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RESUMEN

Las enfermedades respiratorias crénicas (ERC) pediatricas, siendo el Asma Bronquial (AB) y la Fibrosis Quistica (FQ) las mas represen-
tativas, imponen una carga sustancial de morbilidad que trasciende la funcién fisiolégica. Este informe presenta una sintesis de la evi-
dencia cientifica reciente (2020-2025) con el objetivo de evaluar el impacto de estas patologias en la Calidad de Vida Relacionada con la
Salud (CVRS) infantil. Se identificé una correlacion directa entre la gravedad de la enfermedad, el mal control clinico (ej. mala adherencia
en asma) y el deterioro de la CVRS en dominios fisico, emocional y escolar. La evaluacion de la CVRS debe realizarse mediante instru-
mentos especificos como el Pediatric Asthma Quality of Life Questionnaire (PAQLQ) y el Cystic Fibrosis Questionnaire-Revised (CFQ-R),
dada su superior sensibilidad clinica en comparacién con métricas objetivas (ej. FEV1). Las intervenciones eficaces incluyen programas
educativos rigurosos en el manejo del asma, y, de manera crucial, la introduccién de moduladores del Cystic Fibrosis Transmembrane
Conductance Regulator (CFTRm) en FQ, la cual ha demostrado un incremento clinicamente significativo de 20.1 puntos en el dominio
respiratorio del CFQ-R. Se concluye que la evaluacién sistematica y el abordaje holistico de la CVRS son fundamentales para optimizar
los resultados de salud pediatrica y apoyar el bienestar psicosocial de los pacientes y sus cuidadores.

Palabras clave: Pediatria, Crénicas, Respiratorias, Vida, Impacto.

ABSTRACT

Pediatric Chronic Respiratory Diseases (CRDs), with Bronchial Asthma (BA) and Cystic Fibrosis (CF) being the most representative, impo-
se a substantial burden of morbidity that transcends physiological function. This report presents a synthesis of recent scientific evidence
(2020-2025) aimed at evaluating the impact of these pathologies on children's Health-Related Quality of Life (HRQoL). A direct correlation
was identified between disease severity, poor clinical control (e.g., poor adherence in asthma), and the deterioration of HRQoL across
physical, emotional, and school domains. HRQoL assessment must be performed using specific instruments such as the Pediatric Asth-
ma Quality of Life Questionnaire (PAQLQ) and the Cystic Fibrosis Questionnaire-Revised (CFQ-R), given their superior clinical sensitivity
compared to objective metrics (e.g., FEV1). Effective interventions include rigorous educational programs in asthma management, and,
crucially, the introduction of Cystic Fibrosis Transmembrane Conductance Regulator modulators (CFTRm) in CF, which has demonstrated
a clinically significant increase of 20.1 points in the respiratory domain of the CFQ-R. It is concluded that the systematic evaluation and
holistic approach to HRQoL are fundamental for optimizing pediatric health outcomes and supporting the psychosocial well-being of
patients and their caregivers.

Keywords: Pediatrics, Chronic, Respiratory, Life, Impact.

RESUMO

As doencas respiratérias cronicas pediatricas (DRC), sendo a asma bronquica (AB) e a fibrose cistica (FC) as mais representativas,
impdem um fardo substancial de morbilidade que transcende a funcéo fisiolégica. Este relatério apresenta uma sintese das evidéncias
cientificas recentes (2020-2025) com o objetivo de avaliar o impacto dessas patologias na qualidade de vida relacionada a saude (QVRS)
das criancgas. Foi identificada uma correlacéo direta entre a gravidade da doenga, o mau controlo clinico (por exemplo, ma adesao na
asma) e a deterioragdo da QVRS nos dominios fisico, emocional e escolar. A avaliagdo da QVRS deve ser realizada utilizando instrumen-
tos especificos, como o Questionario de Qualidade de Vida em Asma Pediatrica (PAQLQ) e o Questionario de Fibrose Cistica - Revisado
(CFQ-R), dada a sua sensibilidade clinica superior em comparacdo com métricas objetivas (por exemplo, VEF1). Intervencoes eficazes
incluem programas educacionais rigorosos no tratamento da asma e, fundamentalmente, a introdugdo de moduladores do regulador da
condutancia transmembranar da fibrose cistica (CFTRm) na FC, que demonstrou um aumento clinicamente significativo de 20,1 pontos
no dominio respiratério do CFQ-R. Conclui-se que a avaliagdo sistematica e a abordagem holistica da QVRS s&o fundamentais para
otimizar os resultados de saude pediatrica e apoiar o bem-estar psicossocial dos pacientes e seus cuidadores.

Palavras-chave: Pediatria, Cronica, Respiratoéria, Vida, Impacto.



MAS ALLA DEL FEV1: EL PAPEL INDISPENSABLE DE LA CALIDAD DE VIDA (CVRS) EN EL MANEJO INTE-

GRAL DEL ASMAY LA FIBROSIS QUISTICA INFANTIL

Introduccion

Las enfermedades respiratorias cronicas
(ERC) constituyen un grupo heterogéneo de
patologias que afectan de manera sosteni-
da los pulmones y las vias respiratorias. En
el ambito pediatrico, el Asma Bronquial y la
Fibrosis Quistica (FQ) se destacan por su
prevalencia y por el profundo impacto que
ejercen sobre el desarrollo y la vida diaria
del nino. El asma es reconocida como la en-
fermedad cronica mas comun en la infancia
y su control deficiente se relaciona intrinse-
camente con una disminucion de la calidad
de vida (1). La FQ, aunque genéticamente
determinada y menos prevalente, e€s una
enfermedad multisistémica progresiva don-
de la afectacion respiratoria es la principal
fuente de morbimortalidad, imponiendo un
cambio radical en el estilo de vida del pa-
ciente y su familia (2).

La carga de estas enfermedades en la po-
blacion infantil es significativa, afectando
no solo el gasto sanitario derivado de las
hospitalizaciones (3), sino también el fun-
cionamiento social y escolar del menor. Por
ello, la evaluacion del impacto de las ERC
debe ir méas alla de los indicadores fisiolo-
gicos y clinicos tradicionales, incorporando
la percepcion subjetiva del paciente sobre
Su bienestar.

La Calidad de Vida Relacionada con la Sa-
lud (CVRS) es un constructo multidimen-
sional que abarca el estado de bienestar
fisico, mental y social percibido por el indi-
viduo (4). En el contexto de las enfermeda-
des cronicas pediatricas, la evaluacion de
la CVRS ha demostrado ser indispensable
para valorar de forma integral la repercu-
sion de la enfermedad y de sus tratamien-
tos en la vida diaria del paciente (5).

La justificacion para utilizar la CVRS como un
outcome primario o0 secundario en la inves-
tigacion y la practica clinica radica en que
los parametros clinicos objetivos, como el
volumen espiratorio forzado en el primer se-
gundo (FEV_1) o el indice de masa corporal
(IMC), si bien son esenciales para el pronos-
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tico y la morbimortalidad, son, en muchos
casos, pobres predictores de la sensacion
subjetiva de falta de bienestar (5). Por lo tan-
to, el control sintomatico o la estabilidad fisio-
l6gica por si solos no garantizan una CVRS
aceptable. La complejidad de la cronicidad
respiratoria exige que el abordaje sea holisti-
co, enfocandose en la experiencia vivida por
el nino y su familia para ofrecer un cuidado
integral que abarque todas las dimensiones
de su desarrollo (6).

Metodologia

Se realiz6 una sintesis de evidencia basada
en unarevision documental de literatura cien-
tifica publicada preferentemente entre 2020
y 2025. Se priorizaron articulos de revision
sistematica, metaanalisis, y ensayos clinicos
controlados o estudios observacionales que
evaluaron la CVRS en poblacion pediatrica
con diagnostico de Asma o Fibrosis Quistica.
La revision de la literatura reciente ha permi-
tido identificar la relevancia de la evaluacion
de la CVRS en diferentes contextos de desa-
flo sanitario, como los estudios longitudina-
les realizados durante el confinamiento por
COVID-19, los cuales demuestran la capaci-
dad de los instrumentos para detectar cam-
bios en el bienestar fisico y psicosocial del
nino ante situaciones de estrés ambiental o
cambios en el estilo de vida.

Instrumentos estandarizados: Genéricos
y especificos

La evaluacion de la CVRS en pediatria re-
quiere instrumentos que se adapten a la
edad, al desarrollo cognitivo y a la natura-
leza multidimensional del constructo. Estos
se dividen en escalas genéricas y escalas
especificas de la enfermedad.

Instrumentos genéricos

Los cuestionarios genéricos permiten rea-
lizar comparaciones entre poblaciones sa-
nas y aquellas con condiciones cronicas,
evaluando dimensiones centrales de la sa-
lud definidas por la Organizacion Mundial
de la Salud (OMS).

251




GARCIAVILLACIS, Z. A. ., PUENTE NIETO, A. B. ., PONCE UGALDE, M. P.., & CEDENO ZAMBRANO, M. E.

e PedsQL Generic Core Scales: Este
instrumento de 23 items esta disefado
para medir dimensiones centrales de la
salud, incluyendo el funcionamiento fisi-
co (8 items), emocional (5 items), social
(5 items) y escolar (5 items). Ha sido
validado en diversos idiomas, incluyen-
do el espariol, y es capaz de distinguir
entre nifios sanos y aquellos con condi-
ciones cronicas, asi como de diferenciar
la severidad dentro de una misma enfer-
medad cronica.

e KIDSCREEN-27: Esta version evalla
cinco dimensiones en 27 items y ha
sido utilizada en estudios recientes para
comparar la CVRS en preadolescen-
tes. Ha demostrado sensibilidad para
detectar diferencias significativas, por
ejemplo, un descenso en el bienestar fi-
sico durante periodos de confinamiento,
mientras que otras dimensiones, como
la autonomia y la relacion con los pa-
dres, aumentaron.

Instrumentos Especificos

Los modulos especificos complementan a
los genéricos, ofreciendo mayor sensibilidad
para poblaciones circunscritas, capturando
aspectos unicos de la enfermedad cronica.

e PAQLQ (Pediatric Asthma Quality of
Life Questionnaire): Es un cuestionario

especifico para el asma que se centra
en la sintomatologia y la funcion fisica y
emocional. Estudios recientes han vali-
dado su uso en la practica clinica y en
ensayos clinicos en Espana (Estudio
Valair) para evaluar a pacientes pediatri-
cos con suficiente capacidad de lectura
y comprension, mientras que para nifnos
mas pequenos se utiliza el Diario del
Cuidador del Nifio Asmatico (DCA). El
PAQLQ es uno de los pocos instrumen-
tos que ha demostrado ser sensible a
los cambios clinicos en el asma infantil.

CFQ-R (Cystic Fibrosis Questionnai-
re-Revised): Este es el instrumento de
eleccion para la Fibrosis Quistica. Su de-
sarrollo se justifica porgue los cuestiona-
rios genéricos, como el SF-36, no son lo
suficientemente sensibles para discrimi-
nar aspectos especificos de la FQ, tales
como el impacto de las reagudizaciones
0 los beneficios de nuevos tratamientos.
El CFQ-R mide mudltiples dominios es-
pecificos (respiratorio, digestivo, emo-
cional, etc.) y ha demostrado ser valido,
confiable y sensible. Recientemente, se
ha completado su adaptacion y valida-
cion de contenido en poblaciones es-
pecificas, como la poblacion chilena, lo
gue mejora la precision de los resulta-
dos en la practica clinica regional.

Tabla 1. Tipos de instrumentos

Instrumento Tipo de Poblacién
Escala Principal

Dominios Clave Evaluados

Core Scales

PedsQL Generic|Genérico 2-18 afios

Funcion  Fisica,  Emocional,
Social, Escolar.

KIDSCREEN-27  (Genérico 8-18 afios

Bienestar  fisico, Autonomia,|
Relacion con pares, Entorno
escolar.

PAQLQ [Especifico [Nifios con Asma [Sintomas, Funcion fisica, Funcion
(Asma) emocional.

CFQ-R [Especifico  [Pacientes con[Dominios respiratorios,
(FQ) Fibrosis Quistica [digestivos, emocionales,

tratamiento.

Fuente: Alonso Lebrero; Gonzalez-Cabrera, Ortega-Bardon, Montiel, & Machimbarrena;

Cebrian Pinar; Varni (1,4,5;7).
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Resultados

Impacto del Asma Bronquial en la Fun-
cion Multidimensional

El asma bronquial, al ser una enfermedad
de alta prevalencia y manejo continuo, tiene
un impacto negativo en la CVRS que se co-
rrelaciona directamente con su severidad v,
fundamentalmente, con el grado de control.
La percepcion que el nifio tiene de su enfer-
medad afecta de manera desproporcionada
las areas psicoldgica, social y escolar (8).

La literatura reciente enfatiza que un con-
trol deficiente del asma esta a menudo vin-
culado al mal uso de los medicamentos y
a la falta de conocimientos de los padres
0 cuidadores sobre el manejo de la enfer-
medad (3). Esta deficiencia en el manejo
precipita la exacerbacion y la baja CVRS
sostenida. Ademas, el padecimiento croni-
co actia como un factor que puede agra-
var el proceso de adaptacion durante la
adolescencia, afectando negativamente el
ajuste emocional (9).

Un aspecto de creciente preocupacion es
la comorbilidad de la esfera afectiva. Los
trastornos de salud mental, como la ansie-
dad y la depresion, son prevalentes en la
poblacion asmatica y su presencia influye
negativamente en el control del asma v,
consecuentemente, en la CVRS (10). La evi-
dencia muestra una clara cadena causal: la
educacion deficiente y la mala adherencia
conducen a un mal control clinico, lo que
resulta en una CVRS pobre y una mayor
morbilidad psicolégica. Esta morbilidad, a
su vez, dificulta el uso correcto de los medi-
camentos, perpetuando el ciclo de exacer-
baciones y baja CVRS. Abordar esta esfera
afectiva es crucial para lograr la mejoria del
control del asmay la CV del paciente (10).

Impacto de la Fibrosis Quistica y la Dis-
paridad FEV1-CVRS

La Fibrosis Quistica (FQ) es intrinsecamen-
te multisistémica, con complicaciones que
van mas alla del sistema respiratorio, afec-
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tando los sistemas digestivo y reproductivo.
La afectacion respiratoria, caracterizada
por la acumulacion de mucosidades espe-
sas que dificultan la respiracion y fomentan
las infecciones (2), es el principal determi-
nante de la progresion de la enfermedad y
el principal objetivo del tratamiento (6).

En la evaluacion de la FQ, se ha demos-
trado que, aunque el FEV_1 (volumen es-
piratorio forzado en el primer segundo) es
un parametro fundamental para establecer
el pronostico sobre la morbimortalidad, no
refleja adecuadamente el bienestar subje-
tivo. EI FEV_1 es un predictor deficiente de
la calidad de vida percibida por el paciente
(5). Por esta razon, instrumentos especifi-
cos como el CFQ-R son vitales, ya que sus
dominios estan disenados para capturar la
sensacion de falta de bienestar que los da-
tos fisioldgicos por si solos no logran des-
cribir (11).

El Impacto en la familia y el cuidador

El manejo de las ERC pediatricas no se limi-
ta al paciente; tiene un efecto significativo
en el nucleo familiar. Especificamente en el
asma, la mala calidad de vida de los cui-
dadores es un hallazgo constante, asocia-
do frecuentemente al sexo femenino (10). El
estrés que implica el cuidado crénico, es-
pecialmente en la adolescencia (9), exige
un enfoque familiar.

La investigacion sobre el ajuste emocional
en adolescentes con asma (9) sugiere que,
si bien la enfermedad cronica representa un
desafio, no es el factor de riesgo determinan-
te por si misma. Mas bien, la influencia de
variables familiares, como el funcionamiento
familiar y los estilos parentales, puede ac-
tuar como factores amortiguadores o, por el
contrario, exacerbar el impacto psicolégico
negativo de la enfermedad. Esta evidencia
subraya la necesidad de fortalecer los siste-
mas de apoyo psicosocial para el paciente y
la diada cuidador-adolescente (12).

Efectividad de las Intervenciones en la
Mejora de la CVRS
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La Evidencia a favor de la educacion y el
automanejo en asma

Los programas de intervencion educativa se
consideran un pilar fundamental en el trata-
miento del asma, buscando un mejor control
clinicoy, por ende, una mejor CVRS (3).

Una revision sistematica reciente (2024),
basada en las recomendaciones PRISMA,
que incluyé 16 articulos publicados entre
2014 y 2021 y una muestra agregada de
2.313 nifios, analizé la efectividad de estas
intervenciones. Los resultados indicaron
qgue las intervenciones educativas, ya sean
presenciales con demostracion in situ, o
mediante formatos multimedia, y llevadas a
cabo por diversos profesionales (médicos,
enfermeras, farmacéuticos), reportan una
mejoria en la técnica de inhalacion. Esta
optimizacion de la técnica se traduce en un
mayor automanejo de la enfermedad y una
mejor adherencia al tratamiento (13). La im-
plementacion de programas de educacion
es indispensable para prevenir el mal con-
trol del asma vy, por extension, para mejorar
la CV de los pacientes (10).

Un hallazgo crucial en esta area es que la
mayoria de los estudios enfatizan la impor-
tancia de una revision periddica y segui-
miento constante de la técnica de inhala-
cion. La mejoria inicial tras una intervencion
puede ser transitoria si no se mantiene la
capacitacion continua, lo que demuestra
gue la educacion intensiva debe ser vista
COMO un proceso dinamico y no como un
evento unico (13).

El avance terapéutico y el impacto en la
CVRS de la fibrosis quistica

El desarrollo de los moduladores del CFTR
(CFTRm) ha supuesto el avance terapéutico
mas significativo en la historia de la Fibrosis
Quistica, cambiando drasticamente el curso
y el pronostico de la enfermedad. Los CF-
TRm, que actuan restaurando parcialmente
la funcion de la proteina CFTR defectuosa
(11), han demostrado beneficios no solo en
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la funcion pulmonar, sino también directa-
mente en la calidad de vida.

Impacto de la triple terapia

La combinacion elexacaftor-tezacaftor-iva-
caftor (ELX/TEZ/IVA), conocida como la "tri-
ple terapia’, ha mostrado una eficacia su-
perior a las combinaciones predecesoras
(11). Estudios observacionales y ensayos
clinicos en nifos de 6 a 11 anos con ge-
notipos elegibles (que poseen al menos un
alelo F508del-CFTR) han demostrado que
ELX/TEZ/IVA es seguro y eficaz en esta po-
blacion pediatrica (14).

El impacto en la CVRS es transformador.
Los resultados de los ensayos clinicos evi-
dencian que los pacientes que recibieron
la triple terapia reportaron un incremento
promedio significativo de 20.1 puntos en el
score del Dominio Respiratorio del CFQ-R
en comparacion con el placebo (11). Este
cambio no solo es estadisticamente no-
table, sino que representa una diferencia
clinicamente importante en la experiencia
subjetiva del paciente, indicando una me-
jora radical en los sintomas respiratorios
(15). Ademas, el tratamiento con CFTRm
disminuye las exacerbaciones respirato-
rias y mejora la funcién pulmonar (16). Este
avance ha provocado un aumento de la es-
peranza de vida, lo que requiere un cambio
en el manejo clinico de la FQ, pasando de
una gestion de la enfermedad terminal a un
manejo de la enfermedad cronica de larga
duracion (11).

RECIMUNDO VOL. 9 N° 4 (2025)
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Tabla 2. Métrica de CVRS y Resultado Significado Clinico

ERC Intervencion Poblacién Métrica de CVRS y Significado Clinico (2020-
Clave Resultado 2025)

IAsma IProgramas 2,313 ninos/asiCVRS/Adherencia: MejoraNecesidad de intensificar la
Bronquial [Educativos (0-18 aflos) en el automanejo y la técnicaleducacion, el seguimiento |
Sistematizados de inhalacion. la revision periddica paral
optimizar el control de la

enfermedad.
Fibrosis [Moduladores CFTR[Nifios (6-11ICFQ-R DominioRepresenta una  mejoral
Quistica |(ELX/TEZ/IVA) [afios) y|[Respiratorio: Incrementoradical y  clinicamente
|Adolescentes  [promedio de 20.1 puntos. [significativa en la calidad de
viday el prondstico de la FQ.

Fuente: Vivero, y otros; Ruiz, y otros (11;13).

Discusion

La evidencia reciente confirma que las ERC
pediatricas afectan la CVRS en todas sus
dimensiones. Aunque el Asma y la FQ son
etiologicamente distintas, la cronicidad y la
necesidad de manejo constante imponen una
carga similar sobre el funcionamiento fisico y
psicosocial del nino.

La gravedad de la afectacion de la CVRS
en el Asma se debe principalmente a facto-
res de manejo y adherencia, donde la edu-
cacion desempefia un papel central (3).En
contraste, el mayor avance en la CVRS en la
FQ proviene de la correccién molecular del
defecto genético. Ambos hallazgos subra-
yan la importancia de enfocar la interven-
cion en el punto de mayor vulnerabilidad: la
educacion y el apoyo en el caso del Asma,
y la correccion fisiopatoldgica en la FQ.

Es importante considerar como la percep-
cion de la enfermedad varia con el desarro-
llo cognitivo. El impacto del asma en la vida
escolary social se magnifica con la edad (8),
lo que exige que la evaluacion de la CVRS
sea adaptada. Para los ninos mas pequefos
con asma, el uso del Diario del Cuidador del
Nifio Asmatico (DCA) es esencial, mientras
que en adolescentes se requiere abordar el
ajuste emocional ante la enfermedad (1).

Los resultados de esta sintesis tienen im-
plicaciones directas en la practica clinica
pediatrica. Dado el vinculo entre ERC, con-
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trol deficiente y trastornos de salud mental
(ansiedad, depresion) (10), es imperativo
gue el manejo de las enfermedades respi-
ratorias croénicas incorpore un enfoque ho-
listico, fortaleciendo los sistemas de apoyo
psicosocial. Esta atencion integral es fun-
damental para asegurar un cuidado equi-
tativo, especialmente ante futuros desafios
derivados de emergencias sanitarias (12).

En el caso de la FQ, el éxito de los CFTRm
ha cambiado el paradigma de la atencion.
La mejora drastica en la CVRS y la funcion
pulmonar plantea nuevos retos. Por ejemplo,
la mejora del estado nutricional que acom-
pafa a estos tratamientos reduce el riesgo
de malnutriciéon, pero aumenta el riesgo de
obesidad (11). El pediatra debe adaptarse a
gestionar las secuelas de una enfermedad
de larga duracion y abordar la transicion a
la edad adulta con una expectativa de vida
y calidad de vida radicalmente diferentes a
las de las cohortes anteriores.

Conclusiones

Las Enfermedades Respiratorias Cronicas
en Pediatria, representadas por el Asma
Bronquial y la Fibrosis Quistica, tienen un
impacto profundo y significativo en la Ca-
lidad de Vida Relacionada con la Salud de
los ninos y sus cuidadores, afectando los
dominios fisico, emocional y social.

La evaluacion de la CVRS mediante ins-
trumentos validados y especificos, como
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el PAQLQ vy el CFQ-R, es un componente
indispensable del cuidado clinico, ya que
provee informacion crucial que no es cap-
turada por los parametros fisioldgicos obje-
tivos (FEV_1).

Los avances terapeuticos y educativos re-
cientes han demostrado una eficacia nota-
ble en la mejora de la CVRS:

1. En el Asma, la intensificacion de las in-
tervenciones educativas y el seguimien-
to continuo han demostrado mejorar el
automanejo y la adherencia al tratamien-
to, lo que resulta en un mejor control cli-
nico y CVRS.

2. En la Fibrosis Quistica, los moduladores
CFTR (especialmente la triple terapia
ELX/TEZ/IVA) han transformado el pa-
norama clinico, generando un aumento
promedio de 20.1 puntos en el CFQ-R
que refleja una mejora clinicamente sig-
nificativa en la calidad de vida del pa-
ciente pediatrico.

Para garantizar un manejo pediatrico inte-
gral y de calidad, es fundamental priorizar
la evaluacion subjetiva del paciente, inte-
grar el soporte psicosocial en el abordaje
multidisciplinario y continuar adaptando las
estrategias de intervencion a los nuevos re-
tos que impone la cronicidad y el aumento
de la esperanza de vida de estos pacientes.
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