad, las familias mo-
noparentales, la adherencia y la salud mental los fac-
tores que mas influyen en la CVRS. Los niflos mayo-
res y los que tenian mal control metabdlico (HbA1c>
7,5%) mostraron puntuaciones peores en el indice
KIDSCREEN-10.

La calidad de vida es considerada, cada vez mas,
un importante parametro de resultado de salud y la
ISPAD recomienda incorporar su evaluacion de ruti-
na en nifos y adolescentes con T1D®, DISABKIDS®
es un proyecto financiado por la Comisién Europea,
para desarrollar instrumentos para evaluar el HRQOL
en nifos y adolescentes con enfermedades cronicas.
Fue desarrollado en colaboracion entre siete paises
europeos y consta de un maodulo genérico comun
(DCGM-37)6" y siete mddulos especificos de la en-
fermedad(38), incluyendo uno de Diabetes (DSM-10)
(89), pendiente de traducir y validar en espanol.

El DCGM-37 consta de 37 preguntas y medidas ge-
nerales de CVRS vy el nivel de angustia causada por
una enfermedad crénica. Explora seis dimensiones:
independencia, emocion, exclusion social, inclusion
social, limitaciones fisicas y tratamiento. El DSM-10
especifico consta de 10 preguntas que cubren dos
dimensiones: impacto de la enfermedad y tratamien-
to.

A modo de conclusiéon

La CVRS es un concepto multidimensional que se re-
fiere al impacto que la salud y la enfermedad o sus
tratamientos tienen sobre la calidad de vida de un in-
dividuo. Lo que caracteriza a este indicador es que
incorpora la perspectiva del individuo, dando cuenta
de una subjetividad no evaluada por la mayoria de
los indicadores utilizados en salud. Esta caracteristi-
ca unica asigna a la CVRS un lugar que junto con la
informacion clinica puede resultar muy Util en la toma
de decisiones médicas.

La medida de la CVRS supone un avance para co-
nocer las necesidades de nifos y adolescentes con
enfermedades cronicas y sus familias. Ayuda a pro-
mover la autonomia y participacion de los nifos y ado-
lescentes en el proceso de atencion, lo cual facilita la
comunicacion y explora las necesidades percibidas.

En definitiva, la calidad de vida constituye una nueva
via para investigar la salud de los individuos y de co-
munidades y valorar las ventajas y desventajas de los
nuevos farmacos o tecnologias. A través de la medi-
cion de la CVRS incorporamos en la practica clinica
el punto de vista del paciente, no solo los datos bio-
I6gicos sino sus valores, necesidades y expectativas.
Pacientes con enfermedades crénicas, con un amplio
historial clinico, fruto de innumerables actuaciones
médicas, al realizar un cuestionario de calidad de
vida, expresan que nunca nadie, hasta ese momento,
se habia interesado por esas cuestiones y “como se
sentia”. Por tanto, la evaluacion de la CVRS podria
mejorar el proceso de comunicacion, lo cual ayudara
a humanizar la asistencia sanitaria, a veces altamente
tecnificada. Todo ello supone un cambio de estilo en
el gjercicio de la asistencia sanitaria, desde la escucha
y dando voz a los nifios y adolescentes con enferme-
dades cronicas, que pasan a ser los protagonistas y
el centro de la atencion.

Puntos clave

1. La medicion de la CVRS permite valorar de forma
mas integral la repercusion de la enfermedad en la
vida diaria de nifios y adolescentes e identificar la
necesidad de cuidados que apoyen los tratamien-
tos biomédicos habituales, lo cual adquiere espe-
cial relevancia en los pacientes con enfermedades
crénicas como la T1D.

2. El empleo de instrumentos de medicion de la ca-
lidad de vida facilita la comunicacion y explora las
necesidades percibidas por los nifios y adolescen-
tes afectos de enfermedades cronicas, al mismo
tiempo que promovemos su autonomia y participa-
cion en el proceso de atencion.

3. Las medidas de CVRS deben cumplir las siguientes
caracteristicas: ser subjetivas, multidimensionales,
incluir sentimientos positivos y negativos y registrar
la variabilidad en el tiempo, la etapa vital y el mo-
mento de la enfermedad puesto que suponen dife-
rencias marcadas en los aspectos que se valoran.

4. El trabajo en grupos multidisciplinares permite ofre-
cer pautas de actuacion en relacion con aspectos
educativos y psicosociales que faciliten la toma de
decisiones, tanto individual como poblacional, con
el objetivo final de mejorar la calidad de vida y pres-
tar una atencion integral a estos nifos y adolescen-
tes y a sus familias.

5. La medicion de la CVRS permite, no sdlo la eva-
luacién de los resultados en ensayos clinicos € in-
vestigaciones sanitarias, sino también la evaluacion
de las necesidades reales de una poblacion y, por
consiguiente, la planificacion adecuada de medi-
das de intervencion sanitaria y de distribucion de
recursos.
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