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RESUMEN

Objetivo: identificar la calidad de vida de los nifios de 8 a 18 afios, con diagndstico de
enfermedad renal crénica, en una institucion de salud de la ciudad de Bogota. Materiales y
Meétodo: se llevo a cabo un estudio descriptivo de corte transversal con una poblacion de
estudio de 62 nifios con diagndstico de enfermedad renal cronica que asistieron a la consulta
de nefrologia pediatrica utilizando el instrumento KIDSCREEN 27. Resultados: se
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analizaron cinco dimensiones, donde cada una tuvo un puntaje ponderado mayor a 70, que
se relaciona con una buena calidad de vida; la dimension con menor puntaje, la de actividad
fisica, tuvo un puntaje de 70,1, seguida por la de apoyo social y amigos. Conclusiones: En
el grupo de estudio se encontro alterada la calidad de en la dimension de actividad fisica y
apoyo social y amigos; se debe tener en cuenta que, el que los nifios no se sientan enfermos
puede generar también riesgo para su adherencia al tratamiento. Se necesita disefar
programas que permitan realizar seguimiento y apoyo a los nifios, nifias y adolescentes, pero
estos deben ser novedosos y atractivos. Es indispensable que el personal de salud se prepare
para poder respuesta a las demandas de los nifios con enfermedades crénicas con el fin de
contribuir a que ellos y sus familias tengan una buena calidad de vida.

Palabras clave: nifos, nifias, adolescentes, enfermedad renal, enfermedad crénica, calidad
de vida.

ABSTRACT

Obijective: to identify the quality of life of children from 8 to 18 years old, diagnosed with
chronic kidney disease, in a health institution in the city of Bogota. Materials and Method: a
descriptive cross-sectional study was conducted with a study population of 62 children
diagnosed with chronic kidney disease who attended the pediatric nephrology clinic using
the KIDSCREEN 27 instrument. Results: five dimensions were analyzed, where each had a
weighted score greater than 70, which is related to a good quality of life; the dimension with
the lowest score, that of physical activity, had a score of 70.1, followed by that of social
support and friends. Conclusions: chronic kidney disease can alter the quality of life, however
in the study group the quality of life was not altered but its score in physical activity and
social support and friends evidences the need to improve these aspects; it should be borne in
mind that the fact that children do not feel sick can also generate risk for their adherence to
treatment. Programs need to be designed to monitor and support children and adolescents,
but these must be novel and attractive. It is essential that health personnel prepare to be able
to respond to the demands of children with chronic diseases in order to contribute to ensuring
that they and their families have a good quality of life.

Keywords: Child, adolescent, quality of life, kidney diseases, chronic disease.
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INTRODUCCION

La prevalencia de las enfermedades avances tecnoldgicos en medicina y la

crénicas en los nifios ha ido en aumento;
en Estados Unidos se calculé que uno de
cada cinco nifios la presenta y que esta
afecta su actividad diaria®”. Frente a los
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calidad en el cuidado, muchas enfer-
medades que antes eran fatales, actual-
mente son tratables y tienen mayor
esperanza de vida. Proporcionar un cui-
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dado de alta calidad para los nifios que
viven con enfermedades crénicas es
fundamental, ya que brindara a los nifios y
sus familias mejor calidad de vida®.
Desafortunadamente, son pocos los
estudios encontrados en las diferentes
bases de datos Pubmed, Scielo, Scopus,
Ovid, realizados con nifios con
enfermedad cronica, donde se evidencie
como consideran ellos su calidad de vida.

Es importante recordar que el
concepto de Calidad de vida es multi-
dimensional y que se altera en los nifios
con enfermedades crénicas y especial-
mente en los nifios de estratos socio-
econdémicos mas bajos®@®®. La Organi-
zacion Mundial de la Salud define la
calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS) como “las metas, expectativas,
estandares o preocupaciones de un nifio
sobre su salud en general y los dominios
relacionados con la salud”®®),

El estudio General Health and Life
Satisfaction in Children With Chronic IllI-
ness del 20200, muestra la importancia
del manejo y cuidado de los nifios con una
enfermedad crénica para que esta no sea
un impedimento para que ellos y sus
familias tengan una buena calidad de vida
y un desarrollo feliz; la idea es propor-
cionar herramientas para su auto cuidado.
Entre las enfermedades crénicas que
actualmente tienen una alta prevalencia en
la nifiez, esta la enfermedad renal cronica
(ERC).

La enfermedad renal en el paciente
pediatrico, como se menciono anterior-
mente, es cada dia mas frecuente y se ha
confirmado que la lesién renal aguda que
es una complicacion de otras patologias,
puede aumentar el riesgo en los nifios para

2020. HorizEnferm, 31,2,214-224

desarrollar ERC, lo que incrementa la
morbimortalidad®.

Se considera que a nivel mundial
hay un subregistro sobre los datos de los
nifios con enfermedad renal, debido a que,
en sus primeros estadios, su sintoma-
tologia es muy poco especifica vy
generalmente se manejan por otras
patologias. La causa de la ERC en
pediatria difiere de la del adulto. En los
nifos se relaciona generalmente con
malformaciones congenitas renales y de
vias urinarias®®19; entre ellas se pueden
mencionar la hipoplasia renal, displasia
renal, las uropatias obstructivas; asi como
con alteraciones metabdlicas hereditarias y
las microangiopatias trombéticas™?, sin
embargo es importante recordad que
existen otras causas responsables de esta
enfermedad en la poblacion pediatrica. Se
estima que la prevalencia de la ERC en
nifos es de 15 a 74,7 nifios por
millon®2(@D),

La ERC, se define como: “ el dano
renal por tres 0 mas meses, caracterizado
por cambios estructurales y funcionales (o
ambos) del rifién, con o sin disminucién de
la filtracion glomerular (FG), manifestado
por anormalidades patoldgicas 0 marca-
dores de dafio renal, incluidas las
alteraciones en la composicion de la
sangre y de la orina o en los estudios por
imagenes” (1314,

Se considera que la incidencia de la
ERC terminal es de 1 a 3 nifios por millon
de habitantes y en América latina se
considera un rango entre 2,8 a 15,8 casos
nuevos por millon®®. Por otro lado, la
prevalencia de la ERC en nifios en el
mundo segun el Quality of Life in Chronic
Kidney disease children usingassessment
Pediatric Quality Of Life Inventory
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201918) es de aproximadamente 82 casos
al afio por millén de nifios y la tasa de
mortalidad en nifios con ERC es 30 veces
mayor que en nifios sanos . En este
estudio se incluyeron nifios entre los de 2
a 18 afos que recibieron tratamiento
conservador y hemodialisis. Se considera
que para el afio 2040 la ERC sera la quinta
causa mas comun de afios de vida perdidos
en todo el mundo®?,

Uno de los aspectos mas llamativos
que surgieron en la investigacion es que en
general los nifios manifestaron no sentirse
enfermos, aspectos que puede ser positivo,
pero también puede generar riesgo ya que
puede implicar poca adherencia a su
tratamiento, de alli la importancia de tener
en cuenta lo que se declara en diversos
estudios que sugieren que cuando los nifios
participan activamente en su tratamiento y
la toma de decisiones en el mismo,
mejoraran la adherencia a su trata-
miento®), Para esto se requiere reconocer
al nifio como sujeto de cuidado, como se
manifiesta en la Convencion Internacional
de los Derechos del Nifio (CIDN) en 1989.
También se menciona la importancia de
tener en cuenta el concepto de capaci-
dades, competencias y funcionalidad,
identificadas en la definicion de salud
infantil propuesta por Felix et al. (2014),
ya que esto provocaria en el nifio enfermo
un mayor compromiso en las préacticas de
la vida saludable®®,

Lograr la interaccion de los nifios y
los profesionales de salud durante sus
tratamientos, requiere que el profesional
de salud cuente con conocimientos y
habilidades para la comunicacion y el
cuidado del nifio; se debe tener en cuenta,
la edad cronoldgica y las experiencias
propias de los nifios ya que los nifios mas
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pequefios identifican el proceso de salud-
enfermedad desde el modelo biomédico,
mientras que a mayor edad hay mayor
complejidad de sus respuestas, con
visiones més compleja de su estado de
salud. El conocer el punto de vista de los
nifilos permite disefiar programas educa-
tivos que logren intervenciones mas
acertadas y coherentes que orienten las
précticas cotidianas de vida, mejoren su
salud o prevengan mayores complica-
ciones para que de esta manera se afecte en
menor grado su calidad de vida9??,

En el adolescente, es importante
tener en cuenta otros aspectos ya que en
esta edad tener una enfermedad cronica
como la ERC, puede complicar un poco
mas su desarrollo y afectar su calidad de
vida ya que supone un gran ajuste de los
habitos de vida para él y su familia
presentando incluso problemas de ansie-
dad en este grupo etario y problemas de
baja autoestima en nifios menores@@2), Se
ha visto también en diferente estudios que
la adherencia en los adolescentes es
deficiente, razon por la cual se deben
buscar estrategias que mejoren esta
condicion ya que esto también tiene
injerencia en su calidad de vida@3@4@,

Es necesario recordar que la ERC
produce alteraciones en otros sistemas
como el endocrino, circulatorio, osteo-
muscular, nutricional, sexual y cognitivo
entre otros y para disminuir el efecto
negativo de esta patologia se requiere de
seguimiento, restricciones, tratamientos y
medicamentos que deben ser tomados
durante mucho tiempo o de por vida®®. Es
preciso que los nifios y sus familias sean
constantes durante el manejo de su
enfermedad y esto se logra a partir de
diferentes programas educativos y del
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control del personal de salud, pero para
que sean efectivos se precisa que los nifios
sean participes activos y constantes con el
fin de minimizar las consecuencias que
puede ocasionar esta patologia; de alli el
gran desafié para los profesionales de la
salud en disefiar estos programas no solo
efectivos sino atractivos para los nifios con
enfermedad renal crénica.

Otras alteraciones de la vida diaria
para estos nifios es el desempefio en su rol,
relacion social con sus pares y su
desarrollo escolar; causa de ello puede ser
el ausentismo escolar que es mayor a 18
dias escolares al afio debido a la misma
enfermedad®1°2°2D; en uno de los estu-
dios@®)4@3() s menciona que este se
presenta en aproximadamente el 17,3% de
los nifios que la padecen en comparacion
con el 27% de los nifios
sanosO@®)NE@IE@CN - Aspecto  que
reduce aun mas la posibilidad que un nifio
con ERC tenga un buen rendimiento
escolar ya que estudios han demostrado
gue aproximadamente el 25% de los nifios
menores de 5 aflos que tiene ERC
presentan un menor desarrollo escolar y un
Coeficiente Intelectual (CI) menor a sus
hermanos sanos, por las complicaciones en
el desarrollo causada por la misma
patologia. Otro aspecto que incrementa el
bajo rendimiento académico es la
necesidad de la administracion mas de una
vez al dia de medicamentos y las
hospitalizaciones.

El manejo y control de Ia
enfermedad renal es entonces un reto para
el personal de salud, para los nifios y sus
familias de alli la importancia de trabajar
juntos. Se precisa tener en cuenta las
caracteristicas de los nifios, sus familias,
sus condiciones de vida es decir los
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determinantes sociales de la salud; ya que
estudios advirtieron una asociacion
estadisticamente significativa entre al
menos un determinante socioeconémico y
la calidad de vida, por ejemplo la
educacion de los padres, la ocupacion, el
estado civil, los ingresos y la cobertura del
seguro de salud, los cuales se asociaron
con una reduccién de la calidad de vida en
nifios con enfermedades cronicas®®.

MATERIALES Y METODOS

Se realizé un estudio descriptivo de corte
transversal con una poblacién de estudio
de 62 nifios, 33 nifios y 29 nifias entre los
8 y 17 afios de edad con diagndstico de
enfermedad renal crénica que asistieron a
la consulta de nefrologia pediétrica en un
hospital de cuarto nivel en el afio 2019 y
que tuvieran diagndstico establecido de
ERC por parte de un nefrélogo pediatra, al
menos dos meses antes de la recoleccion
de datos. Se solicitd consentimiento y
asentimiento por ser menores de edad
siguiendo las recomendaciones éticas de
las investigaciones con seres humanos;
para la recoleccion de los datos, se utilizd
el instrumento KIDSCREEN-27 validado
para  poblacion  colombiana®.  El
cuestionario fue auto diligenciado por el
nifio; sin embargo, siempre contd con
acompariamiento por la persona encargada
de recolectar la muestra.

El KIDSCREEN-27 tiene cinco
dimensiones y 27 items: Actividad fisica;
estado de animo y sentimientos; vida
familiar y tiempo libre; apoyo social y
amigos y entorno escolar; presenta un alfa
de Cronbach para cada una de las dimen-
siones superior a 0,87. Para actividad
fisica es 0,93, para estado de animo es
0,96, para vida familiar es 0,92, para apoyo

218



Alvarado R. HR, Casallas A, Andrade D, Bertolotto AM, Santana P

social y amigos es 0,98 y para entorno
escolar es 0,85%%. Este instrumento
considera buena calidad de vida cuando el
puntaje de cada una de las dimensiones
estd por encima de 70, la informacion
recolectada se manejé a través del
software estadistico R Project.

Muestra y Criterios de Seleccién. El
grupo de estudio estuvo conformado por
todos los nifios que acudieron a consulta de
nefrologia en seis meses y que aceptaron
participar en el estudio, no tenian otras
comorbilidades y entendian bien el
lenguaje espafiol. En total se recolecto una
muestra de 62 nifios entre los 8 y 17 afios
de edad.

Recoleccion de la informacion: se hizo a
través del instrumento ya mencionado y en
compafila de la persona encargada de
recolectar la muestra quien aclaraba dudas
al nifo en el momento de auto
diligenciarlo el formato.

RESULTADOS

En el estudio realizado por el grupo de
investigadores en el afio 2019, se inclu-
yeron 62 nifios diagnosticados con ERC,
entre los 8 y 18 afios de edad de un hospital
de cuarto nivel de la ciudad de Bogota; se
obtuvo como resultado que la mayoria de
los nifios presentaban una buena calidad de
vida; no sentian que su vida estuviera
alterada por su enfermedad, sin embargo,
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los puntajes de algunas de las dimensiones
estuvieron relativamente en el limite ya
que el puntaje para considerar una buen
calidad de vida es de 70 y en la dimension
de actividad fisica por ejemplo, se obtuvo
una media de 70,1; entorno escolar 78,6;
vida familiar y tiempo libre al igual que
apoyo social y amigos un puntaje con una
media de 77,9; estos resultados son
similares al estudio Quality of Life in
Chronic Kidney disease children using
assessment Pediatric Quality Of Life
Inventory 2019.

En cuanto al género, predomind
levemente el masculino, con una propor-
cion del 53,2%. En cuanto al estrato el 82
,3% pertenecia a los estratos socioe-
conomicos 1, 2 y 3. Al preguntar a los
nifios si tenian alguna limitacion fisica
solo 7 nifios manifestaron tenerla. Frente a
alteraciones de peso y talla se detectaron 8
nifios con alteraciones del IMC.

En este estudio se presentdé un
mayor numero de nifios que de nifias con
ERC; la media de la edad de los nifios fue
de 12,4 afios, muy cercana a la presentada
en los reportes de enfermedades de alto
costo del 2018 de Colombia. En este
informe se reportaron entre los 0 a 4 afos
de edad 103 pacientes; entre 5 a 9 afios
166; entre los 10 a 14 afios 336 y de 15 a
19 825 pacientes con ERC.
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Tabla 1. Resultado por dimensiones.

Calidad de vida por dimensiones del KIDSCREEN-27, Colombia

Desviacion

Dimension Media X Mediana Min,-mix. RIQ
estandar
Acrividad fisica 70.1 + 19,1 70 30100 275
Estado de dnimoy 3 o= s
X 30.8 152 81, 33-100 20.8

senmtimicntos
Vida familiar y ticmpo g 3

5 R 779 +152 80 i7-100 7.5
libre
Apoyo social y amigos 779 + 20,9 844 19-100 26,6
Entormo escolar 786 + 18,4 813 31-100 25

Fuente: elaboracién propia

DISCUSION

En general, aunque se obtuvieron
resultados con un puntaje mayor a 70, lo
qgue indica buena calidad de vida se
encontraron individualmente diferencias
marcadas entre los participantes, se
identifico la presencia de sentimientos de
depresion en algunos de ellos, tristeza y
baja autoestima, este hallazgo es similar a
lo reportado en los articulos de Enfer-
medad cronica pediatrica:  estudio
comparativo de los niveles de ansiedad,
depresion y autoestima y Propuesta de
evaluacion de estrategias de afrontamiento
ante la enfermedad cronica en adoles-
centes, donde se menciona que los
adolescentes con enfermedad cronica
tienen como desafi6 adaptarse a los
cambios que implica su enfermedad y esta
actia como foco de estrés permanente que
puede repercutir en su autoestima y hacer
que presenten dificultades emocionales
como la depresion@H@),

En el estudio realizado por
Panduro se expone tambien que los nifios
tienen sentimientos de enojo, desespe-
racion y tristeza La adherencia a la
prescripcion dietética les resulta dificil, lo
que despliega una serie de emociones y
sentimientos, entre los que se halla el
enojo, desesperacion vy tristeza®?.
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Un aspecto que llamo de manera
especial la atencion de los investigadores
fue el porcentaje bajo de los nifios que
manifestaron estar enfermos, es decir que
los nifios que participaron en el estudio no
identifican la ERC como una situacion que
altera su vida; sin embargo encuentran
limitaciones en la dimension de actividad
fisica y apoyo social, manifiestan sentir
cambio en su entorno méas cercano: el
colegio y sienten que su rol también se
encuentra alterado debido a veces a
algunas restricciones emitidas por el
personal médico y por sus padres; aspecto
que se ve documentado en estudios
previos®VE)  El que los nifios no se
identifiqguen como enfermos, para el grupo
investigador fue llamativo e incluso se
puede pensar que es positivo porque no
sienten que se altere su vida diaria; sin
embargo, puede ser un riesgo para la
continuidad 'y adherencia a sus
tratamientos ya que sienten que no lo
necesitan y manifiestan que la terapia
sobre todo con medicamentos es para
personas que realmente estan enfermas.

Se requiere de programas que
realicen seguimiento sobre las alteraciones
encontradas y estimulen de otro lado las
actividades recreativas en los nifios con
ERCG4,
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Es  importante  resaltar la
importancia de hacer participes a los nifios,
conocer su sentir su mirada frente a la
enfermedad; esto permite explorar
estrategias llamativas para educar y hacer
seguimiento a los nifios con ERC con el fin
de lograr mayor adherencia; adicional a
ello porque no se puede olvidar el derecho
del nifio como sujeto activo dentro del plan
del cuidado de su salud como lo menciona
Esquerda®®.

Por dltimo, se podria relacionar
también la alteracion en la dimensién de
actividad fisica con problemas como
ostodistrofias, uso de catéteres, anemia,
citas médicas, uremias etc.

CONCLUSIONES

Frente al estudio realizado con los 62
nifios, el resultado de la aplicacion del
instrumento evidencié que la mayoria no
siente alterada su calidad de vida por su
enfermedad renal, sin embargo, se encon-
traron diferentes sentimientos que se
deben tener en cuenta como la depresion,
para pensar en la necesidad de plantear
consultas con psicologia para apoyar estos
nifios y sus familias.

Es importante también, que en la
consulta de los nifios con ERC se escuchen
los sentimientos y dudas de los
adolescentes con esta enfermedad ya que
en ellos se pueden encontrar alteraciones
mayores por el ciclo de vida por el que
estan atravesando.

Se debe indagar en los nifios, nifias
y adolescentes la importancia que dan a su
auto cuidado para de esta manera generar
programas atractivos que faciliten Ila
adherencia al tratamiento y utilizar dife-
rentes estrategias que en la actualidad
facilitan el control como el uso de la
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tecnologia, la telemedicina, como se han
realizado en otros paises y en otros
estudios donde plantean la importancia del
autocuidado como punto especial para
tener éxito en el tratamiento de los
pacientes con ERCHE2E3),

Se requiere realizar un seguimiento
y control continuo en los nifios con
enfermedades cronicas, con el fin de
mantener o lograr una buena calidad de
vida y que disminuyan posibles
complicaciones como consecuencia de su
enfermedad.

Es un reto lograr que los nifos,
nifias y adolescentes cada vez tengan mas
adherencia a sus tratamientos ya que se ha
evidenciado que tiene repercusion directa
con la calidad de vida de los nifios y sus
familias y para ello se requiere brindar al
nifio un papel mas activo en su
tratamiento; es preciso no olvidar los
derechos que tienen como sujetos de
cuidado y recordar el papel que los
determinantes sociales de la salud juegan
en la presentacion, manejo y rehabilitacion
de las enfermedades cronicas.

El profesional de salud no solo
debe conocer sobre fisiopatologia, necesita
saber dénde vive el nifio con quien vive,
sus condiciones de vida, para de este modo
poder plantear estrategias, programas,
soluciones y manejos acorde a las
necesidades reales del nifio y su familia. Es
necesario prepararnos y reconocer la
importancia del trabajo interdisciplinario
para el éxito del tratamiento del nifio con
enfermedad renal y el logro de una buena
calidad de vida para él y su familia
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