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Perceived quality of life in children with chronic renal

disease and in their parents

ABSTRACT

Introduction: Chronic renal disease (CRD) affects physical,

emotional and social wellbeing of children. Renal adult and

adolescent patients have a poorer quality of life (QL) than

healthy population but few studies have been performed in

children with CRD and appropriate QL measurement tools.

Objectives: To assess QL in children with CRD comparing it

with healthy children. Material and methods: Cross-sectional

study in 71 children with CRD and 57 healthy children with

the generic health status tool MOSF-SF-20 answered by

children older than 9 and their parents and only by parents

when children were younger than 9. Results: Children with

CRD have a poorer QL than healthy children with significant

differences in general self-esteem, physical performance and

physical activity and no significant difference in socialization.

On the contrary they refer less pain and emotional discomfort

than healthy population. Perceived QL of children by parents

is also worse in CRD population affecting all but pain

dominions. 9-12 years old children and their parents agree in

all QL dominions while parents underestimate social function

and emotional well-being when their children were older

than 12. Conclusions: QL in children with CRD is worse than in

healthy children mainly in physical function and general self-

esteem and agree with parents perceptions.
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RESUMEN

Introducción: La enfermedad renal crónica (ERC) afecta al

bienestar físico, psíquico y social del niño. En adultos y

adolescentes se ha descrito una peor calidad de vida (CV)

en enfermos renales que en población sana, pero hay po-

cos estudios con instrumentos de medida de CV en niños

con enfermedad renal. Objetivo: Estudiar la CV de los ni-

ños con ERC y compararla con un grupo control de niños

sanos. Material y métodos: Estudio transversal en 71 niños

con ERC y 57 sanos utilizando el cuestionario de salud ge-

neral MOS-SF-20 en mayores de 9 años y sus padres o sólo

en éstos en los menores de 9 años. Resultados: Los niños

con ERC tienen peor CV que los niños sanos con diferencia

significativa en la percepción de la función física, del rol fí-

sico y del estado general de la salud y no significativa en

la socialización. Los niños enfermos refieren menos dolor

y mejor bienestar emocional que los niños sanos. La cali-

dad percibida por los padres es también peor en la pobla-

ción de niños enfermos que en la de niños sanos en todos

los dominios excepto en el dolor. La CV percibida por los

padres coincide en todos los dominios con la de los niños

de 9 a 12 años e infravalora la función social y el bienestar

emocional en los niños mayores de 12 años. Conclusiones:
La CV en niños con ERC es peor que en niños sanos y afec-

ta sobre todo al ámbito físico y a la salud general, en lo

que coinciden niños y padres. 

Palabras clave: Calidad de vida. Niños. Enfermedad renal.

con limitación de alimentos y a veces de líquidos y la toma de
fármacos varias veces al día en la mayor parte de los casos. Esto
ocasiona una dependencia tanto médica como de los padres y
la alteración de actividades propias de la infancia como jugar,
estudiar, desarrollarse y crecer. Los niños y sus padres deberán
aprender a convivir con la enfermedad, lo que supone una rup-
tura con su vida habitual, actividad física, escolar y social1.

INTRODUCCIÓN

La enfermedad renal crónica (ERC) es progresiva e irreversible
y requiere frecuentes controles clínicos y analíticos, una dieta



originales

104

C. Aparicio López et al. Calidad de vida en niños con ERC

Nefrologia 2010;30(1):103-9

Hay muy pocas publicaciones sobre calidad de vida (CV) en
niños con ERC. La mayoría se han realizado en adolescentes
o en pacientes ya adultos que iniciaron la enfermedad en la
edad infantil2,3.

El objetivo de nuestro estudio fue estudiar la CV percibida
por los niños con ERC, entendiendo ésta como un concepto
multidimensional que incluye el bienestar físico, psíquico y
social4, y comparar los resultados con la CV de un grupo con-
trol de niños sanos. 

MATERIAL Y MÉTODOS

Estudio transversal cuya población accesible fue los niños aten-
didos en la Sección de Nefrología Infantil del Hospital Univer-
sitario Gregorio Marañón (Madrid). Se incluyeron 71 pacientes
con ERC (más de 3 meses de evolución). De ellos, 22 seguían
tratamiento conservador, 33 eran portadores de injerto renal
y 16 recibían terapia sustitutiva: 11 diálisis peritoneal (DP) y
cinco hemodiálisis (HD). La población diana fue la población
pediátrica de la Comunidad de Madrid y se incluyeron 57
controles sanos de edades y nivel socioeconómico similares
a los del grupo de pacientes.

Todos los pacientes y los controles participaron de forma volun-
taria en el estudio; se les explicó previamente de forma verbal en
qué consistía y dieron su consentimiento para ser incluidos.

Utilizamos el cuestionario de salud general MOS-SF-20 (Me-
dical Outcomes Study twenty-item). Se trata de un test auto-
administrado y genérico de calidad de vida multidimensional,
desarrollado en 1988 por Stewart, que determina el estado fí-
sico, mental y social, así como el bienestar general (salud
mental, dolor y percepción general de salud), cuya validez ha
sido estudiada en población adulta sometida y no sometida a
diálisis5,6. Consta de 20 ítems o preguntas que contienen in-
formación acerca de seis dominios de funcionamiento: 
1. Función física, que refleja cómo la salud limita las activi-

dades físicas diarias para autocuidados, caminar o subir
escaleras (6 ítems: preguntas 3.1-3.2-3.3-3.4-3.5-3.6).

2. Rol físico, o cómo la salud interfiere con el trabajo, la es-
cuela u otras actividades diarias (2 ítems: preguntas 4-5).

3. Función social, que hace referencia a cómo el estado de
salud o los problemas emocionales interfieren con las ac-
tividades sociales normales (1 ítem: pregunta 6).

4. Bienestar emocional/salud mental, que recoge cómo los
problemas emocionales interfieren con el trabajo o con
otras actividades diarias y el estado general de salud men-
tal incluyendo depresión, ansiedad y comportamiento
emocional (5 ítems: preguntas 7-8-9-10-11).

5. Dolor, su intensidad y su repercusión en el trabajo habi-
tual y las actividades diarias (1 ítem: pregunta 2).

6. Percepción de salud general, valorando la estimación
personal de la salud actual y resistencia a la enfermedad
(5 ítems: preguntas 1-12.1-12.2-12.3-12.4).

Cada pregunta se puntúa de 0 a 100. La máxima puntuación
obtenible es de 2.000 e indica la mejor CV. Solicitamos y ob-
tuvimos permiso para el empleo del MOS-SF 20.

El cuestionario fue completado por los niños sanos y enfermos.
En los menores de 9 años era contestado exclusivamente por
los padres que opinaban sobre el estado de sus hijos y los ma-
yores de 9 años contestaban padres y niños de forma separada,
para comparar los resultados.

Se recogieron variables sociodemográficas: edad, estado civil,
estudios y situación laboral de los padres, nivel social, tipo de
vivienda, número de hermanos, situación laboral de los pacien-
tes en mayores de edad, escolarización y retraso escolar.

Metodología

La descripción de las variables cuantitativas se expresa como
media y desviación estándar (DE) y las cualitativas como por-
centaje o frecuencia. Se realizó un análisis simple o bivarian-
te para demostrar asociaciones, empleando el test de la chi
cuadrado para las variables cualitativas y el test exacto de Fis-
her cuando no se pudo realizar éste. Para comparar medias de
grupos independientes se utilizó el ANOVA con su versión
no paramétrica (Kruskal-Wallis) cuando la muestra fue me-
nor de 30 o las varianzas no fueron homogéneas.

Determinamos la fiabilidad del cuestionario mediante el coe-
ficiente α Cronbach que mide la consistencia interna. Un co-
eficiente superior a 0,7 indica buena consistencia interna.

La concordancia de opinión entre padres e hijos mayores de
9 años fue estudiada mediante el coeficiente de correlación
intraclase (CCI). Este coeficiente se utiliza para determinar
el acuerdo entre dos grupos distintos que emplean la misma
escala. Un valor mayor de 0,9 significa un excelente acuerdo
y 0, desacuerdo total.

RESULTADOS

En la tabla 1 se exponen los datos sociodemográficos de la po-
blación sana y enferma. Las dos muestras (casos y controles)
son homogéneas en cuanto a la edad de los niños, de las madres
y de sus padres, también lo son respecto al sexo de los niños y
su escolarización. No son homogéneas en el número de herma-
nos (p <0,01), ni en el retraso escolar, mayor en la población
enferma. Existe diferencia entre el porcentaje de madres que tra-
bajan en las dos poblaciones, siendo menor el de las madres de
niños enfermos. Aunque no parece haber diferencias en el nivel
social, estado civil de los padres, trabajo y vivienda, no se han
podido determinar dado el pequeño tamaño de la muestra.

La fiabilidad del cuestionario medida con el coeficiente α
Cronbach tiene muy buena consistencia interna. El coeficien-
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te fue de 0,8 en los niños enfermos, de 0,79 en los sanos, de
0,84 en los padres de los niños enfermos y de 0,73 en los pa-
dres de los niños sanos.

En las tablas 2 a 4 se reflejan los resultados del cuestionario
MOS-SF-20.

En cuanto a la CV percibida por los niños existen diferen-
cias significativas en la función física (p <0,01), rol físico
(p <0,01), percepción de la salud (p <0,01) y CV global
(p <0,01), siendo las puntuaciones mayores en la población
sana lo que expresa mejor CV en este grupo. También encon-
tramos diferencias, aunque no significativas, en la socializa-
ción. Los niños con ERC refieren menos dolor y mejor bienes-
tar emocional que los sanos aunque de forma no significativa.

Respecto a la CV de los niños percibida por los padres, es
peor en los enfermos con diferencia significativa (p <0,01) en
los dominios de función física, rol físico, función social, sa-
lud general y CV total. También es peor el bienestar emocio-
nal, aunque sin diferencias significativas. Curiosamente,
igual que ocurre en los niños, la intensidad del dolor es peor
en la población sana. 

En la CV referida por los niños enfermos según la modalidad
terapéutica hemos encontrado diferencias entre HD y el resto
de tratamientos, significativa en el dominio de bienestar emo-
cional, y no significativa en los dominios de función física,
social, rol físico y CV global mejorando en DP, tratamiento
conservador y trasplante (TX), siendo los dos últimos grupos
los que expresan mejor CV. Sólo en salud general se encuen-
tran peor los sometidos a DP mientras que en dolor se encuen-
tran mejor los sometidos a hemodiálisis, ambos dominios sin
diferencia significativa.

La opinión de los padres de enfermos presenta diferencias
significativas en los dominios de función física, social y CV
total; los pacientes en tratamiento conservador son los que
mejor se encontrarían. En bienestar emocional, rol físico, do-
lor y salud general están peor en diálisis (HD o DP), pero sin
diferencias significativas.

La correlación entre las respuestas de padres e hijos mayores
de 9 años medida por CCI fue mayor de 0,7, lo que significa
un buen acuerdo padres-hijos. Dividimos a los niños en tres
grupos de edad: de 9 a 12 años, de 12 a 15 años y mayores
de 15 años (tabla 5). En el primer grupo (9-12 años), el CCI
fue superior a 0,79 en todos los ítems del cuestionario. En el
segundo grupo fue superior a 0,8 en todos los ítems, excepto
en función social (0,33), función física (0,58) y bienestar
emocional (0,46). En los mayores de 15 años el CCI fue su-
perior a 0,7 en todos los ítems, excepto función social (0,64)
y bienestar emocional (0,57).

DISCUSIÓN

La CV es un concepto multidimensional y subjetivo que in-
cluye la función física, social y emocional del niño y de su
familia, y que se ve alterada en la mayoría de niños que pre-

Tabla 1. Datos sociodemográficos 

Variable Sanos (n = 57) Enfermos (n = 71)

Edad, años (DE)

Niño 10,5 (6,2) 12,8 (6,4)

Madre 40,2 (7,1) 41,6 (7,8)

Padre 42,2 (8,2) 44,5 (8,1)

Sexo (%)

Mujeres 24 (42%) 32 (45%)

Hombres 33 (58%) 39 (55%)

N.º de hermanos (DE) 0,84 (0,7) 1,52 (1,1)

Nivel social (%)

Medio 47 (80,7%) 51 (71,6%)

Alto 9 (15,8%) 8 (11,26%)

Bajo 2 (3,5%) 12 (16,9%)

Vivienda (%)

Rural 2 (4%) 7 (10%)

Urbana 2 habitaciones 26 (46%) 39 (56%)

Urbana >3 habitaciones 29 (50%) 24 (34%)

Estado civil de los padres (%)

Casados 52 (91,2%) 66 (93%)

Separados 4 (7%) 4 (5,6%)

Solteros 1 (1,8%) 1 (1,4%)

Escolarización en >3 años (%)

Retraso escolar 2 (3,8%) 23 (35,4%)

No retraso 51 (96,2%) 42 (64,6%)

No escolarizado en <3 años 4 6 

Nivel de estudios (%)

Madre

Primaria 17 (29,8%) 40 (56,3%)

Secundaria 18 (31,6%) 23 (32,4%)

Universitaria 22 (38,6%) 8 (11,3%)

Padre

Primaria 8 (14%) 37 (52,2%)

Secundaria 23 (40,4%) 16 (22,5%)

Universitario 23 (40,4%) 18 (25,3%)

No contesta 3 (5,2%)

Trabajo de los padres

Madre

Trabaja 42 (73,6%) 27 (38%)

No trabaja 15 (26,4%) 44 (62%)

Padre

Trabaja 50 (87,7%) 64 (90,1%)

No trabaja 1 (1,9%) 5 (7%)

No contesta 6 (10,5%) 2 (3,9%)
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Tabla 2. MOS-SF-20 contestado por los niños y MOS-SF-20 contestado por los padres   

Niño sano (n = 35) Niño enfermo (n = 42) p Niño sano CP* (n = 50) Niño enfermo CP* (n = 66) p

Función física 600 (0,00) 534,52 (87,29) <0,01 598,00 (9,89) 521,21 (114,71) <0,01

Rol físico 197,14 (11,77) 119,04 (75,66) <0,01 196,00 (13,70) 130,38 (74,27) <0,01

Función social 93,71 (9,42) 90,00 (17,25) NS 95,60 (8,36) 79,69 (29,03) <0,01

Bienestar emocional 388,57 (88,68) 413,33 (92,19) NS 416,00 (68,33) 386,66 (91,84) NS

Dolor 67,42 (27,90) 80,00 (27,58) NS 73,60 (26,93) 76,96 (27,45) NS

Salud general 399,28 (91,45) 301,78 (119,50) <0,01 426,50 (64,76) 274,62 (111,32) <0,01

Total 1.746,14 (164,37) 1.538,69 (256,47) <0,01 1.805,7 (128,94) 1.469,84 (292,90) <0,01

NiñoCP*: test contestado por padres pensando en su hijo.

Tabla 3. MOS-SF 20 contestado por los niños según modalidad terapéutica 

Conservador Diálisis peritoneal Hemodiálisis Trasplante

Función física 563,63  (71,03) 587,50  (25,00) 500,00 (141,42) 516,00 (93,22)

Rol físico 154,54  (65,01) 162,50  (25,00) 50,00 (70,71) 102,00 (78,36)

Función social 87,27   (22,40) 95,00   (10,00) 70,00 (14,14) 92,00 (15,27)

Bienestar emocional 438,18  (54,73) 345,00  (90,00) 150,00 (79,71) 434,40 (68,92)

Dolor 74,54   (33,57) 80,00   (16,32) 100,00 (0,00) 80,80 (27,37)

Salud general 288,63  (133,39) 181,25  (80,03) 225,00 (141,42) 333,00 (106,48)

Total 1.606,81(264,43) 1.451,25 (90,21) 1.095,00 (268,70) 1.558,20 (242,92

Tabla 4. MOS-SF 20 contestado por los padres según modalidad terapéutica

Conservador Diálisis peritoneal Hemodiálisis Trasplante

Función física 583,33 (53,22) 461,11 (157,67) 500,00 (100.00) 500,00 (119,72)

Rol físico 164,28 (63,52) 113,88 (60,09) 75,00 (95,74) 119,35 (76,02)

Función social 93,33 (19,32) 71,11 (28,48) 52,00 (50,19) 77,41 (27,19)

Bienestar emocional 392,38 (91,53) 346,66 (90,00) 312,00 (138,27) 406,45 (78,38)

Dolor 80,95  (26,43) 66,66 (31,62) 76,00 (16,73) 77,41 (28,63)

Salud general 313,09 (118,22) 227,77 (103,41) 235,00 (89,44) 268,54 (107,81)

Total 1.627,38 (235,68) 1.287,22 (328,13) 1.213,75 (361,55) 1.449,19 (260,08)

sentan una enfermedad crónica. El grado de afectación de la
CV no siempre se relaciona con la gravedad de la enferme-
dad sino que otros factores, económicos, sociales o expecta-
tivas individuales, influyen en ella dado su carácter dual sub-
jetivo-objetivo7,8. Por ello, actualmente no es suficiente el
tratamiento médico de las enfermedades crónicas sino que
hay que intentar mejorar el bienestar percibido por el niño y
potenciar sus habilidades funcionales9,10. En los últimos años
el interés en este ámbito está creciendo, pero existen dificul-
tades para su estudio en la infancia por la ausencia de cues-
tionarios específicos conocidos y validados en español para
poder determinar la calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS) en pacientes pediátricos con enfermedad renal cró-
nica, a lo que se suma la dificultad para contestar a los cues-
tionarios por parte de los niños pequeños. Por ello, la mayo-
ría de los estudios realizados se han hecho preguntando a los

cuidadores (padres, profesores, médicos) sobre la CV de los
niños, cuya perspectiva puede ser diferente, o bien encues-
tando a adolescentes o adultos con ERC desde la infancia2,3.
En los últimos 5 años se está haciendo un esfuerzo mayor, y
existen algunas publicaciones de CV en niños, aunque en la
mayoría de los estudios se siguen empleando instrumentos de
medida genéricos11-13. 

La elección del cuestionario genérico MOS-SF-20 (forma
abreviada del SF-36) la hicimos, igual que Morton et al.6,
por la facilidad de cumplimentación por padres y niños, al
ser un instrumento más corto que requiere sólo unos 10
minutos para contestarlo. La validez de este cuestionario
ya ha sido estudiada en poblaciones adultas sometidas y
no sometidas a diálisis5-14. Además, para este estudio deter-
minamos la fiabilidad del cuestionario mediante el coefi-
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ciente α Cronbach mostrando una muy buena consistencia
interna (α >0,7).

En los resultados obtenidos de las respuestas de los niños
(mayores de 9 años) se observa una peor calidad de vida glo-
bal percibida por los enfermos, con diferencias significati-
vas en los dominios de función física, rol físico y percepción
del estado general de salud. La puntuación obtenida en so-
cialización, sin ser significativa, es algo peor en la población
enferma. Paradójicamente llama la atención que, aunque sin
diferencia significativa, los niños sanos tienen puntuaciones
algo inferiores y, por tanto, peor percepción del bienestar
emocional y del dolor que los enfermos. Resultados simila-
res obtienen Mckenna y Goldstein utilizando el cuestionario
genérico PedsQL. El primero11 compara población sana con
59 niños con ERC en tratamiento conservador, diálisis o tras-
plante, y Goldstein12 estudia a 96 pacientes de 2 a 18 años.
Ambos encuentran peores puntuaciones en todos los domi-
nios (físico, emocional, social y escolar) que en la pobla-
ción sana.

Nuestros datos también concuerdan con un estudio multicén-
trico de EE.UU. en el que se emplea un cuestionario genérico
(CHIP-AE) para analizar a 113 pacientes con ERC de 10 a 18
años comparándolos con 226 sujetos sanos de la misma edad2.
Al igual que nuestros pacientes, en este estudio los enfermos
presentan una mayor alteración de su actividad física y de su
salud, pero se sentían más apoyados por sus familias y tenían
mejor ambiente familiar que los niños sanos, lo que puede co-
rresponder en nuestros pacientes al mejor bienestar emocio-
nal que refieren. Esto podría explicarse por la sobreprotec-
ción que reciben los niños enfermos, que a largo plazo puede
ser perjudicial para la vida adulta como muestra el estudio de
Grootenhuis et al.3. En este estudio, los niños enfermos tienen
menos posibilidades de adoptar conductas de riesgo social
que los sanos. En nuestro grupo no encontramos diferencias
significativas en la función social, aunque las puntuaciones

de los enfermos fueron algo menores. Llama la atención que,
aunque de manera no significativa, los enfermos refieran me-
nos sensación de dolor que los sanos, lo que podría explicar-
se por la diferente concepción de éste para los niños sanos y
los niños enfermos.

La percepción que tienen los padres de la CV de los niños con
ERC es también peor de forma significativa (p <0,01) en casi
todos los dominios, excepto en bienestar emocional, en que
la diferencia no es significativa. En cuanto al dolor, igual que
los niños, los padres de los enfermos creen que sus hijos sien-
ten menos dolor que los padres de los niños sanos.  

Destaca la coincidencia de puntuaciones entre padres e hijos
en la población sana en todos los dominios, excepto salud ge-
neral, bienestar emocional y dolor, que son sobrevalorados
por los padres. Los padres de los niños enfermos coinciden
con sus hijos en la peor percepción de la función física, rol
físico y estado general de salud, así como en la no afectación
del dolor. Además, creen que sus hijos tienen mayores difi-
cultades en la socialización que la que los niños sienten. La
peor puntuación de los padres respecto a sus hijos con ERC
aparece en todos los dominios excepto en el rol físico, lo que
indica que intuyen una peor CV de sus hijos que la que ex-
presan los propios niños. Las mismas discrepancias se obtie-
nen también en el estudio de McKenna11, en el que los cuida-
dores infravaloran la CV de los niños con un CCI de 0,63.
Este desacuerdo entre padres o cuidadores con los niños se
ha publicado tanto en población sana como en  niños con en-
fermedades crónicas15,16. En general, los padres suelen creer
que sus hijos tienen más problemas y peor CV que la que ex-
presan los propios niños17-19. Por ello, la mayoría de los auto-
res aconsejan que al medir la CV en la infancia se tengan en
cuenta las dos opiniones, la de los niños y la de sus cuidado-
res más cercanos20. 

Destacamos también el hecho de que hay menos madres tra-
bajadoras con hijos enfermos que en la población sana. Mu-
chas de ellas dejan de trabajar para cuidar de sus hijos, lo que
explicaría en parte la mayor sobreprotección que ejercen so-
bre sus hijos y que hace que éstos emocionalmente no se en-
cuentren mal en la infancia. Sin embargo, las madres expre-
san mayor ansiedad y/o depresión.

El objetivo del estudio con este cuestionario genérico no ha
sido analizar diferencias entre los distintos tratamientos de
los niños enfermos, ya que para ello es necesario un cues-
tionario específico de enfermedad renal, pero sí identifica-
mos una tendencia a una peor calidad de vida en los pacien-
tes sometidos a diálisis (HD o DP) en la mayoría de los
dominios. Esto se ha descrito en la población adulta21 y en
un reciente trabajo en adolescentes españoles con enferme-
dad renal terminal22 con un cuestionario genérico en el que
se refiere que los adolescentes sometidos a trasplante están
más satisfechos de su salud que el grupo sometido a diáli-
sis, sin diferencias con el grupo control de adolescentes sa-

Tabla 5. Concordancia entre padres e hijos. Coeficiente 

de correlación intraclase (CCI)

Niños de 9 a 12 años

Todos los ítems >0,79

Niños de 12 a 15 años

Función social 0,33

Función física 0,58

Bienestar emocional 0,46

Resto de ítems >0,8

Niños mayores de 15 años

Función social 0,64

Bienestar emocional 0,57

Resto de ítems >0,7
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nos, aunque sí existen entre el grupo sometido a diálisis y
la población sana. 

Nuestro estudio tiene ciertas limitaciones, como el número de
pacientes incluidos por tratarse de un estudio realizado en un
único centro médico y el empleo de un cuestionario para
adultos. Sin embargo, este cuestionario nos ha parecido una
herramienta útil porque, aunque básico, es muy fácil de con-
testar por los niños, incluye los dominios de CV y ha sido va-
lidado en adultos con ERC. Con él obtenemos resultados muy
similares a estudios publicados recientemente en otros países
y se demuestra la afectación de la CV de nuestros pacientes.
Creemos fundamental que los nefrólogos infantiles valore-
mos tanto el curso clínico de la enfermedad como la percep-
ción que de ella y de sus tratamientos tiene el niño. Para ello
se puede obtener la opinión de los cuidadores, pero se debe
intentar recoger la de los propios niños, que puede diferir en
algunos aspectos de la de sus padres. Basándose en las nece-
sidades específicas de cada niño y de su familia podemos in-
dividualizar las revisiones y tratamientos. Ésta es la única
manera de conseguir no sólo unos parámetros clínicos acep-
tables sino también un desarrollo integral social, físico y
emocional adecuado que permita al niño enfermo convertirse
en un adulto autónomo.

Como conclusión podemos mencionar que la principal limi-
tación que encontramos en este trabajo es la utilización de un
test genérico, por lo que un objetivo de gran importancia se-
ría el empleo de un cuestionario específico en español, que
actualmente no existe. Por ello hemos comenzado su desarro-
llo para trabajos posteriores.

RESUMEN JUSTIFICATIVO

1. ¿Qué es lo que se sabe de la cuestión?
La calidad de vida en enfermedades crónicas está afectada,
con muchos estudios en adultos con enfermedad renal cróni-
ca que demuestran una peor calidad de vida. En los niños se
ha estudiado menos, por la dificultad de responder los cues-
tionarios y hay trabajos preguntando a padres y cuidadores o
bien a adolescentes o adultos que han sido niños con enfer-
medad renal. Sólo en los últimos años se han publicado da-
tos americanos en 3 trabajos con 59 niños (referencia 11), 96
(referencia 12) y un multicéntrico con 113 (referencia 2).

2. ¿Qué aporta el estudio?
Datos sobre la calidad de vida en niños españoles con en-
fermedad renal crónica utilizando un test genérico de salud
general (MOS-SF-20) que se compara con niños sanos. El
test lo realizan los niños mayores de 9 años y los padres de
todos, mayores y menores de 9 años. Se obtiene la concor-
dancia de respuestas entre padres y niños para valorar si las
respuestas de los padres nos sirven para valorar la calidad
de vida de los hijos
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