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Evaluacion de la calidad de
vida en nifnos y adolescentes
con diabetes tipo 1

RESUMEN

Este trabajo destaca la importancia de evaluar la calidad de
vida como variable indispensable para conocer el estado de salud
general de los pacientes pedidtricos con diabetes.

Objetivos: Describir y valorar los instrumentos creados para
evaluar la calidad de vida en poblacion pedidtrica con diabetes
tipo 1, destacando aquéllos que son més adecuados para tal fin.

Método: Se analizan los estudios en los que se ha medido la
calidad de vida en este tipo de pacientes y se describen los ins-
trumentos mas adecuados para valorar su calidad de vida.

Resultados: De un total de 24 estudios en los que se habian
utilizado hasta ocho instrumentos diferentes, solo dos han sido cre-
ados o adaptados especificamente para nifios con diabetes: el Dia-
betes Quality of Life for Youths (DQOLY) y el Pediatric Quality of
Life Inventory (PedsQL).

Conclusiones: La calidad de vida se ha relacionado en la
mayoria de los estudios con variables psicoldgicas y biologicas de
los pacientes, como el estrés, la ansiedad o el control metabdli-
co, mostrando la necesidad de ser incluida como un elemento fun-
damental a tener en cuenta en los disenos de programas tera-
péuticos integrales. El presente estudio destaca dos instrumentos
como los mas adecuados para medir esta variable en nifos y ado-
lescentes con DM1.

Palabras Clave: Calidad de vida; medicion; diabetes; ninos; cues-
tionario.

ABSTRACT

This paper emphasizes the importance of evaluating quality of
life as an indispensable variable to know the state of health of
pediatric patients with diabetes.

Objectives: To describe and assess the instruments for eva-
luating quality of life in pediatric patients with type-1 diabetes,
emphasizing those that are the most appropriate.

Methods: An analysis of the studies in which quality of life in
children and adolescents with type-1 diabetes has been performed
and a description of the most adequate instruments for evaluating
their quality of life has been provided.

Results: A total of 24 studies, in which up to eight different
questionnaires had been used, were reviewed and it was found
that only two of them had been created or specifically adapted for
children with Diabetes: the Quality Diabetes of for Life Youths
(DQOLY) and the Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL).

Conclusions: In most of the studies, quality of life was rela-
ted to patient psychological and biological variables, such as stress,
anxiety or metabolic control, showing the need of taking the qua-
lity of life as a fundamental element in the design of integral the-
rapeutic programs. The present paper chooses two instruments
that are considered the most suitable for evaluating this variable
in children and adolescents with type 1 diabetes.

Key Words: Quality of life; measure; diabetes; dhildren; ques-
tionnaire.
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INTRODUCCION

Los avances de la medicina producidos en las tltimas déca-
das han reducido notablemente las tasas de mortalidad infan-
til y han aumentado la esperanza de vida de las personas con
enfermedades cronicas como la diabetes. Como consecuen-
cia, las tradicionales medidas de mortalidad/morbilidad estan
dando paso a una nueva manera de valorar los resultados de
las intervenciones, siendo la meta de la atencién a la salud
no solo la eliminacion de una enfermedad, sino fundamen-
talmente la mejora de la calidad de vida del paciente!. Asi, los
indicadores de cantidad de vida, como “esperanza de vida”,
han ido perdiendo sensibilidad para monitorizar la salud de
la poblacion, siendo sustituidos por otros como “calidad de
vida”, mas apropiados a la nueva situacion que se vive en
la actualidad®. Lamentablemente, este progreso cualitativo y
cuantitativo de los resultados médicos ha venido acompa-
nado por un aumento en el porcentaje de nifos y adoles-
centes con alguna enfermedad croénica, lo que ha provocado
un gran interés por conocer sus necesidades y subsanarlas
mejorando su estado general de salud.

Esta nueva situacion ha dado como fruto la aparicion
reciente de un nuevo concepto-constructo multidimensio-
nal llamado “calidad de vida relacionada con la salud”
(CVRY), del que atin no existe una definicion universalmente
aceptada ni una propuesta Gnica de utilizacion34.

En 1993, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)5,
respondiendo al modelo cldsico de intervencion integral pro-
puesto por Engel® en 1977, defini6 la calidad de vida como
la percepcion sobre la salud fisica, el estado psicologico, el
nivel de independencia, las relaciones sociales, las creencias
personales y la relacion con las caracteristicas sobresalien-
tes del entorno”. Se puede decir que, operativamente, la CVRS
representaria, ante todo, ‘el efecto funcional—o impacto—
que una enfermedad y su tratamiento inducen en el pacien-
te tal y como son percibidos por el propio sujeto”3 y en qué
medida afecta a las distintas dimensiones de la persona (fisi-
cas, mentales, psicologicas, sociales y funcionales).

Historicamente, los estudios sobre el tratamiento de la
diabetes se han centrado en la evaluacion del control meta-
bolico, sobre todo a través de los indices de hemoglobina
glucosilada (HbA,c) como principal indicador de la cali-
dad de vida del paciente®. Sin embargo, en los tltimos afos
ha cobrado interés el estudio de la percepcion del sujeto
sobre su propia enfermedad, sus consecuencias y tratamiento,
como un elemento clave para conocer y medir la calidad de
vida. De este modo, a partir de los afios noventa surge la
necesidad de elaborar instrumentos para medir la CVRS?,

Pese a la falta de acuerdo en cuanto a las dimensiones y
estructura en la construccion de dichas herramientas de eva-
luacion, la multi-dimensionalidad del concepto y los impor-
tantes avances metodologicos en este campo de la investi-
gacion han permitido poner a disposicion del equipo sani-
tario nuevos métodos de medida, tanto genéricos como espe-
cificos, bien documentados psicométricamente?.

La diabetes mellitus tipo 1 (DM1) es uno de los princi-
pales problemas de salud de la poblacion pediatrica mun-
dial. En Espana la incidencia, aunque muy variable de unas
regiones a otras, se sitGa en 11 a 26 casos nuevos por ano
cada 100.000 habitantes menores de 15 afnos, lo cual hace
entrever la necesidad de estudios que den lugar o desarro-
llen programas de intervencion para aumentar los niveles
de la calidad de vida de una poblacion tan numerosal?.

Los nifios y adolescentes con DM1 necesitan tomar deci-
siones que modifiquen su estilo de vida conformindolo a
las exigencias requeridas por su tratamiento (dieta, ejerci-
cio, ajuste de las dosis de insulina, etc.) sin dejar de lado las
propias de la etapa evolutiva en la que se encuentran. Esto
se hace especialmente problematico en el caso de los ado-
lescentes, donde los cambios bioldgicos se producen de
forma mas rapida y las exigencias psicosociales son mucho
mayores. Todo ello puede ocasionar situaciones de tension
que, sin duda, hacen que el nivel de la calidad de vida per-
cibida por el paciente sea bajo.

Los hallazgos del estudio “Diabetes Control and Com-
plications Trial” (DCCT)!, relacionados con la propuesta de
una terapia intensiva, cambiaron el curso de las interven-
ciones y las expectativas de calidad de vida de los pacien-
tes. Como complemento a los resultados obtenidos del ani-
lisis de los aspectos fisiologicos, el DCCT se propuso eva-
luar en qué medida el cuidado de la diabetes influia en las
percepciones que los pacientes tenfan de su calidad de vida,
y, mds concretamente, como repercutia en su satisfaccion
con el tratamiento desarrollado y en sus vidas diarias. A par-
tir de aquella investigacion, mejorar la calidad de vida se ha
considerado como uno de los principales objetivos del tra-
tamiento y como una de las principales variables de la eva-
luacion de las intervenciones.

Unos anos antes, en 1989, la Declaracion de St. Vincent
ya habia subrayado como una de las metas generales para
las personas con diabetes la mejora ininterrumpida de la
experiencia sanitaria y de la experiencia de vida similar a la
normal en calidad y en cantidad®2. Esto supone la inclusion
de métodos que no solo potencien la calidad de vida sino
que, de algiin modo, incluyan instrumentos para evaluarla.
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No obstante, y pese a incluir a casi doscientos adoles-
centes en su estudio, el DCCT no disenié una herramienta
para medir la percepcion de su calidad de vida, distinta a la
que se aplico para los adultos.

En los tltimos anos se han hecho varios intentos por
analizar los métodos para medir la calidad de vida y los ins-
trumentos utilizados para ello. En la pdgina web de la Qua-
lity of Life nstruments Database', creada por el Mapi Rese-
arch Institute, se citan hasta 29 instrumentos de medida que
relacionan calidad de vida con diabetes.

De las revisiones publicadas hasta la fecha sobre calidad
de vida en ninos y adolescentes, pocas recogen instrumen-
tos creados especificamente para el caso de la diabetes. Eiser
y Morse! tan solo encontraron uno, Diabetes Quality of Life
Jfor Youths (DQOLY), de entre los 43 que analizaron. Otros
investigadores no destacaron ningln instrumento de este
tipo en sus estudios*!>. Revisiones importantes se centraron
en poblacion adultal®l’, pacientes con diabetes tipo 218, o se
limitaron a comentar los principales estudios?.

La creacion y adaptacion de instrumentos de medida de
la calidad de vida relacionada con la diabetes (CVRD) a dis-
tintas culturas se ha intensificado los Gltimos afos; de ahi
que resulte util y necesario hacer una reflexion que ayude
a discernir cudles son los instrumentos mas adecuados para
su utilizacion en cada situacion. Hasta la fecha no se ha
publicado ninguna revision de instrumentos de evaluacion
de la calidad de vida en nifios y adolescentes con DM1. Por
este motivo se hace necesario disponer de un recuento y
andlisis de los diferentes instrumentos que existen para medir
la calidad de vida de esta poblacion de modo que se faci-
lite la seleccion de los mismos en cualquier investigacion
0 actuacion sociosanitaria.

El presente trabajo no pretende llevar a cabo una revi-
sion sistemdtica o bibliografica sobre aquellos estudios que
se han realizado para medir la CVRD. Nuestro objetivo prin-
cipal es senalar, describir y valorar los instrumentos de eva-
luacion mas adecuados para valorar la calidad de vida de
niflos y adolescentes con la diabetes tipo 1.

METODO

Se consultaron las bases documentales MEDLINE, CSIC
(IME, ISOC), PSICODOC, PSYCINFO, CURRENT CONTENTS
(Social & Behavioral Science y Clinical Medicine) y KLUWER
JOURNALS desde el ano 1990 hasta el 2004, utilizando las
siguientes palabras clave: Diabetes AND Measure OR Ques-
tionnaire OR Inventory AND Quality of Life AND Child OR
Adolescent OR Infant. También se hizo una bisqueda en la

pagina web de la Quality of Life Database (www.qolid.org) y
se consult6 la base espafiola de tesis doctorales TESEO, asi
como la base de publicaciones de la Agencia Espanola del ISBN.

Los criterios de inclusion de los trabajos examinados fue-
ron los siguientes: (1) que describieran la elaboracion/desa-
rrollo o uso de un instrumento dirigido a evaluar la cali-
dad de vida en nifos o adolescentes con diabetes mellitus
tipo 1; (2) que hicieran referencia a mds de una dimension
de la calidad de vida; (3) que los cuestionarios o escalas
pudieran ser completados por los pacientes o, en su defec-
to, por un familiar o allegado; y (4) que incluyeran instru-
mentos de evaluacion cuyas propiedades psicométricas se
hubieran analizado en ese o en estudios previos.

Se analizo la informacion contenida en los estudios rela-
tiva a: caracteristicas y propiedades psicométricas del ins-
trumento de evaluacion utilizado para medir la calidad de
vida, tamano de la muestra, rango de edad de los nifios y
adolescentes, evaluacion paralela de los padres, otras varia-
bles psicosociales y clinicas evaluadas y principales resulta-
dos obtenidos (asociacion de la calidad de vida con otras
variables, etc.).

RESULTADOS

Se identificaron un total de 24 estudios (Tabla I) en los
que se habia evaluado la calidad de vida en nifios y ado-
lescentes con diabetes tipo 1, bien como objetivo principal
del estudio o como una variable mds.

La distribucion en el tiempo de los estudios realizados
sobre calidad de vida en nifios y adolescentes con diabe-
tes mellitus tipo 1 entre los anos 1991 y 2004 muestra un
notable aumento de las publicaciones a partir de 1998. De
los articulos seleccionados en nuestra revision, tan solo tres
habian sido publicados con anterioridad a esta fecha. El resto
(21) se han publicado en estos Gltimos siete afios. Se exclu-
yeron algunos trabajos, como el realizado por Huang et al.4
en el cual la calidad de vida se valoré mediante la formu-
lacion de una Gnica pregunta.

Del total de los trabajos, seis eran estudios de elabora-
cion, validacion o adaptacion de instrumentos especificos de
evaluacion, uno no evaluaba exclusivamente a nifios y ado-
lescentes, sino que incluia la participacion de adultos, y cua-
tro incluyeron, ademas de nifos con diabetes, muestras pedia-
tricas con otras patologias o grupos de control sanos.

El tamafio muestral de los estudios varié entre los 15y
2.101 ninos o adolescentes y el rango de edad de ninos/ado-
lescentes se situd entre los 2 y 21 anos. Un total de 12 tra-
bajos incluyeron la evaluacion de la calidad de vida desde
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TABIA 1. Estudios realizados para medir la calidad de vida de nifios y adolescentes con DM tipo 1

Participantes  Padres  Instrumentos Otras variables

Autores y ano N-(edades)  Si/No  deevaluacion  evaluadas Resultados

Cameron et al. 103 (7-12) St CHQ PPs Validacion del CHQ como ayuda para detectar

(2003)0 adolescentes en situaciones de riesgo.

Cameron et al. 167 (5-18) Si CHQ Adapt. CM, Con, SS, LR La diabetes produce mayor impacto adverso en los

(2002)2 para Australia pacientes y sus familias cuando éstos viven en zona
rural que cuando viven en zona urbana.

DCCT (1994)» 195(13-17) No DQOL CM, T, CLP La terapia intensiva dio como resultado una mejora
en la calidad de vida, aunque no se encontraron
diferencias significativas con la terapia convencional.

Delamater et al. 96 No DQOLY CM, Ed, Sx, Rz,  Se asoci6 una peor calidad de vida con: bajo estatus

(2000)v Fm, Ec, PPs socioecondmico, mala adaptacion, y alto estrés.

Eiser et al. 101 (15-25) No DQOL Con, RI, Cls Calidad de vida asociada con niveles fructosamina,

(1992)% asistencia a consulta y duracion de la diabetes.
Chicas peor calidad de vida.

Faro (1999)3 23 No DQOLY CM, Ed, TD, Sx  Los adolescentes de mayor edad percibian una mejor
calidad de vida. Un mal control glucémico se
relaciond con una mala calidad.

Graue et al. 103 (13-18) No DQOLY CM, Afr La falta de compromiso conductual y psicologico y

(2004)% un afrontamiento agresivo de la enfermedad se
relaciond con un impacto negativo en la calidad de
vida y un pobre control metabdlico.

Grey (1999)% 51 DQOLY T Aquellos que recibieron insulina lispro manifestaron
menor impacto de la diabetes en sus vidas.

Grey et al. 52 (13-20) No DQOLY CM, PPs, Afr, Los niveles de HbAlc no fueron asociados con la

(1998)% Fm, Sx calidad de vida ni con otros factores psicosociales
excepto en los adolescentes que percibian a sus
familias como mds controladoras o prescriptivas.

Grey et al. 81 (12-20) No DQOLY PPs, Afr, Fm, CM  Aquellos niflos que recibieron entrenamiento

(20017 conductual y que eran menos depresivos percibieron
menor impacto de la diabetes en su calidad de vida.

Guttmann- 69 (10-20) No DQOLY CM Una mejor calidad de vida estd asociada a un mejor

Bauman et al. control metabolico.

(1998

Harris et al. 105 (6-15) Si DQOLY CM, Afr Validacion de un instrumento para medir el manejo

(2000)% de la enfermedad (DSMP).

Hesketh et al. 83 (5-18) Si CHQ PE-50y CM La percepcion de la calidad de vida de los nifios tras

(2004)» CF-80 dos afos no empeord, al contrario que la HbAlc.
Los resultados negativos en la dimension psicosocial
se relacionaron con una peor HbAlc.

Hoare, Mann, diabetes 148 St “Impact of SX, T Validacion de un nuevo instrumento para medir la

Dunn (2000)30 epilepsia 102 Sdlo childhood calidad de vida. Los padres de los nifios opinaron

12) padres illness scale” que la diabetes no tenia efectos adversos sobre la
calidad de vida de sus hijos.

Hoey et al. 2101 Padresy DQOLY CM, Ed, Sx, TD,  Un mejor control metabdlico estd asociado con una

(2001)3 adolescentes profesio- Cls, RI, Fm mejor calidad de vida y con una baja percepcion de

(10-18) nales problemas por parte de los padres y los
profesionales. Los problemas aumentan con la edad
y, sobre todo, en las chicas.
Ingersoll & 74 (10-21) No DQOLY CM Validacion del DQOLY. No existia correlacion entre

Marrero (1991)32

el control metabodlico y la percepcion de la calidad
de vida. La percepcion personal de la CV que tenian
los adolescentes era muy diferente a la que suponian
los médicos.

ol
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TABIA I (Continuacion) Estudios realizados para medir la calidad de vida de nifios y adolescentes con DM tipo 1

Participantes  Padres  Instrumentos Otras variables

Autores y ano N-(edades) ~ Si/No  deevaluacion  evaluadas Resultados

Laffel et al. 100 (8-17) Si PedsQL 4.0 CM, Fm Una menor adaptacion de la familia se relacion6 con

(2003)33 una menor calidad de vida. No se encontr6 relacion
entre la calidad de vida y el control glucémico.

Rajmil et al. cronicos=25 No CHIP-AE Ed, Sx, Ec, Cls Validacion del CHIP-AE (version espaiola). Los

(2003)3 (diabetes, otras) enfermos cronicos muestran peores resultados que

total: 484 los sanos, pero mejores que los enfermos agudos.

Ravens-Sieberer 45 + 45 sanos Si KINDL Sx, Ed, NEd Validacion del KINDL.

& Bullinger (8-16). Diabetes

(1998)% y asma

Shehadeh et al. 15(1-6) Si DQOL T, CM, Cls, SaT ~ La bomba de insulina mejora la calidad de vida de

(2004)36 Solo a padres modificado estos pacientes.

Spezia Faulkner 69 (15,0) + Si DQOLY, Ed, Sx, Rz, CM Tanto los nifios con DM como sus padres mostraron

(2003) 75 sanos (15) completado con peor percepcion de su calidad de vida que los nifios

FS II, CBCL, SPPA. sanos y sus padres. Edad, género, raza y HbAlc

influian en la percepcion de la calidad de vida.

Varni et al. 300 (5-18) Si PedsQL 4.0 y 3.0 Validacion del PedsQL.

(2003)38 308 padres (2-18)

Wake et al. 71 (5-18), Si CHQ CM, Ed, PPs La percepcion de la calidad de vida de los pacientes

(2000)% 128 padres segin éstos es similar a la de la poblacién sana; y
peor segun la percepcion de padres y médicos.

Walker & Bradley 15(12-17) No DQOLY, SEIQoL TD, CM Los pacientes mostraron una percepcion satisfactoria

(2002)40 de su calidad de vida, la cual no relacionaron con un

mejor control glucémico.

Nota: Las variables que aparecen en el cuadro y que se relacionaron con la calidad de vida se presentan bajo las siguientes siglas: PPs: Problemas
emocionales y psicologicos; CM: Control metabdlico; Con: Conocimientos; SS: Acceso a servicios sanitarios; LR: Lugar de residencia; T: Tipo de terapia o
tratamiento; CLP: Complicaciones a largo plazo; Ed: Edad; Sx: Sexo; Rz: Raza; Fm: Estructura o adaptacion familiar; Ec: Estatus socioeconémico; RI:
Régimen insulina; TD: Duracion de la diabetes; Afr: Afrontamiento; Cls: Otros datos clinicos; NEd: Nivel educativo; SSaT: atisfaccion con el tratamiento.

la perspectiva de los padres, los profesionales sanitarios, o
bien la participacion de alguno de ellos en el estudio. De
entre ellos, en dos estudios los cuestionarios se aplicaron
s6lo a los padres, no a los hijos.

La calidad de vida se evalu¢ utilizando diversos cuestio-
narios que variaron en el nimero de dimensiones que inclu-
yen, en el grado de aplicabilidad a poblacion infanto-juvenil
y de especificidad, esto es, estar disenados para evaluar la
calidad de vida en la diabetes. Ocho estudios utilizaron exclu-
sivamente un instrumento genérico, 3 se sirvieron de instru-
mentos especificos creados para adultos, 12 utilizaron espe-
cificos para nifos y adolescentes, y tan sélo uno combiné en
su investigacion un cuestionario genérico con otro y especi-
fico. Asi, 12 emplearon el Diabetes Quality of Life for Youths
(DQOLY), 4 el Child Health Questionnaire (CHQ), 3 el Dia-
betes Quality of Life (DQOL), 2 el Pediatric Quality of Life
Inventory (PedsQL), 1 el cuestionario de origen aleman KINDL,
1 el Child Health and Illness Profile-Adolescent Edition (CHIP-
AE™) 1 el Impact of Childbhood Iliness Scale, y 1 el Schedule
forthe Evaluation of Individual Quality of Life (SEIQoL), como
complemento del cuestionario principal.

Las propiedades de los cuestionarios genéricos se pue-
den observar en la Tabla II.

De todos los instrumentos hallados utilizados para medir
la calidad de vida en nifos y adolescentes con DM tipo 1, tan
so6lo dos fueron disenados o adaptados especificamente para
su utilizacion con esta poblacion: el Diabetes Quality of Life for
Youths (Ingersoll y Marrero, 1991) y el PedsQL 3.0 (Varni, 2003).

El Diabetes Quality of Life forYouths (DQOLY) es una
adaptacion, para el uso especifico con adolescentes y jove-
nes con diabetes, del cuestionario original Diabetes Quality
of Life (DQOL), disefiado para poblacion adulta dentro del
marco del DCCT#. Esta adaptacion excluye varias pregun-
tas irrelevantes de la version adulta e incluye otras referidas
a las tareas escolares y los amigos. Las caracteristicas de este
instrumento se muestran en la Tabla III.

El Pediatric Quality of Life Inventorys es un instrumen-
to modular para medir la calidad de vida relacionada con la
salud en niflos y adolescentes de 2 a 18 afios. Se compone
de una parte genérica sobre salud para padres y nifos
(modulo PedsQL 4.0), utilizado en alguno de los trabajos
analizados®, y otra complementaria especifica de la enfer-
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TABILA II. Instrumentos genéricos utilizados para medir la calidad de vida en estudios con nifios y adolescentes

con diabetes tipo 1

Cuestionario Responde Rango de edad N¢ de items Dimensiones Puntuacion
CHQ*% Padres (5-10) 5-18 anos 28, 50, 98, 87 11 Likert
Nifos (11-18)
KINDL3 Padres (4-7) 8-16 afos 40 4 Likert
Nifios y padres (10-16)
CHIP-AE™ 34 Ninos 11-18 188 6 Likert
Impact of Childhood Illness Scale Padres 12 de media 30, 31 4 secciones Likert
SEIQoL# Entrevista dirigida 12-17 52 4 Likert

Nota: CHQ: Child Health Questionnaire (Landgraf, Abetz y Ware, 1996)%2. KINDL (Ravens-Sieberer 1998)%. CHIP- AE™: Child Health and IllnessProfile-
Adolescent Edition. Version espanola (Rajmil et al. 2003)%. Impact of childhood illness scale (Hoare, Mann, Dunn, 2000)%. SEIQoL: The Schedule for the

Evaluation of Individual Quality of Life (O’Boyle CA,1994)%

TABLA II1. Caracteristicas del Diabetes Quality of Life for Youths (DQOLY). Ingersoll y Marrero, 1991

Origen
Objetivo inicial

Niimero de preguntas 51 preguntas especificas.

Adaptacion del Diabetes Quality of Life creado para el Diabetes Control and Complications Trial.

Medir el impacto psicosocial del tratamiento intensivo en jovenes.

Poblacion pedidtrica (adolescentes y jovenes) con diabetes tipo 1. No distingue distintos tipos de

tratamiento (bomba de insulina, inyeccion por jeringa) ni de autocontrol (sangre u orina).

Administracion Autoadministrable.
Destinatarios
Complementos Cuestionario para padres.
Cuestionario para pediatra/enfermera educadora.
Escalas Tres especificas: - Impacto de la diabetes (23 preguntas).

- Preocupaciones relacionadas con la diabetes (11 preguntas).

- Satisfaccion con la vida (17 preguntas: 7 sobre aspectos concretos de la diabetes,

y 10 sobre aspectos generales de salud).

Puntuacion e
interpretacion

Cada pregunta tiene cinco opciones de respuesta tipo Likert que punttan del 1 al 5. En la subescala de
satisfaccion las respuestas de cada pregunta van de “muy satisfecho” (1 punto) a “muy insatisfecho” (5 puntos).

En las otras subescalas las respuestas van de “nunca” (1 punto) a “siempre” (5 puntos). Puede obtenerse una

puntuacion total y una puntuacién por subescalas. Una menor puntuacion implica una mejor calidad de vida.

Propiedades
psicométricas

La capacidad predictiva de las tres escalas combinadas mostraron un porcentaje de varianza explicable del 29%
y una correlacion multiple de R= 0,54 (impacto: Cronbach a =0,83; puntuacion media: 46,5), (satisfaccion:

Cronbach a =0,85; puntuacion media: 83.9), (preocupacion: Cronbach a =0,82; puntuacion media: 29,1).

medad que se estudie: asma, artritis, diabetes, problemas
cardiacos y cancer (PedsQL 3.0), también dirigida a padres
y ninos. La novedad mas importante de este cuestionario es
su disefio segin los momentos evolutivos de los pacientes
a los que se destina. Asi, presenta un vocabulario y una
redaccion que se adaptan a cada etapa del desarrollo. Res-
pondiendo a este interés, el cuestionario tiene varias ver-
siones: para nifios de 2 a 4 afos, de 5 a 7 afos, adolescen-
tes de 8 a 12 anos, y de 13 a 18 anos, aunque el primero de
ellos solo puede ser completado por los padres. Las carac-
teristicas de este instrumento se muestran en la Tabla IV.

Variables relacionadas con la CV

En general, la mayoria de los estudios examinados afir-
man que la calidad de vida de las personas con diabetes
es peor que la de la poblacion sana, y suelen mostrar algiin
problema psicoldgico, como la depresion, la ansiedad o el
estrés, asociado a la enfermedad!®®. Tales complicaciones
psicologicas pueden venir provocadas por la incertidumbre
sobre el futuro, los cambios en el estilo de vida o las exi-
gencias del tratamiento de esta enfermedad®. Este tipo de
psicopatologias no son consecuencia directa de la propia
enfermedad, tampoco son sus sintomas, sino que son resul-
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TABLA IV. Caracteristicas del Pediatric Quality of Life Inventory (PedsQL). JW Varni, 1998 (4.0) y 2003 (3.0)

Origen

Investigacion llevada a cabo por Varni y sus colaboradores para integrar las ventajas de los cuestionarios

generales de calidad de vida relacionada con la salud y los especificos de cada patologia.

Objetivo inicial

Niimero de preguntas

Medir la calidad de vida relacionada con la salud en nifios y adolescentes.

51 preguntas; 23 preguntas generales sobre salud y 28 especificas sobre diabetes (modulo aparte).

Poblacion escolar sana o con algtn tipo de enfermedad cronica de 2 a 18 afos de edad. Diferentes modelos

segin poblacion destinataria. Tres tipos de cuestionarios por etapas: 5-7 afios, 8-12 afos, y 13-18 afnos. El

modulo de diabetes se destina a poblacion pedidtrica (adolescentes y jovenes) con diabetes tipo 1. No distingue

distintos tipos de tratamiento (bomba de insulina, inyeccién por jeringa) ni de autocontrol (sangre u orina).

Administracion Autoadministrable.

Destinatarios

Complementos Cuestionario de 23 preguntas para padres.
Escalas

Un moédulo sobre las dimensiones de la salud (PedsQL 4.0): fisica (8 preguntas), emocional (5 preguntas),

social (5 preguntas), escolar (5 preguntas). Un modulo especifico sobre diabetes (PedsQL 3.0): sintomas de la
diabetes (11 preguntas), barreras al tratamiento (4 preguntas), adherencia al tratamiento (7 preguntas),
problemas (3 preguntas), comunicacion (3 preguntas).

Puntuacion e
inlerpretacion

Cada pregunta tiene cinco opciones de respuesta tipo Likert que puntdan del 0 al 4. Las respuestas van de
Nunca (0) a Casi siempre (4). Puede obtenerse una puntuacion total y una puntuaciéon por subescalas. Una

menor puntuacion implica una mejor calidad de vida.

Propiedades
psicométricas

Resultado total del modulo general para ninos o = 0,88; resultado total del médulo general para padres a= 0,89;
en el moédulo de diabetes: nifios: sintomas o =0,81, barreras a =0,66, adherencia a =0,66, problemas a =0,63,

comunicacion o =0,77; padres: sintomas o =0,81, barreras o =0,68, adherencia o =0,73, problemas o =0,81,

comunicacion o =0,84) 3,

tado de las estrategias de afrontamiento, comportamientos,
creencias y circunstancias personales de los pacientes, asi
como del propio tratamiento!64-4 | Todo ello reafirma la
importancia de las intervenciones conductuales en la mejo-
ra de la CVRS y del estado general de salud®.

La relacion entre la calidad de vida, estudiada a través de
los aspectos psicosociales del tratamiento de la diabetes y el
control metabdlico en la adolescencia, muestra distintos resul-
tados. Mientras algunos estudios apuntan la independencia
entre estas variables203233 otros obtienen resultados opuestos®.

En el caso de los adolescentes, el Hvidore Study Group
on Childhood Diabetes demostré que unos niveles bajos
de HbA,c se asociaban a un bajo impacto de la enfermedad,
pocas preocupaciones, gran satisfaccion, y mejor percep-
ci6n de salud para los adolescentes, con algunas variacio-
nes de género’®. Este dato, sin embargo, no es comparti-
do y avalado por otros estudios26:323,

Pese a no ser uno de sus objetivos principales, el estu-
dio de la relacion entre la calidad de vida y el género tam-
bién ha sido una constante en las investigaciones. La gran
mayoria de estos trabajos muestran que las nifas tienen una
peor percepcion de su calidad de vida y muestran sintomas
de tener mayores problemas asociados al tratamiento de la
diabetes que los chicos'¥.

Los estudios evidencian la relacion entre los factores demo-
graficos (sexo, edad, estatus familiar, nivel cultural), psicoso-
ciales (autoestima, capacidad de respuesta, adhesion al trata-
miento®) y clinicos (HbAlc, tratamiento, duracion de la enfer-
medad) con la calidad de vida percibida por los pacientes®.
Esta es relacionada ademis con la realidad mis cercana de
los adolescentes (familia, escuela, amigos), y con sus preo-
cupaciones (impedimentos ocasionados por la enfermedad,
tareas del tratamiento, expectativas de futuro, temores).

DISCUSION

Del analisis bibliografico se concluye, ademas del recuen-
to de los instrumentos utilizados, una serie de cuestiones a
las que debe hacer frente la evaluacion de la calidad de vida
de los pacientes pedidtricos con diabetes:

(1) Se constata el bajo nimero de estudios dedicados a
evaluar la CVRD de nifos y adolescentes frente a las nume-
rosas investigaciones realizadas con adultos. Muchos de los
estudios analizados extraen las conclusiones de estudios con
adultos (disefios educativos, resultados, objetivos, métodos)
para aplicarlos a investigaciones posteriores con poblacion
pediatrica. Esto supone uno de los principales errores obser-
vados en estas investigaciones®. Del mismo modo, no es
extrafo encontrar trabajos en los que se han aplicado herra-
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mientas de evaluacion creadas para adultos a la poblacion
pediatrica, con escasas o ninguna modificacion.

La operativizacion del concepto de salud para ninos y
adolescentes no puede sustraerse de la utilizada con adul-
tos pues las actividades y funciones de los nifios difieren
notablemente de las de los mayores®. Las relaciones y cone-
xiones existentes entre los dominios de la salud y el desa-
rrollo de los ninos (fisicos, psicologicos y sociales) son mas
cercanas que en el caso de los adultos y las complicaciones
surgidas por causa de la enfermedad presentan una sinto-
matologia y consecuencias distintas a las de los adultos!+>!,
A esto se une la dificultad que experimentan los nifios para
comprender o seguir métodos y cuestionarios cuyo voca-
bulario y disefo estin ideados para adultos.

(2) La mayoria de estos instrumentos se basan en infor-
macion proporcionada por el paciente, mas que en la obser-
vacion real. Cabe la duda, pues, de si existen evidencias fia-
bles que sostengan que los juicios subjetivos constituyen
una base solida para realizar tales mediciones, mas atn cuan-
do se puede dudar de la capacidad de los pacientes pedia-
tricos para entender y responder a los cuestionarios’. Ellos
pueden tener serias dificultades, no solo por la etapa del
desarrollo en que se encuentren y su capacidad para com-
prender las preguntas del cuestionario, sino también por las
expectativas sobre el desarrollo de la enfermedad o por el
estado clinico en el que se encuentren®,

(3) Se ha observado en numerosas ocasiones que la per-
cepcion que los adultos, médicos y familiares tienen de la
calidad de vida de los pacientes pediatricos no coincide con
la valoracion de éstos’3. Como ya han demostrado varios
estudios, es muy frecuente que nifios y padres difieran en
su valoracion del impacto de la enfermedad!+3. Todo ello
conduce a la necesidad de evaluar la CVRD de los nifios y
adolescentes con instrumentos disefiados especificamente
para ellos, y a completar esta informacion con la obtenida
de familiares, amigos y equipo médico, ofreciendo asi una
valoracion mas completa y contextualizada de cada caso.

(4) La gran parte de los instrumentos de medida de la
calidad de vida presentan serios inconvenientes. Los instru-
mentos genéricos de medida muestran una grave limitacion:
no se adecuan a los aspectos concretos de una enfermedad
y, por tanto, puede que no sean sensibles a los cambios pro-
ducidos antes y después de los tratamientos. Por su parte,
las medidas especificas no resultan validas para comparar la
percepcion de los pacientes con la de la poblacion general.

(5) Junto a esto, muchos de los instrumentos examina-
dos muestran una clara falta de sensibilidad para captar los

cambios producidos en los nifos y adolescentes como con-
secuencia de su desarrollo evolutivo?.

(6) Tanto el DQOLY como el PedsQL muestran también
importantes limitaciones. El DQOLY permite la obtencion
de una puntuacion global y, a la vez, de puntuaciones por
dimensiones, lo cual proporciona unos resultados comple-
tos y de los que se consiguen conclusiones muy utiles para
el futuro. Sin embargo, también plantea algunos inconve-
nientes. La modificacion de una herramienta que en su ori-
gen fue disefiada para adultos puede no ser suficiente ni
acertada para este caso. Pese a ello, a diferencia de otros
cuestionarios de calidad de vida, el DQOLY incluye bas-
tantes preguntas que se refieren a la educacion personal y
a los autocuidados, lo cual supone una informacion muy
valiosa para conocer los sentimientos del adolescente.

La critica mas extendida sobre el DQOLY ha subraya-
do la imposibilidad de relacionar, mediante su uso, los cui-
dados exigidos por el tratamiento de la diabetes con el desa-
rrollo y la evolucion social, afectiva y fisica de los jovenes
con DM1, asi como la de comparar todos estos factores de
la vida de los pacientes con los de nifios sanos.

Por su parte, el PedsQL integra las ventajas de los cues-
tionarios generales sobre salud y los de aquéllos especificos
de una patologia. Se trata del primer instrumento multidi-
mensional que mide el amplio rango de edad de 2 a 18 afos
con preguntas para los pacientes pedidtricos y para sus
padres. De acuerdo con Laffel et al.3 el PedsQL es el Gnico
instrumento validado que mide la CVRD en poblacion pedia-
trica, que posee consistencia en su construccion, tanto en las
preguntas como en las escalas, con informes para padres y
nifos, y que, ademds, es aplicable a un amplio rango de edad.
No profundiza, sin embargo, en dos aspectos basicos de
los habitos diarios de los nifos, como son el ejercicio fisico
y la alimentacion. Ademas, en cuanto a la pretension inicial
de sus autores de adaptar el cuestionario a los estadios psico-
evolutivos, la elaboracion de los items no responde satisfac-
toriamente a esta intenciéon. No hay apenas variacion en las
preguntas ni en el vocabulario incluidos en los cuestionarios
disefiados para etapas distintas, como son 8-12 y 13-18. Como
es evidente, esto supone un importante inconveniente, pues
las preocupaciones y aspiraciones de un joven de 17 6 18
afios (sexualidad, trabajo, relaciones sociales, etc.) no son las
mismas que las de un nifio de 8 6 9 afos de edad.

Pese a su difusion, tanto el DQOLY como el PedsQL
carecen de la posibilidad de diferenciar entre aquellos pacien-
tes que siguen distintos tipos de tratamiento y régimen ali-

menticio*.
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(7) ;Qué instrumento elegir? Todos los instrumentos de
medida tienen sus limitaciones'. Podemos decir que el prin-
cipal criterio a la hora de elegir un instrumento de evalua-
cion es que mida lo que queremos medir; es decir, que res-
ponda a la intencion del estudio que se quiera desarrollar.
De los estudios analizados se extraen algunas conclusio-
nes que pueden ayudarnos a elegir una herramienta de medi-
da de la CVRS con pacientes pediatricos:

- que recoja el mayor nimero de dimensiones (fisica,
social, psicologica, afectiva, cognitiva, etc).

- que se acomode a los objetivos del estudio para el que
se va a utilizar.

- que sus propiedades psicométricas estén probadas.

- que su disefio respete las caracteristicas de la etapa evo-
lutiva de la poblacion a la que se destina:

. vocabulario habitual,

expresiones comprensibles,

. preguntas que reflejen la realidad del paciente,

. nimero adecuado de items, de modo que el pacien-

te no se agote o aburra al responder.

En Espafa, pese a los notables avances realizados por
diversos grupos de investigacion (Rajmil, Millan, Badia, Alon-
s0), apenas se han diseflado y publicado cuestionarios para

medir la CVRS en el caso de pacientes con diabetes, menos
aln si nos cefimos a poblacién pedidtrica. Salvo algin caso
aislado’, lo habitual es encontrar adaptaciones y traduccio-
nes de instrumentos ya existentes, tanto para adultos’s® como
para ninos y adolescentes, creados en otros paises.

CONCLUSIONES

Por sus resultados, su facil y rdpida aplicacion (cinco
minutos, aproximadamente) y la especificidad de sus dise-
fios, el DQOLY de Ingersoll y Marrero®2 y el PedsQL de Varni®,
pueden considerarse como los dos instrumentos que mejor
se adecuan a las exigencias de la evaluacion de la CVRD
de ninos y adolescentes; siendo, segin nuestra opinion, el
PedsQL el que ofrece mayores ventajas al estar estructurado
por etapas evolutivas. Por el hecho de estar disenado espe-
cificamente para nifios y adolescentes, convierten el PedsQL
en un instrumento adecuado para su inclusion en los pro-
tocolos de atencion al paciente pediatrico con DM1.

Debido a que en Espana no hay cuestionarios propios, se
hace necesaria la creacion de este tipo de herramientas de
evaluacion que animen a su utilizacion en investigaciones o
que pasen a formar parte de los protocolos de actuacion del
personal médico para conocer la situacion de sus pacientes.
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