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Resumen

El objetivo del presente trabajo consiste en revisar el
concepto de calidad de vida en la infancia, asi como
los criterios basicos que se requieren para la adap-
tacion, construccion y aplicacion de instrumentos,
para su evaluacion y medicion. Para ello se recopild
informacion reportada en diferentes bases de datos
y posteriormente se examind por medio de la elabo-
racion de resimenes analiticos especializados (RAES)
y tablas de analisis. Los resultados y analisis de do-
cumentos muestran que, aunque diversos autores ex-
ponen que no existe un consenso en la definicion de
la calidad de vida para la infancia y que no es posible
diferenciar entre ésta y la calidad de vida relaciona-
da con la salud, pueden identificarse elementos que
posibilitan la conceptualizacion y la distincion entre
estos términos.

Palabras clave: infancia, salud, calidad de vida, cali-
dad de vida relacionada con la salud, instrumento de
calidad de vida

Abstract

The purpose of this study consists in revising the con-
cept of quality of life and the basic criteria that are
required for adaptation, construction and implemen-
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tation of instruments in childhood. This collected information from different databases, which
was later analyzed by specialized analitical abstracts and tables of analysis. The results show that
although different authors argue that there is no consensus on the definition of quality of life for
children and that it is not possible to differentiate between thisand the quality of life related to
health, the analysis conducted over labor showed that one there is a distinction between these

terms.
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trument.

La aparicion del concepto de calidad de vida (CV) y
su posterior medicion, se remonta a los afos seten-
ta y se desarrolla ampliamente en los afos ochen-
ta; sin embargo, en afnos anteriores se encuentran
los primeros antecedentes que dieron origen a
este campo de investigacion; entre ellos se reporta
la primera evaluacion de bienestar material reali-
zada por King en 1930 (citado en Schwartzmann,
2003); el uso del término CV, por primera vez, en
los afnos cincuenta en cuestiones referidas a politi-
cas sociales de la época (Ordway, 1953, citado en
Schwartzmann, 2003) y su adopcién en 1966 como
un término de investigacion en la National Library
of Medicine (NLM) en los Estados Unidos (Elkinton,
1966, citado en Padilla, 2005).

El hecho mas relevante relacionado con la apa-
ricion del concepto de CV se produjo “en 1948,
cuando la Organizacion Mundial de la Salud (OMS)
redefinio la salud como el completo bienestar fisi-
co, mental y social, y no s6lo como la ausencia de
enfermedad”. (Velarde-Jurado & Avila-Figueroa,
2002a, p. 350). A partir de dicha definicién, se
inicio el disefo e implementacion de diversas es-
calas que permitieran medir la percepcion gene-
ral de la salud en aspectos como la vitalidad, el
dolor y la discapacidad, y como estas podian es-
tar relacionadas con las experiencias y expecta-
tivas personales (Nelson, Landgraf, Hays, Wasson
& Kirk, 1990 & Guyatt & Cook 1994, citados por
Velarde-Jurado & Avila-Figueroa, 2002a).

El concepto de CV propiamente dicho aparecio en
los anos setenta, aproximadamente en 1975: “se
origind en la medicina y se extendié rapidamente a
la psicologia y la sociologia, desplazando términos
algo dificil de operacionalizar como los de felicidad
y bienestar” (Moreno & Ximénez, 1996, p. 1046).

Los primeros instrumentos y escalas construidos
con respecto al tema estuvieron dirigidos prin-
cipalmente a medir el estado funcional de los
pacientes con enfermedades cronicas (Calero &
Alegre 1996; Grau, 1998 citados en Tuesca, 2005)
tales como la escala Karnosfky (KPS), cuyo fin era
definir el estado funcional de los pacientes con
cancer. Esta escala se componia de diez items y
contaba con la ventaja de ser genérica, sin em-
bargo, era unidireccional, lo cual representé una
desventaja, pues solo evaluaba el estado funcio-
nal y no permitia la medicion de otras dimensio-
nes de la calidad de vida (Karnofsky, 1970 citado
en Velarde-Jurado & Avila-Figueroa, 2002a).

Por otra parte, el estudio de la CV abordado ini-
cialmente de manera casi exclusiva por parte de
la medicina, cambid su enfoque biologico indivi-
dual (Moreno & Ximénez, 1996), basado en indi-
ces tradicionales, tales como: tasas epidemiolo-
gicas, los marcadores bioquimicos, fisiologicos y
anatomicos, que no contemplaban en su mayoria
otros aspectos y variables involucradas en los
tratamientos (Bjornson & McLaughlin, 2001; San
Martin, 1992, citados en Tuesca, 2005) y se trans-
formo en un enfoque que incluyo la concepcion
positiva y multidimensional de la salud, que in-
volucraba un manejo interdisciplinar, enmarcado
en un modelo biopsicosocial (Moreno & Ximénez,
1996), dentro del cual diversas disciplinas apor-
tan sus enfoques y permiten abordarlo de manera
multidimensional (Tuesca, 2005).

En cuanto a los avances obtenidos en torno a la CV
es importante resaltar, como lo expone Schwartz-
mann (2003) la creacion en 1991, por parte de
la OMS, del grupo multicultural sobre estudios de
la calidad de vida World Health Organization for
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Quality of Life (WHOQOL), quienes definieron en
1994 la CV como la “percepcion del individuo de
su posicion en la vida en el contexto de la cul-
tura y sistema de valores en los que vive y en
relacion con sus objetivos, expectativas, estanda-
res y preocupaciones” (p. 15); también, en 1995,
definieron que las evaluaciones y medidas del
constructo deben ser: “1. subjetivas (recoger la
percepcion de la persona); 2. multidimensionales
(recopilar diversos aspectos de la vida del indivi-
duo en lo fisico, emocional, social, interpersonal,
etc.); 3. incluir sentimientos positivos y negativos
y 4. registrar la variabilidad en el tiempo” (p. 15).

Con respecto a la publicacion de articulos, Ra-
vens-Sieberer, & Bullinger (1998) reportan que
desde la aparicion del concepto y hasta finales
de la década de los noventa, dentro del campo
de la investigacion médica se encuentran mas de
20.000 referencias, de las cuales 13% son publica-
ciones de poblacion infantil.

De igual manera, Trujillo, Tovar & Lozano (2004)
rescatan que en América Latina el avance esta
marcado por la claridad conceptual que se tiene
acerca del tema, al comprenderlo como la inte-
rrelacion dinamica de las necesidades, sus satis-
factores y los bienes econémicos.

En las décadas de los ochenta y los noventa, y
debido al avance en la investigacion sobre la CV,
se propone el término calidad de vida relaciona-
da con la salud (CVRS), el cual, segiin Rosenbaum
et al., 1990, citados en Bjornson, & McLaughlin,
2001, se utiliza para describir un subgrupo de
aspectos que se encuentran asociados a la CV y
que se involucran directamente con la salud de
las personas. La aparicion de dicho concepto se
debié ademas, como lo exponen Patrick y Erick-
son, 1993, citados en Alonso, 1997, a la expansion
del constructo CV, que resulté demasiado amplio
para los objetivos de los profesionales de la salud,
al incluir todos los ambitos de la vida humana y
no solo el bienestar y la salud; por tanto, la con-
cepcion de la CVRS representd una alternativa en
esta area de investigacion, porque incluyé de ma-
nera delimitada deficiencias, estados funciona-
les, percepciones y oportunidades sociales segln
el individuo y la comunidad.

Calidad de vida en la infancia

Inicialmente, los instrumentos de CVRS solo inclu-
yeron la evaluacion de la funcion fisica (Karnofsky
& Burchenal, 1947; Yates, Chalmer & McKegney,
1980; Grieco & Long, 1984; citados en Padilla,
2005); sin embargo, paulatinamente se tuvieron
en cuenta como factores de analisis los aspectos
psicologicos y sociales que componen la defini-
cion de salud para relacionarlos con los estados
de bienestar y enfermedad.

En cuanto a los métodos utilizados para evaluar
la CVRS, Angermeyer vy Killian, 2000 citados en
Schwartzmann, 2003 resaltan que éstos se han
desarrollado a partir de tres tradiciones de in-
vestigacion, descritas asi: 1. La investigacion de
la felicidad, derivada de la tradicion psicoldgica,
cuya finalidad, se dirige a establecer la posible
relacion entre el afecto positivo y el bienestar de
las personas; 2. La investigacion en indicadores
sociales; originada en las ciencias sociales y cuyo
interés ha estado dirigido a establecer los deter-
minantes sociales y econdémicos del bienestar;
y 3. el fortalecimiento de la investigacion en el
area de la salud guiada desde la OMS, a partir de
la definicion de salud dada en 1948, lo que da una
nueva vision al bienestar de las personas.

Entre los avances que hasta el momento se han
producido respecto a la CVRS, se encuentran, la
importancia adquirida como indicador para eva-
luar la eficacia de los tratamientos, replantear
la prestacion de servicios sanitarios, facilitar la
comprension del estado de salud, contribuir en la
toma de decisiones respecto al tratamiento ade-
cuado de acuerdo con la situacion, entre otros
(Rajmil, Estrada, Herdman, Serra-Sutton & Alon-
so, 2001).

Aproximaciones interdisciplinares

El desarrollo de los conceptos de CV y CVRS ha
estado determinado por las ciencias sociales y de
la salud, que abordan dichas tematicas desde las
posturas e intereses particulares de sus respecti-
vas disciplinas, entre las cuales se resaltan aspec-
tos como la economia, la filosofia, la sociologia,
la psicologia y la medicina.
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La economia contribuyo con aportes teoricos y la
elaboracion de indicadores de CV que buscan re-
flejar en cifras aspectos cuantificables economé-
tricos sobre el tema, como lo son, entre otros, los
bienes, servicios y satisfaccion con ellos (Trujillo
et al., 2004), los cuales se emplean en los ana-
lisis costo-efectividad, para predecir el impacto
economico de un problema de salud desde las
perspectivas sociales o institucionales (Velarde-
Jurado & Avila-Figueroa, 2002a).

El aporte desde la filosofia segln Trujillo et al.
(2004) radica en la precision que ha realizado de
los conceptos de calidad, calidad de vida, bien-
estar, calidad subjetiva y objetiva, justicia, equi-
dad, y de los cuestionamientos que se han reali-
zado en torno a la pregunta de si es 0 no posible
evaluar la CV de las personas.

La sociologia por su parte, como lo expone Cas-
tro-Pérez (1992), ha orientado sus aportes a de-
terminar la influencia de los factores sociales en
los procesos de salud/enfermedad y en la inciden-
cia que tienen los mismos en la adopcion de po-
liticas, oferta y utilizacion de servicios de salud.

En cuanto a la medicina, segin Velarde-Jurado
& Avila-Figueroa (2002a), se ha venido centrando
en el enfoque de CVRS, el cual ha fortalecido el
conocimiento principalmente por la identificacion
y establecimiento de relaciones entre variables
importantes, que no se solian involucrar en inves-
tigaciones desde esta disciplina. Asi mismo esta
perspectiva ha contribuido con la descripcion de
los efectos que sobre determinados tratamientos
e intervenciones biomédicas tiene la calidad de
vida, las relaciones con el bienestar y el mejora-
miento de las condiciones de vida.

Por ultimo, el aporte desde la psicologia, consiste
segln Moreno & Ximénez (1996): “en delimitar sus
dominios, establecer sus determinantes, elaborar
técnicas de evaluacion y determinar los progra-
mas de intervencion que favorezcan la obtencion
de un mejor nivel de CV para el individuo y la
sociedad” (p. 1045).

La mirada interdisciplinar de estos conceptos,
convocada por la necesidad de mejorar las condi-

Jeimmi Alexandra Jiménez Castillo, Camila Andrea Téllez Castillo, Gustavo A. Esguerra

ciones de vida de las personas, ha mostrado tener
influencia en la politica y en el ambito sanitario.
En cuanto a la politica, se han retomado los resul-
tados obtenidos en las diferentes investigaciones
para plantear politicas y programas de atencion
publica que permitan responder a las necesidades
de las personas y contribuir asi en el mejoramien-
to de su CV (Trujillo et al., 2004). En cuanto al
ambito sanitario, las referencias en torno al tema
han influido en la vision humanistica de la salud,
con lo cual se consigue que las acciones empren-
didas estén dirigidas a salvaguardar el equilibrio
fisico, psicologico, emocional y social del pacien-
te, en el que ademas se reconoce su personalidad,
cultura y opinion (Lovera & cols., 2000; citados en
Moreno & Kern, 2005).

De otra parte, los enfoques utilizados para la me-
dicion de la CV y la CVRS son, basicamente, el
econométrico, que se centra en “medir las pre-
ferencias de las personas y el valor asighado a
los diferentes estados de salud” (Froberg & Kane
1989 citados en Rajmil et al., 2001, p. 35), con
lo cual se realizan analisis de costo-efectividad; y
el psicométrico, que basa la construccion de ins-
trumentos de medicion, en tres aspectos basicos:
1. definicion precisa y operativa del constructo a
evaluar, 2. confiabilidad y 3. validez. Los punta-
jes obtenidos en dichas pruebas permiten elabo-
rar un perfil de la persona en torno a un aspecto
particular, en este caso la CV y la CVRS (Alonso,
2000).

Antecedentes disciplinares

La psicologia ha estado relacionada con la salud de
las personas desde el comienzo del siglo XX. Sus
raices mas proximas se ubican en la denominada
Medicina Comportamental propuesta en 1977 por
la Universidad de Yale. Este campo interdisciplina-
rio se interesé fundamentalmente por el desarrollo
e integracion de las ciencias biomédicas y compor-
tamentales, con el fin de disenar e implementar
procedimientos para la prevencion el tratamiento
y la rehabilitacién de enfermedades (Schwartz &
Weiss, 1978; Shapiro, 1988 citados en Florez-Alar-
con, 2006). Con la consecucion de dichos objetivos
esta rama de la psicologia se dirigi6 fundamental-
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mente a hacer propuestas para mejorar las condi-
ciones de vida de las personas.

En 1978, la Asociacion Psicolégica Americana
(APA) creo la Division 38, dedicada a la psicologia
de la salud, entendida como “una organizacion
cientifica, educativa y profesional para aquellos
psicologos que estén interesados en determinadas
areas (o bien que trabajen dentro de ellas) situa-
das en todo aquello que conecta a la medicina y
a la psicologia” (Matarazzo, 1994, p. 31, citado en
Brannon & Feist, 2001). Actualmente, la psicolo-
gia de la salud constituye una division firmemente
establecida dentro de la APA y esta reconocida
por la Sociedad Psicologica Americana.

Psicologia de la salud, CV y CVRS

La Psicologia de la Salud, en referencia con la CV
y la CVRS, centra sus estudios en asuntos concer-
nientes con la adaptacion a la enfermedad, esti-
los de vida saludables, relacion entre el sistema
inmunoldgico y las variables psicoldgicas y otras,
evaluando y delimitando programas de interven-
cion para lograr un mejor nivel de CV (Moreno &
Ximénez, 1996). Desde un punto de vista terapéu-
tico, (Eiser y Morse, 2001 citados en Moreno &
Kern, 2005, p. 49) resaltan que “es posible mejo-
rar la CV de los pacientes ayudandoles a tener ex-
pectativas realistas y a aceptar sus restricciones”.
En general, se ponen en consideracion tanto com-
ponentes objetivos como subjetivos, sin embargo,
se tiende a centrar en la percepcion y estimacion
de ese bienestar, y en el analisis de los procesos
que conducen a la satisfaccion (Rodriguez-Marin,
1995 citado en Vinaccia et al., 2006, p. 17).

Calidad de vida

Definiciones

No existe un consenso sobre la definicion de CV, e
incluso en la literatura se utilizan los términos es-
tado de salud, estado funcional, CV o CVRS como
sinénimos, cuando realmente son términos rela-
cionados, pero que responden a conceptos distin-
tos. Ademas, es un concepto complejo, compues-

Calidad de vida en la infancia

to por diversos dominios y dimensiones, de dificil
definicion y operacionalizacion.

Para Schumaker & Naughton, 1996 citados en
Schwartzmann, 2003 es la percepcion subjetiva,
influenciada por el estado de salud actual, de la
capacidad para realizar aquellas actividades im-
portantes para el individuo. La esencia de este
concepto esta en reconocer que la percepcion de
las personas sobre su estado de bienestar fisico,
psiquico, social y espiritual depende en gran par-
te de sus propios valores y creencias, su contexto
cultural e historia personal.

A partir de estas definiciones se plantea que la
CV es una nocion eminentemente humana que se
relaciona con el grado de satisfaccién que tiene la
persona con su situacion fisica, su estado emocio-
nal, su vida familiar y social, asi como el sentido
que le atribuye a su vida.

Segun Ravens-Sieberer et al. (2006): “El término
CV, se denota, en la terminologia psicologica,
como un constructo multidimensional que abarca
lo fisico, emocional, mental, social, los compor-
tamientos y los componentes del bienestar y la
funcion de la percepcion de los pacientes y otros
observadores” (p. 1201).

Una definicion general de CV para adultos es la
percepcion subjetiva de los efectos de su estado
de salud, incluyendo las enfermedades fisiologi-
cas, alteraciones comportamentales y de funcio-
namiento social, asi como su tratamiento; esto
también es aplicable a los nifos, nifas y adoles-
centes. Sin embargo, los aspectos especificos de
la vida de esta poblacion que contienen estos tres
componentes son diferentes. Como han observa-
do Matza et al., 2004, citados en Ravens-Sieberer
et al., 2006: “...las multiples variables dentro del
contexto social en el que los nifnos(as) y adoles-
centes se desarrollan, consiste en la familia, el
circulo de amigos, el entorno escolar y la comuni-
dad, aspectos que desempenan un papel central
para su CV” (p. 1203).

La experiencia clinica e investigativa con nifos y
ninas diagnosticados con diferentes enfermeda-
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des crénicas, ha permitido a los investigadores
observar que la descripcion de los efectos de la
enfermedad, hecha por ellos, hace referencia a la
discrepancia entre lo que pueden hacer y lo que
les gustaria hacer.

En resumen se podria decir que la CV es la per-
cepcion personal de un individuo acerca de su
situacion de vida en el contexto, la cultura vy sis-
tema de valores en el que vive, y en relacion con
sus objetivos, expectativas, valores e intereses
(Campillo, 2004 citado en Vinaccia et al., 2006).
En términos generales, es la combinacion de las
condiciones de vida y la satisfaccion personal
ponderada por la escala de valores, aspiraciones
y expectativas personales (Arostegui, 1998, cita-
do en Schwartzmann, 2003).

Dimensiones de evaluacion

Para poder evaluarse, la CV debe reconocerse
como un concepto multidimensional. Es por esto,
que cobra importancia la necesidad de especifi-
car cuales son las principales dimensiones que se
deben tener en cuenta para su evaluacion.

Referente a las dimensiones de evaluacion de la
CV, los dominios clasicamente considerados mas
importantes son los de funcion fisica, salud men-
tal, funcién social (que corresponden a los mis-
mos dominios de la definicion de salud) y los de
percepcion global de la salud y CV, reservados a
una evaluacion global (Ezequiel & Waldo, 2003).

Segun Eiser, 1996, citado en Moreno & Kern, 2005,
las principales dimensiones de la CV en la infan-
cia consideradas por los profesionales de salud e
investigadores son:

o Estatus funcional: habilidad del nino y la ninha
para desempenar actividades diarias propias
de su edad.

e Funcionamiento psicologico: evaluacion del
estado afectivo del paciente y la adaptacion
a diferentes eventos de su vida; ademas en
este aspecto también se evallan estilos de
vida saludables y la relacion entre problemas
de salud y variables psicologicas.

e Funcionamiento social: habilidad del nifo y la
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nifa para mantener relaciones intimas con la
familia y amigos.

Caracteristicas de la medicion

Los dominios y dimensiones estan representados
por items, correspondiendo cada pregunta a una
forma particular de registrar una percepcion del
individuo. Cada item constituye una expresion de
un concepto latente, en general oculto (ej. ac-
titudes) o complejo (ej. inteligencia o capacidad
de analisis). Los items suelen ser preguntas direc-
tas cuyas posibles respuestas se basan en escalas
ordinales (de tipo Likert), aunque también pue-
den corresponder a la asignacion de las opciones
“verdadero/falso” (Ezequiel & Waldo, 2003).

Los lineamientos que sirven de referencia para el
diseno de un instrumento han sido revisados cui-
dadosamente por Bombardier & Tugwell, 1987, ci-
tados en Velarde-Jurado & Avila-Figueroa, 2002b,
p. 449. Estos son:

1. Objetividad. Se debe evaluar claramente el
objetivo del instrumento.

2. Funcién. Hay que definir el instrumento en
funcion de su capacidad de discriminacion,
descripcion y prediccion de la CV.

3. Seleccion de preguntas. Se puede recurrir a
un consenso de expertos en el tema, investi-
gadores y pacientes para definir las preguntas
relevantes. Una forma de analizar la utilidad
de los cuestionarios es empleando técnicas
estadisticas.

4. Contenido. Deben incluirse dimensiones im-
portantes como el autocuidado, la actividad
fisica, la comunicacion, la interaccion social,
el descanso, las actividades recreativas y las
repercusiones emocionales.

5. Formas de respuesta. Se pueden contestar de
diversas formas.

6. Sentido bioldgico. El instrumento debe com-
portarse de acuerdo con teorias que se vincu-
len con la CV.

7. Factibilidad. Este es un aspecto trascenden-
te. Estos instrumentos tienen que ser adecua-
dos para las diferentes culturas en las cuales
se aplican.
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Las dos pruebas mas importantes a las cuales
deben someterse estas mediciones, son: las de
validez y consistencia; una vez que cumplan es-
tos atributos podra aceptarse que las mediciones
tengan calidad cientifica. Es decir, si los instru-
mentos miden realmente lo que se quiere medir y
si esta medicion es consistentemente reproduci-
ble por el mismo observador o por otros.

Segln Landgraf et al., 1998, citados en Moreno &
Kern, 2005, p. 48, los instrumentos para evaluar
la CV de ninos, nifas y adolescentes tienen tres
aspectos fundamentales:

(a) la especificidad del instrumento (si es para
una enfermedad especifica o de uso general),
(b) la modalidad del instrumento (si es de au-
toinforme o si son necesarios entrevistadores
entrenados para aplicarlo), y (c) la identifica-
cion de la persona que responde al cuestiona-
rio (si el instrumento debe ser contestado por
el propio nino o nifa, o debe ser complemen-
tado por los padres u otras personas).

Calidad de vida relacionada con
la salud

Definiciones

El concepto de CVRS ha sido definido por diversos
autores y desde diferentes disciplinas; en general,
tal y como lo expone Rajmil et al. (2001), han
basado sus definiciones en el concepto de salud
propuesto por la OMS; al retomar esta definicion
el concepto de CVRS ha adquirido un caracter
multidimensional, en su evaluacion y concepcion,
dirigido a establecer “los efectos que las enfer-
medades y los tratamientos generan en la vida de
los pacientes” (DeBoer, 1995 citado en Ezequiel,
& Waldo, 2003, p. 174). En esta misma linea, tam-
bién puede definirse como: “la percepcion que
tiene un paciente de los efectos de una enfer-
medad determinada o de la aplicacion de cierto
tratamiento en diversos ambitos de su vida, espe-
cialmente, de las consecuencias que provoca en
su bienestar fisico, emocional y social” Brannon &
Feist, 2001, citados en Vinaccia, Fernandez et al.,
2006, p. 18.

REVISTA DIVERSITAS - PERSPECTIVAS EN PSICOLOGIA - Vol. 7, Ne 1, 2011

Calidad de vida en la infancia

De igual manera, a partir del reconocimiento de la
relacion entre CV y salud, diferentes autores como
Abalo (2003); Landgraf, Ravens-Sieberer & Bullinger
(1998), Moreno & Ximénez, 1996, citados en Moreno
& Kern, 2005, han establecido que “los problemas
provenientes de las enfermedades y tratamientos
que afectan al bienestar, las habilidades funcionales
y la salud de los pacientes” (p. 47) son el objeto de
estudio para este campo de investigacion.

A partir de las diferentes definiciones de CVRS
es posible identificar los aspectos clave que de-
ben considerarse al momento de hablar acerca
de este concepto. Entre estos se encuentran: a.
considerar la percepcion de la persona en cuanto
a su estado de salud y la influencia que éste tiene
en su vida diaria; b. considerar las dimensiones fi-
sioldgica, psicoldgica y social en la evaluacion; c.
reconocer las diferentes areas de funcionamiento
de la persona (familia, trabajo, amistades, entre
otras) y d. reconocer, no solo la influencia de la
enfermedad, sino también de los demas servi-
cios en salud en cuanto a promocioén, prevencion
y atencion basica. Estos aspectos coinciden con
la propuesta realizada por Padilla (2005), quien
citando a diversos autores, reconoce que los ele-
mentos primordiales del concepto son:

1. La representacion, objetiva y multidimen-
sional de las respuestas fisicas, psicologicas
y sociales a la enfermedad y el tratamiento
(Schipper, 1990).

2. La satisfaccion con el desempeio, basada en
la percepcion del individuo, entre el funcio-
namiento actual y el posible o ideal (Cella &
Tulsky, 1990).

3. El estado de bienestar basado en el nivel y
la satisfaccion con el funcionamiento fisico,
psicologico y social, y el control sobre los sin-
tomas de la enfermedad y el tratamiento re-
lacionado con ésta (Gotay & cols., 1992).

4. El valor asignado al tiempo de supervivencia,
basado en los juicios de valor, los deterioros
en la salud, tratamientos y politicas (Patrick
& Erickson, 1993).

5. Las percepciones Unicas y personales, acerca
de los aspectos relacionados con la salud, que
no incluyen aspectos médicos de la vida (Gill
& Fenstein, 1994).



6. Las preferencias por estados alternativos
de salud, basados en el aspecto economico,
dado el estado de salud actual y el grado de
satisfaccion con el mismo (Grabowsky & Han-
sen 1996).

Las propuestas conceptuales en torno a la CVRS
expuestas hasta el momento, dan cuenta, como
lo muestra Pane, Solans, Serra-Sutton, Estrada
& Rajmil (2006) del caracter multidimensional y
subjetivo del concepto, que retoma e incluye la
nueva vision de la salud y la influencia que ésta
tiene en la cotidianidad de las personas.

Dimensiones de evaluacion

En general, autores como Alonso (2000); Pane et
al. (2006); Rajmil et al. (2001); y Soto & Failde
(2004) coinciden en que las dimensiones de eva-
luacion que deben tenerse en cuenta son:

1. Dimension funcional: incluye el nivel y capa-
cidad de la personan para realizar sus activi-
dades cotidianas.

2. Dimension fisica: incluye la capacidad para
realizar actividad fisica cotidiana, la presen-
cia e influencia de los sintomas de la enfer-
medad y el tratamiento y la percepcion sub-
jetiva del estado de salud y el estado fisico
(vitalidad, energia, etc.).

3. Dimension psicologica: incluye aspectos rela-
cionados con emociones y sentimientos posi-
tivos y negativos, estado de animo general,
percepcion de si mismo, autoestima, grado
de satisfaccion con su condicion y la vida, ha-
bilidades cognitivas y de aprendizaje, conduc-
tas de riesgo y afrontamiento.

4. Dimension social: incluye el reconocimiento
de cémo interactla la persona con la familia,
los amigos, los compaferos de estudio y tra-
bajo; el grado de adaptacion social, las redes
de apoyo y la influencia del estado de salud
del individuo en los contextos en los que se
desenvuelve y viceversa.

Estas dimensiones permiten obtener informacion
acerca de la percepcion personal de la salud, el
bienestar, la satisfaccion con las diferentes areas
de la vida y el grado de control percibido sobre
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la enfermedad y el tratamiento. De igual manera,
estan influenciadas por el contexto socio cultu-
ral, el sistema de valores imperante, la esperanza
de vida, las politicas en salud, los tratamientos
disponibles y la discrepancia que existe entre el
estado real e ideal de la salud (Padilla, 2005).

Caracteristicas de la medicion

Los aspectos que deben tenerse en cuenta al rea-
lizar mediciones del tema son dos; el primero de
ellos hace referencia a las diferentes fuentes de
informacion que pueden utilizarse para evaluar la
CVRS. Entre éstas se resaltan los indices clinicos
objetivos, el desempeno funcional en actividades
cotidianas y la percepcion que tiene el pacien-
te acerca de su funcionamiento (Eiser & Morse,
2001, citados en Moreno & Kern, 2005); ademas,
deberian incluirse todas las fuentes de informa-
cion posible, por ejemplo, el reporte de padres,
hijos, personal sanitario involucrado, familiares
cercanos, etc. (Alonso, 2000).

El segundo aspecto que debe tenerse en cuen-
ta al realizar la medicion de la CVRS, radica en
las estrategias de medicion propiamente dichas,
pues debe buscarse que éstas estén en concor-
dancia con los aspectos acordados por el grupo
WHOQOL de la OMS, 1995, citado en Schwartz-
mann, 2003, quienes, basicamente, proponen que
la medicion debe ser subjetiva, multidimensional,
incluir sentimientos negativos y positivos y regis-
trar el cambio en el tiempo.

Aspectos subjetivos y objetivos
de la CVy la CVRS

La CV tiene componentes objetivos (condiciones
materiales y nivel de vida) y subjetivos (definicio-
nes globales basadas en el bienestar cuyos marca-
dores son la satisfaccion y la felicidad). Dentro de
este contexto surge el concepto de CVRS, aspecto
determinante en cuanto repercute en el resto de
los elementos y valores presentes en la CV total
(Vinaccia et al., 2006).

De igual manera, Fernandez, 1997, citado en
Berrio, 2002, plantea que la CV es un concepto
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al mismo tiempo objetivo y subjetivo; subjetivo
porque incluye la percepcion o valoracion que los
individuos tienen sobre las distintas condiciones
de su vida, y objetivo en la medida en que esas
mismas condiciones pueden ser evaluadas por ob-
servadores independientes al sujeto.

El concepto de CV se ha convertido en una inter-
seccion de las areas objetivas y subjetivas que
refleja las prioridades y su relativa importancia
para los individuos (Abalo, 2003; Eiser & Morse,
2001; Felce & Perry, 1996; Gordillo-Paniagua,
1997; Moreno & Ximénez, 1996 citados en Moreno
& Kern, 2005).

Al definir el concepto de CV, Fernandez-Balleste-
ros, 1998, citado en Yasuko, Romano, Garcia &
Refugio, 2005 plantea que son dos las principales
posturas que se debaten actualmente al investi-
gar sobre el tema:

1. La primera, sostiene que la CV se refiere ex-
clusivamente a la percepcién subjetiva del
individuo acerca de ciertas condiciones de su
vida.

2. La segunda, considera que el concepto debe
incluir tanto las condiciones subjetivas (eva-
luacion o apreciacion del sujeto de diferentes
condiciones de vida) como las objetivas (con-
diciones evaluadas independientemente del
sujeto) (pp. 93-94).

Clasificacion de los instrumentos
de CV y CVRS

Instrumentos genéricos

Los instrumentos genéricos se caracterizan por
incluir la totalidad de las dimensiones que com-
ponen los conceptos de CV y CVRS, pero no se
relacionan con ninguna enfermedad especifica
y pueden aplicarse tanto a la poblacion general
como a grupos de personas con condiciones de
salud particulares (Alonso, 2000; Rajmil et al.,
2001; Tuesca, 2005). En cuanto a esta Ultima ca-
racteristica, debe tenerse en cuenta la edad de la
poblacion a la cual va dirigida, pues los intereses
y la percepcion de bienestar y salud cambian de
acuerdo con el periodo de desarrollo.

Calidad de vida en la infancia

Los instrumentos genéricos permiten medir diver-
sos aspectos de la salud y el bienestar general en
diferentes poblaciones, lo cual facilita comparar
la poblacién sin problemas de salud con grupos
especificos de pacientes y realizar comparaciones
entre grupos con caracteristicas particulares (ni-
vel socioecondmico, género, enfermedad cronica,
enfermedades terminales, entre otras) (Alonso,
2000; Guyatt et al., 1996 citados en Bjornson, &
McLaughlin, 2001; Soto & Failde, 2004; Tuesca,
2005; Upton, Maddocks, Eiser, Barnes & Williams,
2005; Velarde-Jurado & Avila-Figueroa, 2002a).
Sin embargo, Velarde-Jurado & Avila-Figueroa
(2002b) reconocen que las principales falencias
de este tipo de instrumentos radican en ser poco
sensibles al cambio, a través del tiempo y ofrecer
solo informacion descriptiva.

De otra parte, Badia y Carné (1998) reportan que
los instrumentos genéricos se subdividen en:

Medidas de item Unico: se caracterizan por pre-
guntar directamente al paciente acerca de su es-
tado de salud y CV, en un momento determinado,
con lo cual se busca obtener la valoracion general
del estado de salud de la persona.

Perfiles de salud: este tipo de instrumento gené-
rico esta compuesto por diferentes dimensiones
que aportan informacion descriptiva, de la perso-
na o grupo, a partir de las puntuaciones obteni-
das, cuyo analisis permite obtener un perfil global
del sujeto. Ademas, contribuye en la determina-
cion de los efectos de diferentes tratamientos
en la CV. No obstante, presenta limitaciones en
cuanto al contenido, pues no puede adecuarse a
aspectos relevantes de la CV en el padecimiento
de enfermedades o condiciones de vida especia-
les, esto los hace poco sensibles al cambio a tra-
vés del tiempo.

Medidas de utilidad o preferencia: proporcionan
informacion acerca de la preferencia de los su-
jetos por determinados estados de salud, con lo
cual se obtiene una medida de la utilidad de los
tratamientos, que integra mortalidad y morbili-
dad (Badia & Garcia, 2000; Badia & Carné, 1998;
Sen, 2000; Spitzer et al., 1981 citados en Tuesca,
2005). Esta medida integral resulta util para las
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evaluaciones economicas de las intervenciones
en salud (Badia & Carné, 1998).

Instrumentos especificos

Los instrumentos especificos son aquellos que
profundizan en el impacto de algunos proble-
mas de salud propios en la CVRS (Fayers, Machin,
2000, citados en Rajmil et al., 2001).

Segln Tuesca (2005) tales instrumentos contienen
dimensiones de la CVRS, de una determinada pa-
tologia que se quiere evaluar. Las medidas con-
cretas se refieren a las areas que los clinicos eva-
lban y el impacto de los sintomas en la medicion
de la CV, datos extraidos a través de la entrevista
médica y la exploracion fisica.

De igual manera, Pane et al. (2006) plantean que
los instrumentos especificos estan dirigidos a una
enfermedad y sus dimensiones intentan profun-
dizar en aspectos de la CVRS, de un sintoma,
proceso agudo o cronico, capturando con mayor
precision el impacto de los tratamientos y de las
intervenciones sanitarias.

En la medida en que el instrumento se concentra
en un concepto particular (la funcion fisica, por
ejemplo), el instrumento sera especifico. Otra
acepcion de la especificidad, que ha adquirido
gran importancia en los Ultimos afos, es la que
se refiere a aquellos instrumentos disefados para
maximizar la senal o la variabilidad de las res-
puestas entre pacientes con un diagnostico o sin-
drome determinado.

Utilidad de la medicion e investi-
gaciéon en CV y CVRS

En cuanto a la utilidad de las investigaciones de
CV y CVRS, diferentes autores reconocen la im-
portancia de su uso, tanto en intervenciones in-
dividuales como en la toma de decisiones para la
poblacion general.

En cuanto a su aplicacién en casos individuales
o de grupos poblacionales con caracteristicas
particulares, los resultados obtenidos se utilizan,
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especialmente, para obtener la vision subjetiva
que cada sujeto tiene acerca de su salud y bien-
estar general, determinar beneficios, riesgos,
utilidad e impacto de diferentes intervenciones
y tratamientos, favorecer la participacion de la
o las personas en la planeacion y ejecucion de
los procesos de intervencion, orientar la toma de
decisiones en cuanto a la mejor estrategia de in-
tervencion que favorezca al individuo en las di-
mensiones fisica, funcional, psicolégica y social
(Bjornson & McLaughlin, 2001; Hervas, Zabaleta,
De Miguel, Beldarrain & Diez, 2007; Padilla, 2005;
Rajmil et al., 2001). Dichos aspectos se dirigen
no solo a procurar una extension en el tiempo de
vida de la persona, sino a procurarle una mejor
CV para los pacientes, sus familias y personal es-
pecializado a cargo de su atencién (Chien, Chou,
Ko, & Lee, 2006; Padilla, 2005).

Respecto a la utilidad de los resultados en la ela-
boracion de estrategias que favorezcan a la po-
blacién general, los diferentes autores consulta-
dos reconocen que se usan principalmente para
monitorear la salud de la poblacion general y
desarrollar politicas de distribucion de recursos
publicos, asi como la evaluacion de los efectos
de los programas y servicios implementados, de-
terminacion de las diferencias existentes entre
grupos, desarrollo de valores poblacionales para
interpretar los puntajes individuales, determina-
cion de la relacion existente entre la CV y otros
factores para mejorar la relacion médico pacien-
te (Wallander, Schmitt & Koot, 2001, citados en
Moreno & Kern, 2005; Alonso, 2000; Colomer,
Colomer, Mercer, Peiré & Rajmil, 2004; Padilla,
2005; Schwartzmann, 2003).

En resumen, las diversas investigaciones y medi-
ciones respecto a los temas de CV y CVR, resultan
relevantes en todos los programas y servicios hu-
manos, tanto para la poblacion general como para
grupos poblacionales especificos, ya que dichos
resultados permiten que las técnicas y modelos
utilizados en los diferentes servicios publicos se
centren en las personas, atiendan las necesidades
reales de éstas y faciliten la realizacion de inter-
venciones psicosociales que promuevan el mayor
bienestar posible (Gomez-Vela & Sabeth, 2002;
Schwartzmann, 2003).
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A partir de lo descrito hasta el momento, respec-
to a los temas de CV y CVRS, los objetivos plan-
teados son:

Objetivo general

Identificar como se comprende el concepto de CV
en la infancia y establecer los criterios basicos
que se requieren para la adaptacion, construc-
cion y aplicacion de instrumentos que permitan
evaluar la CV de ninos y ninas.

Método

Técnica

Se tuvieron en cuenta los lineamientos de la in-
vestigacion documental que seglin Montemayor,
Garcia & Garza (2002) consiste en:

La presentacion selectiva de lo que los ex-
pertos han hecho o escrito sobre un tema de-
terminado, en la cual, pueden realizarse tam-
bién conexiones entre las ideas de los autores
y el investigador. Este proceso basicamente
requiere: reunir, interpretar, evaluar y repor-
tar datos e ideas en forma imparcial, honesta
y clara (p. 12).

Estas investigaciones buscan basicamente abordar
conceptualmente una problematica o tematica in-
vestigativa con el fin de realizar una valoracion
de conceptos o documentos de un determinado
tema de investigacion (Centro de Investigacion en
Psicologia, 2007).

Instrumentos

ResUimenes Analiticos Especializados (RAES)

Se utilizaron como instrumentos los Resimenes
Analiticos Especializados (RAES) como técnica de
recoleccion de informacion, los cuales permitie-
ron el ordenamiento y categorizacion de los da-
tos obtenidos (concepto de calidad y CVRS, ins-
trumentos de evaluacion de aquellos conceptos,
entre otros). Se realizd uno por cada documento
encontrado (ya fueran tesis, articulos, ponencias
u otros).

Calidad de vida en la infancia

Tabla de analisis

Con el fin de reorganizar y estudiar la informa-
cion contenida en los RAES, se elaboro una tabla
de analisis compuesta por diez categorias, lo que
permitio analizar de manera sistematica y espe-
cifica el contenido de los articulos, asi como la
aplicacion o validacion de instrumentos seleccio-
nados. Las categorias fueron:

1. Nombre del instrumento

2. Obijetivo de la investigacion y del instrumento
3. Edad de la poblacion de aplicacion

4. Validacion del instrumento

5. Confiabilidad del instrumento

6. Concepto de CVy CVRS

7. Dimensiones que evalla el instrumento

8. Tipo de instrumento

9. Uso de los resultados de la investigacion

10. Limitaciones del instrumento y la investigacion

Muestra

A partir de la busqueda de informacioén realiza-
da en diferentes bases de datos, en las cuales se
encontraron revisiones teodricas y estudios empi-
ricos, se seleccionaron cincuenta articulos de los
cuales se escogieron cuarenta para la elaboracion
teodrica acerca del tema y diez articulos que con-
tenian la aplicacion y validacion de instrumentos
de CV y CVRS en nifios y ninas.

Procedimiento

Se llevd a cabo una revision sistematica de la lite-
ratura, hasta enero del 2008, consultando bases
de datos internacionales (EBSCO, Scielo, Dialnet,
Redalyc, Biblioteca Virtual de la Salud (BVS) y
revistas electronicas (Gaceta Sanitaria, Archivos
Argentinos de Pediatria, Diversitas, Universitas
Psychologica). Para ello se utilizd como estrategia
de busqueda la combinacion de diferentes des-
criptores en singular, plural y todos los grupos de
referencia (titulo, abstract, palabras clave); se tu-
vieron en cuenta los articulos publicados en idioma
inglés y espanol. Las palabras clave utilizadas fue-
ron: calidad de vida, calidad de vida relacionada
con salud (CVRS o HRQL), calidad de vida-infancia,
calidad de vida relacionada con salud-infancia,
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instrumentos de evaluacion, children AND quality
of life, health-related quality of life AND children,
child, questionnaires, quality of life.

Se obtuvieron alrededor de 1000 referencias de
las cuales se seleccionaron dos tipos de docu-
mentos: Revisiones teoricas globales y especifi-
cas realizadas respecto a la poblacion infantil que
describieran el concepto de CV o CVRS, y aplica-
ciones y validaciones de instrumentos de medida
de CV y CVRS en nifos y ninas.

Al finalizar este proceso se escogieron cincuenta
articulos, escritos entre el 2000 y el 2008, que
estuvieran enmarcados en el enfoque cognitivo-
comportamental, con el fin de elaborar las fichas
RAES y posteriormente elegir aquellas que propor-
cionaran apoyo teorico y determinar los articulos
que serian analizados y cuyos criterios debian ser,
aplicar y evaluar instrumentos de CV o CVRS en la
poblacion infantil y que hubieran sido aplicados
con mayor frecuencia en Hispanoamérica y algu-
nos paises europeos. Es importante aclarar que
poblacion infantil es entendida en este trabajo
como aquellas personas (nifos y ninas) entre los
cero y doce anos de edad de acuerdo con la Ley
1098 de 2006 conocida en Colombia como “Nueva
Ley de la Infancia y la Adolescencia”.

Una vez se obtuvieron los articulos para analizar,
se seleccionaron de cada uno de ellos las diferen-
tes variables, referidas anteriormente en la tabla
de analisis, para llevar a cabo los objetivos de la
presente investigacion documental.

Resultados

En los diez articulos analizados se encontraron
siete instrumentos genéricos, de los cuales los
mas utilizados son el KINDL y el Tapgol; en cuan-
to a las propiedades psicométricas ocho de los
diez articulos reportan que tanto la confiabilidad
como la validez de los instrumentos es satisfac-
toria, por lo cual fue necesario revisar fuentes
alternas para corroborar el valor del coeficiente
para el VSP-A y el PedsQL 4.0. El rango de edad
de los instrumentos esta entre los tres y dieciocho
anos, hallandose mayor desarrollo de las pruebas
para ninos y ninas entre los seis y los doce anos.
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En general se encontro que los objetivos de las
investigaciones estan dirigidos a analizar las
propiedades psicométricas de los instrumentos
aplicados (confiabilidad y validez). En cuanto al
concepto de CV y CVRS manejan la perspecti-
va multidimensional relacionada con el modelo
biopsicosocial, que subyace al concepto de salud
propuesto por la OMS, e incluyen la valoracion
subjetiva de las personas respecto a su bienestar
y estado de salud.

Referente a las dimensiones que componen los
conceptos de CV y CVRS, se observo que osci-
lan entre cuatro y once categorias. Los autores
analizados coinciden en que los dominios basicos
que deben evaluarse son: funcionamiento social,
funcionamiento fisico, funcionamiento psicologi-
co, rendimiento escolar, relaciones con pares y
familiares y bienestar global percibido.

Los resultados y conclusiones de las diferentes
investigaciones, muestran que los instrumentos
aplicados permiten establecer diferencias entre
grupos de ninos y ninas sanos y con problemas de
salud, ademas, muestran que existen diferencias
entre los grupos de edad; por ejemplo, los nifios
y ninas de ocho anos obtienen un puntaje global
de CV y CVRS mayor que el obtenido por los ma-
yores de doce anos. Asi mismo, las puntuaciones
de las nifas mayores de doce afos son mas ba-
jas respecto a los ninos de su misma edad, estos
puntajes resultan estadisticamente significativos
en cinco de los siete instrumentos aplicados. Lo
anteriormente descrito permite evidenciar que
para la investigacion del tema es necesario tener
en cuenta el desarrollo de las diferentes areas, el
género, la edad y la cultura a la que pertenece.

Por otra parte, dos de las investigaciones eviden-
cian la diferencia existente entre los reportes
proporcionados por los nifos y nifas, sus padres
y el personal de salud; en especial resaltan que
la distincion entre los dos primeros radica en los
aspectos emocionales y la importancia de las re-
laciones de amistad, aunque es menor entre éstos
y el personal de salud. Por dltimo, las investiga-
ciones dirigidas a la adaptacion de las pruebas
VSP-A, Kidscreen y Kindl reportan la obtencion
de instrumentos similares en cuanto a contenido,
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equivalentes en las propiedades psicométricas y
culturalmente relevantes; ademas, reportan la
utilidad de la metodologia de traduccion, retro-
traduccion (traduccion inversa), armonizacion y
aplicacién de pruebas piloto. En la tabla 1 se en-
cuentran consignadas las caracteristicas basicas
de los instrumentos analizados.

Discusion

A partir del objetivo planteado para la presente
investigacion, enfocado a establecer el concep-
to de CV y los criterios basicos que se requieren
para la adaptacion, construccion y aplicacion de
instrumentos en la infancia, los resultados obteni-
dos permitieron observar que la confiabilidad de
los instrumentos es satisfactoria, de acuerdo con
el estandar minimo apropiado propuesto para las
medidas de salud, cuyo valor es > 0.70 para las
medidas que pretenden hacer comparacion entre
grupos (Valderas, Ferrer & Alonso, 2006).

Tabla 1.

Calidad de vida en la infancia

Como se mencioné anteriormente, no es clara la
diferenciacion entre los conceptos de CV y CVRS,
aunque se considera que este Ultimo es una sub-
categoria del primero.

Los conceptos que subyacen a las investigaciones
analizadas y por ende a los instrumentos aplica-
dos corroboran la dificultad para establecer la
distincion entre estos y ademas evidencian la
inexistencia de una definicion particular para la
infancia; sin embargo, las dimensiones incluidas
en cada instrumento dan cuenta de la existen-
cia de dominios especificos para esta poblacion,
lo cual coincide con la definicion propuesta por
Wallander Schmitt & Koot, 2001 (citados en More-
no & Kern, 2005), quienes refieren que la CV y la
CVRS en la infancia se consideran como conceptos
multidimensionales que deben tener en cuenta el
proceso de desarrollo y la percepcion del nifio o
nina, su familia y otras personas del entorno sobre
su salud, lo que facilita la determinacion de aque-
llo que le resulta importante en su cotidianidad.

Instrumentos genéricos de CV'y CVRS para nifios, nifas y adolescentes

Nombre Dimensiones P'.-OPIe‘.:Iac.ies Edad Formato Pais
psicométricas
Dolor y sintomas
Funcionamiento motor
Autonomia
TACQOL Egnﬁ:gr\;immnto Confiabilidad Alta
(Vogels et st . . . 8 a 15 anos Padres Holanda
3 Funcionamiento social Validez estructural
al.,1998) . . .
Funcionamiento emocio- y de constructo
nal positivo
Funcionamiento emocio-
nal negativo
Exeter health- Sintomas
related quality - . - Confiabilidad Alta
. Funcionamiento Social
of life measure , o - Software . .
Relacion con la familia 6 a 12 anos Reino Unido

(ExQol) (Eiser,
Vance & Sea-
mark, 2000)

Emociones positivas y
negativas

Validez de cons-
tructo interprueba

Autoadministrado
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Propiedades

Nombre Dimensiones . - Edad Formato Pais
psicométricas
Confiabilidad prue-
ba original:
VSP-A (Vecl et  Energia; cons1stenf:1a mn
. T terna satisfactoria
sante percue de bienestar psicologico 0.83)
’adolescent) Relaciones con amigos/as - .~
- . Test-retest (0.69)
Actividades de ocio. - .
. . : media Contiene 2
(Simeoni, Au- Relaciones con padres .
. . . Validez formas .
quier, Bienestar fisico Francia
S ; de constructo 12a13
Antoniotti Relaciones con profeso- - -
: anos Autoadministrado
Sapin, Marco, res/as Adaptada en

Confiabilidad adap- 14a 17

2000; Herdman, Actividades escolares . oo - Espana
. . tacion espafola: anos.
Badia & Serra,  Autoestima . .
. consistencia in-
2001; Relaciones con el perso-
o terna alta (0,69 a
Serra-Sutton et nal sanitario
X . - . 0,92).
al., 2002). Satisfaccion con la vida .
sentimental y sexual Test retest Media
y (0,69-0,74)
Validez
de constructo
Cuestionario Pe- Confiabilidad Alta
diatric Quality . . .. . .
- Funcionamiento fisico (consistencia
of Life Inventory . . )
Funcionamiento interna 0.88 escala -
(PedsQL 4.0) - - 5 a 18 afnos .
e emocional para nifio(a)s y Padres y Autoadmi- Estados
(Varni, Seid & - . . . .
. . Funcionamiento social 0.90 escala para nistrado Unidos
Kurtin, 2001; . .
: . Funcionamiento escolar  padres)
Roizen, Figueroa
& Salvia, 2007) Validez constructo
y criterio
CHIPCE/
Perfil de PRF Padres
Salud Infantily  Satisfaccion
de Adolescen- Bienestar Confiabilidad Alta 6 a 12 anos Estado Unidos
tes CHIP (Child Resistencia CHIP-CE/ Autoadministrado
Health and Riesgo Validez estructural CRF Adaptada en
Illness Profile) Consecucion de funciones y de constructo. Espana
(Rajmil et al.,  Enfermedades 12a18
2004) afios CHIP-  Autoadministrado
AE
Psicologica L
EL KINDL (Ra- Relaciones sociales Confiabilidad Alta - .
- PR 10-16 ahos Padres y autoadmi- .
vens-Sieberer y  La funcion fisica . . Alemania
. L . . Validez nistrado
Bullinger, 1998) Las actividades de la vida
- Convergente
cotidiana
El TAPQOL Funcionamiento fisico s
(Essink-Bot; Funcionamiento social Confiabilidad Alta Padres, médicos,
Van der Stege;  Funcionamiento cognitivo . 3 anos panel de expertosy Paises Bajos
. . . Validez L
Ridder-Sluiter; (comunicacion) autoadministrado
. . . de Constructo
Koning, 2005) Funcionamiento
emocional
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Propiedades

Nombre Dimensiones . Y. Edad Formato Pais
psicométricas
KINDL. (Verdugo Bienestar fisico Confiabilidad Alta Espana
y Sabeh, 2002). Bienestar psiquico . 8y 12 ahos  Autoadministrado panay
. : .. Validez Argentina
Actividades de vida diaria
. . de constructo
Relaciones sociales
KINDL versio- Bienestar fisico N
nes Kid-Kindl Bienestar emocional Confiabilidad Alta 8-12 v 13- Alemania con
y Kiddo-Kindl Autoestima . y Autoadministrado  traduccién en
.. , o Validez 16 anos -
(Rajmil et al., Familia de constructo Espana
2004) Amigos
Colegio

Bienestar fisico

Primera Fase:

Bienestar psicologico Alemania,
PsK g Austria, Espa-
Estado de animo fa. Francia
Autopercepcion } 7
Autonomia Paises Bajos,
KIDSCREEN (Ay- Relacion con los padres Reino Unido y
merich et al., . o P Confiabilidad Alta 8 a 18 anos Autoadministrado Suiza.
y vida familiar .
2005) Amicos Segunda Fase:
g . Grecia, Hun-
Apoyo social y entorno ,
escolar gria, I.rlanda,
Rechazo social lebﬂ?g:’cii;ca
Recursos econdmicos P .
y Suecia.

Confiabilidad Alta (= 0.70) Media (> 0.30) Baja (< 0.30).

Dimensiones de los instrumentos

Las dimensiones seleccionadas en las investiga-
ciones analizadas reconocen el contexto de fun-
cionamiento, el desarrollo y madurez de los nifhos
y nifas, ademas de la autopercepcion referente
a su calidad de vida y salud, en lo cual coinciden
con la propuesta teodrica de Ravens-Sieberer et
al. (2006) y Pane et al. (2006), quienes plantean
que los dominios que deben tenerse en cuenta
son: a. aspectos y relaciones psicosociales (inte-
raccion con el medio, colegio, amigos y familia, y
calidad de dichas relaciones), b. funcionamiento
fisico (sintomas, autocuidado, percepcion general
de salud), c. estado salud-enfermedad (adhesion
al tratamiento, apoyo social, impacto en la fa-
milia) y d. funcionamiento psicologico (emociones
positivas y negativas, autoconcepto, autoestima,
habilidades cognitivas, de aprendizaje y compor-
tamentales).

Proceso de adaptacion de
los instrumentos

Las costumbres y creencias de una cultura con-
dicionan en gran medida como preguntar, cuales
son los términos mas apropiados, el sentido de las
palabras y frases. Para adaptar un instrumento de
CV y CVRS a una cultura diferente a la original,
como lo hacen las investigaciones analizadas, es
necesario llevar a cabo un proceso de adaptacion
transcultural estructurado.

La adaptacion transcultural puede sintetizarse en
tres fases: traduccion al idioma que se pretende
adaptar el cuestionario, aplicacion del cuestionario
a la poblaciéon objeto mediante metodologia cua-
litativa (grupos de discusion o entrevistas semies-
tructuradas, evaluados por un grupo de expertos) y
retrotraduccion al idioma original del cuestionario.
Una vez obtenida la version adaptada, es recomen-
dable comprobar sus propiedades psicométricas
para confirmar que la nueva version mide los mis-
mos constructos que la original (Pane et al., 2006).
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En esta etapa, los items deben superar un proceso
estandarizado de traduccion (directa e inversa) y
armonizacion hasta obtener una version semanti-
ca y conceptualmente equivalente a la inicial, es
decir, que transmitiera el significado de ésta me-
diante formulaciones y expresiones de los items
que fueran aceptables y culturalmente relevantes
para los ninos, nifas y adolescentes de todos los
paises involucrados.

La armonizacion internacional consiste en la
puesta en comUn de todas las retrotraducciones
procedentes de los idiomas de las culturas invo-
lucradas, con el objetivo de eliminar o proponer
cambios en los items identificados como proble-
maticos en alguno de los idiomas o culturas.

Caracteristicas de los instrumentos

Las caracteristicas que debe tener un instrumen-
to de CV y CVRS para la infancia segln Ravens-
Sieberer et al. (2006), son:

Aplicabilidad a través de diferentes enferme-
dades, asi como en los nifos y nifas que no
presenten enfermedad, la disponibilidad de
las versiones en varios idiomas; sometida a
prueba y calidad psicométrica; el instrumen-
to permite el autoinforme; y un concepto
centrado principalmente en los nifos, ninas y
adolescentes (p. 1203).

La evaluacion de la CV y CVRS de los nifios, nifias
y adolescentes por medio de cuestionarios de au-
to-informe es posible, siempre y cuando la edad,
la madurez y el desarrollo cognitivo se consideren
en la construccion de los instrumentos. También
deben tener en cuenta fundamentalmente su de-
sarrollo y cambios permanentes en el tiempo.

Construccion de instrumentos

Los estudios analizados dan cuenta de los proce-
sos de adaptacion cultural y de las caracteristicas
de los instrumentos de medida para la infancia;
sin embargo, no son explicitos acerca de la ma-
nera mas adecuada para construirlos. Respecto a
esto Eiser et al., 2001, citados en Wee, Chua &
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Li, 2006 plantean que existen tres formas para
desarrollar instrumentos de CV y CVRS para ninos,
ninas y adolescentes:

1. Adaptar los instrumentos existentes para
adultos, a los ninos, nifas y jovenes, siempre
y cuando se considere que ellos tienen expe-
riencias de vida y prioridades diferentes.

2. Utilizar la opinion de los expertos en la selec-
cion de los items que integran el instrumento.
La dificultad que presenta es que los items
son escogidos por adultos, esto aumenta la
probabilidad que el instrumento esté permea-
do por los valores, experiencias y expectati-
vas de quien lo construye.

3. Involucrar a los ninos, nifas y adolescentes,
junto con sus padres, para que proporcionen
informacion acerca de su comportamiento,
expectativas, intereses y aspectos relevantes
de su CV y a partir de esto determinar los
items y dimensiones a evaluar.

Utilidad de las investigaciones
analizadas

La aplicacion de los instrumentos de medida de
CVy calidad de vida relacionada con la salud, uti-
lizados en las investigaciones analizadas, eviden-
cian diversas opciones de uso para la poblacion
infantil, entre las cuales se destacan: La posibili-
dad de establecer diferencias entre grupos de ni-
fos y nifas en aspectos como la edad, el género,
problemas de salud y estado de salud adecuado
entre otros; establecer la relevancia y correlacion
de las diferentes fuentes de informacion acerca
de la vida y salud de los nifos y nifas (padres,
familia, personal de servicios de salud); apoyar el
desarrollo de intervenciones pediatricas; realizar
comparaciones entre paises; proporcionar datos
del bienestar de los nifos y ninas al desarrollo de
la salud publica; identificar poblaciones de riesgo
y evaluar las intervenciones sanitarias dirigidas a
la nifiez. Obtener toda esta informacion acerca
de la infancia colombiana resulta importante, ya
que permite conocer las necesidades reales de di-
cha poblacion y actuar en pro de ellas, desde las
diferentes disciplinas que abordan el estudio de
la CV como tematica importante en el desarrollo.
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Conclusiones

Existe un nimero adecuado de pruebas con pro-
piedades psicométricas pertinentes que demues-
tran la posibilidad de medir y operacionalizar la
CV y CVRS en la infancia, permiten recopilar da-
tos de la poblacion infantil y facilitan la construc-
cion y planteamiento de nuevas investigaciones
dirigidas a conocer y mejorar su CV.

Respecto a la diferencia existente entre los con-
ceptos de CV y CVRS, después de la revision teori-
ca, se concluye que si existe una diferencia entre
ellos. Esta radica en que el término relacionado
con la salud incluye aspectos del continuo salud/
enfermedad (impacto del tratamiento, politicas
sanitarias, promocion y prevencion en salud, in-
teraccion con el personal de salud, atencién pri-
maria y la relacion de éstos con su funcionamien-
to cotidiano), mientras que la CV como categoria
global abarca todos los servicios publicos y la per-
cepcion subjetiva que las personas tienen de la
satisfaccion de sus necesidades, en pro del mayor
bienestar general posible. En cuanto a las simi-
litudes entre estos conceptos, cabe resaltar que
ambos son multidimensionales, tiene en cuenta
las esferas de funcionamiento, los contextos de
interaccion de los sujetos, la influencia cultural,
la historia personal y las expectativas personales.

Asi pues, un posible concepto de CV para la infan-
cia podria ser: La percepcion subjetiva y grado de
satisfaccion del nifo o nifa, acerca de su funcio-
namiento fisico, psicologico y social; sus condicio-
nes de vida, su momento de desarrollo particular
y la influencia que éste tiene en su vida cotidia-
na y en las cosas que le resultan relevantes. En
cuanto a la CVRS, la definicion seria la misma e
incluiria el continuo salud-enfermedad.

Las dimensiones que deben tenerse en cuenta,
para evaluar la CV son: las areas de funciona-
miento (fisica, psicologica y social), las relaciones
familiares y de amistad y las actividades escolares
y recreativas. En cuanto a la CVRS, ademas de las
dimensiones anteriormente nombradas deben in-
cluirse la percepcion general del estado de salud,
presencia e influencia de los sintomas, impacto
del tratamiento, conductas de riesgo y afronta-
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miento y como todo ello repercute en los contex-
tos de funcionamiento.

Respecto a los indicadores objetivos y subjetivos
de ambos conceptos concluimos que dependien-
do de la disciplina que los evalle, cobran mayor
importancia en el momento de establecer sus di-
rectrices investigativas, por lo cual, para la psico-
logia resulta relevante lo subjetivo del concepto,
sin dejar de lado los aspectos objetivos; es de-
cir, como disciplina la psicologia se interesa por
la percepcion que tiene el sujeto acerca de su
bienestar, que esta relacionado con indicadores
objetivos como la vivienda, el estado fisico, la
educacion, la recreacion, entre otros.

Teniendo en cuenta que el Campo Psicologia, Sa-
lud y Calidad de Vida, actualmente presenta cam-
bios en los contextos de practica y la poblacion
objetivo (nifios y nifas en situacion de proteccion
y hospitalizacion), para los cuales se han desa-
rrollado aproximaciones teoricas, que permiten
conocer la situacion de la infancia colombiana,
en torno a: 1. los componentes y criterios de eva-
luacion de las cuatro areas de desarrollo en esta
poblacion, 2. la influencia de las variables de ne-
gligencia, abandono, maltrato y abuso en el desa-
rrollo integral y 3. el estado de las investigaciones
de CV en nifos con enfermedades cronicas.

A partir de estos avances, se requiere incluir a
la poblacion infantil en las diferentes lineas de
investigacion del campo, que de acuerdo con los
intereses particulares de este trabajo, estaria
implicado en la linea de investigacion Calidad de
Vida, en la cual, hasta el momento se han desa-
rrollado investigaciones en: 1. Variables psicolo-
gicas y adhesion al tratamiento en pacientes con
insuficiencia renal crénica. 2. Afrontamiento en
pacientes con enfermedad crénica. 3. Variables
psicolégicas y adhesion al tratamiento en pa-
cientes con VIH - Sida y 4. CV en cuidadores de
pacientes con limitacion sensorio motora, todas
dirigidas a la poblacion adulta.

Dadas las condiciones actuales en las que se en-
cuentra la linea de investigacion anteriormente
mencionada y el campo a la cual pertenece, se
recomienda dar paso a la investigacion aplicada
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en el tema de CV y CVRS en la poblacion infantil y tener en cuenta en la elaboracion y aplicacion de ins-
trumentos los aspectos que se encuentran resumidos en la tabla 2:

Tabla 2.
Tabla de especificaciones

Recomendaciones preliminares

1. Retomar aspectos de las diferentes areas de desarrollo 3. Contemplar el uso de escalas analogicas visuales, pues-
de los nifos y nifas (cognitiva, lenguaje, motora, socio- to que centra la atencion de los niflos mas facilmente.
afectiva), teniendo en cuenta género y edad cronoldgica.

4. Reconocer el contexto cultural de la poblacion obje-
2. Involucrar a los ninos, las nifas y sus familias en el tivo.
desarrollo del instrumento.

Construccion de pruebas

1. Determinar el rango de edad de la poblacion objetivo. 5. Prueba piloto para comprobar las propiedades Psico-
métricas:

2. Seleccionar las dimensiones, que se desean evaluar,

de acuerdo con el concepto. a. Confiabilidad

3. Involucrar grupos de discusion o entrevistas semies- b. Validez
tructuradas, con la poblacion objetivo, la familia y ex-
pertos en el tema. c. Sensibilidad al cambio.

4. De acuerdo con los resultados de los pasos dos y tres, 6. Depurar el nUmero de items.
construir los items y estructurar el instrumento. (seleccio-
nar si es escala visual analdgica o si son items escritos). 7. Establecer valores poblacionales para su uso.

Nota: el nUmero de items para las edades de 3 a 6 afnos
no debe ser mayor a 24 y de 7 a 15 anos, 52.

Adaptacion de pruebas

1. Adaptacion transcultural: 2. Prueba piloto para comprobar las propiedades psico-
a. Traduccion métricas:
b. Retrotraduccion a. Confiabilidad

c. Grupos de discusion o entrevistas semiestructuradas, b. Validez
con la poblacién objetivo y expertos en el tema.
c. Sensibilidad al cambio

3. Armonizacion internacional
Aplicacion de pruebas
1. La aplicacion de la prueba no debe exceder los 30 mi- 2. Obtener informacion de fuentes alternativas (familia-

nutos y en nifios de 3 a 6 anos es necesario contemplar resy personal médico).
intervalos de tiempo mas cortos en los nifos y ninas de

menor edad. 3. Contar con personas entrenadas, para resolver las du-
das y apoyar el desarrollo de las pruebas de los ninos y
ninas.

Elaborada con base en: Pane et. al. (2006), Ravens-Sieberer et al. (2006), Aymerich et al. (2005), Eiser et.
al. (2000).
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El proceso descrito anteriormente permite ob-
tener pruebas social y culturalmente relevantes.
Esto garantizaria, a pesar de lo complejo y exten-
so del método, obtener informacion pertinente
que contribuya en la generacion de programas de
atencion integral para los ninos y nifas, tanto ins-
titucionalizados, como aquellos que no lo estan,
con lo cual se garantice el desarrollo dptimo de
sus capacidades, habilidades e intereses.

A partir de lo descrito hasta el momento, se con-
sidera que la investigacion aplicada en torno al
tema, desarrollado en este trabajo, debe dirigirse
a responder la pregunta: ;Cual es el estado actual
de la CV y CVRS de los nifos y nifas colombianos
en situacion de institucionalizacion? y los subte-
mas que puedan surgir respecto a la misma.

Por Ultimo, se concluye que para Latinoamérica,
no se encuentra suficiente informacion escrita
acerca de la realizacion de investigaciones en
torno al tema, lo cual no permitié6 comprobar y
comparar los avances respecto a los demas pai-
ses. Esta limitacion requiere incentivar la publica-
cion de los estudios y hacer visibles los medios de
comunicacion en los cuales se pueden transmitir.
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