
Artículos

Calidad de vida en los niños que viven con enfermedad renal crónica*

DOI: https://doi.org/10.11144/Javeriana.ie21-2.cvnv 

Fecha de recepción: 21 Marzo 2019
Fecha de aprobación: 09 Agosto 2019

Fecha de publicación: 30 Noviembre 2019

Herly Ruth Alvarado a
Pontificia Universidad Javeriana, Colombia
herly.alvarado@javeriana.edu.co
ORCID: http://orcid.org/0000-0001-6316-0122

Alexander Casallas Vega
Universidad El Bosque, Colombia
ORCID: http://orcid.org/0000-0002-3289-7241

David Andrade Fonseca
B. Braun Avitum, Colombia
ORCID: http://orcid.org/0000-0002-7233-9041

Ana María Bertolotto
Pontificia Universidad Javeriana, Colombia
ORCID: http://orcid.org/0000-0001-9795-6866

Resumen:

Introducción: la enfermedad renal en los niños causa diferentes cambios que pueden alterar su calidad de vida; por esta razón, es
importante que el profesional de salud busque estrategias que contribuyan a disminuir las secuelas y mejorar la calidad de vida del
niño. Objetivo: caracterizar la calidad de vida de los niños de 8 a 18 años, con diagnóstico de enfermedad renal crónica, según el
instrumento KIDSCREEN-27 de una institución de salud de la ciudad de Bogotá (Colombia). Método: estudio descriptivo de
corte transversal con una población de estudio de 62 niños con diagnóstico de enfermedad renal crónica con edades entre 8 y 18
años que asistieron a la consulta de nefrología pediátrica. Resultados: se analizaron cinco dimensiones, donde cada una tuvo un
puntaje ponderado mayor a 70, que se relaciona con una buena calidad de vida; la dimensión con menor puntaje, la de actividad
física, tuvo un puntaje de 70,1, y la dimensión de estado de ánimo y sentimientos obtuvo el mayor puntaje, 80,8. Conclusiones:
la enfermedad renal crónica puede alterar la calidad de vida, sobre todo en la dimensión de actividad física y entorno escolar. Es
primordial que se planteen programas que tengan en cuenta las cinco dimensiones, especialmente las que obtuvieron menor puntaje,
con el n de mejorar la calidad de vida de los niños con esta enfermedad.
Palabras clave: niños, calidad de vida, enfermedad renal crónica.

Abstract:

Introduction: In children the kidney disease causes different changes that may affect their quality of life. erefore, it is important
for a health professional to nd a strategy contributing to reduce the sequelae and improve their quality of life. Objective: To
characterize the quality of life in children with ages of 8-18 years who were diagnosed with chronic kidney disease, based on the
instrument KIDSCREEN-27 prepared by health center in Bogotá (Colombia). Method: is is a cross-sectional descriptive study
with a study population of 62 children diagnosed with chronic kidney disease, with ages from 8 to 18 years, who attended to
pediatric nephrology treatment. Results: Five dimensions were analyzed, each with a weighted score above 70, which indicates a
good quality of life. e dimensions with the lowest score [70.1] is the physical activity. e highest score [80.8] was found in
the dimension of mood and feelings. Conclusions: e chronic kidney disease may alter the quality of life, mostly regarding the
dimension of physical activity and the school environment. It is crucial to set out programs that consider the ve dimensions,
especially those with the lowest scores, in order to improve the quality of life among the ill children.
Keywords: children, quality of life, chronic kidney disease.
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Resumo:

Introdução: A doença renal nas crianças causa diferentes alterações que podem mudar sua qualidade de vida; por tal razão, é
importante que o prossional de saúde procure estratégias que contribuam para reduzir sequelas e melhorar a qualidade de vida
da criança. Objetivo: Caracterizar a qualidade de vida das crianças de 8 a 18 anos com diagnóstico de doença renal crônica,
segundo o instrumento KIDSCREEN-27 de uma instituição de saúde da cidade de Bogotá (Colômbia). Método: Estudo descritivo
transversal com população de estudo de 62 crianças com diagnóstico de doença renal crônica, entre 8 e 18 anos de idade, que
atendidas no ambulatório de nefrologia pediátrica. Resultados: Foram analisadas cinco dimensões, nas quais cada uma obteve
pontuação ponderada maior que 70, relacionada à boa qualidade de vida; a dimensão com menor pontuação, a de atividade física,
obteve pontuação de 70,1, e a dimensão de humor e sentimentos obteve a maior pontuação, 80,8. Conclusões: A doença renal
crônica pode alterar a qualidade de vida, especialmente na dimensão de atividade física e entorno escolar. É essencial projetar
programas que levem em conta as cinco dimensões, especialmente as que obtiveram pontuações mais baixas a m de melhorar a
qualidade de vida das crianças com esta doença.
Palavras-chave: crianças, qualidade de vida, doença renal crônica.

Introducción

La enfermedad renal crónica (ERC) se considera el daño renal irreversible que persiste durante tres meses
o más, por daños estructurales o funcionales del riñón que afectan o no la tasa de ltración glomerular y
ocasionan alteraciones sanguíneas y en la composición de la orina (1). Estos pacientes requieren múltiples
y frecuentes estudios, dentro de los que se encuentran hemogramas, química sanguínea, pruebas de función
renal, imágenes diagnósticas y biopsia renal. Esta enfermedad produce complicaciones especícas a corto,
mediano y largo plazo, como problemas en el desarrollo y crecimiento, al igual que enfermedades metabólicas,
óseas, nutricionales, psicosexuales y cardiovasculares (2,3), que generan afectaciones sistémicas. Es menos
frecuente en los niños y produce cambios en la vida escolar, en la relación con sus pares e incluso en sus
propios intereses (4,5), producto de los frecuentes controles médicos, tratamientos farmacológicos e ingresos
hospitalarios (6).

En cuanto a los datos epidemiológicos, se considera que existe un subregistro de la información en relación
con la población pediátrica con ERC, debido a que en sus primeros estadios no maniesta síntomas y signos
(7). Por esta razón, se sugiere que se investigue un poco más en este grupo poblacional.

Actualmente, los datos señalan un estimado de entre 10 y 12 pacientes por millón (PPM) y prevalencias
alrededor de 59 a 74 niños por millón, y más frecuente en niños que en niñas. En los primeros años, la
enfermedad se asocia más con alteraciones estructurales de las vías urinarias, como: reujo vesicoureteral,
hidronefrosis, valvas de la uretra posterior, glomerulonefritis aguda, síndrome nefrótico e hipoplasia renal
y glomerulopatías (7,8,9). En niños y niñas, entre 5 y 14 años de edad, la enfermedad renal la causan
enfermedades hereditarias, sistémicas o síndrome nefrótico (10).

El informe de enfermedad renal crónica de Saran et al. (11) menciona que para 2017 Taiwán era el país con
la mayor incidencia y prevalencia de ERC, con una cifra de 476 PPM de habitantes y 3317, respectivamente.
En Suramérica, Chile es el país con la mayor incidencia (con 180 PPM). En Neología básica 2, de la
Asociación Colombiana de Nefrología (12), se señaló que la incidencia para Colombia fue 112 PPM y que la
prevalencia fue de 624 PPM; sin embargo, es preciso recordar, como se mencionó, que los datos no se conocen
con exactitud (12).

En el reporte de enfermedades de alto costo de 2017, para Colombia se noticaron 278 casos reportados
en niños de 0 a 4 años; 405, de 5 a 9 años; 725, de 10 a 14 años, y entre 15 y 19 años se noticaron 1725, para
un total de 3120 casos de niños con ERC (13).

La ERC era responsable de gran número de muertes tanto en niños como en adultos; pero gracias al avance
tecnológico, la sobrevida ha mejorado. Sin embargo, la calidad de vida tanto del niño que la sufre como la de
su familia se puede ver afectada por las complicaciones que provoca (14,15).
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La Organización Mundial de la Salud dene la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS) como 
“las metas, expectativas, estándares o preocupaciones de un niño sobre su salud en general y los dominios 
relacionados con la salud” (16,17). Este concepto es multidimensional e incluye la función física, social 
y emocional del niño y su familia, y se trastoca en la mayoría de los niños con enfermedades crónicas, 
especialmente en aquellos con nivel socioeconómico bajo (18,19,20,21).

El resultado de la medición de la CVRS es considerado un importante indicador de resultados en la 
evaluación de las intervenciones y tratamientos y resulta útil para identicar y priorizar los problemas de 
salud que se presentan en la población pediátrica con ERC y plantear programas que permitan disminuir las 
disparidades de cuidado con los niños que no presentan esta enfermedad (22,23).

En este aspecto se han descrito diferentes instrumentos para evaluar la calidad de vida en los niños; 
no obstante, estos se han desarrollado para otro tipo de población y contextos diferentes; por esta razón, 
se decidió utilizar una medida genérica, denominada KIDSCREEN-27, que mide la CVRS en niños y 
adolescentes con enfermedades crónicas al abordar cinco dimensiones: actividad física, estado de ánimo y 
sentimientos, vida familiar y tiempo libre, apoyo social y amigos y entorno escolar (24).

Es importante que el profesional de enfermería tenga en cuenta que la enfermedad se puede controlar y 
prevenir si se realizan buenos controles y un buen examen físico. También es preciso cuidar de que los síntomas 
en los niños no pasen inadvertidos, ya que como se dijo pueden estar cursando las etapas iniciales de esta 
enfermedad.

Objetivo general

Caracterizar la calidad de vida de los niños de 8 a 18 años con diagnóstico de ERC, según el instrumento 
KIDSCREEN-27 de una institución de salud de la ciudad de Bogotá (Colombia).

Materiales y métodos

Se realizó un estudio descriptivo de corte transversal con una población de estudio de 62 niños con 
diagnóstico de ERC con edades entre los 8 y los 18 años que asistieron a la consulta de nefrología pediátrica. 
En este estudio se midieron variables de interés con el propósito de determinar la frecuencia de la magnitud 
y la distribución de variables vinculadas a la calidad de vida de la población estudiada.

Se incluyeron niños que tuvieran diagnóstico establecido de ERC por parte de un nefrólogo pediatra, al 
menos, dos meses antes de la recolección de datos, con edades de 8 a 18 años, que la lengua nativa fuera 
español, que aceptaran rmar asentimiento informado y contaran con rma del consentimiento informado 
por parte de los padres. Por otro lado, se excluyeron aquellos niños que presentaran trastornos psiquiátricos 
diagnosticados y consignados en la historia clínica, como trastorno depresivo mayor, intento suicida y abuso 
de sustancias psicoactivas; también aquellos que tuvieran incapacidad física o cognitiva que les impidiera 
entender o contestar el instrumento, aquellos que hubieran presentado un episodio agudo que necesitaran 
hospitalización durante las últimas ocho semanas y, nalmente, los niños en condición de analfabetismo. El 
instrumento era autodiligenciado por el niño; sin embargo, siempre contaban con acompañamiento por la 
persona encargada de recolectar la muestra por si presentaba dudas sobre alguna de las preguntas.

La investigación fue aprobada por el Comité de Ética e Investigación de la Facultad de Enfermería de la 
Ponticia Universidad Javeriana y Hospital Universitario San Ignacio. Este estudio conservó los lineamientos 
establecidos en la Resolución 008430 de 1993, del Ministerio de Salud de Colombia (25). Se contempló el 
consentimiento informado, la participación voluntaria y el manejo condencial de la información.

El instrumento para recolectar los datos fue el KIDSCREEN-27, que se desarrolló como una versión 
reducida del KIDSCREEN-52. Este instrumento ha sido validado para población colombiana y para este
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estudio se adquirieron las licencias de utilización (26,27,28). El cuestionario consta de 27 ítems y tiene un
alfa de Cronbach para cada una de las dimensiones superior a 0,87. Para actividad física es 0,93, para estado
de ánimo es 0,96, para vida familiar es 0,92, para apoyo social y amigos es 0,98 y para entorno escolar es
0,85 (29). Luego de la recolección de datos se controló la calidad de la información, se evitó la presencia
de datos perdidos y se evaluó la plausibilidad de cada dato, que lo ameritó de acuerdo con el criterio de los
expertos clínicos. En cuanto al análisis estadístico para las variables cuantitativas, se realizaron medidas de
tendencia central, medidas de dispersión y posición. En el caso de las variables cualitativas, se realizaron tablas
de frecuencias y cálculos de distribución porcentual.

Posteriormente, se realizó un análisis bivariado de acuerdo con las variables de interés denidas por la
literatura y experticia de los investigadores. Toda la información se trató con el soware estadístico R Project
(30).

Resultados

La población de estudio fue de 62 niños que cumplieron con los criterios de inclusión y diligenciaron el
instrumento KIDSCREEN versión 27 para Colombia. Dentro de las variables sociodemográcas se encontró
que la edad promedio fue de 12,7 años, con una desviación estándar (DE) ± 2,8 años y un percentil 50 de 13
años, lo que evidencia poca dispersión de los datos en cuanto a esta variable.

En cuanto al género, predominó levemente el masculino, con una proporción del 53,2#%. Los niños
principalmente pertenecían a estratos socioeconómicos del 1 al 3, representados en una proporción del 82,3
 % (tabla 1).

TABLA 1.
Distribución de frecuencia absoluta y porcentual de estrato
socioeconómico de los niños con enfermedad renal crónica

Fuente: elaboración propia

En cuanto a las características clínicas de los participantes, se tuvieron en cuenta variables como realización
de terapia de reemplazo renal, si toma algún medicamento de forma crónica y si había estado hospitalizado
durante el último año previo a la aplicación del KIDSCREEN-27 (tabla 2).

TABLA 2.
Características del tratamiento recibido por los niños con enfermedad renal crónica

Fuente: elaboración propia
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Del estudio, 11 niños estuvieron hospitalizados, 9 estuvieron hospitalizados una vez durante el último 
año y 2 rerieron que habían estado hospitalizados 3 veces. De los 24 niños que consumían medicamentos, 
15 tomaban entre 1 y 3 medicamentos y los 9 restantes tomaban entre 4 y 5 medicamentos. Los más 
consumidos fueron antihipertensivos, con el 25% (gura 1). En otros medicamentos, se agruparon varios 
tipos de fármacos que la frecuencia absoluta entre los niños no superó 1.

FIGURA 1.
Tipo de medicamentos usados por los niños con enfermedad renal crónica

Fuente: elaboración propia

Se indagó si los niños participantes percibieron algún tipo de limitación física, de los cuales solo
7 participantes rerieron tenerla; 4 indicaron tener limitación en la visión, 2 con limitación en el
desplazamiento y uno con limitación auditiva.

Para la interpretación del Índice de Masa Corporal (IMC) se tuvo en cuenta la tabla del IMC para la edad
de entre 5 y 19 años para cada sexo de la Organización Mundial de la Salud. En ambos sexos no se observaron
valores atípicos; sin embargo, tanto en el caso de los niños como en el de las niñas se presentaron 3 casos de
sobrepeso y uno con obesidad para un total de 8 participantes con alteración del IMC según la edad (gura 2).

FIGURA 2.
Medidas de posición, tendencia central y dispersión del estado

nutricional de los niños con enfermedad renal crónica, según sexo
Fuente: elaboración propia

En la evaluación del KIDSCREEN versión 27 para Colombia se analizaron 5 dimensiones contempladas
en la escala: 1) actividad física, 2) estado de ánimo y sentimientos, 3) vida familiar y tiempo libre, 4)
apoyo social y amigos y 5) entorno social. Acorde con las indicaciones del manual de KIDSCREEN-27, la
ponderación de los resultados para calidad de vida debe analizarse de forma particular y no en un acumulado
general (tabla 3). Se destacó dentro de esta población de niños que en todas las dimensiones se encontraron
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puntajes por encima de 70, y dentro de estas la actividad física fue la que menos puntaje tuvo, con un 70,1#%;
por el contrario, la dimensión “estado de ánimo y sentimientos” fue la del promedio más alto. Pese a que hubo
poca dispersión, es importante resaltar que se hallaron niños que en las diferentes dimensiones su ponderado
individual no supero el 30, como fue el caso de la dimensión “apoyo social y amigos”, en la cual se observó
un puntaje de 19. Por otra parte, en todas las dimensiones se logró el puntaje máximo de 100 en cada una
de las dimensiones.

TABLA 3.
Calidad de vida por dimensiones del KIDSCREEN-27, Colombia

Fuente: elaboración propia

Al realizar el análisis bivariado entre la dimensión de actividad física y la presencia de hospitalización
durante el último año, se encontró que los puntajes obtenidos por los niños que habían estado hospitalizados
en el último año fue menor que en los niños que no habían sido hospitalizados, ya que en el primer grupo
el resultado fue 60,9 ± 24,8, en comparación con el 72,1 ± 17,5 del segundo grupo. Esto mismo se observó
al realizar el análisis bivariado con el consumo de medicamentos y actividad física, donde se encontró que la
puntuación de los que consumen medicamentos fue de 66,6 ± 14,3 y en los que no consumían medicamentos,
72,4 ± 21,8 (tabla 4).

TABLA 4.
Dimensiones del KIDSCREEN-27 para consumo de medicamentos y previas hospitalizaciones

Fuente: elaboración propia

Una vez se identicó la actividad física como la dimensión con menor ponderación total obtenida para
calidad de vida, acorde con los hallazgos de la tabla 4, se procedió con un análisis estadístico de tipo inferencial,
en el que se escogió una prueba no paramétrica tipo chi cuadrado. Para el análisis los grupos se dividieron en
dos según el manual del usuario de KIDSCREEN-27. El primer grupo de niños fue aquel con un puntaje
mayor o igual a 70 (mayor calidad de vida) y el segundo grupo fue el de los niños con menor a 70 (menor
calidad de vida). Posteriormente, se determinó si existía alguna asociación con el consumo de medicamentos
y el hecho de haber estado hospitalizado.

En el caso de consumo medicamentos, se obtuvo un resultado de χ = 1,6304, df = 1; valor de p = 0,2016 sin
una asociación estadísticamente signicativa. En el caso de actividad física y hospitalizaciones, se calculó de
igual forma la prueba de chi cuadrado con el siguiente resultado: χ = 4,3131, df = 1 y valor de p = 0,0378. De
tal manera que el hecho de tomar medicamentos de forma crónica se asocia estadísticamente con la dimensión
de actividad física.
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Discusión

Los resultados de esta investigación muestran que los niños con ERC se encuentran, en promedio, en edades 
entre 12,7 años (DE) ± 2,8 años, más alta que la reportada en datos locales (31) y muy cercana a la que se 
indica en Cuenta de Alto Costo para 2015 (13), lo cual se relaciona con las causas de la enfermedad y la edad 
en la que inicia. En general, con relación al sexo, la distribución de la enfermedad fue similar, en contravía de 
estudios donde se menciona que es más frecuente en niños que en niñas, debido a la estructura del aparato 
urinario (32).

Con respecto al estrato socioeconómico, los datos mostraron que la población de estudio pertenecía en 
mayor proporción (82,3%) a los estratos entre 1 y 3, datos relacionados con el perl de paciente que 
consulta la institución.

Llamó la atención que solo un porcentaje muy bajo de los niños manifestaron estar enfermos y tener algún 
tipo de limitación física, lo que permite analizar que la mayoría de ellos han introducido la patología a su vida 
y no la identican como una condición particular.

Dentro de la evaluación de la calidad de vida con el KIDSCREEN-27 se encontró que la dimensión con 
menor puntaje y que representa menor calidad de vida fue la “actividad física”, aspecto primordialmente 
afectado por la enfermedad, en cuanto a que lo pacientes deben seguir unas restricciones emitidas por el 
personal médico y supervisión de los padres, documentado en estudios previos (20,33).

Aspectos como percepción del estado de salud, actividades recreativas, dicultades para correr y nivel de 
energía percibido se pueden ver afectados por la enfermedad y, en consecuencia, deberían ser actividades 
orientadas por un programa formal de actividad física, de tal manera que se ajuste a las necesidades del paciente 
y su condición clínica particular (34).

Las dimensiones de “vida familiar y tiempo libre”, “entorno escolar” y “apoyo social y de amigos” fueron 
las que alcanzaron una medida cerca de 78 puntos; mientras que la mayor puntuación fue documentada en 
el área de “estado de ánimo y sentimientos”, la cual está íntimamente relacionada con aspectos como que los 
niños sientan que disfrutan la vida, divertirse, sentirse bien con la forma de ser, no sentirse solos o sin ganas 
de no hacer actividades de la vida diaria.

Con respecto a variables relevantes en el tratamiento y seguimiento de la enfermedad, la mayoría de los 
niños no eran usuarios de diálisis; sin embargo, más de la mitad recibía de forma rutinaria la administración 
de medicamentos, y el 24% de los niños, entre 1 y 5 medicamentos, lo cual resulta ser una medida 
terapéutica que impacta en cuanto a la calidad de vida, principalmente en las dimensiones de actividad 
física, vida familiar y tiempo libre, que tiene vínculo directo con la complejidad en la adherencia al 
tratamiento en el contexto de las enfermedades crónicas (35).

Se encontraron 3 niños con sobrepeso y uno con obesidad, lo cual podría relacionarse con la alteración 
que ellos perciben frente a la dimensión “actividad física”. También se identicó que la población de estudio 
presentó un porcentaje apreciable de hospitalizaciones durante el último año a causa de la enfermedad, lo 
que inuye principalmente en las dimensiones “actividad física” y “apoyo social y amigos”, debido a que 
la hospitalización es un entorno en el que hay falta de información, vergüenza debido a la necesidad de 
permanecer en pijama o bata del hospital y tristeza por la separación de su familia, amigos, colegio y otros (36).

Conclusiones

La puntuación encontrada con la medida genérica de calidad de vida en los niños con ERC evidenció que la 
dimensión más afectada fue la de “actividad física”, sobre todo en los niños que han requerido hospitalización 
y que toman medicamentos para el control de la enfermedad.
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Como recomendaciones, se puede proponer que en el programa de atención integral para estos niños se
planteen actividades que consideren la condición clínica particular de cada uno de ellos, a n de mejorar
tanto la adherencia a los tratamientos como la CVRS. Es importante también recordar que muy pocos niños
son conscientes de tener una enfermedad crónica, y este aspecto es relevante, ya que puede ser muy positivo,
al disminuir el efecto negativo en el aspecto psicológico y social; pero puede ser negativo, ya que al no
considerarse enfermos, la adherencia a los tratamientos puede ser menor.

Es necesario adaptar transculturalmente una medida especíca para medir la CVRS en niños con ERC, y
así poder contar con datos mucho más precisos y exactos frente a su calidad de vida.

Limitaciones

Dentro de las limitaciones de la presente investigación se encuentra que al ser un estudio de tipo descriptivo no
se pueden establecer asociaciones o causalidad; sin embargo, permitió establecer hipótesis acerca de realizar
más investigaciones especícas sobre la ERC y la movilidad física, a la vez que orientar en la práctica clínica
la prioridad de tener en cuenta movilidad y actividad física dentro de las valoraciones y cuidados de los niños
con ERC.
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