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RESUMEN

Antecedentes. La agenesia renal, infeccion de vias urinarias e hidronefrosis son
motivos de consulta relativamente frecuentes en la consulta de nefrologia
pediatrica. La educacion en salud es indispensable para mejorar desenlaces en
ellos sin embargo es un tema poco estudiado en nuestro medio.

Objetivo. Evaluar el efecto de una intervencion educativa sobre los conocimientos
de cuidadores de nifios con enfermedad renal (agenesia renal, infeccion de vias
urinarias e hidronefrosis) acerca de estas enfermedades.

Metodologia. Se realiz6 un estudio cuasiexperimental de tipo antes y después. En
el estudio se incluyeron los acompafantes de pacientes que asistieron al servicio
de consulta externa de nefrologia pediatrica. A ellos se expuso un video educativo
e informativo sobre la enfermedad que padecian los pacientes. Se realiz6 una
encuesta antes y después del mismo. Finalmente se aplico un analisis descriptivo
y analitico de la informacion.

Resultados. Se incluyeron 100 personas en el estudio, el 98% eran padres o
madres de los pacientes. Luego de la aplicacion de la intervencion se encontrd un
incremento  significativo de las personas que calificaron la informacion
suministrada como excelente (44% vs. 98%) y las que manifestaron conocer mejor
la enfermedad (37% vs. 98%) y resolver de manera efectiva sus inquietudes (65%
vs. 98%).

Conclusion. El uso de intervenciones educativas como videos explicativos de
enfermedades dirigidas a los cuidadores de nifios con enfermedad renal mejora la
calidad percibida por ellos

Palabras Claves. Pediatria, educacién en salud, nefrologia .



ABSTRACT

Background. Renal agenesis, urinary tract infection, and hydronephrosis are
relatively frequent reasons for consultation in the pediatric nephrology clinic.
Education in health is indispensable to improve outcomes in them, however, it is a
little studied subject in our environment.

Objective. To evaluate the effect of an educational intervention on the knowledge
of caregivers of children with renal disease (renal agenesis, urinary tract infection
and hydronephrosis) about these diseases.

Methodology. A quasiexperimental study was performed before and after. The
study included the companions of patients who attended the pediatric nephrology
outpatient service. An educational and informative video about the illness that the
patients suffered was presented to them. A survey was conducted before and after
the survey. Finally, a descriptive and analytical analysis of the information was
applied.

Results. We included 100 people in the study, 98% were parents of the patients.
After the application of the intervention, a significant increase in the number of
people who classified the information provided as excellent (44% vs. 98%) and
those who reported better knowledge of the disease (37% vs. 98%) and resolved
Their concerns (65% vs. 98%).

Conclusion. The use of educational interventions as explanatory videos of
diseases directed at caregivers of children with kidney disease improves the quality
perceived by them

Keyword (DeCS): Pediatrics, health education, nephrology.



1. JUSTIFICACION

Las enfermedades renales en pediatria son un problema que llama la atencion de
los profesionales de la salud y sus familias. La hidronefrosis, infeccion urinaria 'y la
agenesia renal son motivos de consulta que generan preocupacion en los
familiares de estos pacientes. Estas enfermedades conducen al desarrollo
posterior de una enfermedad renal crénica la cual se considera un problema de
salud publica (1,2).

Los familiares de nifios con enfermedades renales manifiestan necesidades de
informacion con el objetivo de dar al paciente el mejor cuidado posible (3), no
obstante suele no darse la importancia que merece la educacion del paciente y
sus cuidadores. En la actualidad el abordaje centrado en el paciente obliga a la
realizacion de actividades educativas en los pacientes y sus familiares con el fin
de transmitir informacidén relevante de la mejor forma posible. Este tipo de
intervenciones mejora la calidad percibida con la atencion y facilita la adherencia a
los tratamiento farmacologicos y no farmacoldgicos en personas con enfermedad
renal (4,5).

Son pocos los estudios que han explorado intervenciones educativas dirigidas a
los familiares y cuidadores de nifios con enfermedades renales, el presente es uno
de los primeros precedentes en Colombia, en ese sentido este trabajo permite
llenar un vacio conceptual. Los resultados que arroja este trabajo de investigacion
también permiten sentar un precedente sobre la investigacidbn en estrategias
educativas que permitan impactar desenlaces clinicos y de calidad en la atencion.
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2. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Las infecciones urinarias a repeticion, la hidronefrosis y la agenesia renal son
entidades clinicas relativamente frecuentes en los nifios y adolescentes. Estas
enfermedades estan relacionadas con el desarrollo de la enfermedad renal cronica
en nifios (6).

Las complicaciones que pueden derivar de estas enfermedades bien sea de forma
directa o indirecta de su inadecuado tratamiento pueden conducir incluso a la
necesidad de realizar hemodialisis (7). Asi mismo se reconoce que la enfermedad
renal crénica es una importante fuente de carga de la enfermedad con costos
directos importantes y varios de ellos derivados de la necesidad de realizar un
transplante renal (8). La calidad de vida y bienestar de pacientes y familias con
estas enfermedades se afecta de forma negativa como consecuencia de su
presentacion y complicaciones (9).

Los familiares y acudientes responsables de los nifios con enfermedades renales
tienen necesidades especiales de informacion. En un estudio cualitativo se
encontré6 que ellos requieren informacion basica sobre la enfermedad y los
tratamientos y cuidados basicos que deben realizarse sobre los enfermos (10).
Ellos consideran necesario que los profesionales dedicados a la atencion
dediquen tiempo a la resolucion de inquietudes y a actividades de educacion en
salud para el cuidado de los enfermos (11).

Existen necesidades importantes de desarrollar estrategias de educacion en salud
para los familiares de nifios que padecen alguna enfermedad (12). La educacién
en salud potencialmente mejora diferentes desenlaces y reducir los costos
derivados de la enfermedad (13).

A través de este trabajo se intentd dar respuesta a la siguiente pregunta de
investigacion:

¢, Qué impacto produce un video educativo en los conocimientos de los cuidadores
de nifios con enfermedades renales (agenesia renal, infeccion de vias urinarias e
hidronefrosis)?

15



3. OBJETIVOS

3.1 OBJETIVO GENERAL

Evaluar el efecto de una intervencion educativa sobre los conocimientos de
cuidadores de niflos con enfermedad renal (agenesia renal, infeccion de vias
urinarias e hidronefrosis) acerca de estas enfermedades.

3.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

Realizar una caracterizacion socio demografica de los sujetos de estudio

Implementar una estrategia educativa en los acudientes de nifios con agenesia
renal, infeccion de vias urinarias e hidronefrosis mediante la presentacion de un
video.

Comparar el impacto de la estrategia antes y después del tratamiento.

16



4. MARCO TEORICO

4.1 AGENESIA RENAL

4.1.1 Definicion. Se trata de la ausencia, al momento del nacimiento, de uno
(agenesia unilateral) o los dos (agenesia bilateral) rifones. La forma bilateral es de
gran severidad y suele manifestarse desde el embarazo(14). Algunos autores
utilizan también este término para describir casos en los cuales desde el
nacimiento se posee un organo parcialmente formado o no funcional.

4.1.2 Epidemiologia. Pocos estudios han evaluado la frecuencia de esta
malformacion. En casos unilaterales se presenta con una frecuencia de
aproximadamente 1 de cada 1.000 a 2.000 nacimientos (forma unilateral) y una
manifestacion frecuente es el reflujo vesicoureteral (15). La frecuencia de la forma
bilateral es de alrededor de 1 cada 10.000 nacimientos.

Como factores de riesgo para su desarrollo se han identificado los siguientes:

Antecedentes familiares de malformacion renal (16)

Exposicion a humo de tabaco durante el embarazo (17).

Diabetes materna (18).

Obesidad materna (19).

4.1.3 Manifestaciones clinicas y diagnostico. Puede presentarse de forma aislada
o0 como manifestacién de un sindrome genético multi-organico (Ver tabla 1).

17



Tabla 1. Sindrome multi-organicos relacionados con la agenesia renal.

mayor y sindactilia ipsilateral

Sindrome Caracteristicas Referencia

Sindrome braquio-oto-renal Perdllda auditiva, agenesia renal, 20
hendiduras braquiales
Agenesia renal, infecciones

Sindrome Digeorge urinanas a repeticion, 21
alteraciones cardiacas,
hipocalcemia

Anemia de Fanconi Pancitopenia 22

Sindrome de Eraser Slndactllla,_ quptoftalmos, 23
malformaciones genitales

Sindrome de Kallman A_nosm|a, - hipogonadismo 24
hipogonadotropico

Sindrome de Williams— Retrasq del _crecimiento,
anomalias cardiovasculares, 25

Beuren ) .
retardo mental, dismorfia

Sindrome de Rokitansky- Alteracion en la formacion de los 26

Kuster—Hauser organos genitales

Sindrome de Poland Hipoplasia unilateral del pectoral 27

Fuente: Elaboracion propia.

La realizacion de la ecografia fetal puede permitir la identificacion, en algunos
casos, de la ausencia del rifion o el oligohidramnios. La ausencia de anomalias
mayores asociadas a la agenesia renal con poca frecuencia son identificadas
luego del segundo trimestre del embarazo y se considera que su ausencia reduce
la probabilidad de que estas se presenten (28). Salvo en casos asociados con
otras manifestaciones, en ocasiones no se realiza una identificacion de la
agenesia, tan solo el 40% de los pacientes con esta condicion muestran una

hipertrofia compensatoria del rifidn contralateral (29).
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4.1.4 Complicaciones. Las malformaciones del tracto urinario son en su conjunto la
principal causa de enfermedad renal cronica en estadio terminal en los nifios (30).
Existe controversia, no obstante, sobre la implicaciones clinicas directas de la
agenesia renal unilateral. Si bien se ha reportado una mayor frecuencia de
hipertension arterial, proteinuria y alteraciones de la funcién renal (31) es
necesario realizar estudios prospectivos que permitan identificar si estas se
presentan como consecuencia directa de la ausencia del riidn o bien por otros
factores de confusion. Los pacientes con agenesia renal muestran un incremento
en la susceptibilidad para desarrollar una alteracion progresiva de la funcién del
rifidn. En ellos el desarrollo de la obesidad es un factor que incrementa el riesgo
de desarrollar la falla renal (32). En buena medida el deterioro de la funcién renal
en personas con agenesia suele ocurrir por su conjugacién con anomalias del
tracto urinario. El seguimiento y monitoreo de ellas permite reducir el riesgo de un
deterioro prematuro y severo de la funcion renal (33).

4.2 HIDRONEFROSIS

4.2.1 Definicion. La hidronefrosis es la dilatacion pielo-calicial de uno o los dos
rifones. Esta puede ser o no de origen obstructivo mecanico o funcional. La
hidronefrosis puede ser congénita o adquirida y aguda o cronica (34).

Desde el punto de vista ecografico se clasifica asi (35):

e Grado 1: Pelvis renal levemente dilatada sin ectasia renal.

e Grado 2: Dilatacién moderada de la pelvis renal

e Grado 3: Agrandamiento de la pelvis renal con dilatacibn de calices sin
alteraciones en el parénquima renal.

e Grado 4: Agrandamiento de la pelvis renal con dilatacion de célices y
alteraciones en el parénquima renal.

4.2.2 Epidemiologia. La incidencia es de 1 caso cada 1.500 nacimientos siendo
mas frecuente en los varones. La obstruccién de la union ureteropélvica es la
causa mas frecuente. Otras causas frecuentes son la vejiga neurogénica, reflujo
vesicoureteral, nefrolitiasis y la obstruccién de la union vesicoureteral(36).
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4.2.3 Manifestaciones clinicas y diagnostico. ElI uso rutinario de la ecografia
permite la identificacion de al menos el 80% de los casos de forma prenatal. En
ese sentido en la actualidad la mayoria de los casos son todos asintomaticos.
Como manifestaciones pueden presentarse:

Figura 1. Manifestaciones clinicas de la hidronefrosis.

Infeccion Dolor
urinaria abdominal

Hematuria Hipertension

arterial

Fuente: Elaboracion propia.

La identificacion de la hidronefrosis obliga a realizar estudios adicionales para la
busqueda de alteraciones en el es6fago o bien de alteraciones urolégicas (reflujo
besico-ureteral, rifidn poliquistico, riidbn en herradura, ectopias renales, mal
rotacion renal) y anales (ano imperforado).

Deben tenerse en cuenta como diagndsticos diferenciales: el Rifidn multiquistico,
reflujo vésico-ureteral, Megacaliosis, Quiste renal simple, Dilataciones falsas y la
atresia duodena.
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Tabla 2. Consideraciones especiales, hidronefrosis.

Consideracion

Caracteristica

Referencia

Riflones duplicados

Suele verse afectada soOlo la
porcion funcional que contiene la
verdadera pelvis.

37

Rifién en herradura

Ocurre una obstruccibn como
consecuencia de una insercion alta
del uréter.

38

Riflones ectopicos

Ocurre con frecuencia en la pelvis
y esta relacionado con una alta
presentacion de reflujo
vesicoureteral.

39

Rifones malrotados

Ocurre una alteracion de la
vascularizacion renal. El uréter se
implanta en una posicion alta.

40

Hidronefrosis
bilateral

Alrededor del 15% de los casos.
Generalmente uno de los lados
tiene mayor afectacion funcional.

41

4.2.4 Complicaciones. Una de las principales consecuencias de la hidronefrosis
es la presentacion de infecciones urinarias las cuales, a su vez, pueden producir
alteraciones en la funcion renal. Los pacientes con hidronefrosis presentan
infecciones a repeticién y suelen requerir el uso de antibidticos profilacticos (42).

La insuficiencia renal cronica es una complicacion severa en nifios con
hidronefrosis. El incremento de la presién intrarrenal asi como el reflujo y las
infecciones recurrentes generan alteraciones permanentes en el funcionamiento
de este 6rgano(43). Los nifios y adolescentes con anomalias como la hidronefrosis
deberian evitar la realizacion de deportes de contacto porque podrian conducir a

un empeoramiento del cuadro clinico (44).
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4.3 INFECCION DE VIAS URINARIAS

4.3.1 Definicién. La infeccion de vias urinarias se define como la colonizacion y
reproduccion de agentes patdgenos en la via urinaria en un paciente sintomatico.
De acuerdo a la forma en que sea identificado se tienen criterios para su definicion
(45):

e Puncién suprapubica. 1.000 unidades formadoras de colonias por ml.
e Catéter. 10.000 unidades formadoras de colonias por ml.
¢ Miccion espontanea. 100.000 unidades formadoras de colonias por ml.

La recurrencia en la infeccién urinaria se define como 3 episodios de infeccion en
la via urinaria baja en un afio o al menos 2 episodios de pielonefritis 0 1 episodio
de pielonefritis y 1 episodio de infeccion de vias urinarias bajas. La infeccion
recurrente suele estar relacionada con un mal prondéstico a largo plazo.

4.3.2 Epidemiologia. La infeccion urinaria es un problema frecuente en los nifios.
Alrededor del 9% de los nifios desarrollan al menos un episodio de infeccion de
vias urinarias (46). Sin embargo, la infeccidon recurrente se presenta con una
frecuencia inferior y en el 50% de los casos se encuentra relacionada con una
anormalidad de la via urinaria (47).

Se han identificado varios factores de riesgo relacionados con la infeccién urinaria
(48):

Infeccion urinaria previa

Historia de fiebre sin un foco aparente
Reflujo vesicoureteral

Globo vesical

Masa abdominal

Lesién espinal

Mala evolucion de la curva de crecimiento
Constipacion

Alteraciones en la funcion de la miccion
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4.3.3 Manifestaciones clinicas y diagnostico. La manifestacion habitual suele
incluir la fiebre, dolor abdominal y disuria. En casos en los cuales no se reconoce
ningun factor adicional que explique el cuadro clinico se requiere la realizacién de
estudios adicionales con el objetivo de identificar factores relacionados con su
desarrollo. La ecografia, cistografia y el cintigrama renal. En la actualidad otros
estudios imagenolégicos como la tomografia computarizada y resonancia
magneética funcional cobran mayor valor en el estudio de los pacientes con
infeccion de vias urinarias a repeticion (49,50). El estudio rutinario de todos los
nifos con un primer episodio de infeccion no ha mostrado utilidad y soélo se
considera selectivo de acuerdo a los conocimientos, experticias y necesidades del
nefrélogo pediatra.

Se considera la existencia de tres grupos de riesgo que requieren especial
atencion al momento de la indicacion de estudios de evaluacion (51):

¢ Menores de 6 meses (mayor riesgo de malformaciones y obstruccion de la via
urinaria).

e Infeccidn atipica en su forma de presentacion (alto riesgo de defectos
parengquimatosos renales y anomalias estructurales).

¢ Infeccién recurrente (la recurrencia de ITU se asocia a aumento progresivo del
riesgo de dafio renal).

4.3.4 Complicaciones. Modelos animales han mostrado que la infecciéon urinaria
alta (pielonefritis) incluso siendo tratada se relaciona con inflamacion del rifidén y
desarrollo de fibrosis, por supuesto se trata de tejido no funcional que altera la
funcién normal del 6rgano (52). La mayoria de los nifios que desarrollan la
infeccién urinaria no presentan evidencia de alteracion en la funcién renal y el
seguimiento a largo plazo ha mostrado que no evolucionan a una falla renal, sin
embargo, alrededor de una quinta parte, presentan evidencia clinica de evolucion
significativa con alteracion de la funcion renal; particularmente, estos casos estan
relacionados con la presentacion de reflujo vesico-ureteral en grado severo y son
objeto de estudios adicionales (53). En efecto, el reflujo vesicoureteral y la
disfuncion de la vejiga son los dos factores de riesgo para la presentacion de
infecciones urinarias a repeticion y cicatrices en el parénquima (54). Las
infecciones urinarias altas estan relacionadas con un mayor riesgo de insuficiencia
renal producto de la fibrosis (55). Las infecciones también empeoran el prondstico
en los niflos que han recibido un trasplante renal (56).
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4.4 EDUCACION EN SALUD PEDIATRICA

La educacion en salud es un pilar fundamental dentro de cualquier tratamiento en
pediatria. El riesgo de enfermedad en nifios de madres con bajo nivel educativo
conduce a un incremento del riesgo y una mayor actividad de las enfermedades
(57). La educacion en salud ha mostrado mejorar la percepcion de calidad con el
servicio prestado (58) y probablemente es util en mejorar la adherencia a los
tratamientos instaurados por el médico tratante.

La enfermedad del rifidn, por sus implicaciones, es percibida como importante por
pacientes y servicios de salud. La creacion de espacios dirigidos a lograr la
transmision de informacion a los cuidadores de los nifios con enfermedad renal es
importante dado que puede reducir la carga derivada de las enfermedades renales
cronicas y mejorar la calidad de vida de los pacientes (59). Bajos conocimientos
de los cuidadores de los nifios con enfermedad renal estd relacionado con un
pobre desenlace (60).

A pesar de su importancia, pocos estudios han explorado el efecto de diferentes
intervenciones educativas dirigidas a los familiares de nifios con enfermedades
renales. Un mejor conocimiento sobre la enfermedad y las intervenciones
realizadas por los cuidadores y familiares de los nifios con enfermedad renal
permite una mejor adherencia a las modificaciones del estilo de vida necesarias
(61). La implementacion de estrategias de educacion en salud, adecuadamente
disefiadas, permite mejorar sus conocimientos independientemente de su nivel
educativo o econémico (62).
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5. METODOLOGIA

Se realizd un estudio cuasiexperimental de tipo antes y después para evaluar el
impacto de una intervencion educativo en el cuidado de causas frecuentes de
consulta de nefrologia pediatrica.

5.1 POBLACION DE ESTUDIO

Se incluyeron los acompafiantes de los pacientes atendidos por la consulta
externa de nefrologia pediatrica adscrito al Hospital Universitario Hernando
Moncaleano Perdomo que tuvieran diagnostico de infecciobn de vias urinarias,
hidronefrosis o monorreno durante el 1 de marzo y el 5 de julio del afio 2017. Se
incluyeron todos los acompafnantes atendidos en este periodo de tiempo de forma
secuencial.

Se estimd la muestra teniendo en cuenta un error alfa del 5%, beta del 20% y
capacidad para detectar diferencias del 10% en la puntuacién antes y después
obteniendo un tamafo de muestra de 93 personas.

5.2 INTERVENCION EDUCATIVA

A cada acompafante, previa aplicacion del instrumento de medicién, se expuso un
video sobre la enfermedad del paciente. Cada video tuvo una duracién de 4 a 6
minutos dependiendo de la patologia. En él se exponian en términos sencillos y
basicos los conceptos generales de la enfermedad, signos de alarma, forma en la
cual se realiza el diagndstico y recomendaciones de alimentacion y estilo de vida
para impactar positivamente la enfermedad. Adicionalmente se exponia la
importancia de seguir las indicaciones del médico tratante y asistir a los controles.

Luego de la intervencion educativa se procedia nuevamente a realizar la
aplicacion del instrumento de evaluacion (ver anexo). Se garantizé el anonimato
de los participantes del estudio. Un médico debidamente entrenado soluciond las
inquietudes que surgieron durante la captura de informacion.
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5.3 ANALISIS DE LA INFORMACION

La informacién fue tabulada en un archivo de Excel. En primer lugar se realizd un
analisis aplicando técnicas de estadistica descriptiva. Se estimaron frecuencias
relativas como indicadores de resumen. El analisis de significancia estadistica se
realizé aplicando una prueba chi cuadrado.
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6. RESULTADOS

Se incluyeron 100 familiares de pacientes en el estudio. El 65% acompafiaban
pacientes con infeccion de vias urinarias, 18% monorreno y 17% hidronefrosis. El
77% eran mujeres. El parentesco mas comun fue el de madre (74%), los padres
acompanfaron el paciente en el 24% y abuelas y tia cada una con el 1%.

Al evaluar el sistema de aseguramiento al que hacian parte se encontré que el
71,4% pertenecian al régimen subsidiado, 18,4% al contributivo y el 10,2% tenian
servicios de medicina prepagada. La edad mas frecuente fue entre los 2 y 5 afios
(50%), seguida por 5 a 10 afios (18%), menores de 1 afio (16%), 1 a 2 afios (14%)
y 10 a 15 afios (2%).

6.1 PERCEPCION DE CONOCIMIENTOS ANTES DE LA INTERVENCION

El 100% de los encuestados manifestd haber recibido informacion sobre el
diagnéstico del paciente. Previa a la intervencion el 98% de los pacientes
calificaron la informacion como buena o excelente y tan sélo el 2% manifestd que
la informacion era regular. Es importante mencionar que ninguno de los
encuestados consider6 que la informacién era de calidad mala o insuficiente.

El 63% de las personas no consideraba que un mejor conocimiento produce un
impacto sobre la enfermedad, el 35% no tuvo oportunidad de aclarar sus
inquietudes durante la consulta y el 1% no conocia como suministrar los
medicamentos suministrados.

6.2 EFECTO DE LA INTERVENCION

Se realiz6 una intervencion educativa con el fin de evaluar el impacto sobre él las
actitudes y conocimientos de los tutores de nifios y adolescentes con enfermedad
renal. La tabla 1 presenta los resultados de la encuesta antes y después.
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Tabla 3. Efecto de la intervencion educativa sobre la percepcion de los cuidadores
de los pacientes.

Antes | Después

Calidad de la informacién recibida sobre la enfermedad

) 44% 98%*
(categoria excelente)

¢.Sabe usted como estan funcionando los rifiones de su

hijo? 100% 98%

Cree usted que conocer mejor la enfermedad del

o) 0/n*
paciente mejorara el cuidado de su salud 37% | 98%

¢Le han dado recomendaciones sobre el cuidado en

9 9
casa de su hijo o hija, habitos de vida, etc.? 99% 100%

¢Ha tenido oportunidad de plantear sus inquietudes y
preguntas sobre el estado de salud de su hijo o hija al | 65% 98%*
meédico que lo atendié?

¢ Tiene usted claro cuando y como debe administrar los

0 0
medicamentos a su nifio o nifa? 98% | 100%

Le explicaron cuales son las sefiales de alarma por las
cuales debe ir urgentemente con su nifio o nifia al | 100% 98%
servicio de salud

¢Le dijeron que debe continuar el control médico de su

nifio o nifia? 100% 100%

*p<0,05.

El nimero de respuestas positivas mostrd variaciones antes y después de la
intervencidn. Luego de la intervencién educativa logr6 que el numero de
respuestas positivas totales pasara del 12% al 92% (p=0,23) y en el 85% de los
casos la puntuacidbn mejor6 en comparacién con la evaluacion antes de la
intervencion. La figura 1 muestra la comparacion de personas con respuestas
positivas a las preguntas en la comparacion pre y post intervencion.
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Grafica 1. Respuesta positivas.
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Fuente: Elaboracién propia.

No se encontré6 una asociacion entre el desempefio en la medicibn antes y
después de la intervencion educativa con el sexo (p=0,714), tipo de
aseguramiento al sistema de salud (p=0,289), edad del paciente (p=0,544),
parentesco (p=0,914) o informacion sobre el diagndstico (p=0,114).
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7. DISCUSION

Se realiz6é un estudio de tipo antes y después con el fin de evaluar el impacto de
una intervencién educativa en familiares de nifios con hidronefrosis, agenesia
renal e infeccion de vias urinarias.

En la actualidad se reconoce que los servicios y profesionales de la salud estan al
servicio de los pacientes y sus familias y el disefio de los modelos de atencién en
la actualidad estd migrando hacia esa perspectiva (63). Uno de los principios
fundamentales de este enfoque es suministrar la informacion suficiente y
necesaria para el empoderamiento de los pacientes y su familia en la toma de
decisiones (64). Estudios cualitativos han encontrado que para los pacientes y
sus familias es de suma importancia que se les brinde informacion de calidad y
ajustada a su situacion social y econdémica con el fin de lograr una mejor
comprension sobre sus problemas de salud, esto a su vez mejora la percepcion de
calidad hacia el médico tratante y el servicio de salud (65). En nuestro estudio se
encontré6 que proyectar un video educativo sobre la enfermedad impacta
favorablemente y de forma significativa este aspecto. La intervencion realizada
mejor6 la calificacibn de las personas hacia la calidad de informacion
suministrada. Probablemente se trata s6lo de una de las herramientas que deben
ser utilizadas. La atencion del especialista, equipo de enfermeria y otro tipo de
intervenciones educativos son también importantes y contribuyen a transmitir el
mensaje de una forma O6ptima (66,67). Este tipo de herramientas han sido
utilizadas en el abordaje de algunos problemas en pediatria como la obesidad
(68), pero poco se ha trabajado en enfermedades renales. Nuestro trabajo es un
primer referente en este campo de investigacion.

Un mejor conocimiento sobre la enfermedad est4 directamente relacionado con
mejores desenlaces en el paciente. En efecto este aspecto parece ser uno de los
factores que explica porque un bajo nivel educativo esta ligado a peores
desenlaces en salud (69). Un bajo nivel de conocimientos conduce a mayores
errores en la toma/administracion de la medicacion (70), dificultades para adherir a
los regimenes de tratamiento no farmacolégico (71) y mayores frecuencias de
hospitalizacion (72). En nifios y adolescentes con enfermedad renal cronica un
bajo nivel educativo de los cuidadores asi como un pobre conocimiento de la
enfermedad incrementa las visitas a los servicios de emergencias y las
hospitalizaciones (73). Se ha encontrado también que conocimientos limitados de
los cuidadores de nifios se asocian a un consumo innecesario de los servicios de
salud (74). El uso de intervenciones como la evaluada en nuestro estudio
potencialmente podria impactar estos desenlaces. Futuros estudios deberan
evaluar el efecto de la intervencidn sobre este tipo de desenlaces.
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La adherencia a los tratamientos es un problema frecuente en pediatria, aunque
existen pocos datos, se sospecha que en enfermedades cronicas puede llegar a
ser de hasta el 50% (74). Uno de los factores que tiene un impacto negativo sobre
la adherencia es el desconocimiento de la enfermedad, importancia del
tratamiento y las falsas creencias (75). La educacion en salud dirigida a los
cuidadores de los nifios y adolescentes es fundamental para mejorar las tasas de
adherencia y por ende, los desenlaces clinicos en los pacientes. Estas
intervenciones deben ser didacticas y en el lenguaje apropiado para un mejor
entendimiento del mensaje. El uso de videos explicativos en términos sencillos
puede también contribuir a mejorar la adherencia al tratamiento en estos
pacientes.

Algunos estudios han explorado el efecto de intervenciones educativas en otro tipo
de condiciones clinicos. En un estudio se explor6 el efecto de una intervencion
educativa en cuidadores de nifios con insuficiencia motora de origen cerebral. En
la evaluacion preintervencion se encontré que existian pocos conocimientos sobre
el cuidado nutricional, posterior a la charla informativa, se encontr6 una mejor
puntuacion en la prueba de conocimientos (76). Algunos autores, sin embargo,
sugieren que la educacion mediante herramientas didacticas como los videos son
mejores.

El uso de un video educativo mostré ser superior que las recomendaciones
escritas en los cuidadores de nifios atendidos en los servicios de urgencias en
términos de la calificacion de la percepcion de la intervenciéon, asi como en los
conocimientos transmitidos (77). Resultados similares fueron reportados en los
cuidadores de nifios con colostomia, aunque el estudio no evalué desenlaces
clinicos como la proporcion de complicaciones, la evaluacion de conocimientos
mostro ser significativamente superior luego del uso del programa de educacion
con video(78). En otro estudio se realiz6 una comparacion del efecto de un video
educativo sobre los conocimientos de los cuidadores de nifios con asma en
aspectos como los tratamientos farmacoldgicos, limitaciones de la actividad e
indicaciones sobre el uso de los servicios de urgencias (79). Las intervenciones
educativas tienen también impactos sobre desenlaces clinicos relacionados con el
curso de la enfermedad. En pacientes con diabetes los programas educativos
mejorar la calidad de vida y contribuyen a reducir los niveles de la hemoglobina
glicosilada (80).

Este estudio tiene algunas limitaciones derivadas de su naturaleza metodoldgica.
Uno de los riesgos es que los efectos reportados se deban a un sesgo de
confusion, por este motivo estos resultados deben ser evaluados con precaucion,
sin embargo, no dejan de ser interesantes por ello. En el futuro deberan realizarse
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estudios multicéntricos y aleatorizados para evaluar el impacto de este tipo de
intervenciones educativas sobre desenlaces clinicos y de calidad de la atencion.

La educacion en salud es una misién de todos los profesionales dedicados a la
atenciéon de pacientes. El uso de intervenciones educativas como videos
explicativos de enfermedades dirigidas a los cuidadores de nifios con enfermedad
renal mejora la calidad percibida por ellos y potencialmente puede mejorar
desenlaces como la adherencia a los tratamientos farmacologicos y no
farmacolégicos, reducir las consultas innecesarias y facilitar la aceptacion de la
enfermedad en el caso de las enfermedades cronicas.
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8. CONCLUSIONES

El uso de intervenciones educativas como videos explicativos de enfermedades
dirigidas a los cuidadores de niflos con enfermedad renal mejora la calidad
percibida por ellos y potencialmente puede mejorar desenlaces como la
adherencia a los tratamientos farmacoldgicos y no farmacoldgicos, reducir las
consultas innecesarias y facilitar la aceptacion de la enfermedad en el caso de las
enfermedades cronicas. La sola intervencion, incluso sin conocer y evaluar sus
impactos sobre desenlaces clinicos, mejora la calidad percibida por pacientes y
familiares: su uso entonces esta plenamente justificado.
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9. RECOMENDACIONES

Futuros estudios deberdn evaluar el impacto de la intervencion educativa sobre
variables clinicas, calidad, estrés y niveles de ansiedad y depresion en los
cuidadores de los nifios que padecen estas enfermedades renales.
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ANEXOS



Anexo A. Instrumento de evaluacion y captura de informacion.

Nombre del acompanante: Edad del paciente:
Sexo del paciente: Masculino Femenino
Diagnéstico: Hidronefrosis Monorreno

Infeccion urinaria

Aseguramiento: Subsidiado Contributivo Prepagada

Parentesco con el paciente:

¢Le han informado el diagndstico del paciente? Si No
Calidad de la informacién sobre la enfermedad. Excelente Buena
Regular Mala

¢ Sabe usted como estan funcionando los rifiones de su hijo? Si No

Cree usted que conocer mejor la enfermedad del paciente mejorara el cuidado de
su salud. Si No

¢ Le han dado recomendaciones sobre el cuidado en casa de su hijo o hija, h&bitos
devida, etc?. Si_ No_

¢,Ha tenido oportunidad de plantear sus inquietudes y preguntas sobre el estado
de salud de su hijo o hija al médico que lo atendio? Si___ No____

¢ Tiene usted claro cuando y como debe administrar los medicamentos a su nifio o
nifa? Si No
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Le explicaron cuales son las sefiales de alarma por las cuales debe ir

urgentemente con su nifio o nifa al servicio de salud. Si No
¢ Le dijeron que debe continuar el control médico de su nifio o nifia?. Si No
FECHA ------mmmmmm oo

FIRMA RESPONSABLE
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