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The influence of clinical situation on health-related quality

of life in paediatric chronic kidney disease patients

ABSTRACT

Background: Studies examining health-related quality of
life (HRQOL) in adults with chronic kidney disease (CKD)
have demonstrated that certain clinical situations such as
number of hospitalisations and anaemia can affect patient
quality of life. Very few such studies have been carried out
in children. Objective: To analyse the impact of laboratory
variables and various clinical situations on HRQOL of pae-
diatric CKD patients. Patients and Method: We carried out
a cross-sectional study using the TECAVNER questionnaire
in 71 children with CKD and their parents (33 transplanted
patients, 11 on peritoneal dialysis, 5 on haemodialysis, and
22 on conservative treatment). We analysed laboratory va-
riables (blood urea nitrogen, creatinine, haematocrit, and
albumin), clinical situation (short stature, arterial hyper-
tension [AHT], and bone deformities), number of hospita-
lisations, and days spent in the hospital in the previous 6
months, as well as number of drugs administered and
fluids/diet restrictions. Results: The factor that most hea-
vily affected the quality of life of our patients was water
restrictions. In addition, AHT affected cognitive function
in these children. A haematocrit value >35% improved
physical activity and functionality. We observed no associa-
tion between albumin and HRQOL. Conclusions: These re-
sults confirm previous hypotheses and contribute to the
validity of the TECAVNER questionnaire.

Keywords: Health related quality of life. Children. Chronic

kidney disease. Short height. Arterial hypertension.

Specific questionnarie.

INTRODUCCIÓN

La medida de la calidad de vida relacionada con la salud

(CVRS) nos permite conocer el efecto funcional de una en-

fermedad en el paciente tal y como es percibido por él mis-

RESUMEN

Antecedentes: Estudios sobre la calidad de vida relacio-

nada con la salud (CVRS) en adultos con enfermedad re-

nal crónica (ERC) han demostrado que situaciones clíni-

cas como el número de ingresos o la anemia afectan a su

calidad de vida. Existen muy pocos estudios similares en

niños. Objetivo: Analizar el impacto de variables analíti-

cas y de la situación clínica en la CVRS de los pacientes

pediátricos con ERC. Pacientes y métodos: Estudio trans-

versal utilizando el cuestionario TECAVNER en 71 niños

con ERC y en sus padres (33 trasplantados, 11 en diálisis

peritoneal, 5 en hemodiálisis, 22 en tratamiento conser-

vador). Se analizaron variables analíticas (nitrógeno urei-

co en sangre, creatinina, hematocrito, albúmina) y situa-

ción clínica (talla baja, hipertensión arterial [HTA],

deformidades óseas), número de ingresos y días de ingre-

so en los seis meses previos a la realización del estudio,

así como número de fármacos administrados, restricción

de líquidos o dieta. Resultados: uno de los factores que

más distorsiona la calidad de vida de nuestros pacientes

es la restricción hídrica. La HTA afecta a la función cogni-

tiva de los niños. El hematocrito superior a un 35 % me-

jora la función y la actividad física. No encontramos rela-

ción entre valores de albúmina y CVRS. Conclusiones:
Estos resultados confirman las hipótesis previas y contri-

buyen a dar validez al cuestionario TECAVNER.

Palabras clave: Calidad de vida relacionada con la salud.

Niños. Enfermedad renal crónica. Anemia. Hipertensión

arterial. Cuestionario específico. 
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mo y los aspectos de la vida que pueden verse afectados por la

enfermedad y su terapéutica1,2. El estado funcional sería la con-

secuencia objetiva del estado de la salud, mientras que la

CVRA sería su consecuencia subjetiva3,4. La CVRS se preocu-

pa de cómo se siente el paciente y en ella influyen numerosos

factores personales, sociales y ambientales, además de la situa-

ción médica del individuo.

En la enfermedad renal crónica (ERC) se producen numero-

sas alteraciones metabólicas que contribuyen a producir hi-

perparatiroidismo, malnutrición, anemia y aceleración de la

arterioesclerosis5. Por otra parte, el tratamiento de la ERC

conlleva limitación de la dieta, evitando algunos alimentos y

disminuyendo otros, restricción de líquidos y tratamiento far-

macológico (generalmente múltiple y con diversos horarios).

Los pacientes acuden de forma frecuente a controles clínicos

hospitalarios e incluso ingresan con cierta periodicidad, lo

que dificulta su vida cotidiana y empeora su calidad de vida

(CV). Además, la infancia, al ser una etapa de desarrollo y

crecimiento, presenta aspectos clínicos diferentes, como las

deformidades óseas y la talla baja, que pueden influir en la

CV de los niños. Es importante considerar que a mayor com-

plejidad del tratamiento más difícil será su cumplimiento, so-

bre todo en adolescentes, siendo la falta de adherencia al mis-

mo uno de los factores que más influyen en el empeoramiento

clínico, pudiendo ocasionar en los trasplantados la pérdida

del injerto renal e inestabilidad del paciente, lo que a su vez

distorsiona más su CVRS.

Aunque el interés por esta materia es creciente, existen pocos

trabajos de CVRS en niños con ERC por la dificultad que en-

trañan estos estudios, dada la menor prevalencia de la ERC

respecto a los adultos, lo que dificulta reunir grupos amplios.

A esta dificultad se suma la falta de cuestionarios específicos

y validados para niños con esta enfermedad, lo que origina

que los resultados obtenidos a veces sean discordantes6. Por

ello diseñamos el cuestionario específico de CV para niños

con ERC (TECAVNER), el único en español7. El grupo de

Goldstein6-8 publicó en 2008 el primer cuestionario en inglés,

también específico para ERC en niños, sin que desde enton-

ces, en nuestro conocimiento, hayan comunicado más apor-

taciones, lo que refleja la complejidad del tema. El grupo es-

pañol de Riaño et al.9 también estudió la CVRS en esta

enfermedad, pero limitándose a adolescentes y con enferme-

dad renal terminal. Al haber utilizado un cuestionario genéri-

co de CV y no uno específico de enfermedad renal, no se han

podido recoger las características propias diferenciales de la

enfermedad. Lo mismo ocurre en el estudio más amplio que

conocemos, con 400 niños con ERC, en el que se incluyen

pacientes con edades desde los dos años y en fases tempra-

nas de enfermedad renal, pero estudiados con un cuestiona-

rio genérico10.

La mayoría de los estudios sobre CVRS en adultos y niños

con ERC la han analizado en relación con la modalidad tera-

péutica, concluyendo que la mejor opción sustitutiva es el

trasplante renal, existiendo algunas discrepancias sobre hemo-

diálisis (HD) y diálisis peritoneal (DP)11, aunque en general

muestran mejor CV los pacientes en DP12,13. Nuestros niños

también refieren mejor CV en relación con el trasplante segui-

do de DP y por último HD14. De los pocos estudios en niños

destaca el de Varni et al.15, que compara la CVRS en 10 enfer-

medades crónicas con la CVRS de niños sanos, mediante un

cuestionario genérico. Este concluye que globalmente los ni-

ños con ERC tienen peor CV que los sanos, y los sometidos

a HD muestran de forma significativa peor CV en general y

también peor salud física que los trasplantados. Los padres

de los pacientes en HD tienen la misma peor percepción, aña-

diendo además diferencias en salud psicosocial y emocional

respecto a los padres de los niños trasplantados, mientras que

los padres de los niños en DP solo refieren peores efectos

emocionales respecto a los trasplantados. Riaño destaca me-

nor satisfacción con su salud en adolescentes dializados que

en los sanos, pero no encuentra diferencias entre trasplanta-

dos y sanos. Esto puede deberse a la utilización de un cues-

tionario genérico poco sensible a las características propias

de la enfermedad. Goldstein, en el único estudio con cuestio-

nario específico en niños con enfermedad renal terminal, tam-

bién describe que los padres de los niños trasplantados perci-

ben en sus hijos mejor CV que los dializados en todos los

aspectos, excepto en apariencia física (quizás debido al efec-

to de inmunosupresores y corticoides). Sin embargo, sus ni-

ños no reflejan diferencias en cuanto a la modalidad terapéu-

tica (trasplante frente a diálisis), a excepción del campo de la

interacción familiar y con amigos, que es mejor en trasplan-

tados que en dializados8. Este autor publicó resultados discor-

dantes en un estudio previo en la misma población pero utili-

zando un cuestionario genérico16, lo que suele ser el motivo

de las diferencias entre la mayoría de las publicaciones. Por

ello, algunos autores preconizan el empleo de ambos cuestio-

narios (genéricos y específicos) de forma conjunta y tener en

cuenta la opinión tanto de los niños como de sus allegados

para el estudio de esta población tan heterogénea y de baja

prevalencia.

Al estudiar la CVRS de nuestros pacientes, consideramos de

interés analizar no solo la modalidad terapéutica, sino deter-

minar de qué manera influye la situación clínica, las varia-

bles analíticas y los tratamientos seguidos en la misma, para

poder incidir sobre ellos y mejorar en lo posible su CV, lo que

a su vez se puede traducir en un mejor cumplimiento terapéu-

tico y, por tanto, en una supervivencia más larga y de mayor

calidad.

PACIENTES Y MÉTODOS

Realizamos un estudio transversal en niños con ERC para de-

terminar la influencia que tienen sobre la CVRS, las varia-

bles clínicas y analíticas. La población accesible fueron los

niños atendidos en el Hospital Universitario Gregorio Mara-

ñón (Madrid) durante cinco años. Se incluyeron 71 pacientes
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con ERC (más de tres meses de evolución). De ellos, 33 eran

portadores de injerto renal (TX), 16 recibían terapia sustituti-

va, 11 DP, 5 HD y 22 seguían tratamiento conservador. Cua-

renta y dos eran mayores de 9 años (11 en tratamiento con-

servador, 4 DP, 2 HD y 25 TX). Los datos sociodemográficos

y la situación clínica se muestran en las tablas 1 y 2.

Todos los pacientes participaron de forma voluntaria en el es-

tudio, se les explicaba de forma verbal en qué consistía y da-

ban su consentimiento para ser incluidos en el mismo.

Utilizamos el cuestionario TECAVNER (test específico de

CV para pacientes pediátricos con enfermedad renal), des-

arrollado para este trabajo7. Fue contestado por los niños ma-

yores de 9 años y por los padres de estos mismos niños, y en

los menores de 9 años, solo por sus padres.

Se recogieron: a) variables analíticas (nitrógeno ureico en

sangre, creatinina, hematocrito, albúmina, filtrado glomeru-

lar); b) datos clínicos: hipertensión arterial (HTA), talla baja,

deformidades óseas, número de ingresos y días de ingreso en

los seis meses previos al estudio; c) tratamiento farmacológi-

co, dietético (restricción de proteínas y/o sal de la dieta), res-

tricción de líquidos.

Análisis estadístico: en el estudio descriptivo hemos expresa-

do los resultados como media y desviación estándar en el

caso de variables cuantitativas, y como porcentaje o frecuen-

cias en el caso de variables cualitativas. Posteriormente he-

mos llevado a cabo un análisis simple o bivariante para de-

mostrar asociaciones, empleando el test de Chi cuadrado para

variables cualitativas y el test exacto de Fisher cuando no se

pudo realizar el test de Chi cuadrado. Hemos empleado el

ANOVA cuando hubo que comparar medias de dos grupos in-

dependientes. Para el análisis estadístico se empleó el progra-

ma SPSS. Se considera la existencia de diferencia estadísti-

camente significativa (p ≤ 0,05).

RESULTADOS

En la tabla 3 se muestran los valores analíticos. En la tabla

4, la existencia de HTA, talla baja, deformidades óseas, tra-

tamiento farmacológico, dietético o restricción hídrica. Del 

8,4 % (6 pacientes) que tienen restricción hídrica, la realizan

el 100 % y es molesta para el 50 %. En cuanto a la dieta (bien

exenta de sal o limitada en proteínas), se le prescribe al 

77,4 % y, de ellos, la realizan el 96,3 %, siendo molesto para

el 58 %. Sigue tratamiento farmacológico el 98,6 %, lo cum-

plen el 100 % y ocasiona molestias al 30 %. En las figuras 1

y 2 se muestra la distribución de los pacientes según el nú-

mero de ingresos y días de ingreso en los seis meses previos

a la realización del estudio. En la tabla 5 se muestran los re-

sultados del cuestionario TECAVNER contestado por los ni-

ños y por sus padres (TECAVNERCP), con significación es-

tadística.

Tabla 1. Datos sociodemográficos

Distribución por sexo n = 71
Varón 39 (55 %)
Mujer 32 (45 %) 

Edad niño en años n = 71 (DS) 12,8 (6,48) 
Edad de inicio enfermedad en años n = 71 (DS) 3,05 (3,6) 
Edad inicio insuficiencia renal crónica n = 65 (DS) 4,4 (4,3) 
Edad madre en años n = 71 (DS) 41,6 (7,8) 
Edad padre en años n = 71 (DS) 44,5 (8,1) 
Número de hermanos n = 71 1,5 (1,1) 
Nivel social n = 71

Medio 51 (71,8 %)
Alto 8 (11,2 %)
Bajo 12 (17 %) 

Estado civil padres
Casado 66 (93 %)
Separado 4 (5,6 %)
Soltero 1 (1,4 %)

Nivel de estudios
Madre n = 71

Primaria 40 (56,3 %)
Secundaria 14 (19,7 %)
Formación Profesional 9 (12,7 %)
Universitarios 8 (11,3 %)

Padre n = 71
Primaria 37 (52,2 %)
Secundaria 11 (15,5 %)
Formación Profesional 5 (7 %)
Universitarios 18 (25,3 %)

Niño (> 36 meses) n = 65
Preescolar 7 (10,8 %)
Primaria 25 (38,4 %)
Secundaria 23 (35,4 %)
Formación Profesional 7 (10,8 %)
Universitarios 3 (4,6 %)

Retraso escolar niños n = 65
Sí 23 (35,4)
No 42 (64,6 %)

Retraso escolar debido a la enfermedad n = 23 
Sí 18 (78,3 %)
No 5 (21,7 %)

Trabajo
Madre n = 71

Trabaja 27 (38 %)
No trabaja 43 (60,6 %)
Paro 1 (1,4 %)

Padre n = 71
Trabaja 64 (90,1 %)
No trabaja 4 (5,6 %)
Paro 1 (1,4 %)
No contesta 2 (3,9 %)

Niño > 16 años n = 26
Trabaja 4 (15,4 %)
No trabaja 22 (84,6 %)
Paro 0

DS: desviación estándar.
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DISCUSIÓN

En adultos se ha comprobado que existen, además de la mo-

dalidad terapéutica, otros factores clínicos que influyen de

manera considerable en la CVRS. Uno de los más estudiados

ha sido la anemia, pero consideramos que existen numerosas

condiciones que también podrían afectar la CV en los niños,

como la HTA, los días de ingreso o la talla baja.

Puesto que la prescripción de la dieta es una parte fundamen-

tal del tratamiento de la ERC y habitualmente limitamos la

ingesta de muchos alimentos, evitamos otros y restringimos

los líquidos, hemos tratado de determinar si las normas de

vida y tratamiento indicados influyen en la CV de nuestros

pacientes pediátricos, principalmente la restricción hídrica y

dietética y el tratamiento farmacológico. Todos los pacientes

siguen nuestras recomendaciones de líquidos y fármacos y

casi todos la dieta, aunque les moleste hacerlo a la mitad de

ellos, sobre todo la restricción en la dieta y líquidos. Estos

datos de tan alto cumplimiento pueden deberse a que son las

madres las que están pendientes del tratamiento, ya que en la

práctica clínica diaria nos encontramos con casos de inade-

cuado seguimiento del tratamiento, sobre todo en adolescen-

tes mayores que están fuera del control de sus padres. Desta-

camos el hecho conocido de que un 60 % de las madres de

nuestros pacientes no trabajan para cuidar de sus hijos.

No encontramos ninguna diferencia significativa en la CV de-

pendiendo de la restricción dietética, que tienen el 77 % de

los niños. No pudimos determinar diferencias significativas

respecto a la toma de fármacos, ya que, excepto un paciente,

el resto recibía tratamiento farmacológico múltiple. Sin em-

bargo, cuando preguntábamos a los niños y a sus responsa-

bles, sí consideraban muy importante que los horarios de los

fármacos se ajustaran a su vida cotidiana y preferían los de

una única administración diaria o como mucho dos veces al

día. Esto evita tener que tomar la medicación en el colegio o

fuera del domicilio, disminuyendo olvidos o la necesidad de

tener personal adicional responsable del niño para que la do-

sificación sea la correcta.

La restricción hídrica sí reflejó alteraciones para los niños

(TECAVNER) en el campo de la función social y salud ge-

neral. También se vio afectado el dominio de actividad fí-

sica, tanto según la opinión de los niños como de los pa-

dres, encontrándose mejor los que no realizan restricción

de líquidos.

Por tanto, parece que la restricción de líquidos afecta más a

la CV de nuestros pacientes que la restricción dietética, y este

puede ser uno de los factores que contribuye a la peor CV de

los pacientes sometidos a HD, ya que todos ellos tienen res-

tricción hídrica. No hemos encontrado ningún estudio en ni-

ños que haya analizado estas variables.

Tabla 2. Situación clínica

Modalidad de tratamiento n = 71
Hemodiálisis 5 (7 %)
Diálisis peritoneal 11 (15,5 %)
Trasplante renal 33 (46,5 %)
Conservador 22 (31 %)

Enfermedad de base
Uropatías 31 (44 %)
Glomerulopatías 3 (4 %)
Enfermedades quísticas 8 (11 %)
Síndrome nefrótico 12 (17 %)
Otras 17 (24 %)

Tabla 3. Valores analíticos

N Media (DS) UI

Potasio 71 4,3 (0,6) mmol/l 

Sodio 71 138,4 (2,4) mmol/l

Filtrado glomerular (ml/min/1,73 m2)
55 64,2 (4,7)

trasplantados + conservador 

Trasplantados 33 71,7 (28,0)

Conservador 22 53,0 (36,6)

Ktv diálisis peritoneal 11 3,2 (0,5)

Ktv hemodiálisis 5 1,4 (0,2)

Hematocrito 71 0,35 (0,047)

Bicarbonato 71 22,8 (2,8) mmol/l

BUN 71 14,57 (9,17) mmol/l

Glucosa 71 4,68 (0,57) mmol/l

Calcio iónico 71 1,3 (6,6) mmol/l

Fósforo (mg/dl) 71 1,62 (0,61) mmol/l

Proteínas (g/dl) 71 65 (13) g/l

Albúmina (g/dl) 71 43 (17) g/l

Colesterol (mg/dl) 71 5,02 (1,75) mmol/l 

Triglicéridos (mg/dl) 71 0,26 (0,03) mmol/l

Filtrado glomerular, n = 55. No incluidos los niños en diálisis
peritoneal ni hemodiálisis (n = 16).
BUN: nitrógeno ureico en sangre; DS: desviación estándar.

Tabla 4. Hipertensión arterial, talla baja, deformidades

óseas, restricción de líquidos, dieta y tratamiento

farmacológico

Sí (%) No (%)

Hipertensión arterial 30 (42 %) 41 (58 %)

Talla baja 38 (53 %) 33 (47 %)

Deformidades óseas 3 (4,2 %) 68 (95,8 %)

Restricción líquidos 6 (8,4 %) 65 (90,84 %)

Restricción dieta 55 (77,4 %) 16 (22,6 %)

Tratamiento farmacológico 70 (98,6 %) 1 (1,4 %)
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La HTA también influye en la CV de nuestros pacientes.

Afecta al dominio de la función cognitiva en los cuestio-

narios contestados por los niños y a los dominios de acti-

vidad física, efectos de la enfermedad renal y CV global

contestado por los padres (TECAVNERCP). No existen

otros trabajos realizados en niños que estudien la influen-

cia de la HTA en la CV.

No encontramos diferencias significativas relacionadas con

la talla baja, a pesar de que, según la literatura, parece que

uno de los factores que más podría afectar la autoestima y el

bienestar de los niños con ERC sería esta cuestión9. Nuestros

resultados concuerdan con los obtenidos por otros autores

que han estudiado los cambios en la CV en niños con talla

baja idiopática tratados con hormona de crecimiento, compa-

rándolos con un grupo control no tratado. En ese trabajo,

mientras el pediatra considera que la CV mejora en el grupo

tratado, los padres no aprecian esta mejoría y los niños en el

grupo de tratamiento se sentían igual o a veces peor que el gru-

po control. Por tanto, la suposición de que el tratamiento con

hormona de crecimiento mejora la CV de estos niños no se

puede sostener en este estudio17. Otro estudio que describe la

evolución médica y social de adolescentes con enfermedad

renal, en la época anterior al uso de hormona de crecimiento,

refiere un retraso importante del crecimiento por debajo del

tercer percentil en el 35,6 % de estos adolescentes y, sorpren-

dentemente, tampoco encuentran relación entre la talla baja y

el estado funcional, entendido este como estado de indepen-

dencia social, económica, autonomía personal, relaciones so-

ciales e interpersonales adecuadas18. Sin embargo, en el estu-

Figura 2. Distribución de los pacientes que ingresan (n = 25) según el número de días de hospitalización en seis meses.
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dio de Riaño, los pacientes con talla baja muestran peor au-

toestima y menor satisfacción con su salud, quizás porque son

todos adolescentes en los que esta cuestión es un factor de

impacto psicológico importante9. Nuestra muestra también

incluye niños pequeños y estos quizá todavía no dan impor-

tancia al aspecto físico. Gerson, que también incluye pacien-

tes desde los 2 años de edad10, encuentra asociación entre ta-

lla baja y peor CV en los dominios de función física,

emocional, social y escolarización. Por tanto, vemos resulta-

dos discordantes según la población estudiada, cuestionario

empleado (genérico frente a específico) y opinión del pa-

ciente o allegados.

Respecto a la existencia de deformidades óseas, encontra-

mos diferencias únicamente en el dominio autonomía tan-

to en opinión de los niños como de sus padres (p = 0,001

y p = 0,0029, respectivamente). Esto traduce una mayor

dependencia física de los pacientes con deformidades de

sus cuidadores, por lo que un tratamiento precoz y ade-

cuado desde el inicio de las alteraciones del metabolismo

óseo y mineral de estos pacientes es fundamental.

Algunos estudios en adultos19 refieren que un mayor nú-

mero y días de ingreso se correlacionan con peor estado

físico y, aunque no se alcanzan diferencias significativas

en nuestro estudio, sí se observa una tendencia a un peor

estado en relación con el número de ingresos.

En la población infantil es importante determinar si exis-

te relación entre mayor número de ingresos con mayor re-

traso escolar y peor socialización o bienestar emocional,

así como con el aprendizaje o autonomía, que considera-

mos que son los factores que más se pueden afectar con

las hospitalizaciones prolongadas y frecuentes.

No encontramos diferencias significativas en los domi-

nios de escolarización o aprendizaje con el número o días

de ingreso. Como era de esperar, sí existe relación con el

estado de salud general, que es peor en los niños con más

ingresos, así como con el tiempo dedicado a la asistencia

médica. Gerson refiere que la escolarización es peor en

niños enfermos, aun en fases tempranas de la enfermedad,

que en los niños sanos, lo que relaciona con las frecuen-

Tabla 5. Resultados TECAVNER-TECAVNERCP con significación estadística

RESTRICCIÓN LÍQUIDOS SÍ NO p

TECAVNER relación social 58,33 (28,86) 89,10 (16,01) < 0,01

TECAVNER salud general 75,00 (50,00) 127,56 (41,67) 0,044

TECAVNER actividad física 133,33 (57,73) 484,61 (132,86) < 0,01

TECAVNERCP actividad física 133,33 (103,27) 425,80 (170,76) < 0,01

HIPERTENSIÓN ARTERIAL SÍ NO p

TECAVNER función cognitiva 221,00 (59,99) 268,18 (41,70) < 0,01

TECAVNERCP actividad física 320,68 (178,04) 458,97 (169,70) < 0,01

TECAVNERCP efectos de enfermedad renal 997,11 (227,41) 1126,31 (181,30) 0,014

TECAVNERCP total 4143,40 (615,70) 4555,50 (660,09) 0,019

DEFORMIDADES ÓSEAS SÍ NO p

TECAVNER autonomía 75,00 (0,00) 85,00 (16,79) < 0,01

TECAVNERCP autonomía 41,66 (38,18) 74,61 (24,40) 0,029

HEMATOCRITO < 35 % > 35 % p

TECAVNER actividad física 377,77 (166,47) 520,83 (121,50) < 0,01

TECAVNER asistencia escolar 52,77 (22,50) 75,00 (18,05) < 0,01

TECAVNER función cognitiva 224,44 (60,80) 261,66 (47,15) 0,031

TECAVNER efectos de enfermedad renal 988,88 (215,43) 1189,13 (163,03) < 0,01

TECAVNER total 4254,85 (714,24) 4856,43 (582,34) < 0,01

TECAVNERCP actividad física 319,35 (188,71) 467,56 (154,65) < 0,01

TECAVNERCP asistencia escolar 50,86 (30,23) 70,27 (25,57) < 0,01

Número de ingresos en seis meses < 1 ingreso > 1 ingreso p

TECAVNER tiempo niño 466,91 (43,10) 413,82 (93,00) 0,023

TECAVNERCP tiempo 459,29 (60,37) 378,52 (113,62) 0,017
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Así, de los factores analizados vemos que, al margen de

la modalidad terapéutica, la restricción hídrica, la HTA y

el hematocrito tienen gran influencia en la CV de los ni-

ños con ERC, y la mayoría pueden mejorarse con las ac-

tuaciones médicas incidiendo en su CV. Uno de los facto-

res terapéuticos que más afectan a nuestros pacientes es

la restricción hídrica y no la dietética, quizás porque en

adolescentes implica no poder relacionarse socialmente,

siendo este el aspecto más valorado a esa edad. Por ello,

a la hora de elegir una modalidad terapéutica (HD o DP),

debemos hablar no solo con los padres, sino también con

los niños, y tener en cuenta sus actividades sociales y ex-

traescolares y su opinión. En HD van a tener más dificul-

tades con la restricción hídrica y la dieta y, por tanto, el

cumplimiento terapéutico será menos adecuado, favore-

ciendo las complicaciones médicas. También debemos

prestar especial atención a la HTA, ya que, además del

riesgo cardiovascular que conlleva, afecta a su situación

cognitiva intentando administrar el menor número de fár-

macos posible y de única toma diaria para asegurarnos el

cumplimiento y la mejoría clínica de los pacientes. En

cuanto a la talla, quizás habría que tener en cuenta, ade-

más de la insuficiencia renal crónica, la talla familiar y

atender a las opiniones de padres, niños y pediatras. Es-

tas opiniones a veces son discordantes pero complemen-

tarias, porque lo que piensa un niño de 9 años no es lo

mismo que lo que opinará en la adolescencia, y es en esas

etapas de desarrollo donde hay que obtener la información

de los allegados y compararla, explicando muy bien a los

pacientes más pequeños que lo que en un momento de su

vida puedan sentir como agresiones (punción diaria de

hormona de crecimiento) en un futuro les reportará mayo-

res beneficios psicológicos y sociales, al haber consegui-

do una talla adulta aceptable.

Si tratamos de comprender y escuchamos a nuestros pacien-

tes, quizás mejoremos su CV y con ello el cumplimiento te-

rapéutico, que es uno de los problemas principales en el se-

guimiento de estos pacientes. Es conocido que el no

cumplimiento del tratamiento es un factor muy importante

que contribuye a la pérdida del injerto, sobre todo en adoles-

centes, con pobre soporte familiar, baja autoestima o comple-

jos. La existencia de tratamientos médicos diversos, con ho-

rarios variables, sexo femenino e historia previa de rechazo

son factores de riesgo. Algunos estudios muestran que la fal-

ta de adherencia al tratamiento se asocia a problemas con la

autonomía o razones emocionales, como sería el «derecho a

ser o sentirse normal» y creencias de salud personal, a menu-

do basadas en intenciones inconscientes de resolver conflic-

tos emocionales29. Un hecho que serviría de ayuda para el co-

rrecto cumplimiento del mismo sería que los niños tuvieran

la suficiente confianza con su médico o enfermera habitual y

que pudieran hablar tranquilamente con ellos acerca de su tra-

tamiento, sin miedo ni culpa acerca de las dificultades que les

supone realizar de forma correcta el tratamiento (medicación

y dieta).

tes visitas al hospital con pérdidas de escolarización o al-

teración cognitiva asociada a la enfermedad renal.

Los médicos encargados de los pacientes con enfermeda-

des crónicas debemos ser conscientes de la repercusión de

los ingresos frecuentes y prolongados, y realizar el menor

número de ingresos posibles y disminuir su duración para

que los niños y sus familias puedan llevar una vida lo más

normal posible y compatible con sus actividades cotidia-

nas. Esto se puede conseguir reduciendo las visitas a con-

sultas, ajustándolas a los horarios familiares, e incluso fa-

voreciendo las consultas telefónicas de resultados.

De las variables analíticas, la albúmina y el hematocrito

son las que más influyen en la CV en adultos, al estar re-

lacionadas con el estado nutricional y la capacidad física.

Se ha encontrado que el estado físico es mejor en pacientes

con hematocrito superior a 35 %19. También se ha demostra-

do una mejoría de la capacidad funcional y bienestar tras

tratamiento con eritropoyetina, independientemente del

tratamiento sustitutivo renal del paciente, lo que refleja el

aumento de energía de estos pacientes20. En general, los

pacientes tratados con eritropoyetina refieren una mejoría

en su CV21-23. En nuestros pacientes también encontramos

que la actividad física, según la opinión de niños y padres,

es mejor cuando el hematocrito es superior a 35 %, mejo-

ra el estado cognitivo, los efectos de la enfermedad renal

y la asistencia escolar en opinión de los niños, y la asis-

tencia escolar según los padres. Tanto la opinión de los ni-

ños como la de los padres concuerdan con lo descrito en

adultos con enfermedad renal respecto a la actividad físi-

ca y el hematocrito. El hecho de que la asistencia escolar

también mejore en los pacientes con hematocrito superior

puede estar relacionado con la mejor actividad física y la

existencia de menos efectos ocasionados por la enferme-

dad renal, mejorando el estado cognitivo de los niños. La

influencia de la anemia en la CVRS sí se ha estudiado por

otros autores, que refieren peor CV percibida por los pa-

dres cuyos hijos adolescentes tenían anemia, independien-

temente del grado de enfermedad renal, afectando sobre

todo al área de función física24. Riaño9 y Eijseimans25 en-

cuentran mayor disconfort físico y peor función física,

respectivamente, en los pacientes anémicos.

Junto al hematocrito, la albúmina sérica es uno de los ma-

yores indicadores del estado físico en adultos, lo que po-

dría explicarse por ser un marcador de malnutrición e in-

flamación26,27. Los pacientes hipoalbuminémicos presentan

en general una peor CV19. En nuestra población no encon-

tramos diferencias significativas con la CV y los niveles

de albúmina. Nuestros resultados concuerdan con los ob-

tenidos por Morton et al.28 en 60 pacientes adultos esta-

bles en DP con el test MOS-SF-20, en los que la albúmi-

na parece tener más relación como indicador del estado

de nutrición y fallo de la técnica que como indicador de

bienestar y CV.
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El objetivo de nuestro estudio ha sido determinar cómo

podíamos mejorar con nuestra actividad clínica las áreas de

CV que nuestros pacientes sentían más deterioradas. Mien-

tras llega el TX renal que ofrece la mejor CV, nuestro objeti-

vo debe ser atender otros aspectos importantes, como contro-

lar la HTA y la anemia, evitar las deformidades óseas y la

talla baja con un estricto control del metabolismo mineral y

óseo desde el inicio de la enfermedad, optimizar el número

de ingresos y/o visitas hospitalarias, minimizar la compleji-

dad del tratamiento farmacológico buscando fármacos de

toma única y unificar horarios para su administración que fa-

ciliten su cumplimiento.

Por tanto, podemos concluir que la CV de vida en niños

con ERC se ve influida por factores analíticos o terapéuti-

cos sobre los que podemos trabajar y por tanto mejorarla,

y con ello probablemente consigamos una supervivencia

más prolongada y sobre todo de mejor calidad. Queremos

reseñar las limitaciones del estudio derivadas de la no

existencia previa de un cuestionario específico validado,

por lo que hemos empleado el TECAVNER, creado para

este estudio con un coeficiente alfa de Cronbach adecua-

do. El pequeño número de pacientes en cada modalidad te-

rapéutica es otra limitación, debido a la baja prevalencia

de la enfermedad y la alta dispersión geográfica. La reali-

zación de un estudio multicéntrico para confirmar nuestros

resultados permitiría que los niños con ERC puedan bene-

ficiarse de los resultados obtenidos y sobre todo se escu-

che y tenga en cuenta su opinión.
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