eman ta zabal zazu MEDIKUNTZA

ETA ERIZAINTZA
FAKULTATEA DONOSTIAKO ATALA
FACULTAD , ,
Universidad  Euskal Herriko DE MEDICINA, SECCION DONOSTIA / SAN SEBASTIAN
del Pais Vasco  Unibertsitatea Y ENFERMERIA

Curso 2019/2020

Programa de Educacion para la Salud sobre

“Hemofilia, Von Willebrand y otras coagulopatias congénitas”

Paula Sanchez Vicente

GIPUZKOAKO CAMPUSA

CAMPUS DE GIPUZKOA

Begiristain doktorea, 105

Euskadi 20014 Donostia
2 0o 1 0O Gipuzkoa

www.ehu.eus/es/medikuntza-eta-erizaintza-fakultatea T 943.018.000

F:943.017.330



http://www.ehu.eus/es/medikuntza-eta-erizaintza-fakultatea




RESUMEN

Introduccion: La hemofilia es un trastorno de la coagulacién recesivo asociado al cromosoma X
causado por la deficiencia o falta de los factores de coagulacion FVIII o FIX, respectivamente, en
plasma, cuya manifestacién principal son los sangrados. Sin embargo, esta patologia afecta a
los pacientes de manera biopsicosocial, por lo que, entre otros cuidados, una formacion integral
es esencial para los pacientes y su entorno préximo para mantener una calidad de vida
adecuada.

Objetivo: Realizar una revision del actual Taller sobre “Hemofilia, Von Willebrand y otras
coagulopatias congénitas” de la Asociacion Guipuzcoana de Hemofilia y proponer mejoras en su

diseno.

Metodologia: Se ha revisado el material del Taller cedido por la Asociacion y se ha analizado si
su disefio incluye los subapartados de un Programa de Educacion para la Salud. Para ello, se ha
realizado una revisién de la literatura con el fin de recoger informacion sobre la hemofilia y sobre

los disefios educativos en el ambito de la salud.

Planificacion: Tras la revision y analisis de la documentacién del Taller, se han realizado
mejoras en los siguientes subapartados: Justificacion del Programa, Objetivos pedagdgicos,
Contenidos educativos, Metodologias didacticas, Recursos y Cronograma y, Evaluacién del

Programa.

Aportacion personal: Al margen de las mejoras que se han podido sugerir en este TFG, la
revision del contenido del Taller nos ha llevado a constatar: la funcion tan importante que se viene
haciendo desde la Asociacion para educar sobre la hemofilia a pacientes y familiares y a los
futuros profesionales; que, para ello, es imprescindible contar con un equipo multidisciplinar entre
los cuales la enfermeria tiene un papel vital, ya que la educacién, constituye una de sus funciones

principales y; que para todo ello, la coordinacion y comunicacién son fundamentales.

Palabras clave: Hemofilia, Educacién para la Salud, impacto psicosocial, atencién de

enfermeria.
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1.INTRODUCCION Y JUSTIFICACION

La enfermeria es una ciencia biopsicosocial basada en el cuidado de las personas en todas sus
esferas, que tiene en cuenta sus necesidades ofreciendo un cuidado 6ptimo, integral y no
solamente biolégico. La enfermeria ha evolucionado a lo largo de su historia, y ha pasado de
trabajar en un ambito puramente asistencial, a hacerlo en muchos otros como la investigacion o

la educacion.

En este sentido, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) define La Educacion para la Salud
(EpS), como el conjunto de las “Actividades educativas disefiadas para ampliar el conocimiento
de la poblacion en relacion con la salud y desarrollar los valores, actitudes y habilidades
personales que promuevan la salud” (1). Por tanto, trata de responder de forma coherente a
algunas necesidades del fenémeno salud-enfermedad de las sociedades, teniendo en cuenta
sus caracteristicas en cada momento y abordando diferentes areas de intervencion con distintos
grupos diana (1). El papel de la enfermeria en la EpS es vital, ya que uno de los objetivos de la
enfermeria es educar a la poblacion, tanto de manera individual como grupal, en mdultiples
ambitos de su ciclo vital, para que, tanto en un proceso de salud, como enfermedad, sea capaz
de conocer su estado y llevar a cabo el autocuidado. Los principales objetivos de la Educacion
para la Salud son permitir a la poblacién que sea capaz de definir sus problemas y necesidades,
comprender gué es lo que pueden hacer al respecto de sus recursos y ayuda externa, y decidir
gué acciones son las mas apropiadas para fomentar una vida saludable (2).

La Educacion para la Salud busca, desde un enfoque integral, lograr el empoderamiento
individual y colectivo de la sociedad y la transformacién de la misma a través de diversos métodos
educativos, politicos y de accién social con los que trabajar con individuos, grupos, poblaciones,

comunidades e instituciones, con el fin de lograr la toma de decisiones favorables a la salud (3).

La OMS define las enfermedades cronicas como “enfermedades de larga duracién y por lo
general de progresion lenta” (4). Una de las enfermedades crénicas que afectan a la vida de las
personas que la padecen y objeto de este Trabajo Fin de Grado (TFG) es la hemfilia.

La hemofilia Ay B es un trastorno de la coagulacion recesivo asociado al cromosoma X causado
por la deficiencia o falta de los factores de coagulacién FVIII o FIX, respectivamente, en plasma

(5). Dicha deficiencia es el resultado de las mutaciones de los genes asociados a los factores de



coagulacion (6). Debido a la herencia del cromosoma X, son los hombres los que se ven

afectados por este trastorno casi exclusivamente, mientras que las mujeres son portadoras (5).

La prevalencia de la hemofilia A es aproximadamente de 1:7500 hombres, mientras que la de la
hemofilia B es 1:30000 hombres. La cantidad aproximada de personas que sufren hemofilia en
el mundo es de 400000 personas (6). El 85% de las personas afectadas por hemofilia padecen
hemofilia A (7).

La manifestacion clinica principal en la hemofilia son los sangrados, que se definen como
“aquellos sangrados que requirieron tratamiento con sustitucién de concentrado de factor VIII/IX”
(8). Estas hemorragias modifican la vida normal de los pacientes que los sufren, pueden generar

incapacidad y necesitan de una atencidn sanitaria y tratamiento para revertirlos.

Dependiendo de la concentracion, este trastorno se clasifica como severo (FVIII/FIX<0.01 U/ml),
moderado (0.01-0.05 U/ml) y leve (0.05-0.40 U/ml). En caso de que el paciente tenga una
hemofilia severa, los episodios hemorragicos suelen ser espontaneos en articulaciones o
musculos, sin necesidad de haber padecido un traumatismo o cirugia. Si se trata de una hemofilia
moderada, las hemorragias seran espontaneas pero ocasionales, hemorragias prolongadas ante
traumatismos o cirugias menores. Por ultimo, en caso de tratarse de una hemofilia leve las
hemorragias ocurren ante traumatismos graves o cirugias importantes, y las hemorragias

espontaneas son muy infrecuentes (6).

El, sangrado articular, es el evento hemorragico mas frecuente en los pacientes con hemofilia y
produce una mayor disfuncion en la calidad de vida del paciente (8). Esta asociada a sintomas
como dolor en la articulacion, inflamacion, calor en la piel de la articulacion y dificultad de los
movimientos (6). El sangrado recurrente en las articulaciones puede derivar en la artropatia
hemofilica, la cual se define como “los cambios degenerativos debido a episodios recurrentes
hemorragicos que pueden ser espontdneos o por traumatismos, con progresion hacia el dafio
articular, que puede llevar a la limitacién del movimiento y disminucion de la independencia del

individuo con discapacidad” (8).

El tratamiento de la hemofilia tiene como objetivo tratar y prevenir los episodios hemorragicos,
para minimizar las complicaciones y mantener el bienestar de la persona a través de la

administracion intravenosa de factor de coagulacién VIII o IX. En primer lugar, el tratamiento



puede ser a demanda, o terapia episodica, es decir, una terapia que consiste en detener las
hemorragias agudas mediante la administracion del factor VIII/IX dependiendo del tipo de
hemofilia. Sin embargo, el cese de las hemorragias no revierte los efectos de la sangre
previamente acumulada en los tejidos sinoviales, por lo que no restablece el dafio ya causado.
Por otro lado, la terapia preventiva consiste en reemplazar el factor de coagulacion VIII/IX antes
de que ocurra el sangrado. Las infusiones de factor profilactico tienen como objetivo prevenir
episodios de sangrado de forma continua a través de un mantenimiento del factor de coagulacion
en unos niveles correctos. Cuanto mas tarde se comience la aplicacion de la terapia profilactica,
mas frecuente serd la artropatia. Sin embargo, la administracion preventiva de factor de
coagulacién en nifios de edad temprana puede tener dificultades practicas, el desafio técnico
gue plantea la administracién intravenosa de productos de coagulacién en nifios pequefios, que

puede requerir la insercién de un catéter permanente (9).

Basandose en las experiencias y beneficios de la profilaxis, la OMS, la Fundacién Nacional de
Hemofilia y la Fundacién Mundial de Hemofilia (WFH) recomiendan la profilaxis (7). Esta
demostrado que, el tratamiento profilactico, comparado con la administracién de factor a
demanda, reduce la frecuencia de las hemartrosis y protege a las articulaciones del desarrollo
de la artropatia hemofilica (9).

La profilaxis, aungque no cura la hemofilia, mejora la calidad de vida de los pacientes y les ofrece
la posibilidad de participar en actividades deportivas y de ocio que sin ella habrian sido
consideradas peligrosas. Podemos encontrar diferentes tipos de profilaxis. La profilaxis primaria
consiste en comenzar la terapia profilactica después de la primera hemorragia articular antes de
los 3 afios (5). La profilaxis secundaria comienza a aplicarse después de haberse producido 2 o
mas hemorragias en articulaciones importantes y antes del inicio de la enfermedad articular. La
profilaxis terciaria comienza a aplicarse tras el inicio de la enfermedad articular (6).

Ademas, es importante que se lleve a cabo una monitorizacion clinica de la profilaxis, con el fin
de evaluar sus efectos. Incluye la evaluacion fisica regular del paciente, la evaluacion de las
hemorragias que ha sufrido, el nUmero y causa de las hemorragias, el nUmero de dias de
ausencia a la escuela/puesto de trabajo, y el nimero de tratamientos extra recibidos para el
control de las hemorragias (9). Los controles deben ser minimo cada 12 meses y permiten
evaluar posibles problemas con el tratamiento para poder modificarlos en caso de que sea

necesario en etapas tempranas (6).



Tal y como confirman varios estudios (10), la adherencia al tratamiento es imprescindible para
asegurar todos los beneficios de la profilaxis, la cual incluye varios aspectos: Acceso venoso
correcto, equipamiento y medicacién correcta, buena recopilacion de datos, capacidad para
sobrellevar el estrés psicoldgico y conocimiento de los sintomas de las hemorragias (9).

En relacién con la realizacion de ejercicio fisico, los programas de ejercicio para personas con
hemofilia estan dirigidos a la prevencion de hemorragias, implementar la recuperacion tras una
hemartrosis o hemorragia muscular o con el fin de mantener/mejorar la funcion
musculoesquelética en pacientes con artropatia crénica. Por lo tanto, debe fomentarse que el
paciente practique actividades fisicas con el fin de desarrollar una buena condicion fisica y
permitir un desarrollo neuromuscular normal, con especial importancia en el fortalecimiento de
los musculos, la coordinacién, un peso saludable y una correcta autoestima. Ademas, deben
fomentarse las actividades fisicas que no impliquen contacto entre personas como caminar,
natacion, golf, ciclismo o remo; por lo que deben evitarse deportes como fltbol, hockey, rugby,
boxeo o ski, ya que por el alto contacto o alta velocidad que suponen pueden provocar al paciente

lesiones que pongan en riesgo su vida.

Con respecto a las complicaciones, ademas de las citadas, la principal complicacion de la
administracién de la terapia de reemplazo con factor de coagulacién en la hemofilia es el
desarrollo de inhibidores (5). Los inhibidores son anticuerpos IgG que neutralizan a los factores
de coagulacion (6). Los inhibidores suelen desarrollarse entre las 50 primeras administraciones
del factor de coagulacion, en una frecuencia de entre el 20-40% de los pacientes con hemofilia
A severa, y en un 10% en pacientes con hemofilia A moderada y en un 2-5% en pacientes con
hemofilia B. El tratamiento en estos pacientes consiste en eliminar esos anticuerpos que ha
creado el organismo mediante la inmunosupresién y la inmunotolerancia, es decir, consiste en
administrar al paciente dosis frecuentes de factor VIII/1X para que el sistema inmune lo reconozca
como familiar. La deteccion temprana de los inhibidores mejorara la respuesta a la terapia,

ademads, presenta un gran impacto econémico y en la calidad de vida del paciente (11).

En cuanto a la trascendencia econdmica de la hemofilia, podemos decir que el coste de esta
enfermedad es elevado ya que es una enfermedad crénica que requiere un tratamiento de por
vida. Los costes son mas elevados en los pacientes que padecen hemofilia moderada o severa.
Por un lado, el alto coste que suponen los concentrados de FVIII recombinante hace de obstaculo

para una amplia aceptacion de la terapia profilactica de la hemofilia, ya que el coste anual



estimado del tratamiento profilactico para un paciente puede ascender hasta 300000$. Estos
costes incluyen los concentrados de factor, visitas de los profesionales, la colocacion de un
acceso venoso central y sus complicaciones, hospitalizaciones, costes de hospitalizaciones a
domicilio y la perdida de dias de trabajo de los padres/cuidadores (7). Por lo tanto, aunque a
corto plazo el coste de la profilaxis sea mayor, a largo plazo es menor que el de la terapia a

demanda, ya que mejora la calidad de vida de los pacientes y previene las complicaciones (12).

Ademdas de las consecuencia fisicas y econdmicas, debemos abordar las psicosociales, que
afectan negativamente a los pacientes con hemofilia. Primeramente, el dolor en un hemofilico
puede llegar a incapacitarle en ciertas actividades de la vida diaria, lo que puede generarle
malestar por no poder realizar una vida normal. Ademas, las hemorragias pueden llevar a los
pacientes a padecer ciertas complicaciones musculo-esqueléticas, hospitalizaciones e
intervenciones quirdrgicas. Por otra parte, el desconocimiento de antecedentes familiares de
hemofilia puede afectar a la calidad de vida de los pacientes, ya que esto impide llevar a cabo
acciones preventivas para asi prevenir ciertas complicaciones. Por ultimo, el estrés familiar, los
sentimientos de culpa, el pesimismo o la falta de redes de apoyo son factores que repercuten
también negativamente en el estado psicoldgico y emocional del paciente, y, por tanto, en su
calidad de vida (13). Ademas, cuanto menos conocimiento tengan los pacientes y sus familiares

sobre la enfermedad, peor sera su estado emocional (14).

Sin embargo, podemos encontrar algunos factores que protegen la calidad de vida y bienestar
de estos pacientes. Por un lado, el diagndstico prenatal da a las familias la posibilidad de tomar
ciertas medidas preventivas, reduciendo las complicaciones y mejorando la calidad de vida del
paciente desde su nacimiento. Por otra parte, la educacion al paciente y su familia por parte del
equipo multidisciplinar ayuda a mejorar el estado tanto fisico como emocional del paciente, ya
gue cuanto mas conocimiento tengan sobre la enfermedad, mejor podran gestionarla. Ademas,
una buena red de apoyo en la que disponer de una buena atencion por parte del equipo es
imprescindible. En este sentido, hay diversas asociaciones y centros de atencion especificos
para poder ofrecer al paciente y familiares una atencion integral y completamente personalizada
para cada caso (13).

Conseguir la competencia y confianza de las familias requiere una educacion, supervision y un
apoyo a estos. Por ello, un equipo multidisciplinar es esencial para la educacion y el apoyo a los

padres ademas de al propio paciente, para asi, llevar a cabo un manejo exitoso del paciente (9).



El equipo deberd formar acerca de los aspectos biopsicosociales de la enfermedad, tener
sinceridad en todos los aspectos de la enfermedad y trabajar con el paciente y la familia las
emociones que van experimentando a lo largo de las diferentes etapas de su vida. Ademas,
intentara detectar sintomas de agotamiento emocional por parte del paciente y buscarles apoyo
en las diferentes asociaciones locales para recibir una atencion completa y que participen en
diferentes actividades (6).

Seria adecuado que el equipo multidisciplinar estuviera formado por: médicos de hasta 9
especialidades, en el cual la especialidad de hematologia toma una gran importancia,
especialistas musculo-esqueléticos (fisioterapeuta, ortopedista, reumatdlogo), una enfermera,
especialistas de psicologia, pedagogia y trabajo social, ademas de otros profesionales como un
odontdlogo o una ginecologa entre otros. Todos los miembros del equipo deben contar con una

formacion y experiencia previa en el manejo de pacientes con trastornos de la coagulacion.

La idea y motivacién personal para realizar este Trabajo Fin de Grado surgi6é a partir de una
formacion impartida por la Asociacién Guipuzcoana de Hemofilia (ASHEGUI), titulada “Taller
sobre Hemofilia, Von Willebrand y otras coagulopatias congénitas”, que recibi en la Facultad de
Medicina y Enfermeria (Seccion Donostia-San Sebastian), durante mi tercer afio del Grado de
Enfermeria. Dicha formacion cubrié el interés que tenia sobre la hemofilia y me despert6 las
ganas de saber mas sobre esta patologia. Uno de los aspectos que me llamo la atencién fue el
hecho de que profesionales de diferentes especialidades participasen en el curso, o que me hizo
ver que la hemofilia es una enfermedad que requiere amplios cuidados y numerosos ambitos
diferentes, en el que la enfermeria tiene un papel fundamental tanto para el cuidado como para
la educacion de los pacientes y familiares. ASHEGUI ha realizado, hasta la actualidad, 6

ediciones de dicho taller.

ASHEGUI es “una asociacion sin animo de lucro orientada a prestar asistencia social, psicolégica
y pedagogica a los afectados de hemofilia, Von Willebrand y otras coagulopatias congénitas”
(15). Fue declarada de utilidad publica el 22 de diciembre de 1998 y pertenece a la Federacion
Espafiola de Hemofilia (FEDHEMO) y a la Federaciéon Mundial de Hemofilia (WFH). Se encuentra
en el Hospital Universitario Donostia. Esta asociacion tiene como objetivos principales: impulsar
la toma de conciencia por parte de la sociedad de los problemas que plantea la hemofilia con el
fin de fomentar acciones para su mas adecuado tratamiento, promover la filiacion de las personas
con deficiencia de factores de la coagulacién residentes en GuiplUzcoa, promover una correcta

educacion de los portadores y su familia, ayudar a los hemofilicos a la solucién de los problemas



qgue le surjan, realizar acciones de divulgacion de informacion sobre la hemofilia fomentando
programas de educacion y desarrollo, y realizar las gestiones con los servicios necesarios para

que la atencion del hemofilico sea Optima (15).

En este sentido y por todo lo expuesto hasta ahora lo que planteo y propongo es la revision del
“Taller sobre Hemofilia, Von Willebrand y otras coagulopatias congénitas” de ASHEGUI
valorando y realizando mis aportaciones en colaboracion con dicha asociacion. El Taller suele
estar dirigido a usuarios que padecen hemdfilia, a sus familiares y a estudiantes de enfermeria 'y
medicina, con el fin de que todos ellos se formen adecuadamente y conozcan mejor dicha
enfermedad crénica. En este sentido, el Programa que se planteara en este TFG también
pretende mantener como grupo diana a estos tres grupos (pacientes, familiares y estudiantes de
medicina y enfermeria). Para que asi, en un futuro, los propios pacientes puedan autocuidarse
de la forma mas eficaz posible, y los futuros profesionales de la salud tengan conocimientos,
actitudes y habilidades mas amplios, basados en la mejor evidencia, con el objetivo de dar unos

cuidados 6ptimos a los pacientes hemofilicos y sus familias.

2. OBJETIVOS

2.1. OBJETIVO PRINCIPAL:

Realizar una revision y andlisis del actual Taller sobre “Hemofilia, Von Willebrand y otras

coagulopatias congénitas” de ASHEGUI y proponer mejoras en su disefio.

2.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

e Revisar y analizar el disefio del “Taller sobre Hemofilia, Von Willebrand y otras
coagulopatias congénitas”

e Detectar y proponer las areas a mejor en el disefio del Taller.

En la siguiente Tabla 1 se especifican los apartados a revisar, analizar y mejorar.



DISENO del “Taller sobre OBJETIVO 1 OBJETIVO 2
Hemofilia, Von Willebrand y otras Revisar y analizar Proponer &reas de

coagulopatias congénitas” mejora
Justificacion v v
Grupo diana. v vo*
Obijetivos pedagdégicos v vo*
Contenidos educativos v v
Metodologias pedagdégicas v v o
Recursos (personales, materiales, de v v o
tiempo y lugar)
Evaluacion v v o
*siempre que se detecten areas a mejorar

Tabla 1. Apartados del Taller a revisar, analizar y mejorar. Fuente: Elaboracién propia.

3. METODOLOGIA

Para llevar a cabo los objetivos formulados, se ha mantenido contacto con ASHEGUI.
Primeramente, para informarles sobre las intenciones y el objeto del TFG y una vez de concretar
los objetivos con la Asociacidn, iniciar el trabajo colaborativo. ASHEGUI ha facilitado el contenido
del disefio del Taller “Hemofilia, Von Willebrand y otras coagulopatias congénitas”, ha transmitido
las necesidades que tenia respecto al Taller y las posibles mejoras que podria aportar con este
TFG. A través de la revision del Taller, se han detectado una serie de areas a mejorar, y se han
planteado las mejoras pertinentes. En todo momento, a lo largo de las reuniones mantenidas con
la Asociacion, tanto de forma presencial en un principio, como via email debido al confinamiento
causado por el Covid-19 posteriormente, la Asociacion ha proporcionado toda la ayuda que se
ha he necesitado y ha estado disponible en todo momento, con el fin de facilitar el proceso lo

maximo posible.

Con el fin de ampliar los conocimientos acerca de la hemofilia, en primer lugar, se ha realizado
una busqueda bibliografica en algunas bases de datos cientificas como son Pubmed, Dialnet,
Cuiden, Trip Database y Cochrane, ademéas de en BVS (Biblioteca Virtual de Salud). Para la
realizacion de estas busquedas se ha hecho uso de algunos Decs (Descriptores en Ciencias de

la Salud), Mesh (Medical Subject Headings) y palabras clave:
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e DeCS: Hemofilia, nifio, impacto psicosocial, educacién en salud, atencién de enfermeria.

e MeSH: Haemophilia, child, psychosocial impact, health education, nursing care.

Para la busqueda, se han realizado diferentes combinaciones de DeSH/MeSH, utilizando el
operador booleano AND, en el periodo entre el 11/12/2019 y el 26/01/20. Con el fin de acotar los
resultados y conseguir unos mejores resultados se establecieron los siguientes criterios de
inclusion:

e Articulos completos

e |dioma: espafiol e inglés

e Poblacion: Nifios/Adolescentes/Adultos

Una vez realizada la busqueda, se ha llevado a cabo la lectura de los articulos encontrados, la
informacioén ofrecida ha sido analizada y seleccionada para realizar una sintesis de esta con el
fin de realizar la introduccién del trabajo y la justificacién del tema elegido. A través de la
blusqueda y sintesis de la informacion, se ha realizado también una descripcion sobre lo que es
la Educacion para la Salud, y la patologia de la hemofilia, destacando sus caracteristicas,
sintomas, complicaciones y cuidados mas relevantes, entre otros aspectos. De esta manera, se
ha podido comprender las necesidades y dificultades que tienen las personas que padecen

hemofilia y sus familiares.

Ademés de la busqueda bibliografica y con el fin de completar la informacién, se han consultado
algunas paginas web oficiales como la de la OMS (Organizacién Mundial de la Salud) o ASHEGUI
(Asociacion Guipuzcoana de Hemofilia).

Por otro lado, para la revision y analisis del disefio del Taller y la propuesta de areas a mejorar,
se han consultado diversas fuentes de datos relacionadas con los apartados y sus respectivos
contenidos en los que se estructuran los Programas de EpS en relacion a su disefio y
planificacion. Por una parte, se ha consultado el Manual de Educacion para la Salud del Gobierno
de Navarra (1), y por otra, el Manual de Formacion en Promocién y Educacién para la Salud de
Ministerio de Sanidad (16).



4. DESARROLLO DE LA PROPUESTA DEL PROYECTO DE EpS

A continuacion, en la siguiente tabla 2 se muestra la documentacion inicial aportada por

ASHEGUI sobre el Taller, las areas revisadas y analizadas y las nuevas incorporaciones que se

han realizado a la misma.

DOCUMENTACION
APORTADA POR ASHEGUI
SOBRE EL TALLER

AREAS DE UN
DISENO DE EpS
AREAS REVISADAS
y ANALIZADAS

APORTACIONES NUEVAS AL
TALLER

general del taller (Véase Anexo
[): apartado Profesionales a los

cuales se dirige.

Documento de presentacion Justificacion Se amplia este apartado de
general del taller (Véase Anexo Justificacion incorporando datos
[): apartado Pertinencia de la de magnitud, trascendencia,
actividad. factores de riesgo, coste y
sectores de intervencion.
Documento de presentacion Grupo Diana Se amplia la descripcién del

Grupo Diana, detallando su
captacion y la evaluaciéon
diagnéstica del Grupo Diana
conocimientos,

habilidades

relacionadas con la hemofilia.

sobre los

actitudes y

Documento de presentacion
general del taller (Véase Anexo
[): apartado Objetivos de la

actividad

Objetivos pedagdgicos

Se amplian los objetivos,
enfatizando el aprendizaje del
grupo diana y no la ensefianza
del docente. Se han formulado el
Objetivo general y especificos

pedagdgicos.

Documento de presentacion
general del taller (Véase Anexo
): apartado Contenido teérico y

practico.

Sesiones y contenidos

educativos

Este apartado del Taller hace
referencia a las metodologias,
no a los contenidos. Por ello, en
este punto se han incorporado:

- Pautas de

comportamiento del
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grupo diana (Véase
Anexo I).

- Contenidos educativos

Casos clinicos practicos de la 32
sesion (Véase Anexo llI).

Presentaciones Power Point de
los diferentes profesionales para

llevar a cabo el Taller.

Metodologias

pedagogicas

Se
actividades a realizar durante el
de
autotratamiento en la 12 sesion
V),

psicopedagdgico en la 22 sesion

han propuesto nuevas

Programa: taller

(Véase  Anexo taller

(Véase Anexo V) y un
cuestionario sobre la hemofilia
en la 32 sesion (Véase Anexo
V).

de la cobertura (Véase Anexo
VII).
Documento de evaluaciéon final

del programa (Véase Anexo VIII).

Documento de presentacion | Recursos (personales, | Se ha elaborado una tabla que
general del taller (Véase Anexo | materiales, de tiempo y | contempla los recursos
): apartados: Recursos lugar) (materiales, espaciales y
materiales, Espacios, Apoyo humanos) asi como el
informatico y Apoyo audiovisual cronograma propuesto.

Hoja de firmas para la evaluacion Evaluacion Se han propuesto:

- Evaluacién continua de la
estructura y proceso del

programa a través de un

cuestionario al final de
cada sesion (Véase
Anexo 1X).

- Evaluacién final de los

resultados del programa

en la Udltima sesidn

(Véase Anexo X).

de
organizacién del taller (Véase
Anexo XI).

Triptico presentaciéon vy

de

presentacion del programa EpS

Se ha creado un Cartel

(Véase Anexo XII).

Tabla 2: Documentacion aportada por ASHEGUI sobre el Taller y aportaciones nuevas. Fuente: Elaboracion propia.
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AREAS REVISADAS, ANALIZADAS y PROPUESTAS DE MEJORA:

4.1. JUSTIFICACION DEL TALLER

Se ha ampliado la justificacion del Taller. En la revision de la documentacion (Véase Anexo |), en
el apartado denominado Pertinencia de la Actividad, se ha detectado falta informacion
relacionada con datos de magnitud, trascendencia, factores de riesgo, coste, areas de
intervencion, etc. Dicha justificacion se ha desarrollado en el punto 1 denominado Justificacion
de este TFG.

4.2 DESCRIPCION DEL GRUPO DIANA

El Taller va dirigido a pacientes que padecen hemofilia, pertenecientes a ASHEGUI y a sus
familiares. Por otro lado, se incluyen como grupo diana también estudiantes de medicina y
enfermeria de la Facultad de Medicina y Enfermeria de Donostia, espacio y grupo diana que

consideramos adecuados.

Para poder realizar una correcta captacion y derivacién de los usuarios del programa es
imprescindible el trabajo en equipo y la organizacion, ya que son diferentes organizaciones las
gue van a participar en el proyecto: ASHEGUI, Hospital Universitario Donostia (HUD) y la
Facultad de Medicina y Enfermeria de la Universidad del Pais Vasco (UPV). Por lo tanto, la
comunicacion entre todas ellas debe ser clara y puesta en marcha con suficiente antelacion, para
gue la coordinacion entre la Asociacion, los especialistas del HUD y la Universidad sea éptima.
Se propone que la captacion del grupo diana, se realice en dos fases. Por un lado, ASHEGUI
realizara el reclutamiento de los pacientes y familiares con los que estan en contacto en la
Asociacion, los cuales seran planteados por la misma. Para facilitar dicha tarea, pondran a
disposiciéon de los miembros de ASHEGUI los tripticos del Programa (Véase Anexo Xl), tanto
presencialmente como por via email. Por otro lado, para la captacion de los estudiantes, la
administrativa de la Seccion Donostia de la Facultad se encargara de la difusion de la informacién
acerca del programa via email y a través de la pantalla situada en el hall de la Facultad, facilitando
la informacion general y el triptico realizado por ASHEGUI. La encargada de la difusién de
Programa, colocara en la Facultad el cartel (Véase Anexo Xll) correspondiente para la
presentacion del mismo, ademas de los tripticos, con el fin de que los estudiantes puedan
acceder a ellos de manera sencilla. Ademas, gracias a la colaboracion entre la Asociacion y la

Facultad durante los ultimos afios, se ha conseguido que los estudiantes obtengan 1 ECTS
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(Sistema Europeo de Transferencia y Acumulacion de Créditos) con la realizacion completa del
Programa.

Entre pacientes, familias y estudiantes, el nimero aproximado de personas que acuden al Taller
suele ser de aproximadamente 50 personas, aunque el aforo podria llegar a ampliarse si la
demanda fuese mayor. La prioridad de ASHEGUI a la hora de elegir a los participantes son, los
pacientes y familias.

No existe criterio de seleccion de los pacientes y estudiantes, ya que lo interesante e
imprescindible es que realicen el Programa aquellas personas que tengan interés por esta

patologia y necesiten conocerla.

Antes de formular los objetivos pedagdégicos de cualquier Programa de Educacion para la Salud
grupal, es recomendable realizar una evaluacion diagnéstica del grupo diana, con el fin de
conocer sus conocimientos, actitudes y habilidades sobre la hemofilia.

Esta evaluacion previa, servira como informacién para el equipo multidisciplinar del Programa,
para conocer cudles son las necesidades educativas del grupo diana, y sobre qué conceptos y
habilidades se debe incidir mas. Ademas, servirA como herramienta para conocer las

expectativas e inquietudes del grupo diana acerca del Programa.

Esta primera evaluacion del grupo diana, seria conveniente realizarla antes de formular los

objetivos pedagdgicos. En la siguiente tabla 3, se proponen dos tipos de evaluacion diagnostica:

GRUPO DIANA ACTIVIDAD DE EVALUACION DIAGNOSTICA

Estudiantes de | La encargada de difusion del programa de la Facultad, enviara via email

Medicina y un cuestionario (Véase Anexo Xlll) a los estudiantes que hayan
Enfermeria de la | confirmado su asistencia. Una vez completado el cuestionario, los propios
UPv estudiantes lo enviaran via email a ASHEGUI

(ashequi@hemofiliagipuzkoa.orq).

Pacientes con En una consulta con el contacto principal de ASHEGUI, se realizara otro

hemofilia 'y cuestionario a los pacientes y familias con el fin de conocer sus
familiares conocimientos y actitudes sobre la hemofilia mas ampliamente (Véase
Anexo XIV).

Tabla 3.Evaluacion diagnéstica del grupo diana. Fuente: Elaboracion propia.
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4.3 OBJETIVOS PEDAGOGICOS

Objetivo principal:

El objetivo principal es que tanto los estudiantes de medicina y enfermeria como los pacientes y

familias afectados, adquieran conocimientos y habilidades sobre la hemofilia, con el fin de que

obtengan los recursos necesarios para llevar a cabo unos cuidados 6ptimos y completos tanto a

si mismos, sus familiares, o futuros pacientes, en el caso de los estudiantes.

Objetivos especificos “El grupo diana sera capaz de...”:

1.

Describir qué es la hemofilia, su etiologia, sintomas, tratamiento y complicaciones de esta
patologia.

Reconocer la importancia de la actividad fisica en la vida de un paciente hemofilico.
Diferenciar los distintos especialistas sanitarios que forman el equipo multidisciplinar que
atiende a un paciente con hemofilia y su importancia.

Identificar los cuidados necesarios para una persona con hemofilia.

Desarrollar habilidades de manera autbnoma para realizar un autocuidado 6ptimo,
conociendo el procedimiento, sus beneficios y complicaciones.

Describir la importancia de una atencion psicolégica integral al paciente y su familia.
Expresar sus vivencias, experiencias y sentimientos.

Desarrollar habilidades para sentir y aceptar la hemofilia y aprender a vivir con ella (este

objetivo esta dirigido al paciente hemofilico).

4.4 SESIONES, CONTENIDOS EDUCATIVOS Y TECNICAS PEDAGOGICAS

El Taller se suele distribuir en tres sesiones consecutivas, de 3 horas aproximadamente cada

una. La propuesta es mantener de la misma manera el nimero de sesiones y ampliando la

duracion de las mismas. Lo que si se sugiere es que seria recomendable que, previamente a

cada sesion, se realizard un recordatorio de los contenidos que se van a trabajar en dicha sesion.
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En la siguiente Tabla 4, se vinculan las sesiones con los objetivos pedagdgicos:

Tabla 4: Sesiones y objetivos a trabajar. Fuente: Elaboracion propia.

12 SESION

Inicialmente, en la primera sesion, antes de comenzar con los contenidos teoéricos, se realizara
una breve aproximacién del Programa, con el fin de presentar a la Asociacién y a los especialistas
gue van a participar a lo largo de las sesiones. Tras dicha presentacion, se expondran los
objetivos y la metodologia que se va a emplear en las sesiones, ademas de recordar la
informacion sobre las fechas y horarios en las que se impartira el mismo. Por otro lado, se
propondran a los participantes las pautas de comportamiento a seguir durante las sesiones
(Véase Anexo ll), las cuales seran puestas en comun abriendo un espacio para que los
participantes puedan hacer propuestas. Antes de comenzar con el apartado tedérico de la sesion,
se expondra brevemente las respuestas de los participantes sobre el cuestionario que han
realizado previamente al Programa, con el fin de conocer el punto en el que se encuentran en
cuanto a conocimientos y habilidades sobre la hemofilia.

Posteriormente, se iniciard con el contenido educativo: generalidades de la hemofilia
(fisiopatologia, sintomas, diagnostico, tratamiento y complicaciones), la hemofilia en pediatria
(dificultades, cuidados, deporte, juguetes, ropa...), el papel de enfermeria (el apoyo y la
educacion enfermera, el autotratamiento, las complicaciones articulares...) y el ejercicio fisico y
la rehabilitacion.

Tras la finalizacién de las exposiciones de los contenidos teoricos, los participantes tendran la
oportunidad de exponer las dudas que han ido surgiendo durante la sesion, las cuales seran
aclaradas por el especialista correspondiente. Ademas, se facilitard a los participantes una hoja
de firmas para evaluar la asistencia de los participantes (Véase Anexo VII). Por otro lado, se
entregara a los participantes un cuestionario con el que se realizara la evaluacion continua del

proceso del programa (Véase Anexo IX).
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En la siguiente tabla 5 se describen los objetivos, contenidos y actividades con sus técnicas

pedagdgicas correspondientes a la 12 Sesion.

hemofilico.

equipo multidisciplinar.

complicaciones de esta patologia.

1. Describir qué es la hemofilia, su etiologia, sintomas, tratamiento y

2. Reconocer la importancia de la actividad fisica en la vida de un paciente

3. Diferenciar los distintos especialistas sanitarios que forman el equipo

multidisciplinar que atiende a un paciente con hemofilia y la importancia del

4. Identificar los cuidados necesarios para una persona con hemofilia.

Autotratamiento
e FEvaluacion

continua del

Programa

CONTENIDOS ACTIVIDADES TECNICAS
e Presentacion e Presentacion y Técnica de
del programa discusion de las encuentro
pautas de Técnica de
e Hematologia comportamiento exposicion-
e Pediatria ° Presentac?ones L_ecturc_sl,con
Power Point por discusion
e Enfermeria parte de los Técnica de
S, diferentes exposicion-
e Rehabilitacion . L
profesionales. Exposicion con
e Actividad para discusion.
trabajar el Actividad

Autotratamiento
(Véase Anexo
IV)-
Demostracién
con
entrenamiento
Técnica de
investigacion-
Cuestionario
(Vease Anexo
1X)

Tabla 5: Objetivos, contenidos, actividades y técnicas pedagodgicas de la 12 Sesion. Fuente: Elaboracién propia.
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22 SESION

Primeramente, se realizard un resumen de los conceptos trabajados durante la primera sesion.
Los contenidos educativos a tratar en esta sesion son: patologias orales, cuidados preventivos y
tratamientos orales, la hemofilia en las mujeres portadoras y cuidados a aplicar, las lesiones
articulares y el cuidado integral de la salud psicolégica en la hemofilia.

Tras la presentaciéon de los contenidos por parte de los diferentes miembros del equipo
multidisciplinar, los participantes tendran la oportunidad de exponer las dudas que han ido
surgiendo durante la segunda sesién, las cuales serdn aclaradas por el especialista
correspondiente y discutidas de manera grupal. Ademas, se facilitara a los participantes la hoja
de firmas para evaluar la asistencia de los participantes. Por otro lado, se entregara a los
participantes el cuestionario con el que se realizara la evaluaciéon continua del proceso del

programa, tal y como se hizo en la primera sesién (Véase Anexo IX).

En la siguiente tabla 6 se describen los objetivos, contenidos y actividades con sus técnicas

pedagdgicas correspondientes a la 22 Sesion.

1.ldentificar qué es la hemofilia, su etiologia, sintomas, tratamiento y
complicaciones de esta patologia.

2.Reconocer la importancia de la actividad fisica en la vida de un paciente
hemofilico.

5.Desarrollar habilidades de manera autonoma para realizar un autocuidado
optimo, conociendo el procedimiento, sus beneficios y complicaciones.
6.Describir la importancia de una atencion psicoldgica integral al paciente y
su familia.

7.Expresar sus vivencias, experiencias y sentimientos.

8.Desarrollar habilidades para sentir y aceptar la hemofilia y aprender a vivir
con ella (este objetivo esta dirigido al paciente hemofilico).

CONTENIDOS ACTIVIDADES TECNICAS
e Odontologia e Presentaciones e Técnicade
e Ginecologia Power Point por exposicion-
e Traumatologia parte de los Exposicion con
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e Psicologiay diferentes discusion.

pedagogia profesionales. e Actividad
e Actividad psicopedagogia
psicopedagogia (Véase Anexo
e Evaluacion V)-Ejercicios.
continua del e Técnica de
Programa investigacion-

Cuestionario
(Véase Anexo
IX)

Tabla 6: Objetivos, contenidos, actividades y técnicas pedagdégicas de la 22 Sesion. Fuente: Elaboracién propia.

32 SESION

La tercera y Ultima sesién, se dividira en una parte practica y otra parte evaluativa.

Para ello, se realizar4d primeramente un ejercicio con preguntas basicas sobre diferentes
aspectos y especialidades tratadas en la hemofilia en el que los participantes tendran que, por
grupos, ir respondiendo a diferentes preguntas tipo test planteadas, con las que se iran ganando
puntos (Véase Anexo VI). Por otro lado, se plantearan una serie de casos clinicos, en los que,
por grupos, tendran que exponer que harian como profesionales de la salud en dichos casos, y
presentarlos al resto de los participantes (Véase Anexo lll).

Por dltimo, se realizara la evaluacion completa del Programa a través de cuestionarios, con el fin
de poner en conocimiento de la Asociacion posibles mejoras para posteriores ediciones (Véase
Anexos IX/X). Ademas, se facilitara a los participantes la hoja de firmas utilizada en anteriores

sesiones con el fin de evaluar la asistencia de los participantes a esta sesion.

En la siguiente tabla 7 se describen los objetivos, contenidos y actividades con sus técnicas

pedagdgicas correspondientes a la 32 Sesion.
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4. ldentificar los cuidados necesarios para una persona con hemofilia.
5.Desarrollar habilidades de manera autbnoma para realizar un
autocuidado 6ptimo, conociendo el procedimiento, sus beneficios y

complicaciones.

CONTENIDOS ACTIVIDADES TECNICAS
e Cuidados del e Preguntas abiertas o e Técnica de
hemofilico cerradas sobre la investigacion-
e Habilidades - L
hemofilia Cuestionario
ante la - .
e (Casos clinicos (Véase Anexo
h fili o
emotiia e Evaluacion final del VI)
programa e Técnica de

andlisis-Caso
(Véase Anexo
1)

e Técnicade
investigacion-
Cuestionario
(Véase Anexo
IX/X)

Tabla 7: Objetivos, contenidos, actividades y técnicas pedagodgicas de la 32 Sesion. Fuente: Elaboracion propia.

4.5 RECURSOS

El Taller suele estar organizado para llevarse a cabo en una semana, en tres dias consecutivos,
con el fin de que estudiantes y familias afectadas puedan organizarse para acudir a dicho Taller.
El horario habitual en el que se imparte es de 16:00 a 18:00 de la tarde y es realizado durante el
mes de octubre en la Facultad de Medicina y Enfermeria de Donostia-San Sebastian,
considerando la disponibilidad de la UPV/EHU, de la Asociacion ASHEGUI, la de las familias, y
los estudiantes de la Facultad.

En la siguiente tabla 8 se detalla el cronograma y demas recursos del Programa.
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Moderadora: Dra. Arantxa Aguirre (Hematologa)

Presentacion 30 min -Ordenador y altavoz
-Proyector
-Impresora (Fotocopias)
-Folios y boligrafos
-Material técnico necesario
para el taller de

Hematologia 20 min .
autotratamiento.

Pediatria 20min

3h

Enfermeria 60 min

Rehabilitacion 20 min

Preguntas y evaluacion | 30 min

Odontologia 20 min -Ordenador y altavoz
-Proyector

Ginecologia 20 min -Impresora (Fotocopias)

. 3h -Folios y boligrafos
Traumatologia 20 min y g

Facultad de Medicina y Enfermeria (Seccion Donostia-San Sebastian)

-Vicedecano de Coordinacion de la Unidad
docente de medicina de Donostia

- Presidente ASHEGUI

- Directora Gerente de la Organizacién Sanitaria

Integrada (OSI) Donostialdea

Hematéloga HUD

Pediatra HUD

Enfermera del Centro Vasco de Transfusion y
Tejidos de Gipuzkoa (VTTHG)

Rehabilitadora HUD

Hematologa

Odontdloga Clinica Dental Ayesa

Ginecéloga HUD

Traumatologo HUD
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Psicologia y pedagogia | 80 min -Colchonetas Psicologa/Pedagoga del Servicio

-Cojines Psicopedagogico de ASHEGUI
-Mantas
Preguntas y evaluacion | 30 min Hematologa
Practica 1 60 min -Ordenador y altavoz - Enfermera y Profesora de la Facultad de
-Proyector Medicina y Enfermeria de Donostia. UPV
Practica 2 60 min -Impresora (Fotocopias) - Hematéloga HUD

Evaluacion 40 min -Folios y boligrafos

Ronda de preguntas 20 min | 3h

Tabla 8: Cronograma, duracion, recursos materiales, lugar y Agentes de Salud necesarios para cada sesion. Fuente: Elaboracion propia.
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5. EVALUACION DEL PROGRAMA

El objetivo de la evaluacién de un Programa de Educacion para la Salud es mejorar
dicho Programa. “Debe ser, pues, un proceso permanente encaminado a aumentar la
pertinencia, la eficiencia y la eficacia de las actividades de salud. Su aplicacion supone
un espiritu abierto, capaz de ejercer una critica consultiva para llegar a un juicio valido”
(17). El proceso de evaluacién debe ser flexible y debe adaptarse a las necesidades y
circunstancias especificas del grupo al que se le aplica. Por lo tanto, la evaluacion
supone el analisis critico de los diferentes aspectos del Programa, como las actividades,
su pertinencia, eficacia, y coste de las mismas, y debe emplearse de manera
constructiva, con el fin de tomar decisiones para mejoras futuras (17). Por lo tanto, todas
las personas participantes en el Programa, tanto el grupo diana como los agentes de
salud, deben participar en la evaluacion, con el fin de tener varios puntos de vista que
aporten areas de mejora.

La evaluacion del Taller suele consistir en la cumplimentacion por parte del Grupo Diana
de un cuestionario de satisfaccion (Véase Anexo VIII) que basicamente trata de algunas
cuestiones de proceso y estructura.

Sin embargo, para evaluar este Programa educativo se propone distribuir dicha

evaluacion en 4 partes, las cuales quedan reflejadas en la siguiente Tabla 9:

EVALUACION DEL PROGRAMA

Evaluacion de la
El grupo diana evaluar4 mediante una encuesta compuesta por

Estructura
preguntas abiertas y cerradas los diferentes aspectos de la
estructura del programa: formas de captacion de los
participantes, instalaciones utilizadas, horario, duracién, recursos
utilizados y los agentes de salud que lo han impartido (Véase

Anexo IX).

Evaluacion del | El grupo diana debera evaluar las actividades propuestas, la
Proceso programacion de dichas actividades, los recursos utilizados en
cada una de ellas, y la utilidad de éstas en el Programa. Para ello,

tras finalizar cada sesion, los agentes de salud que lo imparten,

entregaran a los participantes un cuestionario a rellenar, con el
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fin de poder valorar este apartado de manera continua. Al finalizar
el Programa, se evaluara también dicho apartado (Véase Anexo
1X).

Evaluacion de | Para evaluar si se han cumplido los objetivos especificos
los Resultados | planteados, se realizara a través de un cuestionario formado por
preguntas cerradas y abiertas que el grupo diana deberd
cumplimentar (Véase Anexo X).

Evaluacion de la | Se evaluara la cantidad de participantes que han acudido a

Cobertura alguna sesion o todas las sesiones, frente a las que se apuntaron
en un inicio. Esto se realizard de manera continuada durante
todas las sesiones, a través de una hoja de firmas que se

proporcionara a los participantes (Véase Anexo VII).

Tabla 9. Evaluacion del Programa. Fuente: Elaboracion propia.

6.REFLEXION PERSONAL

Este TFG, se ha llevado a cabo con la idea de realizar una revision del actual Taller
sobre “Hemofilia, Von Willebrand y otras coagulopatias congénitas” de la Asociacion
Guipuzcoana de Hemofilia, ASHEGUI, con el fin de analizarlo y proponer una mejora

del mismo y ofrecer un Programa mas completo y enriquecedor.

Con respecto al disefio del Taller y al respecto de la revision y mejoras realizadas, he
querido afiadir elementos pedagdgicos en un disefio totalmente formativo pero que
carecia de algunos subapartados propios de la planificacion de un Programa de EpS.

Por otro lado, en un principio, surgi6 la idea de un planteamiento para un cambio en la
organizacion del Programa. Como se ha indicado, este Programa esta dirigido tanto a
estudiantes, como a pacientes y sus familias. En este sentido, la idea consistié en la
posibilidad de separar el grupo diana en dos: por una parte, los estudiantes de
enfermeria y medicina, y por otra los pacientes hemofilicos y sus familiares. Este
planteamiento surgio de la posibilidad de que estos grupos pudieran tener necesidades
educativas diferentes, por lo tanto, en caso de formarlos por separado, se podrian
realizar actividades pedagdgicas mas especificas para cada uno de ellos y asi, atender
mejor sus necesidades educativas. Sin embargo, tras plantear esta posibilidad con
ASHEGUI, comprendi que la union de estos dos grupos aporta numerosas ventajas para

ambos, siendo en todos los casos, beneficiosa la colaboracion entre ambos.
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Sin embargo y al margen de las aportaciones que haya podido realizar, en el proceso
de desarrollo del trabajo me he dado cuenta de muchos aspectos que la Asociacion
tiene integrados y trabajados en su larga experiencia formativa.

Por una parte, el hecho de que, para poder ofrecer a los pacientes hemofilicos un
cuidado holistico, es vital un equipo multidisciplinar formado por profesionales de
multiples especialidades y que sepa trabajar en equipo. Ello lleva implicito por parte de
la Asociacion, el logro de una adecuada comunicacion y coordinacion, aspectos
imprescindibles a tener en cuenta, ya que, todas las especialidades deben estar
integradas entre si a la hora de organizar el Taller, con el fin de dar una formacion

compenetrada y organizada.

Por otra parte, otro aspecto que me parece interesante es el rol que enfermeria adquiere
en estos Talleres. No solamente, porque enfermeria tenga un papel fundamental en la
educacion de las personas con hemofilia y sus familiares, en torno a mdltiples &reas (el
autotratamiento, prevencion de lesiones, actuacién ante hemorragias, rehabilitacion y
calidad de vida del nucleo familiar), si no, también por el hecho de que estas actividades
formativas con participacion de tantas especialidades se lleven a cabo en la Seccién
Donostia de la Facultad de Medicina y Enfermeria. Es decir, que detras de estos Talleres
hay un trabajo de colaboracion entre Asociacion y Seccién Donostia de la Facultad que
fortalece los vinculos entre sector sanitario y académico, favoreciendo el acercamiento
de los distintos agentes de salud y la propia poblacion afectada, en este caso de la

hemofilia a nuestro escenario de enfermeria.

Por ultimo, quiero destacar que al ser la hemofilia una patologia no muy conocida debido
a la poca prevalencia que tiene en la sociedad, considero que darle visibilidad es muy
importante y un aspecto pendiente e imprescindible. Con el fin de dar a conocer esta
patologia, las actividades educativas a través de Talleres como las que esta llevando a
cabo ASHEGUI u otras modalidades educativas, pueden contribuir a la consecucion y

al acercamiento de dicho problema a los distintos agentes vinculados con la misma.

No quisiera finalizar esta practica reflexiva sin dedicar unas palabras de agradecimiento
a la Asociacion, por el interés mostrado desde el principio, la informacion facilitada a lo
largo del proceso de desarrollo del trabajo y las sugerencias aportadas en todo
momento, haciendo que los nuevos planteamientos propuestos en este TFG

sean factibles, practicos y puedan servirles para las proximas ediciones.
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8. ANEXQOS

ANEXO |- DOCUMENTO ACTUAL DE PRESENTACION DEL TALLER “Hemofilia,
Von Willebrand y otras coagulopatias congénitas”

TALLER SOBRE HEMOFILIA Séptima edicion.

TITULO:
“Taller sobre Hemofilia, Von Willebrand y otras coagulopatias congénitas”. Prevencion,

tratamiento y mejora de la calidad de vida.

RESPONSABLES DE LA ACTIVIDAD:

Javier Carrera Hernani: Presidente de la Asociacion Guipuzcoana de Hemofilia y
vicepresidente de la Asociacién Vasca de Hemdfilia.

Idoia Careche Recacoechea: responsable del Servicio Social, Psicolégico y

Pedagodgico. Pedagoga Terapeuta. Psicoterapeuta. Psicéloga.

PERSONA DE CONTACTO:

Idoia Careche Recacoechea

Teléfono 600766530 Fax 943 365451

E-mail IDOIA.CARECHERECACOECHEA@osakidetza.eus

LUGAR DE REALIZACION:
Facultad de Medicina y Enfermeria. Seccién Donostia-San Sebastian (UPV/EHU)

NUMERO DE PARTICIPANTES: 50

CONTROL DE ASISTENCIA:

La responsable de la Facultad de Medicina y Enfermeria pasa un control de firma al
alumnado durante las sesiones. El alumno tiene que estar presente como minimo el 80
% del tiempo si quiere obtener el crédito de libre eleccion.

FECHA DE INICIO: octubre 2020

FECHA DE FINALIZACION: octubre 2020

PROFESIONALES A LOS CUALES SE DIRIGE:
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Personal sanitario, enfermeria, psicologia y medicina. Profesores y directivos de las

Ikastolas.

OBJETIVOS:

Obijetivos de la actividad

= Mostrar informacién actualizada sobre hemofilia, Von Willebrand y otras
coagulopatias congénitas.

= Provocar la mayor participacion de los especialistas que atienden a los
afectados/as.

= Invitar a los responsables de los hospitales de referencia en hemofilia y las
Escuelas de enfermeria de las diferentes provincias de la Comunidad
Autonoma para que difundan el programa del Taller.

= Ensefar investigacion actualizada referente a la enfermedad y sus
tratamientos.

= Aplicar los conocimientos adquiridos en la practica hospitalaria, y/o en los
centros de salud de referencia.

= Aumentar la comunicacién y cohesién entre los distintos especialistas que

atienden a los afectados/as.

PONENTES:
= Dra. Arantxa Aguirre.
Hematologa. Hospital Universitario Donostia.
= Dra. Maialen Lasa.
Hematologa. Hospital Universitario Donostia.
= Dr. Unai Hernandez.
Pediatra Unidad Escolares. Hospital Universitario Donostia.
= Dh~fa. Itziar Lopetegui.
Enfermera. Centro Vasco De Transfusion y Tejidos Humanos de Gipuzkoa
(VTTHG)
= Dra. Maria Josefa Belar.
Ginecéloga. Hospital Universitario Donostia.
= Dhfa. I[rune Jauregui.
Odontdloga. Clinica Dental Ayesta.
= Dr. Enrique Moreno.
Traumatoélogo. Hospital Universitario Donostia.
= Dra. Laura Montes.

Traumatoéloga. Hospital Universitario Donostia.
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= Dra. Mireia Gonzalez.
Rehabilitadora. Hospital Universitario Donostia.
= Dfia. Idoia Careche.
Psicéloga. Pedagoga. Servicio Psicoldgico y Pedagdgico de Ashegui.
= Dra. Maite Barandiaran.
Enfermera. Profesora. Facultad de Medicina y Enfermeria. Seccién Donostia-
San Sebastian. UPV.

ENTIDADES COLABORADORAS:

Asociacion Guipuzcoana de Hemofilia- ASHEGUI:

Javier Carrera: Presidente.

Idoia Careche: Pedagoga Terapeuta y Psicologa.

Facultad de Medicina y Enfermeria:

D. Joseba Landa: Vicedecano de coordinacion de la unidad docente de medicina de
Donostia. UPV.

Maite Barandiaran: Secretaria Académica. Profesora.

Hospital Universitario Donostia

Itziar Pérez Irazusta: Directora Gerente de OSID

RECURSOS MATERIALES (material impreso, transparencias, diapositivas):
Se ofrece material previo al Taller sobre hemofilia en las distintas especialidades.

ESPACIO: Aula de la Facultad de Medicina y Enfermeria, Seccion Donostia- San
Sebastian. En Dr. Beguiristain s/n, 20014 Donostia-San Sebastian.

APOYOS AUDIOVISUALES: Cafién proyector de diapositivas y videos.

APOYOS INFORMATICOS:
El material didactico esta instalado en Word y PowerPoint, MP3 y Videos, dentro de un
CD, por lo que el alumno puede insertar, ampliar o transferir informacién con el tutor

desde de su ordenador.

PERTINENCIA DE LA ACTIVIDAD:
En una sociedad en la que cada vez los sistemas son mas complicados y
especializados, no s6lo desde la perspectiva del profesional, sino que también del

paciente, es imprescindible mantenerse al dia. Ademas, la perspectiva multidisciplinar
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nos permite presentar la informacion sobre la enfermedad no solo a la innovacién

técnica sino también a la innovacion en el trato y atencion al paciente.

CONTENIDO TEORICO y PRACTICO:

Método Expositivo

Método Interactivo

Metodologia participativa

Método de resolucion de problemas, estudios de casos, etc.

ACREDITACIONES:

Facultad de Medicina y Enfermeria (UPV), con 1 ECTS (crédito de libre eleccion)
equivale a 25 horas presenciales y no presenciales para el Grado de Enfermeria.
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ANEXO II- PAUTAS DE COMPORTAMIENTO DEL GRUPO DIANA

Los participantes:

e Respetaran tanto a los Agentes de Salud que imparten el programa como al resto
de comparieros.

e Asistiran al Taller por propia voluntad y no por obligacion.

e Llegaran a las sesiones puntualmente para facilitar el correcto cumplimiento del
horario acordado.

¢ Mantendran los moviles desconectados en todo momento en las sesiones para
evitar interrupciones.

¢ No interrumpiran a los diferentes profesionales que estén exponiendo. En caso de
dudas, éstas se resolveran al final de la sesion.

e Intentaran participar en las diferentes actividades con el fin de dinamizar las
sesiones. En ningun caso, se obligara a ello.
Ademas, los estudiantes de Medicina y Enfermeria:

e Asistiran a la totalidad de las sesiones (3 sesiones) para poder obtener el crédito
E.C.T.S.
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ANEXO lIl- CASOS CLINICOS GRUPALES DE LA 32 SESION DEL PROGRAMA

SITUACIONES-ESCENARIOS

1.

2.

4,

Un afectado de hemofilia va de viaje en coche con sus amigos y tienen un
accidente en la autopista, es tan grave que viene el helicptero a rescatarles.
a. ¢Que se supone que tendria que hacer la persona afectada antes del
viaje?
b. ¢Que se te ocurre que podria facilitar a los sanitarios que le atienden en
el lugar del accidente?

c. ¢Como tendria que organizarse el hospital al que le llevan?

Mujer que pertenece a una familia donde hubo un hemofilico que fallecié hace
tiempo. Esta es una situacion que siempre le ha resultado ajena y no se ha
preocupado, no iba con ella. Ademas, no es un tema del que se suela hablar en
familia. Se casa. Tiene un bebé... a los dos afios tiene un accidente doméstico y
no para de sangrar... le llevan a urgencias... los médicos no se lo explican
ipadece hemofilica several!
a. ¢Cudl seriala actitud mas recomendable para la familia y ella misma ante
el fallecimiento de una persona afectada de hemofilia?
b. ¢Qué seria lo recomendable desde el punto de vista del Servicio de
Hematologia y del Servicio Psicopedagdgico de Ashegui?

c. ¢Qué podria hacer ella una vez que sabe que su bebé padece hemofilia?

Joven afectado de hemofilia severa, tiene 18 afios y se va de viaje con los
amigos. Se lleva el Factor. Tiene una mala caida y se dafia el brazo derecho (es
diestro). Hace tiempo que aprendio el autotratamiento, pero no puede y no tiene
a nadie que le ponga el Factor. Necesita contactar con el centro de referencia.
a. ¢Qué hacer antes de un viaje si padeces hemofilia?
b. ¢Qué es imprescindible llevar y saber?

c. ¢Como podria ayudarle Ashegui?

Joven con hemofilia leve. Nunca ha tenido problemas importantes. Es deportista
de élite. Nunca se ha acercado a la asociacion y pasa totalmente de la
enfermedad, se dice a si mismo “yo no tengo problemas”. Se va a hacer alta

montafa a Italia. Tiene un accidente y se le sale el hombro de su sitio. No deja
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de sangrar. A través de su hermana consigue el teléfono de Asheguiy se le pone
en contacto con el hospital de referencia mas cercano.
a. ¢Qué actitud podria ayudarle y/o protegerle de un accidente?

b. ¢Qué deberia hacer después de volver del viaje?

Padres de un nifio de dos afios con hemofilia moderada. Su pequefio se da un
golpe que incluye la cabeza. Van corriendo a urgencias y en el triaje les dicen
gue eso no es nada, que el nifio estd bien. Los padres insisten en que es
hemofilico y los profesionales se ponen duros diciéndoles que le tienen muy
mimado. Vuelven a casa y después de unas horas aquella cabeza se hincha...
vuelven a urgencias... el nifio acaba con secuelas neuroldgicas.
a. De la actuacion por parte de los padres ¢ Qué ha puesto en riesgo la vida
del bebé?
b. De la actuacién por parte de los profesionales del hospital, ¢Qué ha
puesto en riesgo la vida del bebé?

c. ¢Quién es responsable de las secuelas que sufre en nifio?

Hemofilico joven esta contento ya que el equipo de especialistas que le atiende
ha decidido que al menos una vez al afio tenga un periodo de fisioterapia para
mantener lo mejor posible sus articulaciones ya dafiadas por tantos derrames a
lo largo de los afos. Pero los especialistas cambian. Y cuando vuelve a la
consulta por un derrame aprovecha la ocasién para pedir fisioterapia informando
que lo suele hacer como prevencion cada afo. La/el rehabilitador/a le dice: “jque
te piensas!, estamos en crisis, es un lujo que no necesitas”. El afectado sabe
que es dificil entender si no se ve como estan sus articulaciones y ademas no le
explora.
a. ¢Qué podria hacer el afectado?

b. ¢Qué sugieres para el médico rehabilitador?

Persona con hemcofilia en cualquier situacion de sacar sangre (urgencias,
ambulatorio, hospital de dia, etc.). La enfermera va a pincharle en la vena que
mejor ve/palpa. El afectado le comenta que ésta es la que él utiliza habitualmente
y le pide por favor que la respete. La enfermera se enfada, ella sabe mejor ya
que es la profesional.

a. ¢Qué podria hacer el afectado?

b. ¢Qué sugieres para la enfermera?
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8. Nifo afectado de hemofilia de 13 afios, una vez mas se pelea con los amigos y
no dice nada. Esta vez le han dado un buen golpe, pero se dice a si mismo que
ya pasard que esta vez no pasard nada. Pero tiene un derrame interno
importante y le llega a doler tanto que su madre se da cuenta. Para cuando le
ven los especialistas ya tiene los testiculos completamente negros. Esta vez se
libra de complicaciones mayores.

¢, Como se puede evitar que un nifio minimice la enfermedad?

¢A qué crees que tiene realmente miedo el nifio?

¢ Que podria hacer la madre? ¢Y el padre?

o o T o

Sugerencias para los profesionales del hospital y para Ashegui.

9. Nifo de 12 afios con Hemofilia A moderada y vida sedentaria, que es remitido a
la consulta de Rehabilitaciéon por hemartros espontaneo en codo derecho de una
semana de evolucion. Acude a consulta acompafiado de sus padres, con el
brazo inmovilizado en cabestrillo. Refiere tener dolor y limitacién de la movilidad.

a. Que sugerencias se te ocurren para los padres y al nifio.

b. Qué piensas que tendra en cuenta el especialista.

PROPUESTA PARA PARTICIPANTES

1. Presentacion de la sesion: trabajo en grupos de un caso cada uno,
escenificacion, recogida de sugerencias por escrito que seran las que cada

grupo entregue.
2. Creacion de grupos y asignacion del caso (4/5)
3. Trabajo en grupo

4. Escenificacion

o

Entrega de las propuestas de cada caso por escrito

Te proponemos que en general identifiqgues pensamientos, emociones Yy
procedimientos correctos e incorrectos referentes a cada situacion teniendo en

cuenta lo escuchado en el Taller.
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ANEXO IV- ACTIVIDAD DE AUTOTRATAMIENTO

A continuacion, se realizara una actividad basada en el autotratamiento, para que tanto
los pacientes y familias, como los futuros profesionales sanitarios tengan los conceptos
béasicos a cerca de qué consiste el autotratamiento. Esta actividad tiene como objetivo
la comprension de los conceptos tedéricos basicos, ademas de adquirir la habilidad
general de la administracion del tratamiento.

En primer lugar, se presentara la definicion de autotratamiento: “Administraciéon via
intravenosa del factor de coagulacién deficiente en la persona con Hemofilia, bajo un
protocolo higiénico y de pasos de actuacion. El autotratamiento es ejecutado en primera
instancia en el hospital por personal facultativo, posteriormente tras formacion
especifica es ejecutado de forma domiciliaria por los padres y finalmente tras varios
afios es el propio paciente quien lo realiza; la edad recomendada de inicio del
aprendizaje del autotratamiento es a partir de los 8 afnos de edad” (18).

En la primera parte de esta actividad, se expondran los beneficios y los riesgos del
autotratamiento, como conceptos generales.

1. Beneficios:
a. Tratamiento de los sangrados precozmente.
b. Disminuir la dependencia de las familias del Hospital, lo que disminuye el
tiempo fuera del colegio/trabajo.
Disminucién de las secuelas derivadas de las hemorragias.
d. Disminucion de las dosis de factor.
e. Normalizacion en la practica de actividades y mayor independencia de la

persona con hemofilia.

2. Riesgos:

a. Dosificacion inadecuada del factor.

b. Problemas para el reconocimiento de sangrados graves.

c. Problemas para el reconocimiento de las reacciones adversas de la
administracién del factor de coagulacion.

d. Pérdida del efecto del factor de coagulacion debido a un inadecuado
almacenamiento de este.

e. Infeccion o deterioro de las venas o de los dispositivos de acceso central
a las venas.

f. Dafios producidos por una colocacion inadecuada de la aguja.
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En segundo lugar, se incidira en la importancia del registro de cada administracion del

tratamiento en las hojas habilitadas para ello, las “Hojas de Autotratamiento” o “Registro

Electrénico”, las cuales se ponen a disposicién de las familias.

3. Registro: Deberan cumplimentar las Hojas de Autotratamiento con los

siguientes datos.

a.
b.

-~ o

0 «Q

Fecha y hora de administracién del tratamiento.

Causa de la necesidad de administracion del tratamiento. Para ello,
describir el hecho por el que se ha administrado el factor (traumatismo,
profilaxis, hemorragia espontanea).

Localizacion del sangrado, incluyendo todos los datos posibles a cerca
del dolor, la capacidad de movimiento, hinchazén de la zona, etc.
Nombre del concentrado del factor de coagulacion.

Lote del producto.

Numero de unidades administradas.

Efectividad del tratamiento.

Cualquier otro dato de informacion valida (Descripcibn de primeros

auxilios, medicaciones, etc.)

A continuacion, se explicaran las hemorragias que suponen un riesgo inmediato para la

vida del paciente con hemofilia, las cuales deben ser tratadas de forma inmediata.

4. Hemorragias con riesgo para la vida:

a.

b.

Cabeza: Los sangrados en la cabeza pueden provocar dafio cerebral o
incluso la muerte, por lo que es de vital importancia saber detectarlas con
el fin de poder darles tratamiento médico lo antes posible. Sintomas:
dolor de cabeza, visién anormal, nauseas/vomitos, cambios de humos,
perdida de equilibrio/coordinacién/conciencia, convulsiones, etc. Ante
alguno de estos sintomas, administrar el facto inmediatamente y acudir a
urgencias del hospital de referencia y avisar al Servicio de Hematologia.
Cuello: Las hemorragias en esta zona pueden causar el dafio de tejidos
o infecciones, ademéas de provocar dificultad respiratoria. Sintomas:
Dolor cuello/garganta, inflamacion, dificultades para tragar/respirar, ruido
de crepitacion al apretar el cuello. Ante alguno de estos sintomas,
administrar el facto inmediatamente y acudir a urgencias del hospital de

referencia y avisar al Servicio de Hematologia.
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C.

Pecho: Una hemorragia en esta zona puede provocar sangrados en los
tejidos de los pulmones, provocando dificultad respiratoria. Sintomas:
Dolor en el pecho, dificultad respiratoria, tos con sangre, palidez, falta de
energia. Ante alguno de estos sintomas, administrar el facto
inmediatamente y acudir a urgencias del hospital de referencia y avisar
al Servicio de Hematologia.

Abdomen: Una lesion en la zona del abdomen puede provocar una
hemorragia masiva de d&rganos 0 vasos sanguineos principales.
Sintomas: Dolor en e abdomen, nauseas/vémitos, sangre en orina, heces
de color negro o con sangre. Ante alguno de estos sintomas, administrar
el facto inmediatamente y acudir a urgencias del hospital de referencia y
avisar al Servicio de Hematologia.

Finalmente, se realizara la explicacion del tratamiento necesario para los pacientes con

hemofilia, con el fin de que comprendan perfectamente el mismo y sean capaces de

administrarlo, explicando el calculo de dosis necesarias, el procedimiento de infusion

del factor y las posibles reacciones que pueden existir. En esta parte de la actividad se

realizara la practica de la administracion del factor.

5. Tratamiento:

a.

b.

Calculo de dosis: El calculo de la dosis necesaria para cada persona
depende del peso de esta, del tipo de tratamiento que éste recibiendo y
del tiempo de evolucion del episodio. La dosis del tratamiento la calculara
el hematélogo de referencia.

Dosis habitual de Factor VIII: 25 unidades/Kg del peso del cuerpo.

Dosis habitual de Factor 1X: 62 unidades/Kg del peso del cuerpo.

Infusidn del factor:

i. Preparacién: Asegurarse de tener todo el material necesario para
la venopuncién. Material: Torniquete, toallitas de alcohol, agujas
de mariposa, esparadrapo, jeringuilla, gasas, concentrado del
facto, contenedor para objetos afilados, hoja de registro de
autotratamiento.

ii. Técnica limpia: Es de vital importancia realizar esta técnica de

manera limpia para evitar infecciones. Para ello, limpia tus manos

siempre antes y después del procedimiento, separa los objetos
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C.

sucios de los limpios, si tienes dudas de si algo es limpio o sucio,
deséchalo.

Venopuncién: Primeramente, colocar el torniquete por encima del
lugar de puncion, limpiar la zona de puncién con alcohol y dejar
secar, insertar la palomilla a 20-30° con el bisel hacia arriba, hasta
ver como un poco de sangre refluye, asegura la aguja, quita el
torniquete e infunde el factor lentamente y de forma constante. Si
hay inflamacion, significa que la aguja se ha salido de la vena, por
lo que se debe retirar la aguja. Al finalizar la administracion del
factor, retirar la aguja, desecharla al contenedor y aplicar presion
con una gasa durante 5 minutos.

Recomendaciones para una correcta venopunciéon: El dorso de la

mano y parte posterior del codo son los sitios mas seguros y
faciles para hacer las infusiones, debido a la posicion de las venas
bajo la piel. Tras poner el torniquete, abre y cierra la mano unas
cuantas veces, lo que ayudara a que las venas estén mas visibles.
Trata de elegir la parte mas recta de las venas. Realizar
solamente dos intentos de puncidn, en caso de no conseguirlo,

avisar al Servicio de Hematologia referente.

Reacciones alérgicas: Las reacciones alérgicas no son comunes, pero

pueden ocurrir en cualquier momento tras la administracion del factor. En

caso de ocurrir, avisar al Servicio de Hematologia referente. En cualquier

caso, anotar la reaccién en la hoja de registro.

Sintomas leves: Hormigueo, urticaria, fiebre o escalofrios.

Sintomas moderados: Hinchazon, urticaria, hormigueo en manos

0 pies, gallos al hablar.

Sintomas con _riesgos para la vida: Dificultades para tragar,

lengua espesa, respiracibn mas corta, palidez, sibilancias,
inflamacién de cara y cuello. En este caso, llamar a la ambulancia

para acudir al hospital de referencia (19).
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ANEXO V- ACTIVIDAD PSICOPEDAGOGICA

Esta actividad, relacionada con los aspectos y salud psicologica de las personas
involucradas en la hemofilia, tanto pacientes y familias como profesionales, constara de
dos partes. Primeramente, se realizara una actividad de expresion de sentimientos. En

segundo lugar, se realizara una relajacion colectiva.

En primer lugar, para la realizacion de la primera parte de la actividad, se entregara a
los pacientes y familiares un cuestionario breve con preguntas acerca de sus
sentimientos relacionados con la hemofilia y como esta afecta a sus vidas, previos y
posteriores a la formacién tedrico-practica del taller. Los pacientes y familiares
rellenaran el cuestionario en la medida en que estos quieran, ya que, con esta actividad,
no se pretende forzar a ninguna persona a expresar aquello que no quiera. Los
cuestionarios seran completamente anénimos, con el fin de preservar la intimidad de las
personas. Tras la finalizacion de la realizacion de los cuestionarios, las personas que
quieran entregar sus cuestionarios, lo haran, con el fin de que alguno de los formadores
de la sesion lo compartan con el resto de participantes, y asi, conozcan el tipo de
sentimientos y dificultades a los que se enfrentan las personas que conviven con la
hemofilia. En todo momento se realizara de forma an6nima. Las personas que no
guieran compartirlo con el resto de participantes, no estaran obligadas a hacerlo, por lo
que les podra servir como reflexion y trabajo personal.

A su vez, los alumnos de Enfermeria y Medicina escribirdn sus dudas acerca de la
atencion psicopedagdgica que reciben las familias, los sentimientos que provoca la
hemofilia en los pacientes y familiares con hemdfilia, etc. las cuéles seran respondidas

en la medida de los posible por los formadores de la sesion.

Responda a las siguientes preguntas en la medida en que te sientas

comodo/a.

¢ Indigue algunos sentimientos que experimentaste previamente a este
programa y el motivo de estos.

¢ Indigue algunos sentimientos que has experimentado a lo largo de esta
formacion y el motivo de estos.

¢ Silo desea, puede indicar una experiencia positiva que te ha hecho vivir la
hemofilia.

e ¢En qué aspectos de su vida ha afectado la hemofilia?
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o ¢ Qué cree que la hemofilia te ha hecho aprender? ¢ Qué ha aprendido?

Tabla 10. Cuestionario para familias de la actividad psicopedagdgica de la 32 sesion. Fuente: Elaboracién
propia.

Para finalizar la actividad, se realizard una pequefa sesion de relajacion dirigida a todo
el Grupo Diana. Para la realizacion de esta actividad, se habilitar4 una de las aulas de
la facultad, se creara un amplio espacio donde los participantes podran tumbarse en el
suelo y asi realizar esta actividad de manera Optima. Esta sesidén de relajacién esta
basada en la Relajacién Progresiva de Jacobson, la cual consiste en “un método de
caracter fisioldgico, esta orientado hacia el reposo, siendo especialmente Util en los
trastornos en los que es necesario un reposo muscular intenso” (20). A través de esta
relajacion, la persona es capaz de lograr la disminucion de la ansiedad generalizada,
relajar tensiones musculares y facilitar la conciliacion del suefio. Esta relajacion se basa

en 3 fases: Tension-relajacion, revision mental de musculos y relajacion mental (20).

Posicion inicial: La persona debe tener los ojos cerrados y acostarse sobre el sillén

comodamente.

12 Fase:
e Relajacion de cara y cuello:
o Frente: Arruga unos segundos y relaja lentamente.
o Ojos: Abrir ampliamente y cerrar lentamente.
o Nariz: Arrugar unos segundos y relaja lentamente.
o Boca: Sonreir ampliamente, relaja lentamente.
o Lengua: Presionar la lengua contra el paladar, relaja lentamente.
o Mandibula: Presionar los dientes notando la tension en los musculos
laterales de la cara y en las sienes, relaja lentamente.
o Labios: Arrugar como para dar un beso y relaja lentamente.
o Cuello y nuca: Flexiona hacia atras, vuelve a la posicion inicial. Flexiona
hacia adelante, vuelve a la posicion inicial lentamente.
o Hombros y cuello: Elevar los hombros presion.
¢ Relajacion de brazos y manos: Contraer el brazo y la mano notando la tensién
en todo el brazo. Primeramente, con un brazo, y después con el otro.
e Relajacion de las piernas: Estirar la pierna levantando el pie hacia arriba,
notando la tension a lo largo de toda la extremidad. Relaja lentamente. Después
con la otra pierna.

¢ Relajacion de térax, abdomen y lumbares:
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o Torax: Inspirar y retener el aire durante unos segundos en los pulmones.
Observar la tensién en el pecho. Espirar lentamente.
o [Estoémago: Tensar estdbmago, relajar lentamente.

o Cintura: Tensar nalgas y muslos. El trasero se eleva de la silla.

22 Fase: A continuacion, repasa cada parte de tu cuerpo para comprobar que esta
relajada, y concéntrate en seguir relajandote.

32 Fase: Para finalizar, piensa en algo agradable para ti, algo relajante, musica, un
paisaje, etc. También, puedes dejar la mente en blanco (20).
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ANEXO VI- ACTIVIDAD GRUPAL DE PREGUNTAS TEST

INSTRUCCIONES DEL JUEGO

A continuacion, formaremos 10 equipos de 5 personas, para realizar una actividad de
preguntas test, donde comprobaremos lo que habéis aprendido sobre la hemofilia
durante estas sesiones. Una vez formados los grupos, debéis asignar un nombre de
equipo, y decidiréis quien sera el portavoz de vuestro equipo, quien respondera a las
preguntas planteadas, tras acordar las respuestas con el resto del equipo. Iremos
haciendo las preguntas por grupos, en orden. Una vez formulada la pregunta, tendréis
15 segundos para acordar la respuesta grupalmente y contestar.

o En caso de acertar la pregunta, se os afiadira 1 punto a vuestro marcador.

e Por el contrario, en caso de fallar la pregunta, no se afadira ningin punto a
vuestro marcador, y se dara la oportunidad de responder al siguiente equipo.

e En caso de que el equipo que responde a la pregunta rebote responda
correctamente, se afiadira un punto a su marcador, y se les hard su pregunta
correspondiente.

o En el caso de que fallen la pregunta, no se afiadira ningan punto, y ningln otro
equipo podra responder a esa pregunta, pero este equipo recibira su pregunta
correspondiente.

Se realizaran 5 rondas de preguntas, en cada ronda, una pregunta para cada equipo,
formando un total de 50 preguntas. El equipo que obtenga més puntos, sera el ganador.
Finalmente, se realizar4d una ronda final, donde los diferentes grupos tendran la
oportunidad de ganar algun punto extra.

PREGUNTAS

1. ¢Qué es la hemofilia? Elija la respuesta correcta.
a. Enfermedad que afecta a los eritrocitos de la sangre.
b. Enfermedad que afecta a la coagulacién de la sangre.

c. Enfermedad que afecta a los linfocitos de la sangre.

2. ¢Como se transmite la hemofilia?
a. Lahemofilia es una patologia contagiosa que se transmite a través de los
fluidos corporales como la sangre, saliva o fluidos vaginales.
b. La hemofilia es una patologia que se transmite a través de una bacteria.
c. La hemdfilia es una patologia hereditaria que se transmite de padres a

hijos.

3. ¢Qué factores de la coagulacion son deficitarios en la Hemofilia Ay B?
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a. En la hemofilia A hay déficit del factor VIII y en la hemofilia B déficit del
factor IX.

b. En la hemofilia A hay déficit del factor VIl y en la hemofilia B déficit del
factor X.

c. En la hemofilia A hay déficit del factor IX y en la hemofilia B déficit del

factor X.

4. Una persona padecer la hemofilia, aunque ninguno de sus padres la
padezca.
a. Verdadero
b. Falso

5. ¢Puede una mujer padecer hemofilia?

a. No, solamente los hombres la padecen.

b. Si, la hemofilia la padecen hombres y mujeres en la misma proporcion,
ya que ambos son tanto portadores del gen de la hemofilia como
enfermos de la misma.

c. Si, una mujer puede padecer los sintomas de la hemofilia, pero son pocos

los casos, ya que generalmente, la mujer es solamente portadora del gen.

6. ¢Qué es la hemartrosis?
a. Un sangrado en las articulaciones.
b. Un sangrado en el sistema nervioso.
c. Un golpe que provoca a la persona hemofilica una hemorragia.

7. ¢Cudles son los signhos y sintomas mas comunes de una persona que
padece hemofilia?
a. Inflamacioén de las articulaciones.
b. Dolor en la zona del sangrado.
c. Movilidad conservada de las articulaciones.
d

Ay B son correctas.

8. ¢Qué pasos basicos debemos seguir ante una hemartrosis?
a. Reposo
b. Aplicar hielo en la zona afectada.
c. Compresién de la zona y elevacion de la extremidad afectada.
d

Todas son correctas.
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10.

11.

12.

13.

14.

¢, Cudles son los lugares més frecuentes en los que un hemofilico puede
sufrir una hemorragia?

a. Articulaciones, mucosas, cerebro y masculos.

b. Articulaciones, pies y manos.

c. Articulaciones, mucosas, cerebro y manos.

¢Qué es un inhibidor?
a. Anticuerpos que aumentan la accion de los factores de coagulacion.
b. Anticuerpos que impiden la accién de los factores de coagulacion.
c. Anticuerpos presentes en todas las personas que padecen hemofilia.

¢ Qué porcentaje de personas con hemofilia desarrollan inhibidores?
a. 100%
b. 10-15%
c. 30-50%

¢,Cudl es el tratamiento que reciben las personas con hemofilia?
a. Concentrados de factor de coagulacion junto con AAS para tratar el dolor.
b. Concentrados de factor de coagulacion VIl o IX, principalmente.

c. Acido tranexamico en todos los casos.

¢,Cudles son los principios del tratamiento de la hemofilia?
a. Deben evitarse aquellas actividades que supongan un gran riesgo de
provocar una hemorragia.
b. Si la hemorragia no cesa a pesar de la administracion del tratamiento,
volver a administrarlo.
c. Las venas deben cuidarse y tratarse con cuidado, ya que son las lineas
vitales de una persona con hemofilia.

d. Ay C son correctas.

¢ Qué tipos de tratamiento existen para tratar la hemofilia?
a. Tratamiento a demanda, tras sufrir una hemorragia.
b. Tratamiento a demanda, ademas del profilactico.

c. Tratamiento profilactico tnicamente.

15. ¢ Cual de estos sintomas indican una urgencia hemorragica?

45



Vomitos y deposiciones sangrantes.

Que el paciente no sienta los brazos o las piernas

Tiene el factor de coagulacién en casa, pero el paciente no puede
acceder a las venas.

Todas son correctas.

16. ¢ Qué debe hacer un paciente antes de aplicarse el autotratamiento?

a.

b
C.
d

Correcto lavado de manos antes y después de la administracion.
Calentar la infusion del factor de coagulacion antes de administrarla.
Seleccionar la arteria por la cual se va a administrar el producto.

Todas son incorrectas.

17. ¢Cudles son los sintomas del “aura hemorragica” previa a una

hemorragia?

a.
b.

C.

Dolor intenso en la zona de la hemorragia.
Dolor punzante e inmovilizacion de la zona de la hemorragia.

Sensacioén de cosquilleo y calor en la zona de la hemorragia.

18. ¢ Cual es el tiempo maximo recomendable en el que debemos tratar un

evento hemorragico?

a.

b
C.
d

No hay tiempo maximo.
2h.

4h.

Hasta 12h.

19. Indique cuales son los beneficios del autotratamiento.

a.

b
C.
d

Posibilita a los pacientes a actuar rapidamente ante una hemorragia.
Evita las hemorragias.
Aumenta la calidad de vida de los pacientes hemofilicos.

Ay C son correctas.

20. ¢Cudles son los 5 correctos? Enumérelos.

21. ;Qué calibre de aguja se debe utilizar para la administraciéon del factor de

coagulacion?
a. 20-22G.
b. 23-25G.

46



c. 18-20G.
d. Cualquier calibre de aguja es correcto.

22. ¢ En cuénto tiempo debe administrarse el tratamiento intravenoso?
El tiempo no es importante en la administracion del tratamiento.
Debe administrarse en bolo lo mas rapido posible.

Debe administrarse despacio en 1-2 minutos.

o o T o

Debe administrarse en 30 minutos.

23. ¢(Cudles son las complicaciones mas comunes de la administracién
intravenosa del tratamiento?
a. Flebitis
b. Hematoma en la zona de puncion.
c. Extravasacion.
d. Todas son correctas.

24. ;En qué zonas debemos pinchar para la administracion del tratamiento
intravenoso?
a. Codos, antebrazos y dorso de la mano.
b. Solamente pinchar en el antebrazo.

c. Se puede pinchar en cualquier ubicacion.

25. ¢Qué precauciones se deben tener en cuenta una mujer portadora de
hemofilia en el parto?

El parto debe ser siempre via vaginal.

El parto debe ser siempre por ceséarea.

Se debe evitar un parto prologando e instrumental.

o o T @

No hay problemas en utilizar instrumental en el parto.

26. ¢ Es obligatorio la realizacion de un diagnéstico preimplantacional?
a. Si, siempre.
b. No.

27. ¢ Cudl de estas actuaciones odontoldgicas se considera de riesgo?
a. Exodoncias.
b. Endodoncias.
c. Ambas son correctas.
d

Ambas son incorrectas.
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28. ¢ Cuando se recomienda que se realicen las citas dentales en los pacientes
hemofilicos?
a. Por latarde.
b. Da igual el momento del dia.

c. Porla mafana.

29. ¢Es la endodoncia una actuacion de riesgo hemorragico?
a. Si, debe ser cubierta con factor de coagulacion.
b. No, es segura.

30. ¢ Qué se recomienda en cuanto al cepillado de dientes?
a. Cepillo de dureza media.
b. Cepillo de dureza suave.
c. Cepillo de dureza fuerte.

31. ¢ Es recomendable el uso de seda dental?
a. Si, es muy importante.
b. No, no debe utilizarse ya que puede provocar sangrados.

c. No es necesario su uso.

32. (,Qué medidas deben tomarse en relacién con la alimentacién para evitar
complicaciones odontolégicas?
a. Consumir alimentos ricos en azucar.
Consumir alimentos bajos en azlcar.
c. No se recomienda ingerir alimentos con piel (por ejemplo. Frutas) por su
peligro de provocar hemorragias.

d. Ninguna respuesta es correcta.

33. ¢ Cada cuanto tiempo se recomiendan las revisiones dentales?
a. 2 veces/afo.
b. 1 vez/afio.

c. 1vez/mes.

34. ¢;Cudles son las recomendaciones respecto a la vacunacion del nifio
hemofilico?

a. Debe seguir el calendario vacunal habitual.
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b. Debe seguir el calendario vacunal habitual, afadiendo la vacuna de la
hepatitis A.
c. Los pacientes hemofilicos tienen un calendario vacunal especializado.

35.¢(Cuél es la via de eleccion para la administracion parenteral de
medicacion/vacunas?
a. Subcutanea.
b. Intramuscular.
c. Intravenosa.
d. Intradérmica.

36. ¢ Es recomendable el ejercicio fisico en pacientes hemofilicos?
a. Si, todo ejercicio es beneficioso para estos pacientes.
b. No un paciente hemofilico no debe hacer ejercicio.
c. Si, es recomendable, teniendo en cuenta que ejercicio.

37. ¢ Cudl de estos deportes se consideran peligrosos para un hemofilico?

a. Estiramientos y calentamiento.

b. Natacion.
c. Ciclismo.
d. Futbol.

38. (Qué debemos tener en cuenta en cuanto a los juguetes?

a. Pueden usar cualquier tipo de juguetes.

b. Es importante que el nifio juegue normalmente y no se sienta diferente.
c. Los juguetes deben ser blandos y con cantos redondeados.
d

B y C son correctas.

39. ¢ Cual es el objetivo principal de los cuidados a un paciente hemofilico?
a. Evitar las hemorragias.
b. Calidad de vida.
c. Tratar las complicaciones de las hemorragias.

40. ¢ Cudl de los siguientes sintomas indican sindrome del quemado/ burnout?
a. Cumplimiento de expectativas.
b. Agotamiento fisico, emocional y mental.

c. Esfuerzo por dar cuidados éptimos al paciente.
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41. ;Qué debe hacerse para la prevencién del burnout?
a. Cuidar la alimentacién y el suefio.
b. Utilizacién de técnicas de relajacion.

c. Gestion de emociones.

42. ¢ Qué es la artropatia hemofilica?
a. Se denominan asi a las hemorragias leves que sufren los pacientes
hemofilicos.
b. Cambios degenerativos de las articulaciones debido a hemorragias
recurrentes.
c. Untipo de hemorragia que sufren los pacientes hemofilicos.

43. ¢ Cuando suelen aparecer los primeros episodios de sangrado?
a. Las hemorragias suelen aparecer entre los primeros 2-3 afios de vida.
b. Las hemorragias suelen aparecer en la edad adulta.
c. Las hemorragias suelen aparecer cuando la persona es tiene 5-6 afios,

ya que es cuando la actividad y el riesgo es mayor.

44, ;Cudles son las articulaciones mas afectadas?
a. Caderay hombros.
b. Rodillas, codos y tobillos.

c. Munfecas y tobillos.

45. ¢ Cuales son los sintomas de la artropatia hemofilica?
a. Dolor crénico.
b. Rigidez.
c. Deformacion articular.
d

Todas son correctas.

46. ;Qué farmacos deben utilizarse para el manejo del dolor en pacientes
hemofilicos?
a. Metamizol.
b. Acido acetil salicilico.

c. Cox-2y paracetamol.

47. ¢ Es lafisioterapia recomendada en los pacientes hemofilicos?
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a. Si, siempre inmediatamente después de la hemorragia.
b. No, no se recomienda ya que puede agravar la hemorragia.

c. Si, siguiendo los criterios médicos.

48. ;Se recomiendan las ortesis para los pacientes hemofilicos?
a. Si, para evitar la inestabilidad y deformidad.
b. No, para que las articulaciones recuperen la movilidad lo antes posible.

49. ¢ Qué deportes se recomiendan para los pacientes hemofilicos?
a. Deportes de contacto y en equipo.
b. Deportes de contacto limitado o sin contacto.

c. Deportes en equipo sin contacto.

50. ¢ Cudles son los beneficios de la actividad fisica?
a. Disminuye la fuerza de las articulaciones.
b. Previene la artropatia hemofilica.

c. Aumenta el nimero de sangrados.

RONDA FINAL

En esta Ultima ronda, los diferentes grupos tendran que nombrar uno a uno, los
diferentes profesionales que participan en el cuidado de las personas hemofilicas y sus
familiares. Comenzara el siguiente grupo al que ha contestado la Ultima pregunta. Por

cada acierto, obtendran un punto, y solamente podran decir un profesional cada vez.
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ANEXO VII- HOJA DE FIRMAS PARA LA EVALUACION DE LA COBERTURA DEL PROGRAMA EpS
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Tabla 11. Hoja de firmas para la evaluacion de la cobertura. Fuente: Elaboracion propia.
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ANEXO VIII- DOCUMENTO ACTUAL DE EVALUACION DEL TALLER “Hemofilia,
Von Willebrand y otras coagulopatias congénitas”

Evaluacion del taller “Hemofilia, Von Willebrand y otras coagulopatias congénitas”

Fecha:

Valora del 1 al 5 los siguientes items/Hurrengo itunak letik 5era baloratu itzazu.

[1 Respecto al contenido considera que este ha sido:
[J Edukinari dagokionez honelakoa izan da:
(Poco adecuado/Ez-egokia) 1 — 2 — 3 — 4 — 5 (Muy adecuado/Oso Egokia)

[J La metodologia docente utilizada por el profesor:
[0 Irakasleak erabilitako hezkuntza metodologia:
(Poco adecuado/Ez-egokia) 1 — 2 — 3 — 4 — 5 (Muy adecuado/Oso Egokia)

0 El desarrollo de esta accién formativa ha cubierto tus expectativas:
0 Prestakuntza ekintza honen garapena zure aurreikuspenak bete ditu:

(Poco adecuado/Ez-egokia) 1 — 2 — 3 — 4 — 5 (Muy adecuado/Oso Egokia)

[0 Aspectos a mejorar y/u observaciones:

[ Hobetu daitezkeen aldeak eta iradokizunak:

ESKERRIK ASKO ZURE PARTE HARTZEAGATIK
MUCHAS GRACIAS POR TU COLABORACION
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ANEXO IX- EVALUACION CONTINUA DEL PROCESO Y LA ESTRUCTURA DEL
TALLER DE EpS

1.Utllizando una escala del 1 al 5, marque el nUmero que considere mas correcto en
relacion con los siguientes aspectos relacionados con el Proceso y la Estructura del
Taller de Educacion para la Salud “Hemofilia, Von Willebrand y otras coagulopatias

congénitas”

1-Muy deficiente 2-Deficiente 3-Moderado 4-Adecuado 5-Muy adecuado

1.Formas de promocion del Taller (carteles, tripticos, email). 1123|415
2.Cantidad de dias en los que se han llevado a cabo las sesiones. |12 |3|4 |5
3.Horario de las sesiones. 1/2|3|4|5
4.Adecuacion de la sala donde se han llevado a cabo las sesiones. |12 |34 |5
5.Cantidad de personas que han participado en la sesion 11213415
6.0Oportunidad para preguntar las dudas 11213415
7.Aportunidad para participar en las actividades del programa. 11213415
8.El material empleado en esta sesion. 11213415
9.El contenido tedrico y la exposicién del mismo. 112|345
10.Extension de cada presentacion tedrica. 112|345
11.Las actividades practicas y su extension. 112|345
12.La calidad de la informacion de la sesion. 1/2|3|4|5
13.Ambiente de la sesion. 11234 |5
14.Los conocimientos de los profesionales de esta sesion. 11213415
15.La programacion de la sesion. 1/12|13|4|5
16.Cantidad de profesionales que han participado en la sesion. 112|345
17.En general la sesién, me ha parecido. 112|345

2.PREGUNTAS ABIERTAS

e ¢ Qué ha sido lo que mas le ha gustado de la sesién?

e ¢ Qué ha sido lo que menos le ha gustado de la sesion?

e ;Qué mejoraria de esta sesion? ¢ Afadiria o quitaria algiin aspecto?

e Sugerencias.

Tabla 12. Cuestionario para la evaluacion del proceso y estructura del Programa. Fuente: Elaboracion
propia.
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ANEXO X- EVALUACION FINAL DE LOS RESULTADOS DEL TALLER DE EpS

1l.Indique verdadero o falso. V| F

La hemofilia A es una patologia hematoldgica producida por deficiencia del

factor de coagulacion VII.

La hemofilia es una enfermedad hereditaria.

El sintoma principal de la hemofilia son los dolores articulares.

Las hemorragias articulares recurrentes pueden provocar artropatia

hemofilica.

El tratamiento profilactico puede evitar completamente la aparicion de

hemorragias.

Las hemorragias mas habituales son en codos, rodillas y tobillos.

El tratamiento del dolor en hemofilicos consiste en COX-2 y nolotil.

La frecuencia de aparicion de los inhibidores en pacientes hemofilicos es
del 50%.

“‘RICE” son las siglas para el manejo de los episodios hemorragicos agudos

articulares.

Las “RICE” significan: Rest, ice, comprend, elevation

La fisioterapia precoz es necesaria en los pacientes con hemorragias

articulares.

La actividad fisica en la hemofilia aumenta la masa muscular y mejora el

rendimiento académico.

Los deportes recomendados para pacientes hemofilicos son los deportes

de impacto.

La eleccidn de la actividad deportiva debe realizarse de manera

individualizada.

2.Responda a las siguientes preguntas teniendo en cuenta los aspectos
trabajados durante las diferentes sesiones del programa.

e Sefiala 5 cuidados de enfermeria a tener en cuenta en los pacientes

hemofilicos.

o Seiiala al menos 8 especialistas que participan en el cuidado de una persona

hemofilica.

e Sefiala 5 aspectos importantes en el autocuidado de una persona hemofilica.
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3. ¢.COmo se siente?

Utilizando una escala del 1 al 5, marque el nUmero que considere mas correcto en
cuanto a lo de acuerdo que estas en relacion con los siguientes aspectos trabajados
durante el programa EpS.

1-Nada 2-Unpoco 3-Moderadamente 4-Bastante 5-Mucho

Es importante que, a parte de la atencion fisica, se realice un | 1 21345
cuidado psicosocial a los pacientes con hemofilia.

Las familias influyen en gran medida en el paciente 1|12 |3|4]|5
hemofilico.
La atencién biopsicosocial del paciente es vital. 112 13|4]|5

La expresidn de sentimientos y experiencias de los
hemofilicos y familias ayuda a mantenerse saludable 112 |13|4]|5

mentalmente.

Llevar un estilo de vida saludable aumenta el estrés y la 112 |13|4]|5
ansiedad.
La experiencia y el conocimiento aporta herramientas de 112 (3|4]|5

afrontamiento.

Las dificultades familiares y la desorganizacion familiar son 112 (3|4]|5

factores que ayudan a las familias en el afrontamiento.

Los ejercicios de aceptacion psicopedagdgicos son 112 |13|4]|5
importantes.
Los pacientes y familias deben recibir una formacion 112 |13|4]|5
continuada.
El objetivo principal de los cuidados de las personas con 112 |13|4]|5

hemofilia es la calidad de vida.

El sindrome de quemado puede provocar patologiascomola | 1 | 2 | 3 |4 | 5
diabetes o hipertension.

Siento miedo por no poder cuidar correctamente al 112 |13|4]|5

paciente/familiar.

Me siento inseguro en el manejo del material necesario para 112 |13|4]|5

el cuidado de mi paciente/familiar.

Soy capaz de expresar mis sentimientos facilmente. 112 |13|4]|5
Expresar mis sentimientos me ayuda a desahogarme. 1123
Creo que expresar mis experiencias puede ayudar a otras 1123

personas en mi misma situacion.

Tabla 13. Cuestionario para la evaluacion de los resultados del Programa. Fuente: Elaboracién propia.
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ANEXO XI- TRIPTICO DE PROMOCION DEL TALLER DE LA EDICION 2019

“Taller sobre Hemofilia,

von Willebrand y otras
coagulopatias congénitas”

Prevencion, tratamiento
v mejora de la calidad de vida
{Sexta edicion)

22, 23 y 24 de octubre de 2019

ORGANIZA

ABHEGUI

Anrxcipcitn Cudpacrersre ce Hesrolllp.
Clipuzicosln Hemolila Ekarisa

COLABORAN

oo 4

DONOSTL LMERTSTAT OSATMER
HOSATAL SMVLASI TRAID COMCETA

iy MECBTIA
ETh ERISMMTIR
RLLTARA
Mrimied Bt Hewt ‘ [
| e  Linkerinkeien I’%
DOMDSTIAKD ATALA

SECCIGN DONOSTIA-SAN SEBASTIAN

16.00 - 16.20

POMENCIAS
16.20 - 16.40

16.40 - 17.00

17.00 - 17.20

17.20 - 17.40

17.40 - 18.00

22 octubre

PRESENTACION

D Joseba Landa
Fice-decano de coordinactin de la sunidad
docenie de  medicing de Donosiia. UPV

. Javier Carrera
Presidente As. Gulpuzcoana
Hemaofilia-Askegut

Dra. ligiarPérez
Dhrectora Gerenfe de n OSI Donostialdea

MODERADORA
Dra Aramtca Aguirre
Hematologa

Hematologia

Dra Aramtca Aguirre
Hematdloga

Hospital Universttario Donostia

Pediatria

Dr. Unai Herndndez

Pediatn

Hospital Universitarto Donostia

Enfermeria
Dvifg. figior Lopetegui Larranskin

Enfermera
Centro Fasco De Transfusidn y Tefidos
Humanos de Gipuzkoa (VTTHG)

Rehabilitacién

Mireia Gongdlez
Rehabiiitadora

Hospital Universttario Donostia

Mesa redonda. Ruegos y preguntas
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23 octubre

MODERADORA
Dra. Arantva Agnirre
Hematiloga

PONENCIAS
16.00 - 16.20 Odontologla

Dra. Irune Janregui
Odonidiopa

Clintca Dental Avesta

16.20 - 16.40 Ginecologia

Dira. Miren Arrue

Gimecilopa.

Hosputal Universitario Donostia
16,40 -17.00 Traumatologia adultos

Dr. Enrigune Moreno
Traumatilops

Hospital Universitarto Dorostia
17.00 - 17.20  Psicologla y Pedagogia

Dia. fdeia Careche

Pricologa. Pedapopn

Servicto Pricopedagdgico de Ashegur

17.20 - 18.00 Mesa redonda. Ruegos y preguntas

24 octubre

MODERADORA
Dra. Arantua Agnirre
Hematdloga

15.00-17.30 Practicasy evaluacién
Dra. Maite Barandiaran

Enfermera. Projeson

Facliad de Medicing y Enfermeria de Domostia. UPF
Maialen Lasa

Dra.
Hematiloga
Hosputal Universitario Donostia

17.30 - 18.00  Evaluacién



ANEXO XIlI- CARTEL DE PROMOCION DEL PROGRAMA EpS

”%0
& =

72 EDICION

PREVENCION, TRATAMIENTO Y
MEJORA DE LA CALIDAD DE VIDA

OCTUBRE DE 2020
FACULTAD DE MEDICINA'Y ENFERMERIA. SECCION
DONOSTIA-SAN SEBASTIAN

APUNTARSE ENVIANDO UN EMAIL A
ASHEGUI@HEMOFILIAGIPUZKOA.ORG CON LOS DATOS:
NOMBRE, APELLIDOS, DNI, EMAIL, TELEFONO Y
PROFESION

Asociacion Guipuzeoana de Hemofiia
Gipuzkoako Hemofilia Ekartea
CONTACTO: IDOIA CARECHE. 600766530
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ANEXO XIlI- TEST DE EVALUACION DIAGNOSTICA PARA LOS ESTUDIANTES

¢ Cuanto sabe sobre la hemofilia?

A continuacién, te presentamos un breve cuestionario basado en preguntas generales sobre la
hemofilia, con el fin de saber tu grado de conocimiento, actitud y habilidades sobre la enfermedad
de la hemofilia.

1. ¢Qué es lahemofilia? Elija la respuesta correcta.
a. Enfermedad que afecta a los eritrocitos de la sangre.
b. Enfermedad que afecta a la coagulacion de la sangre.
c. Enfermedad que afecta a los linfocitos de la sangre.

2. ¢COmo se transmite la hemofilia?
a. La hemofilia es una patologia contagiosa que se transmite a través de los fluidos
corporales como la sangre, saliva o fluidos vaginales.
b. La hemofilia es una patologia que se transmite a través de una bacteria.

c. La hemofilia es una patologia hereditaria que se transmite de padres a hijos.

3. ¢Qué factores de la coagulacidon son deficitarios en la Hemofilia Ay B?
a. Enla hemofilia A hay déficit del factor VIII y en la hemofilia B déficit del factor IX.
b. En la hemofilia A hay déficit del factor VIl y en la hemofilia B déficit del factor X.

c. Enla hemofilia A hay déficit del factor IX y en la hemofilia B déficit del factor X.

4. Una persona padecer la hemofilia, aunque ninguno de sus padres la padezca.
a. Verdadero

b. Falso

5. ¢Puede una mujer padecer hemofilia?
a. No, solamente los hombres la padecen.
b. Si, la hemofilia la padecen hombres y mujeres en la misma proporcion, ya que
ambos son tanto portadores del gen de la hemofilia como enfermos de la misma.
c. Si, una mujer puede padecer los sintomas de la hemofilia, pero son pocos los

casos, ya que generalmente, la mujer es solamente portadora del gen.
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6. ¢Qué es lahemartrosis?
a. Un sangrado en las articulaciones.
b. Un sangrado en el sistema nervioso.

c. Un golpe que provoca a la persona hemofilica una hemorragia.

7. ¢Cudles son los signos y sintomas mas comunes de una persona que padece
hemofilia?
a. Inflamacion de las articulaciones.
b. Dolor en la zona del sangrado.
c. Movilidad conservada de las articulaciones.
d

Ay B son correctas.

8. ¢Qué pasos basicos debemos seguir ante una hemartrosis?
a. Reposo
b. Aplicar hielo en la zona afectada.
c. Compresioén de la zona y elevacion de la extremidad afectada.
d

Todas son correctas.

9. ¢Cudles son los lugares mas frecuentes en los que un hemofilico puede sufrir una
hemorragia?
a. Articulaciones, mucosas, cerebro y musculos.
b. Articulaciones, pies y manos.

c. Articulaciones, mucosas, cerebro y manos.

10. ¢ Qué es un inhibidor?
a. Anticuerpos que aumentan la accion de los factores de coagulacion.
b. Anticuerpos que impiden la accién de los factores de coagulacion.

c. Anticuerpos presentes en todas las personas que padecen hemofilia.

11. ;Qué porcentaje de personas con hemofilia desarrollan inhibidores?

a. 100%
b. 10-15%
c. 30-50%
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12. ;Cuél es el tratamiento que reciben las personas con hemofilia?
a. Concentrados de factor de coagulacion junto con AAS para tratar el dolor.
b. Concentrados de factor de coagulacion VIl o IX, principalmente.
c. Acido tranexamico en todos los casos.

13. ¢ Cuales son los principios del tratamiento de la hemofilia?
a. Deben evitarse aquellas actividades que supongan un gran riesgo de provocar
una hemorragia.
b. Sila hemorragia no cesa a pesar de la administracién del tratamiento, volver a
administrarlo.
c. Lasvenas deben cuidarse y tratarse con cuidado, ya que son las lineas vitales de
una persona con hemdfilia.

d. Ay C son correctas.

14. ;Qué tipos de tratamiento existen para tratar la hemofilia?
a. Tratamiento a demanda, tras sufrir una hemorragia.
b. Tratamiento a demanda, ademas del profilactico.

c. Tratamiento profilactico Gnicamente.

15. ¢ Cudl de estos sintomas indican una urgencia hemorragica?
a. Vomitos y deposiciones sangrantes.
b. Que el paciente no sienta los brazos o las piernas
c. Tiene el factor de coagulacidn en casa, pero el paciente no puede acceder a las
venas.

d. Todas son correctas.

16. ¢, Qué debe hacer un paciente antes de aplicarse el autotratamiento?

a. Correcto lavado de manos antes y después de la administracion.

b. Calentar la infusion del factor de coagulacién antes de administrarla.
c. Seleccionar la arteria por la cual se va a administrar el producto.
d

Todas son incorrectas.

17. ¢Conoce a alguien personalmente que padezca hemofilia?
a. Si
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18.

19.

20.

21.

22.

23.

b. No

En caso afirmativo, ¢La persona que conoce es cercana? ¢Ha tenido acceso a ver

el tipo de cuidados que lleva en su vida y lo que supone la hemofilia para esa

persona?
a. Si
b. No

¢Ha tenido contacto con algun paciente con hemofilia durante tu periodo

formativo?
a. Si
b. No

En caso afirmativo, ¢Ha aplicado cuidados al paciente hemofilico? (Administracion
de factor de coagulacion, cuidado de hemartrosis, recuperacién tras un sangrado,
educacion parala salud, etc.)

a. Si

b. No

¢ Tiene experiencia en la utilizacion del material necesario para la administracién
del factor de coagulacién?

a. Si

b. No

En caso de haber tenido contacto con un paciente hemofilico, (Como se sentiste
al atenderle y darle los cuidados que necesitaba? ¢ Se sintié capacitado para darle

los cuidados? Describa brevemente.

En caso de no haber tenido contacto con un paciente hemofilico, ¢Se sentirias
preparado para darle los cuidados que necesita?

a. Si

b. No
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ANEXO XIV- TEST DE EVALUACION DIAGNOSTICA PARA PACIENTES Y FAMILIARES

¢,Cudl es su experiencia con la hemofilia?

A continuacién, te presentamos un breve cuestionario basado en preguntas generales sobre la
hemofilia, con el fin de saber tu grado de conocimiento actitud y habilidades sobre la enfermedad
de la hemofilia y tu experiencia con la enfermedad.

1. ¢Qué es lahemofilia? Elija la respuesta correcta.
a. Enfermedad que afecta a los globulos rojos de la sangre.
b. Enfermedad que afecta a la coagulacion de la sangre.
c. Enfermedad que afecta a los globulos blancos de la sangre.

2. ¢COmo se transmite la hemofilia?
a. La hemofilia es una enfermedad contagiosa que se transmite a través de los
fluidos corporales como la sangre, saliva o fluidos vaginales.
b. La hemofilia es una enfermedad que se transmite a través de una bacteria.

c. La hemofilia es una enfermedad hereditaria que se transmite de padres a hijos.

3. ¢Qué factores de la coagulacién son deficitarios en la Hemofilia Ay B?
a. Enla hemofilia A hay déficit del factor VIII y en la hemofilia B déficit del factor IX.
b. En la hemofilia A hay déficit del factor VIl y en la hemofilia B déficit del factor X.

c. Enla hemofilia A hay déficit del factor IX y en la hemofilia B déficit del factor X.

4. Una persona padecer la hemofilia, aunque ninguno de sus padres la padezca.
a. Verdadero

b. Falso

5. ¢Puede una mujer padecer hemofilia?
a. No, solamente los hombres la padecen.
b. Si, la hemofilia la padecen hombres y mujeres en la misma proporcion, ya que
ambos son tanto portadores del gen de la hemofilia como enfermos de la misma.
c. Si, una mujer puede padecer los sintomas de la hemofilia, pero son pocos los

casos, ya que generalmente, la mujer es solamente portadora del gen.
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6. ¢Cudles son los sighos y sintomas més comunes de una persona que padece
hemofilia?
a. Inflamacion de las articulaciones.
b. Dolor en la zona del sangrado.
c. Movilidad conservada de las articulaciones.

7. ¢Qué es lahemartrosis?
a. Un sangrado en las articulaciones.
Un sangrado en el sistema nervioso.

Un golpe que provoca a la persona hemofilica una hemorragia.

o o o

Ay B son correctas.

8. ¢Cudles son los lugares mas frecuentes en los que un hemofilico puede sufrir una
hemorragia?
a. Articulaciones, mucosas, cerebro y musculos.
b. Articulaciones, pies y manos.

c. Articulaciones, mucosas, cerebro y manos.

9. ¢Qué pasos basicos debemos seguir ante una hemartrosis?
a. Reposo
b. Aplicar hielo en la zona afectada.
c. Compresioén de la zona y elevacion de la extremidad afectada.

d. Todas son correctas.

10. ¢, Cuél es el tratamiento que reciben las personas con hemofilia?
a. Concentrados de factor de coagulacion junto con AAS para tratar el dolor.
b. Concentrados de factor de coagulacion VIl o IX, principalmente.

c. Acido tranexamico en todos los casos.

11. ¢ Cudles son los principios del tratamiento de la hemofilia?
a. Deben evitarse aquellas actividades que supongan un gran riesgo de provocar
una hemorragia.
b. Sila hemorragia no cesa a pesar de la administracién del tratamiento, volver a

administrarlo.
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c. Lasvenas deben cuidarse y tratarse con cuidado, ya que son las lineas vitales de
una persona con hemofilia.

d. Ay C son correctas.

12. ¢, Qué es un inhibidor?
a. Anticuerpos que aumentan la accién de los factores de coagulacion.
b. Anticuerpos que impiden la accion de los factores de coagulacién.

c. Anticuerpos presentes en todas las personas que padecen hemofilia.

13. ¢ Qué porcentaje de personas con hemofilia desarrollan inhibidores?

a. 100%
b. 10-15%
c. 30-50%

14. ¢ Cudles son los principios del tratamiento de la hemofilia?
a. Deben evitarse aquellas actividades que supongan un gran riesgo de provocar
una hemorragia.
b. Sila hemorragia no cesa a pesar de la administracion del tratamiento, volver a
administrarlo.
c. Lasvenas deben cuidarse y tratarse con cuidado, ya que son las lineas vitales de
una persona con hemdfilia.

d. Ay C son correctas.

15. ¢ Qué tipos de tratamiento existen para tratar la hemofilia?
a. Tratamiento a demanda, tras sufrir una hemorragia.
b. Tratamiento a demanda, ademas del profilactico.

c. Tratamiento profilactico tnicamente.

16. ¢, Cuédl de estos sintomas indican una urgencia hemorrégica?
a. Vomitos y deposiciones sangrantes.
b. Que el paciente no sienta los brazos o las piernas
c. Tiene el factor de coagulacion en casa, pero el paciente no puede acceder a las
venas.

d. Todas son correctas.
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17. ¢, Qué debe hacer un paciente antes de aplicarse el autotratamiento?

a. Correcto lavado de manos antes y después de la administracion.

b. Calentar la infusion del factor de coagulacién antes de administrarla.
c. Seleccionar la arteria por la cual se va a administrar el producto.
d

Todas son incorrectas.

18. ¢ Qué persona de su entorno padece hemofilia?
a. Yo

b. Un familiar. Indique el parentesco:

Responda las siguientes preguntas si no es usted quien padece hemofilia, sino un familiar

0 persona cercana:

19. ¢ Qué nivel de gravedad de hemofilia padece su familiar?

a. Leve
b. Moderada
c. Grave

20. ¢, Siente que el tener que cuidar a su familiar y atender otras responsabilidades le
supera?
a. Si
b. Aveces

c. No

21. ¢ Siente temor por el futuro que le espera a su familiar?

a. Si
b. A veces
c. No

22. ¢ Siente que su salud se ha resentido por cuidar a su familiar?

a. Si
b. A veces
c. No
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23.

24.

25.

26.

27.

28.

¢Cree que su vida social se ha visto afectada por tener que cuidar de su familiar?
a. Si
b. Aveces
c. No

¢, Cree que no dispone de dinero suficiente para cuidar a su familiar ademas de sus
otros gastos?

a. Si

b. No
¢ Se siente inseguro acerca de lo que debe hacer con su familiar? ¢Siente que
podria darle mejores cuidados a su familiar?

a. Si

b. Aveces

c. No

¢ Cree que sabe lo suficiente sobre la hemofilia para poder darle los cuidados a su
familiar?

a. Si

b. No
¢Es capaz de manejar el material necesario para la administracion del factor de

coagulacion?
a. Si
b. Si, pero con ayuda

c. No

¢Es capaz de administrar el factor de coagulacién?
a. Si
b. Si, pero con ayuda

c. No
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29. ¢ Tiene su familiar consecuencias fisicas causadas por la hemofilia? (Por ejemplo:
Artropatia hemofilica)
a. No
b. Si. Indique que partes del cuerpo tiene afectadas y de qué manera:

30. ¢Acude alas consultas de los diferentes especialistas con su familia?

a. Si
b. A veces
c. No

Responda las siguientes preguntas si es usted quien padece hemofilia:

31. ¢, Qué nivel de gravedad de hemofilia padece?

a. Leve
b. Moderada
c. Grave

32. ¢Realizalos controles de los diferentes especialistas regularmente?
a. Si
b. No

33. ¢ Es capaz de manejar el material necesario y administrarse el factor de coagulacion
por si mismo?
a. Si, solo.
b. Si, pero con ayuda.

c. No.

34. ¢ Padece consecuencias fisicas causadas por la hemofilia? (Por ejemplo: Artropatia
hemofilica)
a. No

b. Si. Indique que partes del cuerpo tiene afectadas y de qué manera:
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35.

36.

37.

38.

¢, Como le hace sentir padecer hemofilia? Describalo brevemente.

¢ Se siente o ha sentido fuera de lugar por padecer hemofilia?

a. Si
b. A veces
c. No

¢ Se averguenza de padecer hemofilia?

a. Si
b. A veces
c. No

¢En qué medida ha afectado en su vida padecer hemofilia? ¢Le haimpedido realizar
su vida como queria?

a. Si, me ha afectado mucho y ha impedido mi realizacién como persona.

b. Si, me ha afectado, pero no me ha impedido mi realizacién como persona.

c. No, no me ha afectado ni impedido realizarme como persona.
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