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RESUMEN

Introduccion: La Anemia Falciforme Congénita es una enfermedad genética
autosOmica recesiva. Esta anemia hemolitica cronica tiene una alta prevalencia en
Africa Subsahariana, pero debido a la migracién se ha distribuido por el mundo
aumentando su incidencia y considerandola asi un problema de salud publica. En
el Pais Vasco también se prevé un aumento de casos de la enfermedad. Por ello,
existe la necesidad de educacion sanitaria, explicando las consecuencias, el

tratamientoy los cuidados de habitos saludables diarios a seguir.

Objetivos: Disefnar un programa de Educacion para la Salud (EpS) orientado a
padres, madres, tutores legales o cuidadores del nino/a con la Enfermedad de

Células Falciformes (ECF) de 0 a 5 ainos en el Pais Vasco.

Metodologia: Se ha realizado una busqueda bibliografica en diferentes bases de
datos (PubMed, BVS, BEDCA) con el uso de descriptores DeCS y MeSH. También se
ha buscado informacion en guias, webs y libros, y se ha contactado con una

enfermera de Atencion Primaria de Pediatria.

Planificacion: Se realizaran 7 sesiones con el contenido educativo adaptado a la
ECF. En cada sesion se trabajaran diferentes objetivos pedagodgicos, haciendo uso
de estrategias metodologicas. Se plantearan los recursos necesarios

(organizativos, material, humanos) para cada sesion.

Evaluacion: Para valorar la eficacia del programa, se tendran en cuenta las
sesiones y los objetivos pedagdgicos establecidos. La evaluacion la haran tanto los
agentes de salud como los participantes. Se analizaran la estructura, el proceso y
los resultados, por medio de las estrategias metodologicas y de la observacion

continua.

Aportacion y opinion personal: se amplificaran los conocimientos de educacion
de ECF, lo que servira de formacion tanto para profesionales sanitarios como para

las familias y se hara frente a la estigmatizacion.

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

saludable, educacion en salud.
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ABREVIATURAS
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1. INTRODUCCION

La Enfermedad de Células Falciformes (ECF), también conocida como
Drepanocitosis, es una de las enfermedades genéticas mas comunes entre las
enfermedades metabdlicas congénitas detectables en la prueba del talon al nacer.
Es una anemia hemolitica crénica autosémica recesiva causada por la alteracion
en el ADN del gen de la hemoglobina, dando lugar a una modificacion en la forma

de los hematies (1,2).

En esta anemia los globulos rojos (eritrocitos) tienen forma de media luna. La
esperanza de vida de estas células es mucho menor a los glébulos rojos normales,
lo que causa la anemia. Ademas, las células falciformes obstruyen los vasos
sanguineos dificultando el paso del oxigeno a todos los 6érganos, por lo que es una

enfermedad multisistémica (3,4).

El sintoma mas frecuente son las crisis vaso-oclusivas o conocidas como crisis de
dolor. La dactilitis o inflamacion de manos o pies, también es muy usual en los
ninos/as. Aparte, la persona puede presentar esplenomegalia, nefropatia,
retinopatia, hepatopatia, priapismo (ereccion del pene no deseada) si es de sexo

masculino y sindrome toracico 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 anos de vida

como prevencion (1,3,5).

La estimacion de las personas que viven con ECF en el mundo es de 20 millones y
cada ano nacen aproximadamente 350.000 personas con esta enfermedad (2,4).
Generalmente, aparece en personas procedentes de paises endémicos de la
Malaria (6). Concretamente, el 90% de la carga mundial se sitia en Africa
Subsahariana (2). Pero, debido a la migracion es considerado un problema de
salud publica que actualmente también se puede encontrar en las siguientes
regiones (2): Centro y Sur de América, islas del Caribe, Arabia Saudi, India y paises

Mediterraneos (Turquia, Grecia, Italia) (3,4).



La ECF se presenta aproximadamente en 1/500 nacimientos afroamericanos y
1/36.000 hispanoamericanos (4). Exactamente entre la poblacion de EE.UU es muy
comun, 100.000 personas son las que la padecen y 2.5 millones las que tienen el
rasgo falciforme (3,4). En Espana, en cambio, segun la Sociedad Espanola de
Hematologia y Hemoterapia (SEHH) actualmente viven aproximadamente mas de

1.200 personas con esta enfermedad (6).

En el Pais Vasco, la ECF forma parte del cribado neonatal desde el ano 2011 (7). Los
datos adquiridos en los anos 2018-2021, muestran que 1.257 personas son
detectadas con enfermedades metabodlicas 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 préximo (8-11).
Gracias al cribado neonatal se puede detectar a tiempo la enfermedad para poder

contribuir a una mejor calidad de vida y mejorar el prondstico.

Muchos nifios mueren en la edad de 0 a 5 anos (2). Con el paso de los anos, la
esperanza de vida se ha prolongado de 15 a 40-60 anos (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 distribucion geografica. 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 va 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
econodmico de los recursos sanitarios. En EE.UU. el sistema de salud gasta 1,6

billones de dolares al ano para atender a las personas con ECF (6).



En Europa, cuando se aplica la atencion integral, los costes sanitarios anuales para
los/as ninos/as con anemia falciforme supone un gasto de 5.049€ por nino cada
ano. 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 atencion

hospitalaria (2).

Los estudios Europeos de atencion integral y sus datos econdmicos son escasos
(2). En Espanay en el Pais Vasco ni si quiera se han encontrado datos econémicos
en relacion a la ECF. El gasto economico de la ECF, es invertido en la prevencion y
manejo de los sintomas y complicaciones (2). Pero, estos datos indican la
necesidad de una mejor atencion ambulatoria para reducir tanto los costes

sanitarios como mejorar 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 aun
mas al cuidado de la persona (12,13). Por otro lado, es de mencionar que ha
habido grandes progresos debido a la investigacion de la enfermedad, este dato
se ve reflejado en la esperanza de vida de las personas (4, 12). Pero, precisamente
por esto, aun hay falta de investigacion de los tratamientos como la hidroxiurea a
largo plazo y los efectos de suplementacion de acido folico en esta anemia (14, 15).
En conclusidn, el diagndstico de la ECF se ve afectado por el aspecto socio-

economico, influyendo asi tanto a la persona que la padece como a su familia.

El trabajo a desarrollar estaria basado en un equipo multidisciplinar y se
implementaria desde Atencion Primaria de Pediatria. Por otra parte, el proyecto
estaria financiado por el Gobierno Vasco mediante una subvencion del 100%
porque es un programa gratuito que unicamente requeriria el préstamo para
realizacion de fotocopias de entrega a los participantes, folios, boligrafos vy

pinturas (16).

Este programa se realiza con la intencion de aportar informacion y conocimientos
basicos a los cuidadores de los enfermos de ECF sobre los cuidados y los habitos
diarios de estos pacientes, con el objetivo de que aprendan a manejar la

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

El objetivo general de este trabajo es crear un programa de Educacion para la
Salud (EpS) basado en la evidencia cientifica y orientado a padres, madres, tutores
legales o cuidadores del nino/a con Enfermedad de Células Falciformes de 0 a 5
anos en el Pais Vasco. Para cumplir con este objetivo, también se han establecido
los siguientes objetivos especificos:

1. Definir los objetivos pedagogicos 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 evaluacion, con el fin de observar el cumplimiento de

los objetivos planteados a los pacientes y mejorar el programa.

3. METODOLOGIA

3.1. BUSQUEDA BIBLIOGRAFICA
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 ninos/as con ECF.

® | (intervencion): programa de EpS.

® O (Outcome): Formacion 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 cientifica se
procedio a la busqueda bibliografica entre noviembre del 2022 y principios de abril
del 2023. La busqueda se realizo en diferentes bases de datos: PubMed, Biblioteca
Virtual de la Salud (BVS) y Base de Datos Espaiola de Composicion de Alimentos
(BEDCA). Se realizaron diferentes combinaciones de los descriptores

anteriormente mencionados utilizando los operadores booleanos: “AND" y “OR".



También se revisaron paginas webs oficiales como: Asociacion Espanola de
Pediatria (AEP), American Society of hematology (ASH), Centers for Disease Control
and Prevention (CDC), National, Heart, Lung and Blood Institute (NHBLI) y Sociedad
Espaiola de Odontopediatria (SEOP) (ver Tabla 2).

Al realizar la seleccion de articulos, primeramente se procedio con la lectura de los
titulos de los articulos, con lo que algunos directamente han sido excluidos por no
cenirse al tema interesado. Después, se efectud la lectura del resumen y
analizando la edad del grupo diana se excluyeron mas articulos. A continuacion,
para la seleccion final de los 15 articulos seleccionados, se realizo la lectura

completay se utilizaron diferentes criterios de inclusion y exclusion (ver tabla 2).

Por ultimo, se contactdé con una de las colaboradoras del Programa de Salud
Infantil (PSl), Isabel Maudes, de la que se obtuvo informaciéon sobre la
suplementacion de Vitamina D en ninos/as con Anemia de Células Falciformes y

sobre las las escalas que se utilizan para la valoracion del dolor en los pacientes.



Tabla 1. Estructura PI(C)O con los respectivos DeCS, MeSH y palabras clave.

=
PI(C

HCERENIE -  Recién Nacido

- Lactante

- Nino preescolar

- Anemia de Células
Falciformes

— Cuidadores de
pacientes

- Higiene bucal

(QERE0ES - Cepillado dental
on) - Ejercicio fisico

- Vitamina D
0] - Tratamiento del
(Outcome dolor
) - Salud bucal

- Atencion

odontologica

Fuente: Elaboracion propia.
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Tabla 2. Busqueda bibliografica con DeCS y MeSH y busqueda libre (libros, webs oficiales, guias)

Base de | Busqueda bibliografica Resultados | Filtros Resultados | Articulos
Datos tras filtros | seleccionados

(((Child Preschool"[Mesh]) OR ("Infant, Newborn"[Mesh])) 58 5 years
AND ("Pain Management'[Mesh])) AND ("Anemia, Sickle
Cell"[Mesh])
("Caregivers"[Mesh]) AND ("Anemia, Sickle Cell"[Mesh]) 119 5years 56 1
((("Toothbrushing"[Mesh]) OR ("Oral Hygiene"[Mesh])) OR 14 5 years 6 0

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

("Vitamin D"[Mesh]) AND "Anemia, Sickle Cell"[Mesh] 43 5years 16 0
("Exercise"[Mesh]) AND ("Anemia, Sickle Cell'[Mesh]) 176 5years 43 1
tratamiento del dolor AND anemia de células falciformes 336 Ultimos 5anos 87 1

AND (nifio preescolar OR lactante)

Complicaciones AND Anemia Falciforme 1.831 Ultimos 5afos 74 4
Revision
sistematica
anticoagulacion AND Anemia de celulas falciformes 94 Ultimos 5 afios 25 1
Anemia de Ceélulas Falciformes AND Atencion 182 Ultimos 5 afios 54 3

Odontologica



Vitamin D AND Anemia, Sickle Cell 334 Ultimos 5afos 51 3

Total= 15

==& Vitamina D Listado de todos los alimentos que contienen Vit D
Folato Listado de todos los alimentos que contienen folato
Guia: Recomendaciones de uso adecuado de pruebas y suplementos de vitamina D
ud.es

Paginas webs oficiales AEP, ASH,CDC,NHLBI y SEOP.
Guias y manuales oficiales - Programa de Salud Infantil (PSI).
- Manual de Vacunacion.
- Enfermedad de Células Falciformes. Guia de practica
clinica (SEHOP).
Busque - Guia para la alimentacion saludable en familia
dalibre (Osakidetza).
- Guia de Enfermedad de Células Falciformes de la Sociedad
- Espaiola de Hematologia y Hemoterapia (SEHH).
- Manual de Educacion para la Salud
Libros - El aeiou de la investigacion en enfermeria.
- Manual de Higiene bucal (SEPA Sociedad Espanola de
Periodoncia y Osteointegracion)

Fuente:elaboracion 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

Tabla 3. Criterios de inclusion y exclusion utilizados para la seleccion de articulos.

CRITERIOS DE INCLUSION CRITERIOS DE EXCLUSION

1. Disponibilida Gratis No gratis
2.Tema (<18 Anemia de Células Falciformes

Guias Comentarios

3. Tipo de texto Revisiones sistematicas Blogs
Ensayos Controlados
Aleatorizados (ECA)

Espanol o Inglés Otro idioma: Portugues,
4. ldioma Italiano.

- Articulos en personas - Articulos en animales

5. Persona -Entre 0 a 5 anos - Adolescentes, adultos

diana

Fuente: Elaboracion propia.

3.2. CAPTACION DEL GRUPO DIANA

El grupo diana de este programa son los padres, madres, tutores legales vy
cuidadores de los/as ninos/as de 0 a 5 anos de edad que tengan ECF. Los
participantes del programa seran voluntarios y se acogera a toda persona
involucrada en el cuidado del nino/a del Pais Vasco. El lugar donde se impartira
sera Bizkaia, exactamente en "Bizkai Aretoa”, cerca del Hospital de Cruces. La
razon de ello es la cercania de donde nacen y residen, para la menor movilizacion
de los participantes. Se ha excluido Gipuzkoa teniendo en cuenta los datos del

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

4. PLANIFICACION

Para llevar a cabo el programa, después de haber concretado el grupo diana,
primeramente se han definido los objetivos pedagoégicos. A continuacion, para
poder organizar las sesiones, se han expuesto los temas a tratar. Después, se ha
procedido a explicar como se hara llegar la informacion del mismo a la sociedad.
Finalmente, han sido 7 sesiones las que se han concretado, cada una con sus

actividades dinamicas y se han especificado los recursos necesarios.



4.1. OBJETIVOS PEDAGOGICOS
El grupo diana debera cumplir los siguientes objetivos de conocimiento, de
habilidad y de actitud:
1.Mostrar empatia, respeto y mantener una escucha activa hacia los
participantesy los agentes de salud (de actitud).
2. Compartir opiniones, miedos, dudas, preocupaciones y realizar preguntas
(de actitud).
3. Realizar una autor-reflexion (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 fisiologia del cuerpo relacionada con la ECF (para después
comprender mejor las complicaciones posibles) (de conocimiento).
7. Detectar los signos y/o sintomas de alarma en la ECF por los que acudir a
urgencias (de conocimiento).
8. Conocer cuales 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 valoracion del dolor (de conocimiento).
11. Aprender el manejo 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 de manos correctamente (de habilidad).
15. Demostrar el conocimiento sobre la higiene bucal (de conocimiento y
habilidad).
16. Demostrar el conocimiento de una alimentacion equilibrada del nino/a
con ECF (de conocimiento).
17. Aprender los riesgos del ejercicio fisico (de conocimiento).
18. Concienciarse sobre la estigmatizacion de la ECF (de actitud).

19. Conocer fuentes fiables de informacion (de conocimiento).
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4.2. PROGRAMACION DE ACTIVIDADES
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 hablara de la causa,
de la fisiopatologia (hemoglobina y su funcionamiento en el cuerpo) y del origen

de la enfermedad.

Tema 2: Complicaciones.
B 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 deshidratacion y el ejercicio intenso (6).

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

Existen muchas posibles complicaciones en la anemia falciforme: ACVA, retraso
en el crecimiento, sindrome toracico agudo, hipertension pulmonar,
esplenomegalia, infecciones, hepatopatias, retinopatias, nefropatias, ulceras en
las piernas y priapismo (3, 4).

Algunos de los sintomas que los cuidadores tendran que detectar son: fiebre,
cansancio, palidez, ictericia, hinchazén de manos y pie (dactilitis), dificultad para

respirar, tos, frecuencia cardiaca rapida...etc. (3)

Tema 3: Manejo del dolor

B Tema 3.1: Valoracién del dolor

A la hora de realizar una valoracion se tienen en cuenta diferentes escalas: FLACC
vy WONG BAKER (17).

B Tema 3.2: Tratamiento del dolor

El tratamiento del dolor puede ser farmacolégico o no farmacologico. Entre los
farmacolégicos existentes, el mas estudiado y utilizado es la Hidroxiurea que
ayuda a generar hemoglobina fetal (HbF) y prevenir complicaciones (14).
Antiinflamatorios no esteroideos (AINES) y opiaceos también son utilizados (18).
Entre los no farmacolégicos estan: la terapia de masaje (ayuda en el dolor, la
ansiedad y depresion), la relajacion, la realidad virtual, la Neuroestimulacion

Eléctrica Transcutdnea (TENS) y la distraccién (18, 19).
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Tema 4: Tratamiento.

B Tema 4.1: Vacunacién y Profilaxis antibiética (ATB)

Los ninos/as con ECF tienen mayor riesgo de infecciones. Para hacerle frente a la
situacion, el nino/a con ECF debera cumplir el calendario vacunal de la asplenia
funcional. Anadiendo asi a la “vacunacion del nifno sano” la vacuna antigripal,
antineumococica y antimeningococica (20).

Adicionalmente, mantendran la adherencia al tratamiento de profilaxis con

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

B Tema 4.2 Transfusion sanguinea
Las transfusiones sanguineas ayudan a prevenir y tratar complicaciones. Cuando
los/as ninos/as con ECF tienen un ACVA, pueden llegar a pautarles transfusiones

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

Tema 4.3: Cura

Actualmente, existe el trasplante de células madre como la unica 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 esta estudiando es la terapia génica (1).

Tema 5: Habitos saludables.

B Tema 5.1: Salud Bucal.

Cuando las personas padecen de ECF, la salud bucal es uno de los habitos a los que
le otorgan menos prioridad (23). Por eso, se fomentara el cuidado bucal para
mantener desde el nacimiento una higiene bucal correcta para prevenir
complicaciones bucodentales. Una de las compliaciones mas importantes a evitar
son las infecciones porque pueden provocar crisis-vasooclusivas (24) que
requieren un gasto econdémico e ingreso hospitalario (23). En relacion con la
alimentacion, se hablara de una alimentacion no cariogénica (24).

Ademas, se explicaran las técnicas de cepillado y se daran recomendaciones

segun la SEOP en el lactante y en el nifo/a (ver Anexo 3) (25).
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B Tema 5.2: Alimentacion e Hidratacion:

Se fomentara la hidratacion para prevenir crisis vaso-oclusivas y en la
alimentacion se hablara de los macronutrientes y micronutrientes. Por una parte,
se explicara el plato saludable de Osakidetza que esta basado en el plato
saludable de Harvard: La mitad del plato debera ser de verduras y frutas, 1/4 de
proteinas y otro 1/4 de carbohidratos. Se especificaran también los alimentos que

pertenecen a cada grupo (26, 27).

Por otra parte, se hablara de la vitamina D y el acido folico:
= 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 ano. A los
lactantes con ECF, también se les suplementa (800ui). Pero, al hacerse
mayores tendran que llevar un control analitico para ver si es necesaria la
suplementacion o no. Es decir, quedara a criterio médico y tendran que tener
en cuenta las guias existentes. Por parte de enfermeria, informaremos sobre
las fuentes naturales de Vit D (luz solar 90% y alimentacion) (ver Anexo 4) (1,
28-30).
* Omega-3:
A los alimentos ricos en Omega-3 también se les hara mencion porque un
estudio muestra que ayudan a paliar el dolor al igual que la vitamina D (31).
- Acido folico:
Se explicara que la necesidad de suplementacion de acido félico no es
evidente (15). Por lo que, se fomentara el cuidado de la alimentacion en
alimentos ricos en folato (frutas y verduras) (ver anexo 5). Se recomendaran

controles analiticos para controlar la deficiencia (1).

B Tema 5.3: Ejercicio fisico.

El ejercicio, también es recomendable para prevenir problemas 6seos. Pero en
este tipo de pacientes hay que tener en cuenta la intensidad de la actividad fisica
a realizar. Se recomienda no hacer ejercicio intenso porque puede producir crisis
vaso-oclusivas. Es decir, se recomienda el ejercicio regular con intervalos de

descansoy mantener la hidratacion (6, 32).
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B Tema 5.4: Higiene de manos.

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

Tema 6: La estigmatizacion

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
informacion que emiten los pacientes. Ademas, este tipo de pacientes,
generalmente es de un nivel socio-econdmico bajo. Esta situacion causa
consecuencias en la salud de la persona, afectando asi al bienestar psicologico,

fisiologico y social (12,13).

Tema 7: Estrategias de afrontamiento

La salud mental de los cuidadores de los/as ninos/as con ECF se ve influenciada
por el riesgo de padecer depresion. Por ello, se educara sobre las siguientes
estrategias de afrontamiento: apoyo social, apoyo profesional, estrategias
cognitivas (aceptacion, pensamiento positivo) y conductuales (asumir la

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

4.2.2. ESTRATEGIAS METODOLOGICAS

Antes de dar comienzo al programa, se les hara llegar la informacion de la
existencia del mismo a los posibles participantes. Para ello, por medio de la
enfermera de atencion primaria de pediatria, en la primera consulta del bebé se
les informara sobre el programa. De este modo, se les entregara un triptico

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

La inscripcion también se podra realizar por la pagina web (ver Anexo 8), donde
podran contactar con nosotros, enviarnos e-mails y dudas. En la web se abrira un
grupo de Telegram que se le dara la utilidad de foro, intentado crear asi otra
técnica comunicativa y a las personas que no puedan asistir a las sesiones por
motivos personales, se les intentara guiar por via online. En la web también

encontraran datos historicos de la enfermedad (34) y un resumen de las sesiones.
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El programa de EpS esta dividido en 7 sesiones en las que se desarrollaran los

diferentes objetivos pedagogicos (ver Anexo 9). A continuacion, se explica cada

sesion con cada técnica utilizada para lograr los objetivos planteados:

> Sesion 1: Iniciacién al programa: jVamos a conocernos! (1h35’)

<>

Técnica de encuentro (10): se realizara la presentacion del programa.

Presentaremos a los agentes de salud que impartiran las sesiones,
explicaremos de que tratara el programay los objetivos pedagogicos.

Técnica de expresion; trabajando la escucha activa (20°): cada participante

se presentara y contara su caso resumidamente.

Técnica expositiva; leccidon participativa (20): primero se realizaran las

siguientes preguntas: “;Qué fue lo primero que se os paso por la mente
cuando os dijeron que vuestro hijo/a tenia Anemia Falciforme?”. “;Conocéis
a mds familias que estén en la misma situacion?”. Después, preguntas sobre:
“Expectativas del programa/dudas/intereses”.

Luego se entregara el cronograma y hablaremos de la organizacion de las
sesiones (15'). (Ver Anexo 10).

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

11).

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

<>

<>

<>

Técnica expositiva; leccion participativa (15°): Se hara una pregunta abierta

para explicar la fisiologia de la sangre: “;Qué sabéis sobre la sangre?”.

Técnica de informacidon con discusidon (15'): Se les pondra un video de

explicacion sobre qué es la anemia falciforme (3'48") (35). Despues, se
complementara la informacion (el origen, el cribado neonatal).

Técnica de analisis; ejercicios (30): se realizaran 3 ejercicios de genética

(ver Anexo 12).

> Sesion 3: ;Qué le esta pasando a mi hijo/a? (1h 25')

<>

“En busca de... Las complicaciones de la Anemia Falciforme” (20): los
participantes buscaran 16 complicaciones en una sopa de letras. Después
se comprobara entre todos si han encontrado todas y se les preguntara si

conocian todas las que aparecen (ver Anexo 13).
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<>

Técnica expositiva; leccibn participativa (15): Comentaremos las

complicaciones entre todos y explicaremos de que tratan. Se hara una
separacion de las mas habituales y las no tan habituales a la edad de 0 a 5
anos.

Técnica de analisis; ejercicio (20°): Asociar las complicaciones con los signos

y sintomas (ver Anexo 14).

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

Se les informara sobre los factores desencadenantes y los signos de alarma
(15) (3. 6).

> Sesion 4: Si no sé valorar el dolor, ;Como voy a tratarlo? (1h35')

<>

<>

<>

Técnica expositiva; leccidon participativa (15°): Se les preguntara a los

participantes a ver cdmo valoran el dolor del nino/a con ECF. Después, se
complementara la informacion de como realizar una valoracion.

Técnica de analisis; discusion (30°): En grupos pequenos, tendran que

hablar de los métodos utilizados para aliviar el dolor. Después, se pondra la
informacioén en comun con todo el grupo.

Técnica expositiva; video con discusion (50"): se visualizara un video (10°32")

y posteriormente trataremos el tema de la estigmatizacion (36). Se
comenzara la discusion con las preguntas “;Qué os ha parecido el video?"

“:Por qué?”

> Sesion 5: ;Cudl es el tratamiento?, ;Existe cura? (1h 15')

<>

Técnica de investigacion en el aula; Tormenta de ideas (15°): La palabra que

se les dara a los participantes sera “tratamiento”. Posteriormente, se
complementara la informacion de tratamiento.

Se entregara el “Calendario vacunal Infantil en la Asplenia” y se comentara
(10Y.

Técnica de analisis; ejercicio (15): se les entregara a los participantes una

hoja con diferentes tratamientos y deberan ponerlos en orden de
administracion teniendo en cuenta la gravedad del nino/a con la ECF (ver
Anexo 16).
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<~ Técnica de desarrollo de habilidades; demostracion con entrenamiento

(20): Se les ensenara a los participantes con 2 videos (3'26") como deben

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

38). Después practicaremos en el aula con antiséptico.

< Técnica de informacién (15°): se hablara del Trasplante de células madre y

terapia génica. También de las estrategias de afrontamiento.

> Sesion 6: Cuida tus habitos, vive mejor (1h15’)

En esta sesion se abordaran los temas: salud bucal, alimentacion e hidrataciéon

y ejercicio.
< Salud bucal:

Técnica de desarrollo de habilidades; demostracion con

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

maquetay un cepillo y posterior lo realizaran los participantes (39).

La pasta dental, cantidad de flaor (15): se llevaran pastas de

diferentes cantidades de flaor (1000ppm, 1450ppm y otra que ponga
“Junior” pero que sea también de 1450ppm) y se les pedira a los
participantes que escriban en un papel la que creen mas adecuada
para su hijo/a (25). Después se descubrira lo escrito y se explicara qué
pasta es mas adecuada para el nino/a.

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

complicaciones (25). También se hara un resumen.

< Alimentacion e hidratacion:

Técnica informativa (15°): Se explicara el tema 5.2.

Técnica de desarrollo de habilidades; demostracion 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
entregara una hoja con los alimentos ricos en Vit D (ver Anexo 4) y otra

con alimentos ricos en folato (ver Anexo 5).

<~ Ejercicio fisico:

Técnica informativa (10°): explicar riesgos/beneficios del ejercicio.
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Al final de la sesion se les entregara una tabla de los habitos saludables (ver Anexo

17) para mantener una rutina diaria en el nino/a y asi controlar mejor la

enfermedad. Se les recomendara a los padres que en cada habito al final del dia

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

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

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

semana tiene pegatinas rojas no obtendra recompensa. Ademas de eso, también

se les entregara una guia (ver Anexo 18).

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

<>

<>

Técnica de investigacion en el aula; Cuestionario (10°): Se repite el "Kahoot”

dela 1° sesion (ver Anexo 11).

Ultimas Dudas/preguntas/preocupaciones/miedos (15").

Se informara sobre fuentes de informacion sobre la anemia de células
falciformes (10°): sitios webs oficiales, centro de salud, asociaciones
(Asociacion Espanola de la Enfermedad Falciforme (ASAFE), Asociacion
Espanola del Masaje Infantil (AEMI)).

“Adoptame” (20°): Se jugara a un juego que abarque todo lo explicado en el
programa. El juego se llama “Adoptame” y el objetivo del juego es adoptar
a un bebé que tenga la ECF. Para conseguir adoptarlo, habra que superar
unas pruebas que tratan sobre los cuidados de enfermeria. Quien antes
consiga superar los retos conseguira la adopcion (ver Anexo 19).

Aperitivo (15): Ademas, como fin de sesion y del programa se les ofrecera

un aperitivo, donde cada aperitivo haga alusion a conceptos de la ECF.
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4.2.3.

RECURSOS MATERIALES, ORGANIZATIVOS Y HUMANOS

Todas estas estrategias metodologicas de cada sesion y sus fechas de realizacion se recogen en la siguiente tabla.

SESION | Fecha Hora Lugar | Agente de Salud Contenido Recursos
1 Dia:9/14/2023 | 10:00-11:30 Psicologo Presentacion | - Boligrafo y folios
Higienista Bucodental
Enfemera
2 Dia:16/14/2023 | 10:00-11:30 Enfermera Tema1 - Boligrafo y folios.
©
3 Dia:23/14/2023 | 10:00-11:30 '; Psicologo Tema 2 (2.1, | - Pinturas o rotuladores, boligrafo
;—: Enfermera 2.2) y folios
4 Dia:30/14/2023 | 10:00-11:30 E Enfermera Tema 3 (3.1, | - Pizarra + tiza
o~ 3.2)y6.
5 Dia:7/14/2023 | 10:00-11:30 g Enfermera Tema 4 (4.1, | - Ordenador, proyector de video y
AL 4.2 y 4.3); 5.4 | antiséptico.
< yT.
6 Dia:14/14/2023 | 10:00-11:30 Higienista Bucodental | Tema 5 (5.1, | - Ordenador, proyector de videos,
Enfermera 5.2,5.3) pasta dental y plato de plastico.
7 Dia:21/14/2023 | 0:00-11:30 Psicologo Final del | - Mesa
Higienista Bucodental | programa

Enfemera
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4.3. PLANIFICACION DE LA EVALUACION DEL PROGRAMA

La evaluacion del programa es necesaria para verificar el cumplimiento de los
objetivos establecidos al inicio del programa. Esta se realizara por parte de los
agentes de salud (para verificar que los participantes hayan logrado adquirir los
objetivos pedagogicos) y de los participantes, donde se analizara la estructura, el
proceso y los resultados del programa, con el fin de mejorarlo para las proximas

veces que se imparta (40).

4.3.1. EVALUACION DE LA ESTRUCTURA

Para evaluar la estructura del programa, en la primera sesion se entregara a los
participantes un cronograma (ver Anexo 10) y se les preguntara que les parece. En
la dltima sesion, se realizara una encuesta sobre la estructura que deberan

contestar individualmente (ver Anexo 20).

4.3.2. EVALUACION DEL PROCESO

Durante todo el programa se evaluara a los participantes de manera continua por
medio de las estrategias metodologicas y se tendra en cuenta la asistencia en
cada sesion. Ademas, al final del programa también se evaluara por medio de una

encuesta (ver Anexo 20).

4.3.3. EVALUACION DE LOS RESULTADOS

Para evaluar los resultados y los conocimiento de los participantes, en la primera
sesion se les hara un “Kahoot” (ver Anexo 11). En la ultima sesion se les volvera a
pasar el mismo “Kahoot" para verificar que los objetivos pedagogicos establecidos
se hayan cumplido y también se les hara participar en el juego “Adoptame” (ver
Anexo 19).
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5. APORTACION PERSONAL

En las busquedas bibliograficas realizadas, se ha observado un probable aumento
de la ECF en la poblacion en un futuro proximo. Este dato es comprensible a
consecuencia de la migracion. Por este motivo, se deberia implementar este
programa en favor del lactante o nino/a con ECF para poder llegar con mayor
facilidad a las personas afectadas y mejorar la atencidon 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 atencion sanitaria
episodica. Este programa, contribuiria a una atencion integral trabajando como
equipo multidisciplinar en favor del paciente y se implementaria desde la

Atencion Primaria de Pediatria.

Ademas, es un programa que se puede extrapolar a paises originarios de la
enfermedad, intentando llegar a todo el mundo ya que actualmente es

considerado un problema de salud publica.

Por medio de este programa, en las revisiones educacionales y de control de
pediatria, se fomentarian los cuidados que requieren este tipo de pacientes en su

rutina diaria.

Respecto a la alimentacion, deberan llevar una alimentacion equilibrada, pero, se
fomentaran los alimentos ricos en Vit D y folato. En relacion a la Vit D, tras
ponerme en contacto con los del PSI, me hicieron saber que hace anos la
suplementacion de Vitamina D era necesaria en la persona con ECF, pero
actualmente no se prescribe como pauta establecida. Tras informarles sobre mi
busqueda bibliografica, se han puesto a comprobar las recomendaciones del PSI,
dado que este tipo de enfermedad no aparece en el apartado “Nino/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 fomentarian los cuidados basicos recomendados por la
SEOP, como la prevencion de caries y las visitas periddicas al odontélogo desde el

primer ano de vida.
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Ademas, se recomendara el calendario vacunal de asplenia funcional, se
aconsejara sobre el manejo del dolor y se le dara importancia al ejercicio fisico

regular.

Por ultimo, con el refuerzo de los habitos saludables y la educacion en la deteccion
de los signos y sintomas de las complicaciones, se fomentara el empoderamiento
de las personas afectadas, consiguiendo un mayor control de la enfermedad y una

reduccién del coste sanitario.

El desconocimiento de esta enfermedad ante los profesionales sanitarios es
notable. Por lo que, con la ayuda de este programa se lograria aumentar la
visualizacion de la Anemia Falciforme ante la poblaciéon, hacer frente a la
estigmatizacion y fomentar la formacion de los profesionales sanitarios sobre los

cuidados de estas personas.
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7. ANEXOS

7.1. Anexo 1: Personas con Anemia de Células Falciformes entre los anos
2018-2021.

ECF

B Araba: 6 personas M Bizkaia: 10 personas M Gipuzkoa: 0 personas

7.2. Anexo 2: Personas portadoras de la Anemia de Células Falciformes entre

los anos 2018-2021. Fuente: elaboracion propia.

Portadores de ECF

B Araba: 126 personas M Bizkaia: 216 personas

B Gipuzkoa: 136 personas
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7.3. Anexo 3: Recomendaciones de Salud Bucodental.

CUIDA TU HIGIENE BUCAL,
APRENDE A CEPILLARTE LOS DIENTES

. = COGEel CEPILLO

®
*_. 5 ‘ « Cerdas: extra suaves o suaves (para
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« '9-3atios: 1000ppm - gﬂfi&ckceplllo
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7.4. Anexo 4: Alimentos ricos en vitamina D.

ALIMENTOS RICOS EN

VITAMINA D

0O PESCADOS

Anchoas en aceite

Atiin (fresco o enlatado)

Bonito en aceite

Caballa (fresca o en aceite)
Congrio, Atun, bonito, caballa
3 sl on cieabuché
Dorada

Jurel

Palometa

Salmén (ahumado o fresco)
Sardinas (ﬁ'ﬁcas, en aceite o en

salsa de tomate)
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MARISCOS
m Langostinos
CARNES

B Cordero lechal

] VERDURAS

5] Borraja
LACTEOS Y DERIVADOS

| Yogures

] HUEVOS

CEREALES Y DERIVADOS

B Cereales de arroz y trigo (con

Fruta también)



7.5. Anexo 5: Alimentos ricos en folato.

e

. -
' ' ri _Z“
G 3 y
. ,-_. Col{berza) iy

FRUTAS VJUEOS DE FRUTAS

PRODUCTOS LACTEOS
. Lecheen pao b
. Cuesos

MARISCOS
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..I-labas

B sciasecacruda

3 .-"'.r . Garbanros

. Guisantes
B Lentoias

FRUTOSSECOS (s5aiios)
. llnez.n-m:mum

‘avellana, pistachos,
cacshuetes, castanas.

CEREALES

. Amoz inflado

Vet
. Cereales de desayuno de base de
Mair . o ITOT O SVWena

CARNE Y DERIVADOS

i Filctede Hgado
B PacdeHigado

HUEVOS




7.6. Anexo 6: Triptico informativo sobre lo tratado en el programa.

MM %/ Vlmi“ ‘l.e’

M élulas
o f I"lanejo del Doler’. =7, ‘3&16§0MGS
w Ahmenta(:lon S CUIDA TUS HABITOS. VIVE MEJOR

. ‘Ejercicio

CONTACTANOS

“ n° de TIf.
soporteanemiafalciforme@gmail.com

{y,w»;f". hitps.//anemia-falciforme-congenitawebnode.es/

I@l anemiafalciformecongenita

Con este programa,

elaborado por €l

profesional de

enfermeria,

conseguiras

integrar

l0s

conocimientOss

sobre la .
IDENTIFICARLAS,

anemia falc:forme W

PREVIOS

gue porta

tu hijo/a para poder

aportarle una vida

saludable y de calidad.
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7.7. Anexo T:Inscripcion al Programa de EpS de ECF.

ANEMIA
FALCIFORME

CONGENITA

DATOS DEL CUIDADOR/A DEL NIN@ CON ECF:

©© 00000000 o

INSCRIPCION al PROGRAMA DE SALUD de ECF

Nombre:

1er apellido:

2° apellido:

Género: Hombre/Mujer/No binario

Fecha de Nacimiento: Dia  /Mes /Ajio

Direccién:

Condiciones:

1. Traer ganas de
aportar y apremfer.

2. Ser padre/madre/
tutor legal/ curdador/a
del nin(@ con ECF

Cédigo Postal:
Teléfono de contacto:

Correo electrénico:

entre 0-5 anos

Idioma:

Relacién con el nin@:

DATOS DEL NIN@:

]

©@ © © O

Nombre y Apellidos:

Sexo:

cAlgiin interes en especial?

Fecha de Nacimiento: Dia  /Mes /Ao

Lugar de Nacimiento:

Lugar donde reside actualmente:

Razén/es de inscripeién:

Autorizo la utilizacién de datos personales (en base a la Ley Orgénica 3/2018, de Proteccién

de Datos Personales y garantia de los derechos digitales) en caso exclusivo de aportacién a la

ECF. i

No
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7.8. Anexo 8: Pagina web sobre el programa de EpS de ECF.

0 | B ANEMIA FALCIFORME CONGENI X | +

< O (%) hitps://anemia-falciforme-congenita.webnode.es

B Importar favoritos Lenovo Support Lenovo B McAfee

F7) Otros favoritos

# ANEMIA FALCIFORME
CONGENITA 3%

Cuida tus habitos, vive mejor

€

Inicio

Historia de la ECF

AR

Objelivos del programa

Sesiones

Mas v

-~

Esta pagina web fue creada con Webnode. Crea tu propia web gratis hoy mismo!
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7.9. Anexo 9: Los objetivos pedagoégicos que deben cumplir los participantes

en cada sesion.

Los OBJETIVOS PEDAGOGICOS que se trabajardn en todas las sesiones:

1-Mostrar empatia, respeto y mantener una escucha activa hacia los participantes y losagentesde salud {de actitud)
2- Compartir opiniones, miedos, dudas, preocupaciones y realizar preguntas (de actitud).

_OBJETIVOS PEDAGOGICOS

| | 3 -Realizar una auto-reflexion (de actitud).

| 4- Entender porqué sus hijos/as tienen la ECF {de conocimienta).

5- Diferenciar el rasgo falciforme de la anemia falciforme {de conocimiento).

6- Entender la fisiclogia del cuerpo relacionada con la ECF (para después comprender mejor las
| complicaciones posibles) (e conacimiento).

| | 7- Detectarlos sighos y sintomas de alarma en la ECF por los que acudir a urgencias (de conocimiento).
8- Conocer cuales son las complicaciones dela ECF (de conocimiento).

| 9- Conocer los factores desencadenantes delas crisis vaso-o clusivas (de conocimienta).

3- Realizar una auto -reflexian.
10- Aprender a realizar una valeracion del dolor {de conocimiento).
11- Aprender el manejo delas crisis de dolor (de conacimienta).

| 18- Concienciarse sobre la estigmatizacion de la ECF (de actitud).

12- Comprender la importancia de la adherencia al tratamiento.
13- Conocer los diferentes tratamientos (de conocimiento).

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

15-Demostrar el conocimiento sobre la higiene bucal {de conocimiento v habilidad).

16-Dermnostrar el conocimiento de una alimentacion equilibrada del nifio/a con ECF (de conocimienta) .

17- Aprender los riesgos del gjercicio fisico (de conocimientao).

7Y con esto y un | 19- Conocer fuentes de informacion fiables,

bizcocho.. Apuesto por

Un nuevo comienzo
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7.10. Anexo 10: Cronograma para entregar a los participantes.

Anemia Falciforme

CRONOGRAMA

SESIONES

~ Presentacion del programa
« Presentacion de los participantes.
Conociendo los casos.

Contenido:
&Qué es la Anemia Falciforme?
CO
« Anemia Falciforme Vs. Rasgo

Contenido:
« Identificar las complicaciones
» Obtener conocimiento sobre las
p e

Eotenin

» Valoracin del dolor
Tratamiento del dolor

« Estigmatizacion de la ECF
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7.11. Anexo 11: “Rahoot” como cuestionario.

Anemia de Células Falciformes: Kahoot

1. La Anemia Falciforme es...
a) Laenfermedad hereditaria donde la sangre no se coagula como es debido.
b) Laanemia por el déficit de hierro en sangre.
c) Laenfermedad hereditaria que afecta a la forma de los glébulos rojos influyendo en los
niveles de hemoglobina.
d) Laanemia en la que aparece un déficit de Vitamina B12.

2. La Anemia Falciforme...
a) Esuna enfermedad contagiosa ademds de hereditaria.
b) Solo afecta a personas de ascendencia africana.
c) Esuncancer.
d) Todas sonfalsas.

3. La Anemia Falciforme es...
a) Laanemia conocida como HbSS.
b) Ladrepanocitosis.
c) Una anemia hemolitica.
d) Todas son correctas.

4. ¢El cribado neonatal de la Anemia de Células Falciformes es necesario para un mejor prondstico?
a)  Si, se realiza en todo el mundo.
b) Si, contribuye a mejorar la calidad de vida relacionada con la salud de la persona.
c) Noes necesario porque los sintomas no comienzan hasta adulto.
d) Sdlo si tiene antecedentes familiares.

5. éCual es el 6rgano que podemos relacionar con el sistema inmunolégico y Ia Anemia de Células
Falciformes?

a) Higado.
b) Pulmones.
¢) Bazo.

d) Corazén.

6. ¢ Cual es la caracteristica mas comun de la Anemia de Células Falciformes?
a) ACVA (Accidente cerebrovascular).
b) Crisis vascoclusivas (=crisis de dolor).
c) Priapismo.
d) Sindrome Toracico Agudo.

7. éVerdadero o falso? La Hidroxiurea es el farmaco menos estudiado para la Anemia de Células

Falciformes.
a) Verdadero.
b) Falso.

8. éCual de las siguientes vacunas es necesario administrar para prevenir infecciones?
a) Antigripal anual.
b) Antineumococica polisacarida.
c)  Antimeningococica B.
d) Todas son correctas.
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7.12. Anexo 12: 3 Ejercicios de genética.

EJERCICIOS DE GENETICA:

; 5 {?
¢Por qué a mi?

Explicacién: Todas las persona tenemos 2 genes de hemoglobina. Un gen lo heredamos de
la madre y el otro del padre. Para hacer los ejercicios tener en cuenta lo siguiente:

*  hbAA (=hbA) — Persona sana, sin rasgo, s enfermedad.

*  hbAS (=hbS) — Persona con el rasgo falciforme, es decir, portadora de la
enfermedad.

= hbSS — Persona que tiene la Anemia de Células Falciformes.

1. En EE.UU. Un hombre de raza blanca pero con el rasgo falciforme se enamora
de una mujer procedente de Africa. Esta mujer padece la enfermedad de células
falciformes, pero quieren tener un bebe. Para ello, asisten al médico para recibir
consejo genético. ¢Qué probabilidad hay de que esta pareja tenga un bebe que
padezca la enfermedad?

Probabilidad de que el bebe tenga la exfermedad : %o
Probabilidad de que el bebe sea portador (padezca el rasgo faliiforme): %o
Probabilidad de que el bebe sea sano: %

2. Interprete el siguiente dialogo.

D: sMaria Gonzaleze - le llama la doctora para pasar a consulta.

M: 54, jjYol!

D: Buenos dias, Maria. ;Qué tal esta?

M: Bien, pero algo preocupada.

D: Cuénteme, ;Qué le ocurre?

M: Vera Doctora, mi pareja y yo queremos tener un hijo. La cosa es, que aunque yo no
tenga la enfermedad de células falciformes y mi marido tampoco, mi padre si que la tiene y
queremos saber si hay probabilidad de que nuestro hijo también la padezca.

D: Entiendo. Le explico, realizaremos unos analisis para que se quede mas tranquila y
afirmar si uste es portadora y si su marido también lo es o no. Es decir, su marido tendra
que coger hora para hacerse la analitica también. En la siguiente consulta hablaremos de los
resultados y de las probabilidades que hay de que su hijo padezca o no la enfermedad.

M: De acuerdo, jjjMuchas graciasl!l.
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Interpretacion del ejercicio:

3. En el siguiente arbol genealdgico, identifica quien tiene el rasgo falciforme y
quien podria estar sano (sin el rasgo, sin padecer la enfermedad).

Mujer con Anemia Falciforme —

Datos 2 tener en cuenta: Muijer sana o con rasgo —
. Circulo = Mujer
- Cuadrado = Hombre Hombre con Anemia Falciforme —

Hombre sano o con rasgo —

U
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7.13. Anexo 13: Sopa de Letras de las complicaciones de Anemia Falciforme.

7.13.1. Anexo 13.1: Sopa de Letras sin los resultados.

EN BUSCA DE...

LAS COMPLICACIONES DE LA ANEMIA FALCIFORME

ANETFZROTPATTIARRAYGYTAAUG

L PI1 S$SXYPFzZIELCLNLIEKNES SO

NOAEGTENRUTTSCBMETVOTITP

ETREAOEKETYOARTITIOQCRMOSNIE KDMEF
CTLYMDNATIUNTPATDOEAWTLTPDTXFX
RGULSACDNUOSTIEQANZUBDRSNW
OMOQY I NELMNOILNRIJODLGQOMS SV
S HSNPTGTLOTPTIETITTPPMYXATIMEN A
1 A FEVATS S CKTNTEGLTLZTPZETFTZA
S YOLKPYUCOEET CCOAURTPHTHYI
Al CWOOTIEO]JRL]JEMT?PDOLOOTCL
VOUFS T TNNTOHCDREMNGT PSRETV A
AUELTFATIOTICIRZERTIOHTISABTYG
S CERCPEIEKCIQETLBDGTI]J]N]JOCTUTPE
CUQQTECXNNOCQRRES]J SRIOXM
UFDLEKHRUWONTIGODT PNS SDACT]JTCO
LQOPWSEAMACMYVYVNTIETYTYVGOE]N
A WD FBEZS S VBIDAYNTEUBTIAMNE
RZCACWTIFTXTIE]SERZRWGYGOTPL
RYWBOPWEBIRU CWNQCGVYVETCRDUTZRTUVTP
Y OCAAXLGLGATZ KUTLTEBPDIDT]JDG QO S
R CRIS I SV ASOOCLUSTIVASODEE
MBRBCXXVCAV FXAQNHHGRLTYQR
P NFECCIONES SRS STITTIILTITTCAD
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7.13.2. Anexo 13.2: Sopa de Letras con los resultados.

EN BUSCA DE...

LLAS COMPLICACIONES DE LA ANEMIA FALCIFORME

ANETFEROP T I A RAYGYTAAUGB
LPI S S XY F z i LeLNLIEKNEEIoR
N OAEGTE R U 8 SICBMETVORBEP H
ETREAOK Y O [ iElQ C M OSNZEKMF
C TLYMDN 1 N P T D O E WL PDJXTF
R G UL S/A C N UlO I EQ A Z B DR S NW
OMOQY I N L M N LEAR ] DLQOMS SV
S HS NP TG O P I 1 T PP X§|E|§[%L£
A F EVEST c K T il G L Z Pz F Z A
S YOLI KT PY C O c el o A R PHTHTYI
M 1 c W o @l 1 o ] ] EEAM T D O LEHMO C L
v of ' F s T N T O H DR EM G P SR EV A
U EFF A 1 1 C 1 ZEEIR T HI silB Y G
S c ERPIE KC1IOQ LEEND G ] NJ€UPE
BluU Q Q THCc X NN O QR R E J S REMO X M
U FDILIKHRUW N G OD P s DARN] clo
L QOFP WS EA (@ VV NI Y VGEIE J] N
AwDTFEBE zZS B DAYN EB I AMNE
R Z CAC W T I JEN E R w G VvELOo PIL
RY WB O R W oOfElc V C RDUTRYVYVP
Y O C A T A KEN I B DDJDQO S
R L Gl D E E
M A L Y @ R
D R
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7.14. Anexo 14: Ejercicio de “Asociacion de Palabras”.
7.14.1. Anexo 14.1: Ejercicio de “Asociacion de Palabras” sin resultados.

~)

Ejercicio: ASOCIACION DE PALABRAS

Lee todas las palabras COMPLICACIONES que se encuentran a continuacion de la
Enfermedad de Células Falciformes (ECF) y relacionalas con sus respectivos signos o

sintomas enumerdndolas.

N° COMPLICACION N° COMPLICACION
SINDROME TORACICO PRIAPISMO
AGUDO
NECROSIS AVASCULAR ANEMIA
SECUESTRO ESPLENICO PROBLEMAS OCULARES
ACVA DACTILITIS
INFECCION PROBLEMA RENALES
PROBLEMAS HEPATICO HIPERTENSION PULMONAR
APNEA DEL SUENO ULCERAS EN LAS PIERNAS

N° | SIGNOS Y SINTOMAS

Fiebre

Debido a la esplenomegalia, dolor en el lado izquierdo del abdomen. Puede
incluir los signos: respiracién rapida y frecuencia cardiaca rdpida.

Miccion frecuente, enuresis, orina con sangre, presion arterial alta.

Dolor en manos y pies por hinchazén. Acompaiado de fiebre.

Dificultad para respirar, fatiga, dolor en el pecho, meros, hinchazon de los
tobillos, piernas o abdomen.

Dolor en la parte superior derecha del abdomen, nduseas, vémitos, ictericia.
Ereccién dolorosa no deseada.

Dolor en el pecho, fiebre, dificultad de respirar y tos.

También puede ocurmir sin ningin signo o sintoma. Pero si aparecen sintomas
serian: entumecimiento o debilidad repentina especialmente en un lado del
cuerpo; dificultad para entender el habla; alteracién en la vision; problemas
repentinos para caminar, mareos, pérdida del equilibrio o falta de coordinacion;
dolores intensos y repentinos de cabeza.

Perdida de vision debido a la obstruccion o sangrado de los vasos sanguineos de
la retina.

Llagas, dolor en la zona, pus, sensacién de picazon/ardor, inflamacién.
Irntabilidad, cansancio, mareos, frecuencia cardiaca rapida, palidez, ictericia.
Ronquidos, pausas de respiracion, resoplidos, respirar por boca, irritabilidad.
Dolor y problemas para caminar y mover las articulaciones. Con mayor

J

frecuencia en la articulacion de cadera.
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7.14.2. Anexo 14.2: Ejercicio de “Asociacion de Palabras” con resultados.

2

Ejercicio: ASOCIACION DE PALABRAS;
RESULTADOS

Lee todas las palabras COMPLICACIONES que se encuentran a continuacién de la
Enfermedad de Células Falciformes (ECF) y relacidnalas con sus respectivos signos o
sintomas enumerandolas.

N° COMPLICACION N° COMPLICACION
SINDROME TORACICO PRIAPISMO
AGUDO
NECROSIS AVASCULAR ANEMIA
SECUESTRO ESPLENICO PROBLEMAS OCULARES
ACVA DACTILITIS
INFECCION PROBLEMA RENALES
PROBLEMAS HEPATICO HIPERTENSION PULMONAR
APNEA DEL SUENO ULCERAS EN LAS PIERNAS

N° SIGNOS Y SINTOMAS
Fiebre (primer signo de Infeccion)
Debido a la esplenomegalia, dolor en el lado izquierdo del abdomen. Puede

incluir los signos: respiracion rapida y frecuencia cardiaca rapida. (Secuestro
esplénico).

Miccién frecuente, enuresis, orina con sangre, presion arterial alta (Problemas
Renales).

Dolor en manos y pies por hinchazén. Acompanado de fiebre. (Dactilitis).

Dificultad para respirar, fatiga, dolor en el pecho, meros, hinchazon de los
tobillos, piernas o abdomen (Hipertension pulmonar).

Dolor en la parte superior derecha del abdomen, nauseas, vomitos, ictericia.
(Problemas hepaticos).

Ereccion dolorosa no deseada (Priapismo).

Dolor en el pecho, fiebre, dificultad de respirar y tos. (Sindrome toracico
agudo).

También puede ocurrir sin ningin signo o sintoma. Pero si aparecen sintomas
serfan: entumecimiento o debilidad repentina especialmente en un lado del
cuerpo; dificultad para entender el habla; alteracion en la vision; problemas
repentinos para caminar, mareos, pérdida del equilibrio o falta de coordinacién;
dolores intensos y repentinos de cabeza. (ACVA)

Perdida de vision debido a la obstruccidon o sangrado de los vasos sanguineos de
la retina. (Problemas oculares).

Llagas, dolor en la zona, pus, sensacion de picazén/ardor, inflamacion (Ulceras
en las piernas)
Iritabilidad, cansancio, mareos, frecuencia cardiaca rapida, palidez,

ictericia(Anemnia)

Ronquidos, pausas de respiracion, resoplidos, respirar por boca, irritabilidad
(Apnea del Sueiio)

Dolor y problemas para caminar vy mover las articulaciones. Con mayor
frecuencia en la articulacién de cadera (Necrosis Avascular)
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7.15. Anexo 15: Juego “Iguales” para desconectar.

(Parte trasera de la carta, con el logotipo)

A continuacidn los siguientes simbolos (20) que contienen las cartas:

1. JERINGA 2.0J0 3. HOSPITAL 4. PULMONES

5. Termometro con hipertermia 6. Termometro con hipotermia 7. ADN
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8. Tranfusion sanguinea 9. Bazo 10. Globulo Falciforme  11. Globulo sin alteraciéon

12. Gota de Agua 13. Sol 14. Medicacién 15. Nifio que va a comer

16. Dactilitis 17. Rifiones 18. Jugar/Actividad fisica

19. Familia 20. Logotipo
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7.16. Anexo 16: Ejercicio: Tratamientos.

7
7/
]ijcrcicio: ¥

TRATAMIENTOS

1 [ . : | . | -

| ee y clasitica los tratamientos en 13['11\;—1—\;[‘)}1‘:\'.;:5 ] NL? farmacolégicos. 1)65[}!!6‘-_ se deben
\ fen de ad : in | dad del 1

organizarios tratamientos en orden de administracion seglin la gravedad del paciente, de menor

| | - I . i
a mayor %ra\cmad Se puede especiticar la situacion en la que se aplicaria el tratamiento
s > I i 1 i

TRATAMIENTOS:
Transfusion sanguinea, TENS, Hidratacion, Hidroxiurea, Analgésicos (Opioides),
Relajacion, Vacunas, Realidad virtual, Analgésicos (AINES), Masaje, Profilaxis

penicilina, Transplante de células madre

TRATAMIENTO FARMACOLOGICO TRATAMIENTO NO FARMACOLOGICO

Ovden de administracion de los tratamientos:
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7.17. Anexo 17: Tabla de habitos saludables.

) Lo ~ =N
R P

‘) CUMPLIMIENTC SEMANAL DE
HABITCS SALUDABLES ot

= A
HABITOS
SALUDABLES MARTES MIERCCLES JUEVES VIERNES

Al

HICRATACICN
| 8-10 vasos de agua

\ LAVADG DE

K 2N oeres

ACTIVIDAD !
FisiCA
.\ TRATAMIENTC
-
e cumplido

PREMIC PARA
EL FIN DE
SEMANA?
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7.18. Anexo 18: Guia de habitos saludables.

Hrteine e Céldngy Fleidories
Mini guia de habitos
saludables para mi
peque
De 0 a 5 anos
INDICE
1 ALIMENTACION 1-6
wicfoy ?f“éf
’ I 4
, Vwl 2 SALUDBUCODENTAL  7-10
a! ;’ 9
'
3. ACTIVIDAD FiSICA 11-12
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ALIMENTC S EN VITAMINA

BORRAJA

Cereales de arroz y trigo

54



MAS ALIMENTOS RICOS EN VITAMINA D

PROTEINAS |

2. SALUD BUCODENTAL

La Higiene Bueal y el Lactante:
hasta la erupeion del primer diente

¢Es necesario lavar la boca del lactante cuando no tiene dientes? S[

¢Por qué??  Para eliminar los restos de leche de la boca.

Y.. iPér qué eliminar los restos de la leche?

1. Prevencién de candidiasis oral.

2. Al limpiar la boca de tu bebg, lo que también haces es masajear
las encias. Esto ayuda a aliviar las molestias de la erupcién del
primer diente.

3. Limpiar la boca desde bien pequeiio ayuda a llevar una rutina e
integrar el habito.

¢Comé hacerlo??

Con la ayuda de una gasa con agua o un dedil de
silicona, pasdandolo suavemente por la boca y encias.

Por otra parte, el folato es un micronutriente importante en la
participacion de la creacion de los globulos rojos y el crecimiento. Por

ello, a contiuacion se clasifican los alimentos ricos en folato:

ALIMENTOS RICOS EN FOLATO

VERDURAS

CARBOHIDRATOS CEREALES

PRODUCTOS LACTEOS

CARNE Y
DERIVADOS

PROTEINAS LEGUMBRES

MARISCOS

W

La Higiene Bucal y el Lactante: @
erupcion del primer diente @

dientes es

Cuando a salir los pri
llevar al bebé al odontopediatra.

*Se recomiendan visitas de control cada 6 meses,

Una vez aparece el primer diente, se debe empezar a lavar los
dientes, una vez a la mafiana y otra a la noche. La pasta dental
serd de 1000ppm y la cantidad serd como la de un granc de
arroz.

Cantida

tamafio

= 0-3afios: 1000ppm

cepillo "manchado

grano de arroz.

- A partir de 3 afios: 1000ppm

Cantidad: anchura del cabezal o
tamafio guisante.

5-6 afios: 1450ppm
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TECNICA FONES
(Edad preescolar)

* Boca cerrada con dientes en eclusién.

TECNICA STARKE - = S :
« Primero, ¢l cepillo se pone a sobre la
(De 0 a 5 aiios) cara externa de los dienfes y s reolizan w =
movimientos circulares. Se hace le misme "l_'.d
<on la cara inferna de los dientes. ‘..h»
* De afrds hacia adelante se lava la parte de (N’ =

masticacin de los dientes (come la fécnica -

herizental).

TECNICA HORIZONTAL
(De 0 a 3 afios)

Las cerdas del cepille se posicienan a 90°
sobre fodas las superficies de los dientes
y se realiza un movimiente de frotamiento
herizental suave.

deben realizar
ERVALOS DE DE

deshid cion y |
puede surgir un

los descansos se debe
beber ¢

« Mo de dia: mucho frio o
calor pueden deser

crisis de dolor.
ar una crisis v

debido a la
destruccién de los globulos
rojos.

" » Visitar una ciudad a gran

38 altitud
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7.19. Anexo 19: Juego “Adoptame”.

INSTRUCCIONES

1.0BJETIVO DEL JUEGO

Ser el primero en llegar a Africa (casilla
"FIN") para adoptar a un bebé con Anemia
de Células Falciformes.

2. .COMO SE JUEGA?

Se dividen los jugadores por equipos. Los equipos pueden
ser de 2 a 4 jugadores.
En todos los juegos se utiliza el tiempo con reloj de arena.

MATERIAL PARA JUGAR

@ Y fichas para mover:: ¥ 0 w
et

T 1 tablero

g | Pizarra con rotulador borrable

g | dade

®/ | Reloj de arena

®/ 4 grupos de cartas:

@’ Mimica -dz

Iconos del tablero:

1. Mimica: Coged una carta de mimica. Un jugador del
equipo realiza la mimica y los demas adivinan.

1 Dibujo: Coged una carta de dibujo. Un jugador del
equipo pinta y los demas adivinan.

J. Preguntas. un jugador del equipo contrario realiza la
pregunta y €l equipo que juega tiene que adivinar.

4. Aleatorio: Aqui tienes la oportunidad de coger una
carta del grupo aleatorio © de los otros 3 grupos; €l
quipo a jugar decide.

Si caes en la casilla del dado, vuelves a tirar otra vez.

3. FINAL DE JUEGO (F Aeatorie §-

Quien llegue antes a Africa (casilla "FINY) gana la partida.
Al ganador se le entrega el certificado de adopcion.
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CARTAS

ELCONTENIDO DE.[AS CARTAS ES SOBRE [0S CUIDADOS DE [A ANEMIA FALCIFORME

MiMICA)

e
-‘“’ﬁ

Contenido que vas a encontrar en las cartas:
Vacunar

* Frio

« Calor
Deshidratado
Comer

Beber

« Daolor

Operar

Abrazo

Ejercicio

Lavarse los dientes
Lavarse las manos
* Masaje

Contenido que vas a encontrar en las cartas:

¢Qué es la Dactilitis?

¢Qué cantidad de fidior tiene que usar un nifio/a
de 3 aflos?

¢Se puede vivir sin bazo?

¢Qué es el Priapismo?

¢ Cudles son los desencadenantes de una crisis
vaso-oclusiva? Mencionar todos los que sepais
¢Es la Hidroxiurea un tipo de analgésico?
¢Qué es la anemia?

¢Es necesaria la profilaxis antibiética? ¢ Por
qué?

¢Es necesario ponerle la vacuna de la gripe al
nifio con anemia falciforme?

.

W

Contenido que vas a encontrar en las cartas:

Termémetro
Glébulo rojo
Glébulo falciforme
Transfusién
Dactilitis
Pulmones
Rifiones

Caries

Vacuna

jeringa

Familia

Llorar

Lactancia materna

L N

Contenido que vas a encontrar en las cartas:
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¢\Verdadero o falso? Los glébulos falciformes
tienen una esperanza de vida de 120 dias.
Mencionar en 30 segundos todos los
tratamientos que se os ocurran. Todos los
participantes del equipo juegan.

¢Verdadero o falso? La Anemia falciforme es
una enfermedad contagiosa ademas de
genética.

¢Verdadero o falso? La vitamina D hay que
tomarlo como suplemento toda la vida si tienes
anemia falciforme.

¢\Verdadero o falso? En el mundo solo existen
personas con anemia falciforme de raza negra.



Tablero del juego:

POR MEDIO DE ESTE DOCUMENTO OFICIAL, SE mﬁuﬁ

GNUR e

CON FECILA DE NACIMIENTO EL 23/12/2022
11A SIDO ADOPTADO.
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7.20.

Anexo 20: Encuesta de evaluacion: estructura y proceso.

f“* ANEMIA DE CELULAS FALCIFORMES
”

La siguiente encuesta a rellenar es muy importante para la mejora del programa de
educacién para la salud. En ella se abarcan:
o La evaluacion de la estructura: los participantes deben evaluar a los agentes de salud,
el material utilizado en las sesiones y el espacio donde se ha realizado el programa.
o La evaluacion del proceso: se evalua la dindmica del programa: las sesiones, las
actividades impartidas y las técnicas utilizadas.

A continuacion, debes rellenar la encuesta puntuando cada oracién del 1 al 5:
s I totalmente inadecuado [ 2: inadecuado [ 3: neutral / 4: adecuado [ 5: totalmente
adecuado.

ALUACION DE LA CALIFICACION
ESTRU i 1 2 5 4 5

EVALUACION DEL PROCESO CALIFICACION

1 2 3 4 5
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