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Objetivo: Analizar la evidencia científica existente a nivel mundial de las necesidades de 
cuidados para los cuidadores de niños y niñas con insuficiencia renal crónica.  
 
Materiales y métodos: Estudio de revisión integrativa, la recolección de datos se realiza 
mediante la aplicación de ecuaciones de búsqueda en bases de datos como Scopus, 
Pubmed y Sciencedirect, se analizarán teniendo en cuenta el enfoque temático de cada 
artículo relacionándolo con los criterios de inclusión y exclusión determinados en este 
estudio.  
 
Resultados: Se encontraron las siguientes necesidades: las relacionadas con la 
experiencia de cuidar los niños con Insuficiencia Renal Crónica; de apoyo; relacionadas 
con la Recreación y el Ocio; el manejo del estrés y las relacionadas con la educación. 
 
Conclusiones: Enfermería, principal profesional educador de padres y cuidadores, es 
primordial, porque son los encargados del desarrollo de intervenciones de apoyo 
diseñadas para suplir las necesidades del paciente y cuidadores, esto con el propósito de 
evitar o manejar el desarrollo de la sobrecarga. 

 

ABSTRACT: (Máximo 250 palabras) 

Introduction: Chronic Renal Insufficiency is the progressive and irreversible damage to the 
kidney at a structural or functional level. Taking into account the above, the importance of 
Nursing care in the process of caring for a child with Chronic Renal Insufficiency and the 
ability they have to strengthen the ability to care and reduce the burden on the caregiver, it 
is essential to recognize through the literature the care needs provided to caregivers. 
 
Objective: To analyze the existing scientific evidence worldwide on the care needs for 
caregivers of children with chronic renal failure. 
 
Materials and methods: Integrative review study, data collection is carried out by applying 
search equations in databases such as Scopus, Pubmed and Sciencedirect, they will be 
analyzed taking into account the thematic focus of each article relating it to the inclusion 
and exclusion criteria determined in this study. 
 
Results: The following needs were found: those related to the experience of caring for 
children with Chronic Renal Insufficiency; support; related to Recreation and Leisure; stress 
management and those related to education. 
 
Conclusions: Nursing, the main professional educator of parents and caregivers, is 
essential, because they are in charge of developing support interventions designed to meet 
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RESUMEN 

 

Introducción: La Insuficiencia Renal Crónica es la lesión progresiva e irreversible 

del riñón a nivel estructural o funcional. Teniendo en cuenta lo anterior, la 

importancia de los cuidados de Enfermería en el proceso de cuidado de un menor 

con Insuficiencia Renal Crónica y la capacidad que tienen de fortalecer la habilidad 

de cuidado y disminuir la sobrecarga en el cuidador, se hace fundamental el 

reconocer mediante la literatura las necesidades de cuidado brindado a 

los cuidadores.  

 

Objetivo: Analizar la evidencia científica existente a nivel mundial de las 

necesidades de cuidados para los cuidadores de niños y niñas con insuficiencia 

renal crónica.  

 

Materiales y métodos: Estudio de revisión integrativa, la recolección de datos se 

realiza mediante la aplicación de ecuaciones de búsqueda en bases de datos 

como Scopus, Pubmed y Sciencedirect, se analizarán teniendo en cuenta el 

enfoque temático de cada artículo relacionándolo con los criterios de inclusión y 

exclusión determinados en este estudio.  

 

Resultados: Se encontraron las siguientes necesidades: las relacionadas con la 

experiencia de cuidar los niños con Insuficiencia Renal Crónica; de apoyo; 

relacionadas con la Recreación y el Ocio; el manejo del estrés y las relacionadas 

con la educación. 

 

Conclusiones: Enfermería, principal profesional educador de padres y cuidadores, 

es primordial, porque son los encargados del desarrollo de intervenciones de 

apoyo diseñadas para suplir las necesidades del paciente y cuidadores, esto con 

el propósito de evitar o manejar el desarrollo de la sobrecarga. 

 



Palabras claves: Atención de Enfermería, Cuidadores, Evaluación de 

Necesidades, Niño, Insuficiencia Renal, Crónica. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



ABSTRACT 

 

Introduction: Chronic Renal Insufficiency is the progressive and irreversible 

damage to the kidney at a structural or functional level. Taking into account the 

above, the importance of Nursing care in the process of caring for a child with 

Chronic Renal Insufficiency and the ability they have to strengthen the ability to 

care and reduce the burden on the caregiver, it is essential to recognize through 

the literature the care needs provided to caregivers. 

 

Objective: To analyze the existing scientific evidence worldwide on the care needs 

for caregivers of children with chronic renal failure. 

 

Materials and methods: Integrative review study, data collection is carried out by 

applying search equations in databases such as Scopus, Pubmed and 

Sciencedirect, they will be analyzed taking into account the thematic focus of each 

article relating it to the inclusion and exclusion criteria determined in this study. 

 

Results: The following needs were found: those related to the experience of caring 

for children with Chronic Renal Insufficiency; support; related to Recreation and 

Leisure; stress management and those related to education. 

 

Conclusions: Nursing, the main professional educator of parents and caregivers, is 

essential, because they are in charge of developing support interventions designed 

to meet the needs of the patient and caregivers, with the purpose of avoiding or 

managing the development of burden. 

 

Keywords: Nursing Care, Caregivers, Needs Assessment, Child, Renal 

Insufficiency, Chronic. 
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INTRODUCCIÓN 

 

La presente investigación, se refiere a las necesidades de cuidado en los 

cuidadores de niños y niñas con insuficiencia renal crónica, se realizó una revisión 

integrativa; a lo largo de este trabajo se explican los factores que afectan el 

entorno del cuidador lo psicológico, lo emocional, lo social, lo laboral y lo 

económico. 

Esta investigación nos demuestra que como personal de la salud podemos brindar 

el apoyo en sus distintas dimensiones en el momento de abordar a un cuidador en 

los casos del acompañamiento de los niños con IRC.  

Demostrando a su vez las altas tasas de morbilidad y mortalidad para la 

enfermedad, en una edad de los 0 a 12 años, con grandes complicaciones que 

requieren de un acompañante principal en su proceso de enfermedad y 

tratamiento;  Para comprender qué cuidados se requieren para el cuidador, se 

realizó una búsqueda integrativa donde se relacionó cuáles son las principales 

afectaciones, como cada uno de los autores le daban seguimiento a las posibles 

complicaciones, es necesario tomar en cuenta aspectos tales como la unidad 

familiar, los manejos adecuados del estrés, el apoyo multidisciplinario y la 

estrategias de enseñanza en torno a la enfermedad. 
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1. JUSTIFICACIÓN  

 

 

La IRC es una enfermedad crónica, debilitante en la que se pierde de manera 

gradual y progresiva la función renal, constituyendo un problema creciente de 

salud pública mundial con pobre pronóstico, alto costo, deterioro de la calidad de 

vida y altas tasas de incidencia, morbilidad y mortalidad; sobrecarga el sistema de 

salud y amenaza con alcanzar proporciones epidémicas en las próximas décadas, 

se estima que a nivel mundial las personas que se ven afectadas por esta 

patología supera los 500 millones con una prevalencia mundial que se encuentra 

entre el 11 y 13%(18,19). 

 

La IRC en el niño es menos frecuente que en el adulto, pero tiene mayores 

complicaciones, lo que aumenta la morbilidad en este grupo etario y al ser una 

enfermedad progresiva e irreversible afecta la calidad de vida tanto del niño como 

de su cuidador(11). La calidad de vida de un niño se ve afectada según el estadio, 

cognición, emoción y dolor generados durante la enfermedad, pues las 

comorbilidades que se originan (anemia, inflamación, desnutrición, trastornos 

metabólicos y mineral-óseos) afectan la autoimagen del menor, con lo que se 

puede sentir excluido a nivel social; y quienes están en diálisis pueden 

experimentar el dolor de un proceso rutinario que es indispensable para 

mantenerlos con vida(20,21). 

 

En este sentido, el cuidador principal cumple un papel fundamental al ser quien 

brinda apoyo al menor, con el propósito de realizar los cuidados que amerita su 

enfermedad, tanto en la parte socioeconómica como espiritual, además de brindar 

alimentación, educación, cambios a nivel ambiental y la autoría para realizar algún 

procedimiento médico pues aunque sea complejo, el cuidador principal debe de 
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entender que con el tiempo, debido a la condición de cronicidad que padece la 

persona que está bajo su cuidado el tratamiento puede requerir del trasplante de 

un riñón, situación complicada en un país donde 2584 personas esperan por este 

órgano, razón por la cual se hace entendible  la aparición de sentimientos de 

estrés, miedo, angustia, depresión, culpa e incertidumbre; emociones que pueden 

acentuarse en aquellos cuidadores con niveles socioeconómicos bajos y quienes 

asumen por completo el rol de cuidar(22–24).  

 

Por tal motivo, se hace fundamental la intervención del personal de salud en el 

proceso de información sobre las formas de controlar la enfermedad y satisfacer 

las necesidades de cuidado de sus hijos, pues, algunos cuidadores se ven 

anonadados ante la posibilidad de cuidar a largo plazo, pues consideran que no 

cuentan con las habilidades y conocimientos esenciales,  por lo tanto carecen de 

confianza y se sienten incapaces de realizar un cuidado adecuado, por lo que casi 

todos los aspectos de la vida se ven afectados al cuidar, incluido su propio estado 

de salud, bienestar mental, actividades económicas y sociales(25).  

 

La presente investigación busca ampliar y condensar información útil para toda la 

comunidad al determinar la importancia del personal de enfermería en el 

desarrollo de intervenciones de apoyo diseñadas para suplir las necesidades del 

cuidador principal que ejerce el cuidado de un menor con insuficiencia renal 

crónica en cualquiera de sus estadios, esto con el propósito de evitar o manejar el 

desarrollo de sobrecarga.  

 

Aunque a nivel departamental y municipal existe diversa literatura centrada en el 

estudio de la calidad de vida, la sobrecarga y cómo es vivir con insuficiencia renal 

crónica, estos estudios se abordan desde un enfoque metodológico cualitativo o 

cuantitativo, obteniendo la información directamente de la población objeto, siendo 
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esta última conformada por adultos que a pesar de depender en muchos aspectos 

de un cuidador, puede valerse de sí mismo en algunas circunstancias; por tal 

motivo esta investigación puede ser considerada novedosa al tener como estudio 

central las “necesidades de cuidado en los cuidadores de niños con insuficiencia 

renal crónica”, obteniendo datos de diversas fuentes bibliográficas relacionadas 

con el tema, disponibles en buscadores como PubMed, ScienceDirect, y Scopus, 

que pueden llegar a complementar la información contenida en los estudios ya 

publicados.  
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2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA 

 

La Insuficiencia Renal Crónica (IRC) o Enfermedad Renal Crónica es la lesión 

progresiva e irreversible del riñón a nivel estructural o funcional, con una evolución 

mínima de tres meses o más, asociado a una tasa de filtración glomerular (TFG) 

menor de 60 ml/min o la presencia de marcadores como la albúmina en la orina 

(1,2). Las causas comunes de la IRC varían según la edad y la raza, sin embargo, 

las más frecuentes en niños, son las anomalías congénitas del riñón y del tracto 

urinario, glomerulonefritis, glomeruloesclerosis focal y segmentaria, nefropatías 

congénitas, entre otras; estas alteraciones provocan que los riñones pierden su 

capacidad para eliminar desechos, concentrar la orina y regular los electrolitos en 

sangre (3). 

 

A nivel mundial, las enfermedades renales son causas importantes de morbilidad y 

mortalidad entre los niños en todo el mundo, afectando más aún a niños en países 

en desarrollo(4); los datos epidemiológicos mundiales sobre IRC en esta población 

son limitados, en el 2007, la prevalencia de IRC en niños osciló entre 15 y 74,7 

casos por millón(5,6), en Europa la incidencia fue de 5,5 casos en niños de 0 a 14 

años y de 8,3 casos en niños de 0 a 19 años, presentándose con mayor 

frecuencia en niños que en niñas(7,8). 

 

En Colombia, entre el 1° de julio de 2018 y el 30 de junio de 2019, se reportaron 

178.802 casos nuevos de IRC, siendo la población femenina la más afectada por 

esta patología, registrando 105.689 casos (59,1%). Por grupos etarios, la 

incidencia de esta patología en niños de 0 a 14 fue de 476, con una prevalencia de 

754 casos(9). A nivel regional, los departamentos del Huila, Meta y Sucre 

presentaron las incidencias más altas de IRC en el año 2020, con 8.73, 5.68 y 

5.01 nuevos casos respectivamente por 1.000 habitantes (10). 
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La IRC es una patología que se presenta con mayor frecuencia en adultos que en 

niños, sin embargo, el menor que padece una patología crónica puede desarrollar 

alteraciones emocionales relacionadas con la enfermedad, este grupo poblacional 

debe comprender que su afectación en la salud no desaparecerá sino por el 

contrario tiende a empeorar, por tal motivo, al inicio puede expresar sentimientos 

de culpa e ira, afectar su independencia y autonomía, ante la necesidad de 

depender de un cuidador responsable de su tratamiento(11).  

 

La IRC es una Enfermedad Crónica No Transmisible (ECNT) que produce 

dependencia y necesidad de asistencia en las actividades de la vida cotidiana 

(12), en este panorama se evidencia la necesidad de un cuidador informal. El 

cuidador es aquella persona que asiste o cuida a un individuo en condición de 

cronicidad y discapacidad, que requiere supervisión, al cual se le dificulta el 

desarrollo normal de sus actividades vitales o de sus relaciones sociales. La labor 

del cuidador tiene una gran relevancia no solo por la atención brindada a la 

persona cuidada, sino también por su papel en la reorganización, mantenimiento y 

cohesión familiar, sobreponerse a la vulnerabilidad de la enfermedad, entre otras 

(13).  

 

A nivel de la dinámica familiar, el diagnóstico de IRC en el menor implica 

numerosas alteraciones, relacionadas con las características de la enfermedad, el 

tratamiento, las enfermedades asociadas y las complicaciones, llevándolos a 

necesitar de cuidados especiales y sistemáticos tanto del equipo de salud, como 

de la familia, en especial del cuidador principal, el cual brinda apoyo físico y 

emocional de manera permanente y comprometida (13). El cuidador, puede 

presentar afectaciones en la calidad de vida en las dimensiones física, psíquica, 

emocional, social o económico, produciendo sobrecarga del cuidador; el trabajo de 
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cuidar de una persona con una enfermedad crónica es una experiencia de 

compromiso, tiempo y paciencia que demanda habilidades y cualidades 

fundamentales (14–16).    

 

Teniendo en cuenta que quien asume el rol de cuidador principal de un niño con 

diagnóstico de IRC en su labor diaria acumula diferentes cargas, pues en él recae 

la responsabilidad de las tareas domésticas, la administración del hogar y la 

movilidad en el entorno durante la mayor parte del día sin recibir alguna retribución 

económica, sumado a esto, estas personas son quienes desafortunadamente con 

frecuencia son ignoradas por la familia y por equipo terapéutico (15). 

 

Si bien, con frecuencia las necesidades del cuidador son desatendidas por parte 

del equipo de salud, es importante reconocer a los cuidadores como seres 

humanos activos y trascendentes que viven y tienen la capacidad de crecer en el 

cuidado; el personal de enfermería permanece en contacto con la diada, orientar 

las acciones de cuidado en la familia y cuidadores con el fin de fortalecer las 

habilidades de cuidado y el autocuidado para ayudar a una persona a cuidar a otra 

que vive en cronicidad sin olvidarse de sí mismo(17). 

 

Teniendo en cuenta la importancia de los cuidados de enfermería en el proceso de 

cuidado de un menor con IRC y la capacidad que tienen de fortalecer la habilidad 

de cuidado y disminuir la sobrecarga en el cuidador, se hace fundamental el 

reconocer mediante la literatura las necesidades de cuidado brindado a 

los  cuidadores, esto aunado a la escasa literatura a nivel municipal sobre el tema, 

la siguiente revisión integrativa se desarrollara con el propósito de responder a la 

pregunta ¿Cuáles son las necesidades de cuidado en los cuidadores principales 

de niños y niñas con Insuficiencia Renal Crónica? 
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3. OBJETIVO 

 

3.1. OBJETIVO GENERAL  

 

Analizar la evidencia científica existente a nivel mundial de las necesidades de 

cuidados para los cuidadores de niños y niñas con insuficiencia renal crónica.  
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4. MARCO CONCEPTUAL  

 

4.1. INSUFICIENCIA RENAL CRÓNICA (IRC) 

 

La IRC se define como una anomalía estructural o funcional del riñón, en donde se 

evidencian marcadores de daño renal en orina, sangre o imágenes, con una tasa 

de filtración glomerular (TFG) inferior a 90 ml/min 1,73 m², por un periodo igual o 

superior a 3 meses(26); se clasifica según la causa, la categoría de TFG (G1-G5) 

y la categoría de albúmina (A1-A3)(27). 

 

 

Ilustración 1. KADIGO (2021). Clinical Practice Guideline for the Management of 

Blood Pressure in Chronic Kidney Disease (Clinical Practice Guideline). 

Recuperado de https://www.kidney-international.org/action/showPdf?pii=S0085-

2538%2820%2931270-9 
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4.2. CAUSAS 

 

Cualquier persona puede ser diagnosticada con IRC, sin embargo, las personas 

que sufren de diabetes, hipertensión, enfermedades cardiacas, quienes tengan 

familiares con enfermedad renal, el ser afroamericano, hispano, nativo americano 

o asiático y las personas mayores de 60 años tienen un mayor riesgo de padecer 

la enfermedad (28).  

 

4.3. SÍNTOMAS 

 

Se pueden observar uno o más de los siguientes síntomas si los riñones empiezan 

a fallar: prurito, náuseas y vómito, pérdida del apetito, edema en pies y tobillos, 

poliuria u oliguria, fatiga, problemas para dormir (28). 

 

4.4. COMPLICACIONES  

 

Los riñones ayudan al correcto funcionamiento del cuerpo, cuando una persona 

sufre una IRC, pueden tener problemas con el funcionamiento del resto de su 

organismo y desarrollar complicaciones como: anemia, acidosis metabólica, 

hipertiroidismo secundario, enfermedad ósea e hiperfosfatemia, enfermedades 

cardiovasculares, hiperpotasemia, edema y gota (29). 

 

4.5. INSUFICIENCIA RENAL CRÓNICA EN NIÑOS 

 

Esta es una afección poco frecuente y varía según los países; al igual que en el 

adulto, la IRC se define como la alteración de la función renal determinada por la 
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TFG. Esta patología genera graves complicaciones como edemas, hipertensión 

arterial, hematuria macroscópica, astenia, anorexia o retraso en el crecimiento por 

lo que es necesario un tratamiento adecuado y especializado. Las principales 

causas de desarrollo de la IRC en niños son las anomalías congénitas de los 

riñones y de la vía urinaria, anomalías genéticas y glomerulares (30).  

 

4.6. CUIDADO  

   

El cuidar es una actividad humana que define una relación y proceso cuyo objetivo 

va más allá de curar la enfermedad, es considerada una necesidad 

multidimensional de todas las personas en todas las etapas de su vida, según la 

necesidad de cuidado, constituye una gestión y mantenimiento cotidiano de la vida 

y de la salud mediante la atención personal e instrumental, vigilancia, 

acompañamiento y cuidados sanitarios, a su vez, implica brindar apoyo emocional 

y social a la persona que se cuida(31,32).  

 

4.7. CUIDADORES 

 

● Cuidador principal: es la persona que se encarga de brindar la mayor parte 

de cuidado al enfermo. Suele vivir en el mismo domicilio que el enfermo, o muy 

cerca de este, y suele tener una relación familiar muy próxima (33). 

 

● Cuidador formal: es aquella persona o personas con la formación adecuada 

para cuidar a un enfermo y que se encarga de brindar cuidado de forma 

remunerada (33). 

 

● Cuidador informal: son aquellas personas que forman parte del entorno 

familiar y brindan en mayor o menor medida atención al enfermo (33).  
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4.8. CALIDAD DE VIDA 

 

La calidad de vida se puede definir como un estado de satisfacción general, con 

un enfoque plural, derivado de la realización de las potencialidades de la persona, 

integra a su vez aspectos subjetivos y objetivos. Se considera una sensación 

subjetiva de bienestar físico, psicológico y social. Es un sentimiento íntimo, 

caracterizado por la expresión emocional, seguridad, productividad personal y 

salud objetiva. Como aspectos objetivos se encuentran el bienestar material, las 

relaciones armónicas en un ambiente físico y social, y la salud objetivamente 

percibida (34).  

 

4.9. SOBRECARGA  

 

Estado de agotamiento físico, emocional y psicológico, que genera estrés y 

cansancio, afectando directamente las actividades de ocio, relaciones sociales, 

libertad y equilibrio mental, es el momento en el que el cuidador percibe la 

influencia negativa del cuidado, que afecta diferentes aspectos de su vida a nivel 

mental, físico, social y económico (35).   
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5. DISEÑO METODOLÓGICO   

 

5.1. TIPO DE REVISIÓN   

 

La revisión integrativa es un método investigativo que se enfoca en problemas 

clínicos o fenómenos de interés, en el que se propone la ampliación de estos 

temas mediante el resumen de investigaciones pasadas. En este tipo de 

investigación se incorporan múltiples perspectivas y tipos de literatura y se 

desarrolla extrayendo conclusiones generales, destacando problemas no resueltos 

y proporcionando orientaciones para investigaciones futuras. En una investigación 

integrativa se deben definir los enfoques y límites mediante el desarrollo de 6 

etapas, (1) formulación del problema, (2) recopilación de datos, (3) evaluación de 

datos, (4) análisis de datos, (5) Interpretación de resultado y (6) presentación final 

(36).  

  

Población objeto de búsqueda, cuidadores principales de niños de 0 a 12 años, 

que padezcan Insuficiencia Renal Crónica en cualquier estadio, a quienes se les 

valore de forma cualitativa el requerimiento de cuidado.  

 

5.1.1. Criterios de selección de artículos: 

 

● Artículos que aborden los cuidados de Enfermería brindados a cuidadores 

principales de niños con diagnóstico de IRC. 

● Artículos publicados entre el 2010 y el 2021. 

● Idioma español, inglés, portugués.  

● Artículos en full text disponibles en las bases de datos. 

● Artículos originales o de revisión con diseño metodológico cualitativo.  
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5.1.2. Criterios de exclusión de artículos:  

 

● Monografías. 

● Trabajos. 

● Tesis de grado y/o repositorios. 

 

5.2. ESTRATEGIAS DE BÚSQUEDA 

 

 Boléanos: AND o OR 

 Tesauros: DeCS y Mesh 

5.2.1. PALABRAS CLAVE 

 

Palabras clave según los Descriptores en Ciencias de la Salud (DECS)  

Español Inglés Definición  

Atención de 

enfermería 

Nursing Care Cuidados prestados al paciente por personal 

del servicio de enfermería.  

Cuidadores Caregivers Persona que cuida a quienes necesitan 

supervisión o asistencia por enfermedad o 

discapacidad. Pueden brindar los cuidados 

en casa, en un hospital o en una institución.  

Evaluación de 

Necesidades 

Needs 

Assessment  

Identificación sistemática de las 

necesidades de la población o la evaluación 

de los individuos para determinar el nivel 

adecuado de servicios que necesitan. 

http://decs2020.bvsalud.org/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Poblaci%F3n
http://decs2020.bvsalud.org/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Poblaci%F3n
http://decs2020.bvsalud.org/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Poblaci%F3n
http://decs2020.bvsalud.org/cgi-bin/wxis1660.exe/decsserver/?IsisScript=../cgi-bin/decsserver/decsserver.xis&previous_page=homepage&task=exact_term&interface_language=e&search_language=e&search_exp=Poblaci%F3n
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Niño Child Personas entre 6 y 12 años. Un individuo de 

2 a 5 años es un Pre Escolar.  

Insuficiencia 

Renal Crónica 

Renal 

Insufficiency, 

Chronic 

Afecciones en las que la función renal 

disminuye por debajo de la normalidad 

durante más de tres meses.  

 

5.3. RECOPILACIÓN DE DATOS 

 

Los datos serán adjuntados en una matriz bibliográfica desarrollada en el 

programa Excel 16.0, se valorará de cada artículo su ubicación, objetivo general, 

tipo de investigación, muestra, resultados principales, conclusiones y limitaciones 

o recomendaciones.  

5.4. ANÁLISIS DE DATOS  

 

Los datos obtenidos mediante la aplicación de ecuaciones de búsqueda en bases 

de datos como Scopus, Pubmed y Sciencedirect, se analizarán teniendo en cuenta 

el enfoque temático de cada artículo relacionándolo con los criterios de inclusión y 

exclusión determinados en este estudio.  

 

El análisis temático es un método analítico cuantitativo mal delimitado y rara vez 

reconocido, pero ampliamente utilizado, permite identificar, organizar, analizar en 

detalle y reportar patrones o temas a partir de una cuidadosa lectura y relectura de 

la información recogida, con el propósito de inferir resultados que proporcionen la 

adecuada comprensión / interpretación del fenómeno en estudio (37).   

Es útil para identificar e informar patrones dentro de los datos. Algunas de las 

fases del análisis temático son similares a las fases de otra investigación 
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cualitativa; el proceso comienza cuando el analista nota y busca patrones de 

significado y temas de interés potencial en los datos, esto puede ser durante la 

recolección de información, el análisis temático consta de 6 fases en donde se 

presenta un movimiento constante hacia atrás y hacia adelante según sea 

necesario, es decir que este análisis es flexible que se desarrolla con el tiempo 

(38).  

 

5.4.1. El análisis temático se lleva a cabo mediante la ejecución de 6 fases:  

 

Fase 1: Familiarizarse con sus datos 

Fase 2: Generación de códigos iniciales 

Fase 3: Búsqueda de temas 

Fase 4: Revisión de temas 

Fase 5: Definir y nombrar temas 

Fase 6: Elaboración del informe
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6. CONSIDERACIONES ÉTICAS  

 

Es de relevancia que dentro de las revisiones de la literatura, se reconozca la 

propiedad intelectual, que permitirán la aplicación y generación de conocimiento, 

así como incluir estudios en los que se hayan regido bajo la Declaración de 

Helsinki y aprobados por los Comités de Ética concernientes, donde los pacientes 

hayan firmado un consentimiento informado, lo cual permita dar fe de que no se 

está infringiendo normas bioéticas en esta revisión, referenciando los autores que 

dieron los antecedentes de la investigación, en el marco teórico y el diseño 

metodológico, dentro las respectivas referencias bibliográficas (40,41). 

Teniendo en cuenta que los estudios de revisión generalmente no tienen acceso 

directo a los participantes de los estudios de investigación primaria incluidos en 

esta, la información que se analiza se refracta inevitablemente a través de la lente 

subjetiva de los autores de estudios individuales. Por lo tanto, es importante que la 

revisión sistemática reflexione críticamente sobre la posición contextual de los 

autores de los estudios de investigación primarios incluidos en la revisión, sus 

orientaciones metodológicas y pedagógicas, las suposiciones que están haciendo 

y cómo podrían haber influido en los hallazgos de los estudios originales. 

Para realizar una revisión integradora, se debe considerar éticamente la calidad y 

relevancia de la evidencia reportada en los informes de investigación primaria con 

respecto al propósito de la revisión. Al evaluar la calidad de la evidencia en los 

informes individuales, es importante utilizar los criterios de evaluación que sean 

acordes con el posicionamiento epistemológico del autor del estudio, así como 

reflexionar éticamente sobre las razones plausibles de la información crítica que 

puede faltar en los informes individuales y cómo eso podría influir en los hallazgos 

de la revisión. 

Las revisiones integradoras deben prestar especial atención a los criterios de 

calidad que están alineados con la orientación metodológica general de la revisión, 
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los cuales incluye algunos de los siguientes criterios: Las revisiones integrativas 

deben prestar especial atención a los criterios de calidad que están alineados con 

la orientación metodológica general de la revisión, los cuales incluye algunos de 

los siguientes criterios: 

● Reducir cualquier sesgo potencial. 

● Honrar la representación de los participantes de los estudios de 

investigación primaria. 

● Enriquecer la praxis de los revisores participantes mediante la construcción 

de conocimiento, a través de la síntesis críticamente reflexiva, proveniente 

de la evidencia científica de los fenómenos encontrados. 

 

La orientación y el propósito general de la revisión integradora deben influir en la 

medida en que se recurre a la evidencia de los estudios de investigación primaria 

individuales para dar forma a los hallazgos de la revisión. 

Teniendo en cuenta lo anterior, se espera que todos los investigadores se 

adhieran a los más altos estándares de calidad y rigor, considerando éticamente la 

calidad y relevancia de la evidencia reportada en los informes de investigación 

primaria con respecto al propósito de la revisión, así mismo, como investigadores, 

también se tiene la obligación de revelar cualquier fuente de financiamiento y 

posibles conflictos de interés que pudieran haber influido en los hallazgos (42–44). 

Así mismo la realización de esta investigación, no supone riesgos que atenten 

contra la integridad humana, relacionada con la investigación en salud con seres 

humanos, ya que no se realiza interacción directa en los mismos, adaptándose y 

cumpliendo con los lineamientos y pautas descritas en la Resolución Número 8430 

De 1993 del Ministerio de Salud de Colombia. 
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El análisis y estudio del conocimiento científico más reciente, permitiría que el 

alma máter genere producción intelectual, formando profesionales conforme a los 

parámetros internacionales relacionados con los cuidados que propicia el personal 

de Enfermería, brindando tanto a los investigadores, futuros estudiantes y el 

cuerpo de docentes, herramientas que permitan cumplir con la formación de 

profesionales de la más alta calidad, dando un beneficio para la región a corto 

plazo durante el ejercicio formativo de la práctica, permitiendo integrar y afianzar 

aún mejor en el conocimiento. A largo plazo una vez el profesional ya graduado, 

dará la mejor imagen institucional, sea donde se encuentre ejerciendo la 

Enfermería. 

En cuanto a la realización de este estudio, los investigadores y asesora de 

investigación no manifiestan tener conflictos de interés, proporcionando la 

propiedad intelectual a la Universidad Surcolombiana y a los autores del estudio. 

En relación al instrumento para la recolección de la información, no se posee uno 

como tal, pero se utilizará una matriz en Excel para la organización de la 

información encontrada de los diferentes artículos, que se ajusten conforme a los 

parámetros de la investigación encontrados en las bases de datos. 

Conforme a lo anterior, la información que sea utilizada para la realización de este 

estudio será manejada solamente con fin y propósito de investigación. 
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7. RESULTADOS 

  

El proceso inicial incluyó la búsqueda de artículos científicos en las bases de 

datos mencionadas en los criterios de inclusión, encontrando un total de 44 

artículos en Scopus, seguidamente se procedió a leer los artículos en texto 

completo aplicando criterios de inclusión y exclusión determinado que 7 

artículos cumplían con estos. 

 Con respecto a la base de datos PubMed, no arrojó resultados significativos 

que cumplieran con el propósito de la revisión. Con relación a la base de datos 

ScienceDirect, se encontraron 38 resultados, de los cuales 3 cumplían con los 

criterios de inclusión, siendo uno de los artículos repetidos, ya que había sido 

seleccionado previamente en Scopus, lo cual determinó que se utilizarían 2 

artículos de esta base de datos, obteniendo un total de 9 artículos una vez 

aplicados criterios de inclusión/exclusión que cumplían con los requerimientos 

para la realización del estudio. 

 La totalidad de artículos fueron publicaciones en inglés (45-53); de los 

artículos tomados para revisión, 3 de ellos son revisiones sistemáticas 

(45,51,52), 2 son entrevistas cualitativas semiestructuradas (48,53), un estudio 

fenomenológico-hermenéutico (46), un estudio de técnica de grupo nominal 

(47), un estudio de entrevistas cara a cara semiestructuradas (49), y un 

estudio de grupos focales (50). 

 Se estableció que los artículos seleccionados fueron realizados en países 

desarrollados, tales como Singapur (45), Dinamarca (46), Australia (49,52), 

Australia, Estados Unidos y Canadá (47), Inglaterra (48,51), Países Bajos (50), 

y Gran Bretaña (53). Con relación a la población, se evidenció que la mayoría 

de los estudios se realizaron a los cuidadores directos de los niños que eran 

los padres, de los cuales destaca como cuidador principal la madre (48-50), un 
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estudio fue hecho directamente con profesionales de la salud (53) y los demás 

son estudios que fueron tomados como población, estudios procedentes de 

bases de datos (45,51,52). 

 En la siguiente tabla se observan los artículos incluidos dentro de la revisión:
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REFERENCIA  OBJETIVO 

DISEÑO 

METODOLÓGICO-

POBLACIÓN 

ESTUDIADA 

RESULTADOS BASE DE DATOS 

Ong ZH, Ng CH, 

Tok PL, Kiew MJX, 

Huso Y, Shorey S, 

et al. 2020. 

Singapur. (45) 

Identificar las fuentes de 

angustia entre los padres 

que cuidan a niños con 

ERC que se someten 

específicamente a diálisis e 

identificar las fuentes de 

angustia de los padres que 

podrían aliviarse. 

Revisión 

sistemática y 

cualitativa. 13 

estudios. 

1. Enfermedad.  

2. Luchas personales. 

3. Estructura familiar.  

4. Falta de recursos. 

5. Expectativas sociales poco 

realistas. 

Scopus 

Agerskov H, 

Thiesson HC, 

Pedersen BD. 

2019. Dinamarca. 

(46) 

Investigar las experiencias 

de la vida cotidiana desde 

la perspectiva de los 

miembros de una familia 

que incluye a un niño con 

enfermedad renal en etapa 

terminal. 

Fenomenológico-

hermenéutico. 7 

padres, 5 niños con 

enfermedad renal 

en etapa terminal y 

cinco hermanos. 

1. La importancia de lidiar con 

la enfermedad en la vida 

cotidiana. 

2. La enfermedad deja una 

serie de marcas. 

Scopus 

Hanson CS, Identificar los resultados Estudio de técnica 1. Enfermedad. Scopus 
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Gutman T, Craig 

JC, Bernays S, 

Raman G, Zhang Y, 

et al. 2019. 

Australia, Estados 

Unidos y Canadá. 

(47) 

(consecuencias) que son 

importantes para los 

jóvenes con ERC y sus 

cuidadores. 

de grupo nominal. 

62 cuidadores (8 

grupos) y 34 

pacientes (8 

grupos). 

2. Impacto financiero. 

3. Impacto familiar. 

Carolan I, Smith T, 

Hall A, Swallow VM. 

2014. Inglaterra. 

(53) 

Identificar necesidades de 

los padres en la atención 

clínica de su hijo con ERC 

en el hogar con el apoyo 

remoto de profesionales del 

hospital. 

Entrevistas 

cualitativas 

semiestructuradas. 

43 (19 padres y 24 

madres). 

1. Normalización de la 

enfermedad. 

2. Eficacia en el cuidado. 

3. Experiencia en el cuidado. 

Scopus 

Medway M, Tong A, 

Craig JC, Kim S, 

Mackie F, 

McTaggart S, et al. 

2015. Australia. 

(52) 

Describir las perspectivas 

de los padres sobre el 

impacto financiero del 

cuidado de un niño con 

ERC. 

Entrevistas cara a 

cara 

semiestructuradas. 

27 (22 madres y 5 

padres). 

1. Pérdida de libertad y control. 

2. Carga de responsabilidad 

exclusiva.  

3. Adaptación para 

supervivencia.  

4. Inestabilidad de las 

circunstancias. 

ScienceDirect 
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5. Lucha en la búsqueda de 

apoyo. 

Geense WW, van 

Gaal BGI, Knoll JL, 

Cornelissen EAM, 

van Achterberg 

T.  

2017. 

Países Bajos. (48) 

Explicar las necesidades de 

apoyo de los padres con 

respecto a los problemas 

que experimentan al tener 

un hijo con ERC. 

Estudio de grupos 

focales. 21 padres 

(5 padres y 16 

madres). 

1. Información sobre la ERC de 

su hijo y tratamiento. 

2. Gestión de pasatiempo 

3. Brindar un apoyo a la salud 

mental y física de los padres. 

Scopus 

Pugh P, 

Hemingway P, 

Christian M, 

Higginbottom G.  

2018. 

London. (49) 

Explorar los factores que 

influyen en el inicio de un 

cambio dietético temprano 

en el tratamiento de las 

enfermedades crónicas 

infantiles, según lo descrito 

por los niños, los padres y 

otras partes interesadas, 

para informar el cambio de 

práctica en la prestación de 

servicios pediátricos 

Revisión 

sistemática 

(diseños 

cualitativos, 

cuantitativos y de 

métodos mixtos. 

 6 estudios. 

 

 

1. Educación apoyada por 

talleres. 

2. Autogestión. 

3. Fomentar relaciones de 

confianza. 

ScienceDirect 
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tempranos. 

Tong A, Cheung 

KL, Nair SS, Kurella 

Tamura M, Craig 

JC, Winkelmayer 

WC.  

2014. 

Australia. (51) 

Describir las perspectivas 

de los pacientes y 

cuidadores sobre el 

tratamiento conservador y 

la atención al final de la 

vida en la enfermedad renal 

crónica (ERC). 

Revisión 

sistemática y 

síntesis temática de 

estudios 

cualitativos. 26 

estudios. 

 

 

1. Apoyo (Emocional, 

psicológico, psicosocial y 

físico)  

2. Estrés (por motivos de la 

enfermedad requieren 

cuidados paliativos que 

fomenten la resiliencia). 

Scopus 

 

Swallow V, Smith T, 

Webb NJA, Wirz L, 

Qizalbash L, 

Brennan E, et al. 

2015.  

Gran Bretaña. (50) 

 

 

 

Informar sobre las 

interacciones entre padres 

de familia y profesionales 

de la salud en una red de 

12 unidades renales 

infantiles en Gran Bretaña. 

Entrevistas 

cualitativas 

semiestructuradas. 

112 profesionales 

clínicos (clínicos, 

psicólogos, 

médicos, 

enfermeros, 

farmacéuticos, 

terapeutas y 

trabajadores 

1. Educación (en los padres de 

familia y los pacientes con 

ERC). 

2. compartir y reconocer 

experiencias significativas en 

la convivencia entre familia . 

3. Estructura Familiar,buena 

comunicacion y empatia con 

los padres y niños con ERC) 

 

Scopus 
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sociales). 
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El diagnóstico de enfermedad renal crónica en niños, así como el desarrollo y 

evolución clínica más el tratamiento de esta patología crónica se convierte en una 

situación difícil en todos los campos de la vida, tanto para el paciente como para 

los cuidadores/padres, principales agentes que se encargarán de sobrellevar dicha 

enfermedad crónica. Dentro de la revisión integrativa se encontraron las siguientes 

necesidades: las relacionadas con la experiencia de cuidar los niños con ERC; de 

apoyo; relacionadas con la Recreación y el Ocio; el manejo del estrés y las 

relacionadas con la educación. A continuación, se presenta la descripción de cada 

una de ellas: 

7.1. LOS PRINCIPALES TEMAS HALLADOS DENTRO DE LA REVISIÓN 

FUERON 

 

7.1.1. La Experiencia De Cuidar Niños Con ERC. Los cuidadores 

manifiestan sentir conmoción y trauma cuando se enteran de la ERC de su hijo 

(53), algunos lo afrontan negativamente y tienen un impacto sobre la experiencia 

de los padres en el cuidado de sus hijos (50), así como tienen diversas fuentes de 

angustia debido a la enfermedad, las luchas personales, la estructura familiar, la 

falta de recursos, y expectativas sociales poco realistas (45), sienten preocupación 

por las recaídas (46), por la salud y el desarrollo a largo plazo de sus hijos, 

además de temor por las complicaciones (47), y miedo a que la salud del niño falle 

(53). 

Algunos cuidadores manifiestan tener dificultad en el aprendizaje de nuevos 

procedimientos, relacionados a los cuidados del niño en el hogar (53), añadido a lo 

que suponen las cargas familiares por la incapacidad para trabajar, viajar, cuidar 

de sus otros hijos y cargas económicas (47), suponiendo un impacto financiero 

relacionado al cuidado, lo que produce la pérdida de libertad y control, carga de 

responsabilidad exclusiva, adaptación para la supervivencia, inestabilidad de las 

circunstancias y lucha en la búsqueda de apoyo (52). 
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La solución que manifiestan en torno a estos problemas se encuentran en el 

hecho de experimentar dándole sentido a las tareas clínicas a través de la 

normalización del cuidado, normalización de la enfermedad, la aceptación y la 

acción, la recuperación de la fuerza del niño afectado y la construcción de 

relaciones para formalizar una rutina. Hacer que los padres ejecutan tareas de 

acuerdo con sus habilidades individuales, lo que les permite que desarrollen 

estrategias de afrontamiento, la importancia de la eficacia de la atención y el 

hecho de pertenecer/llegar a ser, al compartir información, negociando con los 

profesionales de la salud, lo que permitiría lograr la experiencia en la atención y el 

cuidado de su hijo (53). 

7.1.2. Apoyo. Los cuidadores manifiestan el deseo de apoyo, tanto hacia 

ellos como del entorno del niño, en la escuela o jardín y de los educadores (46, 

51). Con relación a los padres se encuentra el apoyo financiero/emocional 

(47,48,51), económico (50,52,53), laboral (50) y el hecho de discutir estos temas 

con un trabajador social y/o un psicólogo clínico les ayudaría a procesar estos 

problemas psicosociales (53) que enfrentan en el día a día entorno al cuidado que 

brindan al niño. 

La incapacidad laboral fue una solución que proporcionó una estructura 

significativa en la vida cotidiana de los padres de menores con ERC, pero en 

algunos casos el poder adquirir esta incapacidad se tornó en un desafío que 

dificultaba la adecuada compensación económica, tornando además mayor 

sensación de desesperación por falta de apoyo financiero/emocional, debido a esa 

falta de recursos económicos a la cual se ve sometida la familia 

(45,46,47,48,50,51,52,53). 
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7.1.3. Recreación/ocio. La falta y necesidad de tiempo de los padres 

cuidadores de niños con ERC supone, pérdida de libertad y control (52), 

incapacidad para viajar (47), lo que se traduce como el deseo de ser una familia 

con oportunidades de vacaciones como otras (46), ya que el tiempo libre ayuda a 

los padres a procesar la carga de la gestión del cuidado (53), por lo que se debe 

realizar una gestión de pasatiempo en ellos (48). 

Para los padres, la incapacidad para trabajar, viajar, entre otras, debido a las 

responsabilidades adquiridas como cuidador de un paciente con enfermedad 

crónica, predispone a la sensación de disminución de su calidad de vida, llegando 

al hecho de que sentían que la ERC había “consumido [su] vida, por completo” 

(47), evidenciando la necesidad generar pasatiempos tanto de cuidadores 

(45,47,48,53) como de la familia (46). Por lo que centrarse en las destrezas de los 

padres, genera un equilibrio en la responsabilidad como cuidadores y con su 

propia vida personal (48).  

7.1.4. Estrés. Los padres como cuidadores principales de niños con ERC 

experimentaron diversas fuentes de inquietud relacionadas con la enfermedad, 

debido al estrés significativo desde la revelación del diagnóstico, el proceso de 

tratamiento hasta el pronóstico de la enfermedad, llegando a un agotamiento físico 

y mental, escasa seguridad laboral, y la angustia psicosocial (45)(48) (50). 

7.1.5. Educación. Evaluar las necesidades de aprendizaje, crear 

oportunidades de aprendizaje, implementar estrategias de en enseñanza; es 

fundamental reconocer las estrategias educativas implementadas en los 

cuidadores y en los padres de los niños con ERC para promover a los correctos 

cuidados y acciones que deben tener para el tratamiento con el fin de evaluar las 

necesidades de aprendizaje, crear oportunidades e implementar estrategias de 

educativas en cada uno de los roles (50). 

Se evidencia falta de ayuda en las necesidades de parte del personal médico, la 

institución de salud, familiares y amigos (45,46), sumado a esto, la cronicidad de la 
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enfermedad y la naturaleza de la diálisis obstaculizaron enormemente la 

educación de los niños con ERC (45). 

En relación a los cuidados que son importante para los cuidadores, están el hecho 

de hablar de la educación de la ERC con los profesionales de la salud, tanto para 

los padres como para los niños mayores, que el niño con enfermedad participara y 

se sintiera responsable de cuidar su tratamiento (46). 

Conocer los indicadores de la salud de su hijo (por ejemplo, presión arterial, peso, 

crecimiento, función renal, anemia y resultados de los análisis de sangre) 

proporcionó una sensación de control, aunque algunos cuidadores y “nunca saben 

realmente lo que significa, [el médico] simplemente dice es bueno o es malo” (47). 

Otra necesidad importante es el cambio dietético que se necesita para el 

adecuado control de muchas enfermedades crónicas, en especial la ERC, por lo 

que la dieta en menores con este diagnóstico es primordial para generar un estilo 

de vida relacionada con el autocuidado, por lo que se debe involucrar tanto a los 

pacientes como a los cuidadores y al personal de la salud (49). 
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8. DISCUSIÓN 

La enfermedad renal crónica es una patología ampliamente estudiada en donde 

ocurre una falla progresiva de la función renal, además del desarrollo de otros 

biomarcadores, convirtiéndose en una enfermedad de interés público a nivel 

mundial (18,19); pero esta enfermedad no solo afecta a los pacientes que la 

padecen sino también, en el caso de pacientes pediátricos específicamente, 

afecta a sus cuidadores en los diferentes ámbitos de su vida cotidiana, 

relacionado con la experiencia de cuidar a  los niños con ERC; el apoyo; la 

recreación y ocio; el manejo del estrés y la educación. 

En lo relacionado a las vivencias manifestadas desde la experiencia de cuidar 

niños con  ERC, se determinó y demostró que los cuidadores  sienten una serie 

de emociones como conmoción y trauma cuando se enteran de la ERC de su 

hijo; por lo que buscan negociar su significado para poder desarrollar estrategias 

que ayuden a la incorporación del cuidado de la salud en las rutinas diarias, ya 

que esta noticia se presenta como una crisis no normativa para la familia, 

además supone preocupación relacionada con la administración de 

medicamentos a sus hijos debido a su percepción negativa sobre los mismos por 

los efectos adversos y porque a medida que el niño crecía, los padres 

descubrieron que el niño se volvía crítico con la enfermedad y podía dejar de 

tomar sus medicamentos, lo que genera puntajes altos en los indicadores, si el 

niño no tomaba el medicamento (46), suponiendo además sentimientos de temor 

a las complicaciones (por ejemplo, una infección) y los problemas continuos que 

luchaban por controlar (por ejemplo, anemia, función renal, presión arterial, 

crecimiento) (47), y miedo a que la salud del niño falle (53). 

Fuentes de angustia relacionada con la enfermedad desde el diagnóstico, al ser 

descrito como una situación incrédula y abrumadora, y tratamiento, descrito como 

desgarrador el presenciar los diversos procedimientos y tratamientos que se 

llevan a cabo a hijo, angustia debido a las luchas personales por el agotamiento 
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físico y la escasa seguridad laboral, ya que tenían que dedicar la mayor parte de 

su día y energía a que su hijo se sometiera a diálisis, afectando la progresión y la 

estabilidad laboral y, lo que es peor, los padres podrían perder su única fuente de 

ingresos, la angustia psicosocial, porque expresan culpa por su papel percibido 

en la contribución al proceso de la enfermedad y las complicaciones como 

resultado de sus errores y descuidos. Se genera angustia debido a que la 

estructura familiar se ve afectada debido a la incapacidad para cuidar a otros 

niños (45,47), la tensión en el matrimonio y las tensiones dentro de la familia, 

conduciendo a un aumento de los conflictos familiares, especialmente debido a la 

renuencia a hablar entre sí y a la incapacidad para tomar decisiones y resolver 

conflictos, también por la falta de recursos relacionado a la falta de apoyo formal 

de parte de las escuelas, personal médico y educadores de los niños, apoyo 

informal de parte de familiares y amigos, el no estar preparados para el cambio 

en el manejo de las emociones de hostilidad y depresión en los niños, además de 

fuente de angustia debido a las expectativas sociales poco realistas por los 

estigmas sociales al lidiar con el juicio de personas externas, otros padres y el 

personal médico, y discriminación del niño al ver a sus hijos siendo 

estigmatizados (45).  

El apoyo es una de las necesidades que mayor se manifestó dentro de los 

hallazgos de los estudios, ya que los padres, principales cuidadores de los niños 

enfermos, no podrían sobrellevar el cuidado de su hijo por sí mismos, sino que 

ven la necesidad de que el entorno en el que vive su hijo día a día sean 

empáticos en la situación en la que se encuentra este niño, entonces se habla de 

apoyo de parte de las instituciones, escuelas, colegios, jardines y educadores 

(45), ya que su hijo está en desventaja debido a las ausencias (47), la cronicidad 

de la enfermedad y la naturaleza de la diálisis obstaculizan enormemente la 

educación de los niños con ERC.  Se ve reflejada la necesidad de apoyo en la 

parte financiera, teniendo en cuenta que los padres se ven sometidos a disponer 

de mucho tiempo para el manejo y tratamiento de su hijo, lo que les impide 



45 
 

realizar su trabajo como lo hacían habitualmente, viéndose afectados los ingresos 

económicos de la familia, además de la falta de apoyo en las necesidades de 

parte del personal médico, la institución de salud, familiares y amigos (45,46).  

 

Esta cadena de acontecimientos y problemas repercuten también en la poca o 

nula disponibilidad de tiempo, relacionado con el cuidado de la ERC de los niños, 

generando sentimientos expresados como "la ERC ha consumido [su] vida, por 

completo" (47), produciendo sensación de soledad y deterioro de su desarrollo 

psicosocial, detrimento de su relación en pareja por conflictos intrafamiliares, ya 

que sus necesidades pasan a segundo plano y la prioridad se convierte la salud 

de sus hijos y su evolución clínica (45,47,48). 

Para los padres, la incapacidad de trabajar, viajar, entre otras, debido a las 

responsabilidades adquiridas como cuidador de un paciente con enfermedad 

crónica, predispone a la sensación de disminución de su calidad de vida, 

evidenciando la necesidad de recreación/ocio y tiempo libre, tanto de cuidadores 

(45,47,48,53) como de la familia (46). Por lo que centrarse en las destrezas de los 

padres, genera un equilibrio en la responsabilidad como cuidadores y con su 

propia vida personal (48).   

El conocimiento limitado (45,47,48,53) y la asistencia disponible no les ayuda a 

manejar los cambios emocionales que experimentan a lo largo del proceso de la 

enfermedad (45). 

Una causa de estrés en los cuidadores es la falta de información ofrecida por el 

personal de salud acerca de la enfermedad de sus hijos, sus comorbilidades, 

cuidados post trasplantes y el manejo dietético de los mismos. Ya que refieren 

que, al no estar educados adecuadamente, no saben cómo reaccionar ante 

posibles fallos en el tratamiento (46,47). 

Dentro de las soluciones que se plantean en los estudios se encuentran el hecho 

de recibir educación sobre la enfermedad tanto hacia ellos mismos, como de su 
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hijo enfermo, así mismo el hecho de poder establecer experiencia clínica de los 

cuidados del menor de edad en la casa, construyendo relaciones con el entorno, 

tanto de otros cuidadores, como del personal asistencial y médico, creando una 

serie de habilidades que les permitiría llevar mejor esta experiencia (53). 

Para combatir estas alteraciones psicosociales y económicas se concluye en la 

necesidad de formación de equipos multidisciplinarios en donde se verán 

incluidos cuidadores, pacientes, profesionales de la salud y demás personas 

involucradas en la atención de dichas patologías, no solo del menor sino también 

de los cuidadores, facilitando una fuente de autonomía, aceptación de la 

enfermedad, que ayuda al enfoque adecuado de patologías, adherencia a 

tratamientos prescritos y mejoría de la calidad de vida de los pacientes y sus 

padres, generando lazos de confianza que son vitales en la toma de decisiones 

actuales y futuras sobre la salud de los pacientes; al integrar las diferentes partes 

que intervienen en el control de esta patología, se suplen las necesidades 

básicas del paciente y sus cuidadores, permitiendo en algunos casos mermar la 

carga económica y psicológica de las personas alrededor de la ERC, 

aumentando la autoestima y valores para contribuir con la calidad de vida durante 

el curso natural de la enfermedad (49–53). 
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9. CONCLUSIONES 

Se describió la evidencia científica existente a nivel mundial de las necesidades de 

cuidados para los cuidadores de niños y niñas con insuficiencia renal crónica. 

Existen pocos estudios con relación a los cuidados que requieren los cuidadores 

de niños con ERC, y en dónde se describan adecuadamente las principales 

problemáticas de los padres y/o cuidadores, entre los estudios analizados, se 

destacan, la falta de apoyo financiero y sobre todo emocional. Frecuentemente las 

necesidades de las personas encargadas del cuidado de la enfermedad de los 

niños y adolescentes diagnosticados con ERC son desatendidas, por lo que, es 

importante reconocer a los cuidadores como seres humanos activos y 

trascendentes que tienen la capacidad de vivenciar el desarrollo de la cronicidad 

de la enfermedad en conjunto con su hijo. 

Algunos roles de la vida cotidiana de los cuidadores y su inexperiencia conllevan a 

la incapacidad para tomar decisiones necesarias para el adecuado control de la 

patología crónica de sus hijos, como consecuencia de la falta de estrategias para 

suplir las necesidades económicas, psicológicas, laborales y de educación de 

padres y cuidadores. 

El valor del personal de Enfermería, principales profesionales educadores de los 

padres y cuidadores, es primordial, porque son los encargados del desarrollo de 

intervenciones de apoyo diseñadas para suplir las necesidades del paciente y 

cuidadores, esto con el propósito de evitar o manejar el desarrollo de la 

sobrecarga. 

Se estableció el enfoque adecuado que permitiría a los profesionales de 

Enfermería abordar y ayudar a los cuidadores, en donde el fin esencial es que no 

deben descuidarse a sí mismos. 
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Por lo que el cuidado holístico, entiéndase como en salud física, mental, 

económica y social de los cuidadores y del entorno familiar, quienes participan en 

el cuidado del menor, brinda un ambiente ameno a la situación en la que vive el 

niño con ERC y el adecuado control de su enfermedad. 
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10. RECOMENDACIONES 

 

Antes de finalizar se sugieren algunas recomendaciones con base al desarrollo de 

la investigación, cuya implementación puede ser de gran ayuda para mejorar el 

proceso de futuros proyectos, la humanización del profesional de Enfermería en el 

área de atención y cuidado del paciente-cuidador. 

 

 Con relación a la Universidad, se recomienda fortalecer la importancia de la 

humanización del profesional, no solo durante los primeros semestres, sino 

que también se permita la implementación de estrategias en la que los 

estudiantes sean capaces de evidenciar la repercusión que la humanización 

supone en la atención del paciente y por ende en la del cuidador,  

permitiendo brindar cuidado integral en salud, durante todo el proceso de 

aprendizaje y formación en cada uno de los semestres que dure el 

pregrado. 

 

 Con relación a los profesionales de Enfermería que se desempeñan en el 

área asistencial, se recomienda realizar más investigaciones enfocadas en 

el cuidado, tanto de pacientes como de sus cuidadores, lo que les permitiría 

generar estrategias de atención y cuidado específicas en el área en el que 

se encuentren desempeñando la atención en salud, permitiendo mejorar la 

calidad de vida de sus pacientes, así como evitaría recaídas e incluso 

posibles ingresos hospitalarios debido a esas recaídas, lo que supondría 

menos carga para el sistema de salud y por ende ahorro en costos 

sanitarios. 

 

 Con relación a las instituciones de salud, es importante que no se generen 

barreras en la atención en salud del paciente, así como valorar la necesidad 

de capacitar a su equipo multidisciplinario en la importancia de brindar la 
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educación y el apoyo que sea necesario, durante todo el proceso de 

tratamiento del paciente al que se ve enfrentado el cuidador, así como sea 

requerido en su rol, realizando un seguimiento continuo, indagando en 

todos los aspectos relacionados con el cuidado que desempeña, con el 

objetivo de buscar cualquier vacío en conocimiento al que se pueda estar 

enfrentando, para evitar complicaciones o recaídas en el paciente, lo que 

supondría esfuerzos y gastos innecesarios a largo plazo para el sistema de 

salud. 
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