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RESUMEN

Introducción: La Anemia Falciforme Congénita es una enfermedad genética

autosómica recesiva. Esta anemia hemolítica crónica tiene una alta prevalencia en

África Subsahariana, pero debido a la migración se ha distribuido por el mundo

aumentando su incidencia y considerándola así un problema de salud pública. En

el País Vasco también se prevé un aumento de casos de la enfermedad. Por ello,

existe la necesidad de educación sanitaria, explicando las consecuencias, el

tratamiento y los cuidados de hábitos saludables diarios a seguir.

Objetivos: Diseñar un programa de Educación para la Salud (EpS) orientado a

padres, madres, tutores legales o cuidadores del niño/a con la Enfermedad de

Células Falciformes (ECF) de 0 a 5 años en el País Vasco.

Metodología: Se ha realizado una búsqueda bibliográfica en diferentes bases de

datos (PubMed, BVS, BEDCA) con el uso de descriptores DeCS y MeSH. También se

ha buscado información en guías, webs y libros, y se ha contactado con una

enfermera de Atención Primaria de Pediatría.

Planificación: Se realizarán 7 sesiones con el contenido educativo adaptado a la

ECF. En cada sesión se trabajarán diferentes objetivos pedagógicos, haciendo uso

de estrategias metodológicas. Se plantearán los recursos necesarios

(organizativos, material, humanos) para cada sesión .

Evaluación: Para valorar la eficacia del programa, se tendrán en cuenta las

sesiones y los objetivos pedagógicos establecidos. La evaluación la harán tanto los

agentes de salud como los participantes. Se analizarán la estructura, el proceso y

los resultados, por medio de las estrategias metodológicas y de la observación

continua.

Aportación y opinión personal: se amplificarán los conocimientos de educación

de ECF, lo que servirá de formación tanto para profesionales sanitarios como para

las familias y se hará frente a la estigmatización.

Palabras clave: Anemia de Células Falciformes, niño preescolar, estilo de vida

saludable, educación en salud.
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1. INTRODUCCIÓN

La Enfermedad de Células Falciformes (ECF), también conocida como

Drepanocitosis, es una de las enfermedades genéticas más comunes entre las

enfermedadesmetabólicas congénitas detectables en la prueba del talón al nacer.

Es una anemia hemolítica crónica autosómica recesiva causada por la alteración

en el ADN del gen de la hemoglobina, dando lugar a unamodificación en la forma

de los hematíes (1,2).

En esta anemia los glóbulos rojos (eritrocitos) tienen forma de media luna. La

esperanza de vida de estas células es muchomenor a los glóbulos rojos normales,

lo que causa la anemia. Además, las células falciformes obstruyen los vasos

sanguíneos dificultando el paso del oxígeno a todos los órganos, por lo que es una

enfermedadmultisistémica (3,4).

El síntoma más frecuente son las crisis vaso-oclusivas o conocidas como crisis de

dolor. La dactilitis o inflamación de manos o pies, también es muy usual en los

niños/as. Aparte, la persona puede presentar esplenomegalia, nefropatía,

retinopatía, hepatopatía, priapismo (erección del pene no deseada) si es de sexo

masculino y síndrome torácico agudo (3,4).

Es de mencionar que el 10% de las personas con esta enfermedad padecen

accidentes cerebrovasculares (ACVA) (3). Por este motivo, a estos pacientes se les

debe realizar una ecografia Doppler transcraneal de los 2 a los 16 años de vida

como prevención (1,3,5).

La estimación de las personas que viven con ECF en el mundo es de 20 millones y

cada año nacen aproximadamente 350.000 personas con esta enfermedad (2,4).

Generalmente, aparece en personas procedentes de países endémicos de la

Malaria (6). Concretamente, el 90% de la carga mundial se sitúa en África

Subsahariana (2). Pero, debido a la migración es considerado un problema de

salud pública que actualmente también se puede encontrar en las siguientes

regiones (2): Centro y Sur de América, islas del Caribe, Arabia Saudí, India y países

Mediterráneos (Turquía, Grecia, Italia) (3,4).
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La ECF se presenta aproximadamente en 1/500 nacimientos afroamericanos y

1/36.000 hispanoamericanos (4). Exactamente entre la población de EE.UU esmuy

común, 100.000 personas son las que la padecen y 2.5 millones las que tienen el

rasgo falciforme (3,4). En España, en cambio, según la Sociedad Española de

Hematología y Hemoterapia (SEHH) actualmente viven aproximadamente más de

1.200 personas con esta enfermedad (6).

En el País Vasco, la ECF forma parte del cribado neonatal desde el año 2011 (7). Los

datos adquiridos en los años 2018-2021, muestran que 1.257 personas son

detectadas con enfermedades metabólicas congénitas (8-11). De estas 1.257

personas, 16 nacieron con la ECF (ver Anexo 1) y 478 (ver Anexo 2) son portadoras.

Es decir, los datos prevén un aumento de casos en un futuro próximo (8-11).

Gracias al cribado neonatal se puede detectar a tiempo la enfermedad para poder

contribuir a unamejor calidad de vida ymejorar el pronóstico.

Muchos niños mueren en la edad de 0 a 5 años (2). Con el paso de los años, la

esperanza de vida se ha prolongado de 15 a 40-60 años (12). Aunque, con este

aumento de supervivencia, aumentan también las complicaciones de la

enfermedad.

Al analizar los factores de riesgo de padecer la ECF, se tienen en cuenta los

antecedentes familiares y la distribución geográfica. Es decir, por una parte, para

padecer la ECF uno de los progenitores ha de padecer la enfermedad o ambos

progenitores ser portadores (tener el rasgo falciforme). Este riesgo se puede

reducir tras el asesoramiento genético previo al embarazo (1). Por otra parte,

como ya se ha explicado, las probabilidades de contraer la enfermedad aumentan

dependiendo del lugar de origen.

La calidad de vida de estas personas también se ve influenciada por el coste

económico de los recursos sanitarios. En EE.UU. el sistema de salud gasta 1,6

billones de dólares al año para atender a las personas con ECF (6).
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En Europa, cuando se aplica la atención integral, los costes sanitarios anuales para

los/as niños/as con anemia falciforme supone un gasto de 5.049€ por niño cada

año. Los costes anuales totales de cada paciente pueden variar entre 669€-

84.010€ de los cuales menos del 15% de los pacientes, fueron responsables del

50% de los costes sanitarios. El 37% de los gastos son debidos a la atención

hospitalaria (2).

Los estudios Europeos de atención integral y sus datos económicos son escasos

(2). En España y en el País Vasco ni si quiera se han encontrado datos económicos

en relación a la ECF. El gasto económico de la ECF, es invertido en la prevención y

manejo de los síntomas y complicaciones (2). Pero, estos datos indican la

necesidad de una mejor atención ambulatoria para reducir tanto los costes

sanitarios comomejorar el control de la enfermedad (2).

La falta de conocimientos por parte de los profesionales sanitarios es notable, una

de las razones es que la ECF es una enfermedad estigmatizada, lo que afecta aún

más al cuidado de la persona (12,13). Por otro lado, es de mencionar que ha

habido grandes progresos debido a la investigación de la enfermedad, este dato

se ve reflejado en la esperanza de vida de las personas (4, 12). Pero, precisamente

por esto, aún hay falta de investigación de los tratamientos como la hidroxiurea a

largo plazo y los efectos de suplementación de acido fólico en esta anemia (14, 15).

En conclusión, el diagnóstico de la ECF se ve afectado por el aspecto socio-

económico, influyendo así tanto a la persona que la padece como a su familia.

El trabajo a desarrollar estaría basado en un equipo multidisciplinar y se

implementaría desde Atención Primaria de Pediatría. Por otra parte, el proyecto

estaría financiado por el Gobierno Vasco mediante una subvención del 100%

porque es un programa gratuito que únicamente requeriría el préstamo para

realización de fotocopias de entrega a los participantes, folios, bolígrafos y

pinturas (16).

Este programa se realiza con la intención de aportar información y conocimientos

básicos a los cuidadores de los enfermos de ECF sobre los cuidados y los hábitos

diarios de estos pacientes, con el objetivo de que aprendan a manejar la

enfermedad y puedan contribuir amejorar la calidad de vida de estos pacientes.
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2. OBJETIVOS

El objetivo general de este trabajo es crear un programa de Educación para la

Salud (EpS) basado en la evidencia científica y orientado a padres, madres, tutores

legales o cuidadores del niño/a con Enfermedad de Células Falciformes de 0 a 5

años en el País Vasco. Para cumplir con este objetivo, también se han establecido

los siguientes objetivos específicos:

1. Definir los objetivos pedagógicos que los participantes deben lograr.

2. Identificar el contenido educativo a impartir.

3. Determinar las estrategias que vayan a ser utilizadas para explicar el contenido

educativo a los participantes.

4. Analizar la necesidad de recursos para llevar a cabo el programa: humanos,

materiales y organizativos.

5. Planificar los métodos de evaluación, con el fin de observar el cumplimiento de

los objetivos planteados a los pacientes ymejorar el programa.

3. METODOLOGÍA

3.1. BÚSQUEDABIBLIOGRÁFICA

Para cumplir el objetivo principal del programa, primeramente se ha propuesto la

estructura de PI(C)O (Patient, Intervention, Outcome):

 P (Paciente): cuidadores de los/as niños/as con ECF.

 I (intervención): programa de EpS.

 O (Outcome): Formación del cuidador y mejorar calidad de vida del

paciente

Después, se obtuvieron los Descriptores en Ciencias de la Salud (DeCS) y Medical

Subject Heading (MeSH) correspondientes a la estructura PI(C)O (ver tabla 1).

Posteriormente, para que el programa esté basado en la evidencia científica se

procedió a la búsqueda bibliográfica entre noviembre del 2022 y principios de abril

del 2023. La búsqueda se realizó en diferentes bases de datos: PubMed, Biblioteca

Virtual de la Salud (BVS) y Base de Datos Española de Composición de Alimentos

(BEDCA). Se realizaron diferentes combinaciones de los descriptores

anteriormentemencionados utilizando los operadores booleanos: “AND” y “OR”.
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También se revisaron páginas webs oficiales como: Asociación Española de

Pediatría (AEP), American Society of hematology (ASH), Centers for Disease Control

and Prevention (CDC), National, Heart, Lung and Blood Institute (NHBLI) y Sociedad

Española de Odontopediatría (SEOP) (ver Tabla 2).

Al realizar la selección de artículos, primeramente se procedió con la lectura de los

títulos de los artículos, con lo que algunos directamente han sido excluidos por no

ceñirse al tema interesado. Después, se efectuó la lectura del resumen y

analizando la edad del grupo diana se excluyeron más artículos. A continuación,

para la selección final de los 15 artículos seleccionados, se realizó la lectura

completa y se utilizaron diferentes criterios de inclusión y exclusión (ver tabla 2).

Por último, se contactó con una de las colaboradoras del Programa de Salud

Infantil (PSI), Isabel Maudes, de la que se obtuvo información sobre la

suplementación de Vitamina D en niños/as con Anemia de Células Falciformes y

sobre las las escalas que se utilizan para la valoración del dolor en los pacientes.
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Tabla 1. Estructura PI(C)O con los respectivos DeCS, MeSH y palabras clave.

Fuente: Elaboración propia.

Estructura

PI(C)O

DeCS MeSH Palabras Clave

P (Patient) − Recién Nacido
− Lactante
− Niño preescolar
− Anemia de Células

Falciformes
− Cuidadores de

pacientes

− Infant newborn

− Infant

− Child preeschol

− Anemia, sickle

cell

− Caregivers

I

(Interventi

on)

− Higiene bucal

− Cepillado dental

− Ejercicio físico

− Vitamina D

− Oral hygiene

− Toothbrushing

− Exercise

− Vitamin D

O

(Outcome

)

− Tratamiento del

dolor

− Salud bucal

− Atención

odontológica

− Pain

management

− Oral health

- Complicaciones

- Anticoagulación
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Tabla 2. Búsqueda bibliográfica con DeCS yMeSH y búsqueda libre (libros, webs oficiales, guías)
Base de

Datos

Búsqueda bibliográfica Resultados Filtros Resultados

tras filtros

Artículos

seleccionados

PubMed

(((Child Preschool"[Mesh]) OR ("Infant, Newborn"[Mesh]))

AND ("Pain Management"[Mesh])) AND ("Anemia, Sickle

Cell"[Mesh])

58 5 years 15 1

("Caregivers"[Mesh]) AND ("Anemia, Sickle Cell"[Mesh]) 119 5 years 56 1

((("Toothbrushing"[Mesh]) OR ("Oral Hygiene"[Mesh])) OR

("Oral Health"[Mesh])) AND ("Anemia, Sickle Cell"[Mesh])

14 5 years 6 0

("Vitamin D"[Mesh]) AND "Anemia, Sickle Cell"[Mesh] 43 5 years 16 0

("Exercise"[Mesh]) AND ("Anemia, Sickle Cell"[Mesh]) 176 5 years 43 1

BVS

tratamiento del dolor AND anemia de células falciformes

AND (niño preescolar OR lactante)

336 Últimos 5 años 87 1

Complicaciones ANDAnemia Falciforme 1.831 Últimos 5 años

Revisión

sistemática

74 4

anticoagulación ANDAnemia de celulas falciformes 94 Últimos 5 años 25 1

Anemia de Células Falciformes AND Atención

Odontológica

182 Últimos 5 años 54 3
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Vitamin D ANDAnemia, Sickle Cell 334 Últimos 5 años 51 3

Total = 15

BEDCA Vitamina D Listado de todos los alimentos que contienen Vit D

Folato Listado de todos los alimentos que contienen folato

Guiasal

ud.es

Guía: Recomendaciones de uso adecuado de pruebas y suplementos de vitamina D

Búsque

da libre

Páginas webs oficiales AEP, ASH,CDC,NHLBI y SEOP.

Guías ymanuales oficiales - Programa de Salud Infantil (PSI).

- Manual de Vacunación.

- Enfermedad de Células Falciformes. Guía de práctica

clínica (SEHOP).

- Guía para la alimentación saludable en familia

(Osakidetza).

- Guía de Enfermedad de Células Falciformes de la Sociedad

- Española de Hematología y Hemoterapia (SEHH).

- Manual de Educación para la Salud

Libros - El aeiou de la investigación en enfermería.

- Manual de Higiene bucal (SEPA Sociedad Española de

Periodoncia y Osteointegración)

Fuente:elaboración propia

https://www.medicapanamericana.com/es/autor/sepa-sociedad-espanola-de-periodoncia-y-osteointegracion
https://www.medicapanamericana.com/es/autor/sepa-sociedad-espanola-de-periodoncia-y-osteointegracion
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Tabla 3. Criterios de inclusión y exclusión utilizados para la selección de artículos.
CRITERIOS DE INCLUSION CRITERIOS DE EXCLUSION

1. Disponibilida

d

Gratis No gratis

2. Tema del

Artículo

Anemia de Células Falciformes

(ACF)

3. Tipo de texto

Guías Comentarios

Revisiones sistemáticas Blogs

Ensayos Controlados

Aleatorizados (ECA)

4. Idioma

Español o Inglés Otro idioma: Portugués,

Italiano.

5. Persona

diana

- Artículos en personas - Artículos en animales

- Entre 0 a 5 años - Adolescentes, adultos

Fuente: Elaboración propia.

3.2. CAPTACIÓNDEL GRUPODIANA

El grupo diana de este programa son los padres, madres, tutores legales y

cuidadores de los/as niños/as de 0 a 5 años de edad que tengan ECF. Los

participantes del programa serán voluntarios y se acogerá a toda persona

involucrada en el cuidado del niño/a del País Vasco. El lugar donde se impartirá

será Bizkaia, exactamente en “Bizkai Aretoa”, cerca del Hospital de Cruces. La

razón de ello es la cercanía de donde nacen y residen, para la menor movilización

de los participantes. Se ha excluido Gipuzkoa teniendo en cuenta los datos del

cribado neonatal de 2018-2021 (ver imagen 1).

4. PLANIFICACIÓN

Para llevar a cabo el programa, después de haber concretado el grupo diana,

primeramente se han definido los objetivos pedagógicos. A continuación, para

poder organizar las sesiones, se han expuesto los temas a tratar. Después, se ha

procedido a explicar cómo se hará llegar la información del mismo a la sociedad.

Finalmente, han sido 7 sesiones las que se han concretado, cada una con sus

actividades dinámicas y se han especificado los recursos necesarios.
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4.1. OBJETIVOS PEDAGÓGICOS

El grupo diana deberá cumplir los siguientes objetivos de conocimiento, de

habilidad y de actitud:

1.Mostrar empatía, respeto y mantener una escucha activa hacia los

participantes y los agentes de salud (de actitud).

2. Compartir opiniones, miedos, dudas, preocupaciones y realizar preguntas

(de actitud).

3. Realizar una autor-reflexión (de actitud).

4. Entender porqué sus hijos/as tienen la ECF (de conocimiento).

5. Diferenciar el rasgo falciforme de la anemia falciforme (de conocimiento).

6. Entender la fisiología del cuerpo relacionada con la ECF (para después

comprendermejor las complicaciones posibles) (de conocimiento).

7. Detectar los signos y/o síntomas de alarma en la ECF por los que acudir a

urgencias (de conocimiento).

8. Conocer cuáles son las complicaciones de la ECF (de conocimiento).

9. Conocer los factores desencadenantes de las crisis vaso-oclusivas (de

conocimiento).

10. Aprender a realizar una valoración del dolor (de conocimiento).

11. Aprender elmanejo de la crisis de dolor (de conocimiento).

12. Comprender la importancia de la adherencia al tratamiento (de actitud).

13. Conocer los diferentes tratamientos (de conocimiento).

14.Demostrar saber realizar la higiene demanos correctamente (de habilidad).

15.Demostrar el conocimiento sobre la higiene bucal (de conocimiento y

habilidad).

16. Demostrar el conocimiento de una alimentación equilibrada del niño/a

con ECF (de conocimiento).

17. Aprender los riesgos del ejercicio físico (de conocimiento).

18. Concienciarse sobre la estigmatización de la ECF (de actitud).

19. Conocer fuentes fiables de información (de conocimiento).
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4.2. PROGRAMACIÓNDEACTIVIDADES

4.2.1. CONTENIDOS EDUCATIVOS

Tema 1: ¿Qué es la Anemia de Células Falciformes?

En este tema se va a definir lo que es la anemia falciforme, se hablará de la causa,

de la fisiopatología (hemoglobina y su funcionamiento en el cuerpo) y del origen

de la enfermedad.

Tema 2: Complicaciones.

 Tema 2.1: Factores desencadenante de las crisis vaso-oclusivas.

Los factores desencadenantes que producen crisis vaso-oclusivas: el clima, el

estrés, la altitud, la deshidratación y el ejercicio intenso (6).

 Tema 2.3: Complicaciones y signos y síntomas (s/s) de la ECF.

Existen muchas posibles complicaciones en la anemia falciforme: ACVA, retraso

en el crecimiento, síndrome torácico agudo, hipertensión pulmonar,

esplenomegalia, infecciones, hepatopatías, retinopatías, nefropatías, úlceras en

las piernas y priapismo (3, 4).

Algunos de los síntomas que los cuidadores tendrán que detectar son: fiebre,

cansancio, palidez, ictericia, hinchazón de manos y pie (dactilitis), dificultad para

respirar, tos, frecuencia cardíaca rápida...etc. (3)

Tema 3:Manejo del dolor

 Tema 3.1: Valoración del dolor

A la hora de realizar una valoración se tienen en cuenta diferentes escalas: FLACC

yWONGBAKER (17).

 Tema 3.2: Tratamiento del dolor

El tratamiento del dolor puede ser farmacológico o no farmacológico. Entre los

farmacológicos existentes, el más estudiado y utilizado es la Hidroxiurea que

ayuda a generar hemoglobina fetal (HbF) y prevenir complicaciones (14).

Antiinflamatorios no esteroideos (AINES) y opiáceos también son utilizados (18).

Entre los no farmacológicos están: la terapia de masaje (ayuda en el dolor, la

ansiedad y depresión), la relajación, la realidad virtual, la Neuroestimulación

Eléctrica Transcutánea (TENS) y la distracción (18, 19).
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Tema 4: Tratamiento.

 Tema 4.1: Vacunación y Profilaxis antibiótica (ATB)

Los niños/as con ECF tienen mayor riesgo de infecciones. Para hacerle frente a la

situación, el niño/a con ECF deberá cumplir el calendario vacunal de la asplenia

funcional. Añadiendo así a la “vacunación del niño sano” la vacuna antigripal,

antineumococica y antimeningococica (20).

Adicionalmente, mantendrán la adherencia al tratamiento de profilaxis con

penicilina para reducir el riesgo de infecciones respiratorias (21).

 Tema 4.2 Transfusión sanguínea

Las transfusiones sanguíneas ayudan a prevenir y tratar complicaciones. Cuando

los/as niños/as con ECF tienen un ACVA, pueden llegar a pautarles transfusiones

crónicas, lo que aumenta el riesgo de hierro en sangre (1, 22).

Tema 4.3: Cura

Actualmente, existe el trasplante de células madre como la única cura a la anemia

falciforme. Pero este tratamiento también tiene sus riesgos. Como efecto adverso,

puede aparecer la enfermedad de injerto contra huésped (EICH). Otra alternativa

que se está estudiando es la terapia génica (1).

Tema 5:Hábitos saludables.

 Tema 5.1: Salud Bucal.

Cuando las personas padecen de ECF, la salud bucal es uno de los hábitos a los que

le otorgan menos prioridad (23). Por eso, se fomentará el cuidado bucal para

mantener desde el nacimiento una higiene bucal correcta para prevenir

complicaciones bucodentales. Una de las compliacionesmás importantes a evitar

son las infecciones porque pueden provocar crisis-vasooclusivas (24) que

requieren un gasto económico e ingreso hospitalario (23). En relación con la

alimentación, se hablará de una alimentación no cariogénica (24).

Además, se explicarán las técnicas de cepillado y se darán recomendaciones

según la SEOP en el lactante y en el niño/a (ver Anexo 3) (25).
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 Tema 5.2: Alimentación e Hidratación:

Se fomentará la hidratación para prevenir crisis vaso-oclusivas y en la

alimentación se hablará de los macronutrientes y micronutrientes. Por una parte,

se explicará el plato saludable de Osakidetza que está basado en el plato

saludable de Harvard: La mitad del plato deberá ser de verduras y frutas, 1/4 de

proteínas y otro 1/4 de carbohidratos. Se especificarán también los alimentos que

pertenecen a cada grupo (26, 27).

Por otra parte, se hablará de la vitamina D y el ácido fólico:

▪ Vitamina D:

En personas con ECF hay riesgo de déficit de Vit D. Para evitar el raquitismo en

los lactantes sanos, se les suplementa con Vit D (400ui) hasta el año. A los

lactantes con ECF, también se les suplementa (800ui). Pero, al hacerse

mayores tendrán que llevar un control analítico para ver si es necesaria la

suplementación o no. Es decir, quedará a criterio médico y tendrán que tener

en cuenta las guías existentes. Por parte de enfermería, informaremos sobre

las fuentes naturales de Vit D (luz solar 90% y alimentación) (ver Anexo 4) (1,

28-30).

▪ Omega-3:

A los alimentos ricos en Omega-3 también se les hará mención porque un

estudiomuestra que ayudan a paliar el dolor al igual que la vitamina D (31).

▪ Ácido fólico:

Se explicará que la necesidad de suplementación de ácido fólico no es

evidente (15). Por lo que, se fomentará el cuidado de la alimentación en

alimentos ricos en folato (frutas y verduras) (ver anexo 5). Se recomendarán

controles analíticos para controlar la deficiencia (1).

 Tema 5.3: Ejercicio físico.

El ejercicio, también es recomendable para prevenir problemas óseos. Pero en

este tipo de pacientes hay que tener en cuenta la intensidad de la actividad física

a realizar. Se recomienda no hacer ejercicio intenso porque puede producir crisis

vaso-oclusivas. Es decir, se recomienda el ejercicio regular con intervalos de

descanso ymantener la hidratación (6, 32).
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 Tema 5.4: Higiene demanos.

Es recomendable una correcta higiene demanos para evitar infecciones (3).

Tema 6: La estigmatización

La ECF es una enfermedad estigmatizada por varias razones. Por un lado, las

personas con anemia falciforme mayormente son de raza negra y la enfermedad

se ve influenciada por el racismo. Por otro lado, las crisis vaso-oclusivas que

generan dolor, requieren opioides y los profesionales sanitarios desacreditan esta

información que emiten los pacientes. Además, este tipo de pacientes,

generalmente es de un nivel socio-económico bajo. Esta situación causa

consecuencias en la salud de la persona, afectando así al bienestar psicológico,

fisiológico y social (12,13).

Tema 7: Estrategias de afrontamiento

La salud mental de los cuidadores de los/as niños/as con ECF se ve influenciada

por el riesgo de padecer depresión. Por ello, se educará sobre las siguientes

estrategias de afrontamiento: apoyo social, apoyo profesional, estrategias

cognitivas (aceptación, pensamiento positivo) y conductuales (asumir la

responsabilidad del cuidado del hijo/a y reforzar el vinculo afectivo) (33).

4.2.2. ESTRATEGIASMETODOLÓGICAS

Antes de dar comienzo al programa, se les hará llegar la información de la

existencia del mismo a los posibles participantes. Para ello, por medio de la

enfermera de atención primaria de pediatría, en la primera consulta del bebé se

les informará sobre el programa. De este modo, se les entregará un tríptico

informativo (ver Anexo 6) y podrán inscribirse al programa (ver Anexo 7).

La inscripción también se podrá realizar por la página web (ver Anexo 8), donde

podrán contactar con nosotros, enviarnos e-mails y dudas. En la web se abrirá un

grupo de Telegram que se le dará la utilidad de foro, intentado crear así otra

técnica comunicativa y a las personas que no puedan asistir a las sesiones por

motivos personales, se les intentará guiar por vía online. En la web también

encontrarán datos históricos de la enfermedad (34) y un resumen de las sesiones.
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El programa de EpS está dividido en 7 sesiones en las que se desarrollarán los

diferentes objetivos pedagógicos (ver Anexo 9). A continuación, se explica cada

sesión con cada técnica utilizada para lograr los objetivos planteados:

 Sesión 1: Iniciación al programa: ¡Vamos a conocernos! (1h35’)

 Técnica de encuentro (10’): se realizará la presentación del programa.

Presentaremos a los agentes de salud que impartirán las sesiones,

explicaremos de que tratará el programa y los objetivos pedagógicos.

 Técnica de expresión; trabajando la escucha activa (20’): cada participante

se presentará y contará su caso resumidamente.

 Técnica expositiva; lección participativa (20’): primero se realizarán las

siguientes preguntas: “¿Qué fue lo primero que se os pasó por la mente

cuando os dijeron que vuestro hijo/a tenia Anemia Falciforme?”. “¿Conocéis

amás familias que estén en lamisma situación?”. Después, preguntas sobre:

“Expectativas del programa/dudas/intereses”.

 Luego se entregará el cronograma y hablaremos de la organización de las

sesiones (15’). (Ver Anexo 10).

 Técnica de investigación en el aula; Cuestionario: “Kahoot” (20’) (ver Anexo

11).

 Sesión 2: Entendiendo el origen de la enfermedad (1h)

 Técnica expositiva; lección participativa (15’): Se hará una pregunta abierta

para explicar la fisiología de la sangre: ”¿Qué sabéis sobre la sangre?”.

 Técnica de información con discusión (15’): Se les pondrá un vídeo de

explicación sobre qué es la anemia falciforme (3’48’’) (35). Despúes, se

complementara la información (el origen, el cribado neonatal).

 Técnica de análisis; ejercicios (30’): se realizarán 3 ejercicios de genética

(ver Anexo 12).

 Sesión 3: ¿Qué le está pasando ami hijo/a? (1h 25’)

 “En busca de... Las complicaciones de la Anemia Falciforme” (20’): los

participantes buscarán 16 complicaciones en una sopa de letras. Después

se comprobará entre todos si han encontrado todas y se les preguntará si

conocían todas las que aparecen (ver Anexo 13).
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 Técnica expositiva; lección participativa (15’): Comentaremos las

complicaciones entre todos y explicaremos de que tratan. Se hará una

separación de las más habituales y las no tan habituales a la edad de 0 a 5

años.

 Técnica de análisis; ejercicio (20’): Asociar las complicaciones con los signos

y síntomas (ver Anexo 14).

 Juego “Iguales” (15’): para desconectar (ver Anexo 15).

 Se les informará sobre los factores desencadenantes y los signos de alarma

(15’) (3, 6).

 Sesión 4: Si no sé valorar el dolor, ¿Cómo voy a tratarlo? (1h35’)

 Técnica expositiva; lección participativa (15’): Se les preguntará a los

participantes a ver cómo valoran el dolor del niño/a con ECF. Después, se

complementará la información de cómo realizar una valoración.

 Técnica de análisis; discusión (30’): En grupos pequeños, tendrán que

hablar de los métodos utilizados para aliviar el dolor. Después, se pondrá la

información en común con todo el grupo.

 Técnica expositiva; vídeo con discusión (50’’): se visualizará un vídeo (10’32’’)

y posteriormente trataremos el tema de la estigmatización (36). Se

comenzará la discusión con las preguntas “¿Qué os ha parecido el vídeo?”

“¿Por qué?”

 Sesión 5: ¿Cuál es el tratamiento?, ¿Existe cura? (1h 15’)

 Técnica de investigación en el aula; Tormenta de ideas (15’): La palabra que

se les dará a los participantes será “tratamiento”. Posteriormente, se

complementará la información de tratamiento.

 Se entregará el “Calendario vacunal Infantil en la Asplenia” y se comentará

(10’).

 Técnica de análisis; ejercicio (15’): se les entregará a los participantes una

hoja con diferentes tratamientos y deberán ponerlos en orden de

administración teniendo en cuenta la gravedad del niño/a con la ECF (ver

Anexo 16).
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 Técnica de desarrollo de habilidades; demostración con entrenamiento

(20’): Se les enseñará a los participantes con 2 vídeos (3’26’’) como deben

lavarse las manos para que luego se lo puedan enseñar a sus hijos/as (37,

38). Después practicaremos en el aula con antiséptico.

 Técnica de información (15’): se hablará del Trasplante de células madre y

terapia génica. También de las estrategias de afrontamiento.

 Sesión 6: Cuida tus hábitos, vivemejor (1h15’)

En esta sesión se abordarán los temas: salud bucal, alimentación e hidratación

y ejercicio.

 Salud bucal:

 Técnica de desarrollo de habilidades; demostración con

entrenamiento (15’): Se explicará el lavado de dientes con una

maqueta y un cepillo y posterior lo realizarán los participantes (39).

 La pasta dental, cantidad de flúor (15’): se llevarán pastas de

diferentes cantidades de flúor (1000ppm, 1450ppm y otra que ponga

“Junior” pero que sea también de 1450ppm) y se les pedirá a los

participantes que escriban en un papel la que creen más adecuada

para su hijo/a (25). Después se descubrirá lo escrito y se explicará qué

pasta esmás adecuada para el niño/a.

 Técnica informativa (10’): se explicará el uso de hilo dental y las

complicaciones (25). También se hará un resumen.

 Alimentación e hidratación:

 Técnica informativa (15’): Se explicará el tema 5.2.

 Técnica de desarrollo de habilidades; demostración con

entrenamiento (10’): Los participantes van a tener que crear un plato

con los alimentos adecuados teniendo en cuenta las

recomendaciones de Osakidetza, la dieta de bajo riesgo cariogénico y

los micronutrientes recomendados a las personas con ECF. Se les

entregará una hoja con los alimentos ricos en Vit D (ver Anexo 4) y otra

con alimentos ricos en folato (ver Anexo 5).

 Ejercicio físico:

 Técnica informativa (10’): explicar riesgos/beneficios del ejercicio.
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Al final de la sesión se les entregará una tabla de los hábitos saludables (ver Anexo

17) para mantener una rutina diaria en el niño/a y así controlar mejor la

enfermedad. Se les recomendará a los padres que en cada hábito al final del día

pongan una pegatina verde o roja para que el niño/a identifique si los ha cumplido.

Si al final de la semana logra tener todas las pegatinas verdes, puede tener

recompensa de hacer algún plan que le guste en especial; pero, si al final de la

semana tiene pegatinas rojas no obtendrá recompensa. Además de eso, también

se les entregará una guía (ver Anexo 18).

 Sesión 7: Y con esto y un bizcocho...Apuesto por un nuevo comienzo (1h 10’)

 Técnica de investigación en el aula; Cuestionario (10’): Se repite el “Kahoot”

de la 1º sesión (ver Anexo 11).

 Últimas Dudas/preguntas/preocupaciones/miedos (15’’).

 Se informará sobre fuentes de información sobre la anemia de células

falciformes (10’): sitios webs oficiales, centro de salud, asociaciones

(Asociación Española de la Enfermedad Falciforme (ASAFE), Asociación

Española del Masaje Infantil (AEMI)).

 “Adóptame” (20’): Se jugará a un juego que abarque todo lo explicado en el

programa. El juego se llama “Adóptame” y el objetivo del juego es adoptar

a un bebé que tenga la ECF. Para conseguir adoptarlo, habrá que superar

unas pruebas que tratan sobre los cuidados de enfermería. Quien antes

consiga superar los retos conseguirá la adopción (ver Anexo 19).

 Aperitivo (15’): Además, como fin de sesión y del programa se les ofrecerá

un aperitivo, donde cada aperitivo haga alusión a conceptos de la ECF.
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4.2.3. RECURSOSMATERIALES, ORGANIZATIVOS YHUMANOS

Todas estas estrategias metodológicas de cada sesión y sus fechas de realización se recogen en la siguiente tabla.

SESIÓN Fecha Hora Lugar Agente de Salud Contenido Recursos

1 Día:9/14/2023 10:00-11:30

B
IZ
K
A
IA
R
ETO

A
U
P
V
-EH

U

Psicólogo

Higienista Bucodental

Enfemera

Presentación - Boligrafo y folios

2 Día:16/14/2023 10:00-11:30 Enfermera Tema 1 - Bolígrafo y folios.

3 Día:23/14/2023 10:00-11:30 Psicólogo

Enfermera

Tema 2 (2.1,

2.2)

- Pinturas o rotuladores, bolígrafo

y folios

4 Día:30/14/2023 10:00-11:30 Enfermera Tema 3 (3.1,

3.2) y 6.

- Pizarra + tiza

5 Día:7/14/2023 10:00-11:30 Enfermera Tema 4 (4.1,

4.2 y 4.3); 5.4

y 7.

- Ordenador, proyector de vídeo y

antiséptico.

6 Día:14/14/2023 10:00-11:30 Higienista Bucodental

Enfermera

Tema 5 (5.1,

5.2, 5.3)

- Ordenador, proyector de vídeos,

pasta dental y plato de plastico.

7 Día:21/14/2023 0:00-11:30 Psicólogo

Higienista Bucodental

Enfemera

Final del

programa

-Mesa
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4.3. PLANIFICACIÓNDE LA EVALUACIÓNDEL PROGRAMA

La evaluación del programa es necesaria para verificar el cumplimiento de los

objetivos establecidos al inicio del programa. Esta se realizará por parte de los

agentes de salud (para verificar que los participantes hayan logrado adquirir los

objetivos pedagógicos) y de los participantes, donde se analizará la estructura, el

proceso y los resultados del programa, con el fin de mejorarlo para las próximas

veces que se imparta (40).

4.3.1. EVALUACIÓNDE LA ESTRUCTURA

Para evaluar la estructura del programa, en la primera sesión se entregará a los

participantes un cronograma (ver Anexo 10) y se les preguntará que les parece. En

la última sesión, se realizará una encuesta sobre la estructura que deberán

contestar individualmente (ver Anexo 20).

4.3.2. EVALUACIÓNDEL PROCESO

Durante todo el programa se evaluara a los participantes de manera continua por

medio de las estrategias metodológicas y se tendrá en cuenta la asistencia en

cada sesión. Además, al final del programa también se evaluará por medio de una

encuesta (ver Anexo 20).

4.3.3. EVALUACIÓNDE LOS RESULTADOS

Para evaluar los resultados y los conocimiento de los participantes, en la primera

sesión se les hará un “Kahoot” (ver Anexo 11). En la última sesión se les volverá a

pasar elmismo “Kahoot” para verificar que los objetivos pedagógicos establecidos

se hayan cumplido y también se les hará participar en el juego “Adoptame” (ver

Anexo 19).
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5. APORTACIÓN PERSONAL

En las búsquedas bibliográficas realizadas, se ha observado un probable aumento

de la ECF en la población en un futuro próximo. Este dato es comprensible a

consecuencia de la migración. Por este motivo, se debería implementar este

programa en favor del lactante o niño/a con ECF para poder llegar con mayor

facilidad a las personas afectadas y mejorar la atención sanitaria. La

supervivencia de la enfermedad también ha de tenerse en cuenta para las

investigaciones de tratamientos a largo plazo.

Actualmente, en lo referente a esta enfermedad, existe una atención sanitaria

episódica. Este programa, contribuiría a una atención integral trabajando como

equipo multidisciplinar en favor del paciente y se implementaría desde la

Atención Primaria de Pediatría.

Además, es un programa que se puede extrapolar a países originarios de la

enfermedad, intentando llegar a todo el mundo ya que actualmente es

considerado un problema de salud pública.

Por medio de este programa, en las revisiones educacionales y de control de

pediatría, se fomentarían los cuidados que requieren este tipo de pacientes en su

rutina diaria.

Respecto a la alimentación, deberán llevar una alimentación equilibrada, pero, se

fomentarán los alimentos ricos en Vit D y folato. En relación a la Vit D, tras

ponerme en contacto con los del PSI, me hicieron saber que hace años la

suplementación de Vitamina D era necesaria en la persona con ECF, pero

actualmente no se prescribe como pauta establecida. Tras informarles sobre mi

búsqueda bibliográfica, se han puesto a comprobar las recomendaciones del PSI,

dado que este tipo de enfermedad no aparece en el apartado “Niño/a de alto

riesgo de déficit de Vitamina D” del programa.

A pesar de no haber demasiadas investigaciones sobre la salud bucodental en la

anemia falciforme, se fomentarían los cuidados básicos recomendados por la

SEOP, como la prevención de caries y las visitas periódicas al odontólogo desde el

primer año de vida.
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Además, se recomendará el calendario vacunal de asplenia funcional, se

aconsejará sobre el manejo del dolor y se le dará importancia al ejercicio físico

regular.

Por último, con el refuerzo de los hábitos saludables y la educación en la detección

de los signos y síntomas de las complicaciones, se fomentará el empoderamiento

de las personas afectadas, consiguiendo unmayor control de la enfermedad y una

reducción del coste sanitario.

El desconocimiento de esta enfermedad ante los profesionales sanitarios es

notable. Por lo que, con la ayuda de este programa se lograría aumentar la

visualización de la Anemia Falciforme ante la población, hacer frente a la

estigmatización y fomentar la formación de los profesionales sanitarios sobre los

cuidados de estas personas.
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7. ANEXOS

7.1. Anexo1: Personas conAnemia de Células Falciformes entre los años

2018-2021.

7.2. Anexo2: Personas portadoras de la Anemia de Células Falciformes entre

los años 2018-2021. Fuente: elaboración propia.



30

7.3. Anexo 3: Recomendaciones de SaludBucodental.
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7.4. Anexo4: Alimentos ricos en vitaminaD.
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7.5. Anexo5: Alimentos ricos en folato.
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7.6. Anexo6: Tríptico informativo sobre lo tratado en el programa.
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7.7. Anexo7: Inscripción al Programa de EpS de ECF.
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7.8. Anexo 8: Páginaweb sobre el programade EpS de ECF.
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7.9. Anexo9: Los objetivos pedagógicos que deben cumplir los participantes

en cada sesión.
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7.10. Anexo10: Cronogramapara entregar a los participantes.
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7.11. Anexo11: “Kahoot” como cuestionario.
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7.12. Anexo12: 3 Ejercicios de genética.
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7.13. Anexo13: Sopa de Letras de las complicaciones deAnemia Falciforme.

7.13.1. Anexo 13.1: Sopa de Letras sin los resultados.
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7.13.2. Anexo 13.2: Sopa de Letras con los resultados.
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7.14. Anexo14: Ejercicio de “Asociación de Palabras”.

7.14.1. Anexo 14.1: Ejercicio de “Asociación de Palabras” sin resultados.
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7.14.2. Anexo 14.2: Ejercicio de “Asociación de Palabras” con resultados.
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7.15. Anexo15: Juego “Iguales” para desconectar.
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7.16. Anexo16: Ejercicio: Tratamientos.
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7.17. Anexo 17: Tabla de hábitos saludables.
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7.18. Anexo18: Guía de hábitos saludables.
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7.19. Anexo19: Juego “Adóptame”.
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Tablero del juego:
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7.20. Anexo 20: Encuesta de evaluación: estructura y proceso.
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