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ABSTRACT

Pediatric asthma control and quality of life questionnaires

The assessment of symptoms and quality of life are important aspects in the control of childhood asthma.
Questionnaires regarding symptoms control and quality of life give valuable information about the disease
from the perspective of the child and his family. The aim of this study is to discuss the most important cha-
racteristics of this type of questionnaire such as age range, language of validation, number of questions, ad-
ministration mode, the evaluated period and fields, and the minimum clinically relevant difference. The ACT
questionnaires, for children older than 11 years of age, and CAN questionnaires, for children between 2 and
14 years of age in their Spanish versions, are suitable for measuring asthma control in our country. Regarding
quality of life, PAQLQ for children between 7 and 17 years of age and PACQLQ for their care givers are the
most popular oversees; Spanish versions have been adapted for Chile.
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RESUMEN

La evaluacion de los sintomas y la calidad de vida son aspectos importantes en el control del asma infantil.
Los cuestionarios de control de sintomas y de calidad de vida entregan informacion de la enfermedad desde
la perspectiva del nifio y su familia. El objetivo de esta revision es discutir las caracteristicas mas importantes
de este tipo de cuestionarios incluyendo el rango de edad, el idioma de validacion, el nimero de preguntas,
el modo de administracion, el periodo evaluado, los dominios evaluados y la diferencia minima clinicamente
relevante. Los cuestionarios ACT para nifios mayores de 11 afios y CAN para nifios entre 2 y 14 afios en sus
versiones en espaflol, son apropiados para medir el control del asma en nuestro pais. En calidad de vida, el
PAQLQ para nifios de 7 a 17 anos y PACQLQ para sus cuidadores, son los mas difundidos internacionalmente,
con versiones en espafiol adaptadas para Chile.
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VIDAL A.

Introduccion

El control del asma en los nifios se ha defi-
nido como el grado en que se pueden reducir
o eliminar las manifestaciones del asma con
un adecuado tratamiento. En la actualidad se
recomienda medirlo teniendo en considera-
cion algunos aspectos como: la medicion del
control actual por medio de la evaluacion de
sintomas, la normalidad en las actividades co-
tidianas, la calidad de vida, el riesgo futuro de
eventos adversos como las exacerbaciones, el
deterioro de la funcidon pulmonar y los efectos
del tratamiento'.

Las guias internacionales de manejo del
asma recomiendan monitorizar el control del
asma pediatrica por medio de la evaluacion de
los sintomas, la calidad de vida, la funcion pul-
monar y algunos marcadores inflamatorios>.

No existe un método ideal para la monito-
rizacion del control de asma en los nifios, cada
uno tiene fortalezas y debilidades, sin embar-
g0, la irrupcion de los cuestionarios de control
y de calidad de vida han permitido conocer el
impacto del asma desde la perspectiva del nifio
y de su familia*.

En las ultimas dos décadas se han desarro-
llado y validado numerosos cuestionarios de
control y calidad de vida en asma. Los mas
importantes han sido publicados en diferentes
revistas de literatura médica, cumpliendo con
los requisitos para un estudio de validacion.

El presente estudio es una revision biblio-
grafica que incluyo a todos los cuestionarios
de control y calidad de vida en nifios y adoles-
centes con al menos un trabajo de validacion
publicado. Se analizaron las caracteristicas
mas importantes de estos cuestionarios con el
objetivo de identificar a aquellos recomenda-
bles o factibles de aplicar en nuestro medio.

Cuestionarios de control de sintomas

El control del asma es un constructo multi-
dimensional que mide el nivel alcanzado de la
meta propuesta de tratamiento. Los cuestiona-
rios utilizados para medirlo son instrumentos
capaces de evaluar la actividad cronica de del
asma en periodos que por lo general van desde
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1 semana a un mes. La mayoria son autoadmi-
nistrables y se aplican mediante entrevistas en
visitas clinicas en el lugar de atencion médica
0 menos comunmente, a través de versiones
electrénicas para ser respondidos en el hogar’.

Aunque no hay consenso con respecto
a que area evaluar, casi todos incluyen pre-
guntas acerca de sintomas diurnos, sintomas
nocturnos o alteraciones del suefio y limita-
ciones de la actividad cotidiana provocadas
por la enfermedad. Algunos cuestionarios han
incorporado preguntas en relaciéon al uso de
medicamentos de rescate como los broncodi-
latadores, nimero de exacerbaciones o crisis,
hospitalizaciones e incluso valores de funcion
pulmonar. En la mayoria de los cuestionarios
las alternativas de respuesta se ordenan en es-
calas ordinales de Likert que pueden ser ascen-
dentes o descendentes, permitiendo obtener un
puntaje promedio con el que finalmente se le
asigna al paciente el grado de control del asma
bronquial®.

Existen mas de una decena de cuestionarios
para medir el control del asma pediatrica que
se han publicado en los Gltimos afios. Bateman
et al, fueron los primeros en evaluar retrospec-
tivamente varios estudios clinicos para identi-
ficar y validar las preguntas mas utilizadas en
la medicion de control en asma para pacientes
mayores de 12 afos y adultos’®. La Iniciati-
va Global para el Asma (GINA) recogio las
recomendaciones de estos expertos y actual-
mente recomienda un cuestionario de control
para nifios mayores de 5 afios que entrega tres
niveles de cualitativos de control: controlado,
parcialmente controlado y no controlado’. La
version en espafiol del cuestionario GINA no
tiene estudios de validacion, sin embargo, es
utilizado por muchas unidades de enfermeda-
des respiratorias pediatricas de Latinoamérica,
incluyendo a las de nuestro pais.

De los cuestionarios de control validados,
los mas difundidos internacionalmente son
cuatro: el cuestionario ACT (Asthma Control
Test), el C-ACT (Childhood Asthma Control
Test), ACQ (Asthma Control Questionnaire)
y el C-ATAQ (Children Asthma Therapy As-
sessment Questionnaire).

El cuestionario ACT fue disefiado para as-
maticos desde los 12 afios y adultos y permi-
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te obtener un puntaje total que tiene un rango
desde 5 (peor control) a 25 puntos (control to-
tal). Los pacientes con puntaje total menor a
20 puntos se clasifican como no controlados y
aquellos con puntaje menor a 16 puntos son ca-
tegorizados como pobremente controlados'*!.
Este cuestionario se ha validado en espaifiol y
también ha sido replicado en nuestro medio,
logrando medir con éxito el control de asma en
adolescentes de 12 o mas afios'>".

El C-ACT es la version de ACT para nifos
menores de 12 afios. Este cuestionario integra
las respuestas del nifio y de su cuidador, para
obtener un puntaje total de 0 a 27 puntos, con-
siderando asma no controlada a aquella con
menos de 20 puntos, sin embargo, solo esta
validado en inglés'.

El ACQ de Juniper es un cuestionario re-
cientemente validado en inglés, que ademas
de las preguntas de control, incorpora la me-
dicion del VEF,. Un puntaje mayor o igual a
1,5 puntos sugiere asma fuera de control y la
recomendacion para los asmaticos menores de
10 afios es que sea aplicado por un entrevista-
dor entrenado’.

El C-ATAQ es un cuestionario validado en
inglés con preguntas dirigidas a los padres o
cuidadores. Los promedios mayores o igual a 1
indican asma no bien controlada que requiere
consulta al médico tratante'®!”.

Existen dos cuestionarios emergentes: el
CAN (cuestionario de control de asma en ni-
fos), disefiado y validado en espafiol, por un
grupo de especialistas espafioles y el TRACK
(test for Respiratory and Asthma Control in
Kidz) que es uno de los pocos cuestionarios de
asma especificos para preescolares.

CAN cuenta con dos versiones, una para ni-
flos de 2 a 8 afios con preguntas que deben ser
respondidas por el cuidador y otra para nifios
o adolescentes de 9 hasta 14 afios, que pueden
ser respondidas por el paciente o su cuidador.
Se obtiene un puntaje total que va desde 0 (au-
sencia de sintomas) hasta 36 puntos (maxima
sintomatologia) y se consideran sin control a
los asmaticos con puntaje promedio total igual
o superior a 8 puntos'®.

El TRACK es un cuestionario para cui-
dadores validado en inglés y sus respuestas
entregan un puntaje promedio de 0 (maxima
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sintomatologia) a 100 puntos (ausencia de
sintomatologia). Los nifios menores de 5 afios
con menos de 80 puntos en este cuestionario se
consideran controlados!'*2°.

Existen otros cuestionarios de control de
asma menos conocidos, que tienen al menos
un estudio de validacion en nifios o adoles-
centes de diferentes edades. En la tabla 1 se
muestran las caracteristicas mas importantes
de los cuestionarios de control de asma: ran-
go de edad para el cual fueron validados, nu-
mero de preguntas utilizadas, el periodo que
evaltia y el modo de administracion. Ademas
se destacan los que cuentan con validacion en
espafiol y aquellos que incluyen dentro de sus
pruebas psicométricas la diferencia minima
clinicamente relevante, que corresponde a la
diferencia mas pequefia en la puntuacion de
un dominio que es percibida como beneficiosa
por los pacientes y que justifica un cambio del
manejo clinico.

Cuestionarios de calidad de vida

La calidad de vida en asma mide el impac-
to que la enfermedad o su tratamiento tiene en
areas como la salud fisica, psicosocial y espi-
ritual de la persona que padece la enfermedad.
Se mide a través de instrumentos que llevan a
puntajes los juicios de valor que los pacientes
asmaticos son capaces de elaborar respecto de
su enfermedad. Se utilizan en asma con dife-
rentes objetivos: describir el efecto de la en-
fermedad en el paciente, control de la terapia
farmacologica y estudios clinicos o de analisis
costo-beneficio en el tratamiento.

Los cuestionarios de calidad de vida en ni-
fios y adolescentes asmaticos tienen algunas
consideraciones especiales que deben ser men-
cionadas. La edad es un elemento a tener en
cuenta, ya que se ha demostrado que los nifios
mayores de 10 afios son capaces de elaborar el
concepto de la enfermedad cronica y el impac-
to que esta les genera en su vida, sin embargo,
los nifios menores de 6 afios tienen dificultad
para entender conceptos abstractos como lo
relacionado con la emocionalidad o las limita-
ciones en area social.

Por otra parte, las areas evaluadas deben
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Tabla 1. Caracteristicas de los cuestionarios de control de asma para ninos y adolescentes

Cuestionario  Rango de Idioma de n de Periodo Modo de DMCR
edad (anos) validacion preguntas evaluado administracion (puntos)

ACT™® =12 Inglés'%espanol'? 5 4 semanas Autoadministrable escrito
al paciente 3

C-ACT'™ 4all Inglés 7 4 semanas Autoadministrable escrito
al paciente y tutor No

ACQ'" 6al6 Inglés 7 1 semana Autoadministrable escrito
al paciente (10 a 16 afos) y 0,5
tutor (6 a 16 anos)

C-ATAQ'®" 5a17 Inglés 7 1a12 meses Entrevista al tutor No

CAN'® 2al4 Espafol'® 9 4 semanas Autoadministrable escrito No
al paciente (9 a 14 afnos) o
tutor (2 a 14 anos)

Track'®20 0a5 Inglés 5 4 semanas Autoadministrable escrito No
al tutor

Quiz? 1a17 Inglés 6 4 semanas Autoadministrable escrito No
al paciente (9 a 17 anos) o
tutor (1 a 17 anos)

PACT# 1a18 Inglés 10 3 meses Autoadministrable escrito No
al tutor

Breathmobile? 2a14 Inglés 7 1 a24 meses Autoadministrable escrito No
al tutor

FSAS?* 3a17 Inglés 6 12 meses Autoadministrable escrito No
al tutor

LASS®» 3a17 Inglés 8 4 semanas Autoadministrable escrito 7
al paciente o tutor

SASCQ?® > 12 Inglés 5 4 semanas Autoadministrable escrito No
al paciente

RCP? 6al5 Inglés 3 1 semana a Autoadministrable escrito No

1 mes al paciente

DMCR: Diferencia minima clinicamente relevante, ACT: Asthma Control Test, C-ACT: Child Asthma Control Test, ACQ: Asthma Control
Questionnaire, C-ATAQ: Asthma Terapy Assesment Questionnaire for children and adolescents, CAN: Cuestionario de control de asma
en nifos, Track: Test for Respiratory and Asthma Control in Kids, Quiz: Asthma Quis for Kidz, PACT: Pediatric Asthma Control Tool,
Breathmobile: Breathmobile Assessment of Asthma Control, FSAS: Functional severity of asthma Scale, LASS: Lara Asthma Symptom
Scale, SASCQ: Seattle Asthma Severity and Control Questionnaire, RCP: Royal College of Physicians.

considerar la etapa del nifo, siendo mas im-
portantes para los nifios preescolares y esco-
lares los dominios de sintomas o de limitacion
de actividades, que en los adolescentes, en los
cuales son mas utiles los dominios sociales y
emocionales.

Otro aspecto importante es el grado de
acuerdo entre la percepcion de calidad de vida
del nifio y la de su cuidador, ya que la con-
cordancia entre estos depende del dominio
evaluado. Se sabe que se obtiene mejor grado
de acuerdo al evaluar los sintomas y el fun-
cionamiento fisico, que en las areas sociales o
emocionales®.
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Por ultimo, la capacidad de atencion en ni-
flos pequefios es menor que en los adolescen-
tes, siendo recomendable no utilizar méas de 3
0 4 opciones de respuesta, que incluyan esca-
las visuales analogas con ilustraciones gradua-
das por tamarfio o por expresion facial. Ademas
en niflos pequefios se debe promover el uso de
cuestionarios aplicados por un entrevistador
amigable que cuente con entrenamiento ade-
cuado, a diferencia de los adolescentes que no
tienen dificultades para responder los cuestio-
narios auto-administrables®.

Los cuestionarios mas conocidos son el
PAQLQ (Paediatric Asthma Quality of Life
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Questionnaire) y el PACQLQ (Paediatric
Asthma Caregiver’s Quality of Life Ques-
tionnaire) ambos validados por Elizabeth Ju-
niper en 1996. Se responden a través de una
escala ordinal de Likert, por medio de la cual
se obtiene un puntaje de calidad de vida. Se
ha demostrado su utilidad en el seguimiento
de la calidad de vida del nifio asmatico o su
cuidador y también en estudios de investiga-
cion. Una diferencia o cambio mayor o igual
a 0,5 puntos en el puntaje de calidad de vida
es considera clinicamente relevante en estos
cuestionarios®**!. Ambos cuestionarios tienen
traducciones validadas en diferentes idiomas,
incluso versiones validadas para nuestro pais,
las cuales se han aplicado sin dificultad en ni-
flos asmaticos y en cuidadotes, atendidos por
médicos de la atencion primaria y por pedia-
tras especialistas en enfermedades respirato-
rias®> .

La Academia Americana de Pediatria ha
desarrollado un cuestionario especifico de ca-
lidad de vida que infiere la calidad de vida del
nifio por medio de la percepcion obtenida del
cuidador, llamado CHSA (Children’s Health
Survey for Asthma) y otra version para ser
aplicada directamente al nifio llamada CHSA-
C (Children’s Health Survey for Asthma-Child
Version). Ambas deben ser respondidas en una
escala ordinal de Likert ascendente de 0 (peor
calidad de vida) a 100 puntos (mejor calidad
de vida). CHSA tiene la fortaleza de incluir
la evaluacion de los dominios de actividad y
emocionalidad en el grupo familiar, sin embar-
go, es demasiado extenso como para ser imple-
mentado en los controles de rutina, resultando
mucho mas util en investigacion®¢-35.

Otro cuestionario conocido es el PedsQL-
AM 3.0 (Pediatric Quality of Life Inventory
Asthma Module 3.0), que se responde por me-
dio de una escala de Likert reversa de 5 op-
ciones para los nifios y adolescentes de 8 a 18
afios y tres opciones para nifios de 5 a 7 afios.
El mayor puntaje obtenido por este cuestio-
nario indica mejor calidad de vida. Tiene tres
versiones auto administrables para padres o
nifios (5-7 afios, 8-12 afios, 13-18 afios) y una
version para preescolares de 2 a 4 afios que se
aplica solo a los padres®*!.

Dos cuestionarios abreviados se han publi-
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cado en los ultimos afios. Uno es el PAQLQ
ilustrado (pictorial PAQLQ), que se construy6
acortando la version original del PAQLQ por
medio de la eliminacion del dominio de limi-
tacion de actividades. Es una buena alternati-
va para nifios menores de § afios, los cuales
tienen menos concentracion pudiendo entregar
una informacion diferente a la de su cuidador.
Se administra por medio de una entrevista al
nifio, quien debe marcar sus respuestas en una
escala visual analoga de termémetros con dife-
rentes niveles de temperatura, que representan
la cantidad de sintomas o alteraciones presen-
tes en el nifio*. El otro es el MiniPAQLQ que
disminuy6 las preguntas del PAQLQ conser-
vando los dominios, el método de administra-
cion y el rango de edad para ser aplicado, sin
alterar validez y reproducibilidad de la version
original®.

En la tabla 2 se describen algunas de las ca-
racteristicas importantes de los cuestionarios
de calidad de vida en asma pediatrica: rango
de edad, idioma de validacion, nimero de pre-
guntas, areas o dominios evaluados, modo de
administracion y diferencia minima clinica-
mente relevante.

Conclusiones

En las ultimas décadas se han validado una
gran cantidad de cuestionarios de control y ca-
lidad de vida en asma pediatrica. Casi todos
estan disefiados para ser implementados en
formato autoadministrable al nifio o a su cui-
dador, lo que los hace faciles de aplicar. La
correcta eleccion de un cuestionario debe con-
siderar la edad del nifio o adolescente, su grado
de madurez, la extension del cuestionario, las
areas o dominios que desean ser evaluados y el
idioma de validacion. La mayoria de los cues-
tionarios tienen validacion original en inglés,
lo que dificulta su utilizacion en nuestro pais.
Por sus propiedades psicométricas, extension
y lenguaje de validacion, los cuestionarios
ACT para nifios mayores de 11 afios y CAN
para nifios de 2 a 14 afios son los mas indica-
dos para evaluar el control de asma en nuestro
medio. Las versiones de ACT para nifios de 4 a
11 afios (C-ACT) y ACQ para nifios de 6 a 16
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Tabla 2. Caracteristicas de los cuestionarios de calidad de vida para nifios y adolescentes con asma

Cuestionario Rango

PAQLQ?®

PACQLQ®'

CHSA%37

CHSA-C®

PedsQL-AM
3 ) 039'41

Pictorial
PAQLQ®
MiniPAQLQ*
AMA*

AAQOL*

CAQ*
CAQ A
CAQ B

CAQ C

ARQOLS#

TACQOL-
asthma*®

LAQCL*

HAYs

ITG-CASFs"2

Idioma de n de
de edad validacion preguntas
(anos)
7-17 Inglés/ 23
espanol®?
7-17 Inglés/ 13
espanol*?
5-12 Inglés 48
7-16 Inglés 25
2-18 Inglés 28
5-7 Inglés 15
7-17 Inglés 13
6-12 Inglés 55
12-17 Inglés 32
4-7 Inglés 14
8-11 22
12-16 31
6-13 Inglés 35
8-16 Inglés 68
5-17 Inglés 71
8-12 Inglés 32
2-17 Inglés 8

Areas o dominios

Sintomas, limitacion de acti-
vidades y funcién emocional

Funcién emocional y limita-
cién de actividades

Salud fisica, salud emocional
(nino y familia) y actividad
(nifo y familia)

Salud fisica, actividades y
salud emocional

Sintomas, problemas del
tratamiento, comunicacion y
preocupaciones

Sintomas y emociones

Funcién emocional y limita-
cién de actividades

Preguntas no divididas en
dominios

Sintomas, medicamentos,
actividad fisica, emociones,
interaccion social y efectos
positivos

Calidad de vida y estrés

Calidad de vida activa, pasiva,
severidad y estrés

Calidad de vida activa, pasiva,
severidad, estrés y reactividad

Alteracién fisica, limitaciéon
actividad fisica, restricciéon
social, inconvenientes diarios
en manejo de enfermedad o
estrés emocional

Sintomas, gatillantes, visitas al
médico, uso de medicamen-
tos y emociones negativas

Funcion fisica, funcion emo-
cional, actividades escolares y
de la vida diaria

Sintomas, emociones, auto-
concepto y auto-manejo

Sintomas diurnos, sinto-
mas nocturnos y limitacién
funcional

Modo de
administracion

Autoadministrable o entrevis-
ta al nino/adolescente

Autoadministrable al cuidador

Autoadministrable a cuida-
dores

Entrevista al nifo/adolescente

Autoadministrable al cuidador
(nifios de 2-18 afos)

Autoadministrable a ninos/
adolescentes de 5 a 18 anos)

Entrevista a nifo

Autoadministrable al nino/
adolescente

Autoadministrable o entrevis-
ta al nino/adolescente

Autoadministrable al ado-
lescente

Autoadministrable al nino

Autoadministrable al nino

Autoadministrable al ado-
lescente

Entrevista al nifio

Entrevista al nino/adolescente
y cuidador

Autoadministrable al nifio/
adolescente

Autoadministrable al nifio/
adolescente

Autoadministrable a cuida-
dores

DMCR
(puntos)

0,5
0,5

No

No

No

No

No

No

No

No

No

No

No

No

No

DMCR: Diferencia minima clinicamente relevante, PAQLQ: Paediatric Asthma Quality of Life Questionnaire, PACQLQ: Paediatric Asthma
Caregiver's Quality of Life Questionnaire, CHSA: Children’s Health Survey for Asthma, CHSA-C: Children’s Health Survey for Asthma-
Child Version, PedsQL-AM 3.0: Pediatric Quality of Life Inventory Asthma Module 3.0, Pictorial PAQLQ: PAQLQ ilustrado, Mini PAQLQ:
PAQLQ abreviado, AMA: About My Asthma, AAQOL: Adolescent Asthma Quality of Life Questionnaire, CAQ (A, B, C): Childhood
Asthma Questionnaires (A,B,C Format), ARQOLS: Asthma-Related Quality of Life Scale, TACQOL-asthma: TNO-AZL Child Quality of Life
of asthma, LAQCL: Life Activities Questionnaire for Childhood Asthma, HAY: How Are You?, ITG-CASF: Integrated Therapeutics Group
Child Asthma Short Form.
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aflos podrian ser otra alternativa, si en el futu-
ro fueran validadas en espafiol. En calidad de
vida el PAQLQ y PACQLQ son los mas difun-
didos internacionalmente, siendo ademas los
unicos con versiones en espafiol, que ya han
sido utilizadas en estudios clinicos de nuestro
pais.
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