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Introduccion
T

En la actualidad, el cumplimiento de los tratamientos médicos para el
manejo de las enfermedades crénicas, como la hemofilia, tiene una gran
trascendencia por sus implicaciones médicas, sociales y familiares. La
OMS considera la falta de adherencia como un tema prioritario de Salud
Publica por sus consecuencias negativas: fracaso terapéutico, aumento
de la frecuencia y gravedad de los episodios hemorragicos, mayor tasa
de hospitalizacién y aumento del coste sanitario.

La adherencia terapéutica en la hemofilia es un fenémeno complejo
condicionado por mdltiples factores. Es un proceso dindmico que
evoluciona con el paciente y su patologia a lo largo de las diferentes
etapas de su vida. Por ello se requiere de respuestas multidisciplinarias
que vayan dirigidas a las necesidades de los pacientes y sus familias en
cada una de esas etapas. En este sentido el personal de enfermeria
juega un papel fundamental con la educacién sanitaria.
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Resultados

Objetivo

+Reconocer los signos de una mala adherencia desde las unidades de
referencia de tratamiento de Hemofilia

+Ofrecer estrategias y herramientas sencillas a las familias y pacientes
que favorezcan la adherencia al tratamiento mediante educacion
sanitaria y couseling

Método
]

Protocolo de recogida de informacién basada en la revision de articulos y
trabajos publicados en diferentes revistas cientificas mediante la
busqueda electrénica en las principales bases de datos, que
complementamos con la revisién de H? Clinicas y entrevistas con los
pacientes infantiles y adolescentes de los centros de referencia de
tratamiento del H. Vall d"Hebron y H. de la Fe

EACTORES QUE INFLUYEN EN LA ADHERENCIA
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INFANCIA Y HEMOFILIA

La infancia es el periodo més adherente, ya que son los padres quienes
asumen el rol cuidador. El hecho de que el tratamiento (tto) se inicie a
edades muy tempranas (a los 2 afios de edad), sea complejo (es un tto
ev) y a largo plazo, requiere un gran compromiso por parte de las
familias y los pacientes. Es por ello, que la adherencia no esta exenta
de dificultades:
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ADOLESCENCIA Y HEMOFILIA

La adolescencia es la etapa de menor adherencia. El adolescente se
revela contra su enfermedad y su entorno; anulando la intervencion de
los padres y asumiendo la responsabilidad del tto., lo que supone que
no cumplan con las recomendaciones para el cuidado de su
enfermedad. Algunos factores que influyen en el fracaso son:
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Conclusiones

POTENCIAR AUTOCUIDADO

TRATAMIENTO DE LA HEMOFILIA
Factor deficiente VIII/IX
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HABILIDADES
Pinchar en vena

MODIFICACION DE RUTINAS
Uso de protecciones en la infancia
Buenos habitos higienicodietéticos

Evitar conductas de riesgo
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+ Educacion Sanitaria y adherencia al tratamiento van estrechamente ligadas. En estos periodos el papel de enfermeria es fundamental, ya que crearé las bases del
futuro.
+ La Educacién Sanitaria en el &mbito hospitalario, es una herramienta esencial que facilita el proceso de autonomia y el acceso a la informacién que el paciente
necesita. Esta se hara de forma individualizada, adaptandola a las circunstancias y dificultades de cada paciente, sin culpabilizar, con toma de decisiones compartida y
con un enfoque multidisciplinar.




