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RESUMEN

Introduccion: uno de los principales retos que enfrenta la sociedad actual radica en
garantizar una buena calidad de vida para las personas mayores, preservandola durante el
mayor tiempo posible a través del autocuidado para alcanzar un envejecimiento saludable.
En los ultimos afios, los avances en el desarrollo de tratamientos eficaces y seguros para
las personas con coagulopatias, han supuesto un aumento significativo de su esperanza
de vida. Esto ha conllevado que varias comorbilidades previamente no reconocidas, junto
con las complicaciones comunes asociadas al envejecimiento, se manifiesten en adultos

mayores que ademas presentan estas afecciones.

Objetivos: describir la dindmica de trabajo de ASHEGUI y conocer sus necesidades,
definir los retos a los que se enfrentan las PCH y crear un material grafico util para

promover el autocuidado y el envejecimiento saludable.

Metodologia: tras una busqueda bibliografica en diferentes bases de datos, se consultaron
distintas paginas webs, y se revisaron varias Guias de Practica Clinica. En paralelo, se
llevaron a cabo diferentes actividades junto con ASHEGUI (entrevistas, sesiones y
reuniones) para recoger informacion basada en el conocimiento de profesionales expertos

en el tema tratado.

Actividades y Resultados: con las actividades llevadas a cabo, se ha conocido la
dinamica y composicion de la Asociacion y se han identificado 3 retos principales:
trabajar desde la prevencion de las comorbilidades, elaborar Guias de Practica Clinica
basadas en evidencia cientifica y la formacién de unidades de hemofilia especializadas.

Finalmente se desarrollé el material grafico.

Reflexion personal: realizar este TFG me ha permitido adquirir muchos conocimientos
sobre la hemofilia. Ademas, colaborar con ASHEGUI me ha permitido entender su
importancia en la realidad de las PCH. Finalmente, espero que este trabajo sirva como
predecesor de otros trabajos relacionados con el tema tratado y que sea util para la

poblacion adulta con hemofilia de cara a su envejecimiento.

Palabras clave: Envejecimiento saludable, Autocuidado, Hemofilia, Persona con

Hemofilia, Prevencién, Comorbilidad.
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1. INTRODUCCION

1.1. Justificacion

Uno de los mayores retos a los que se enfrenta la sociedad actual es conseguir que las
personas mayores no sélo vivan mas, sino que vivan mejor, es decir, que logren envejecer

de forma saludable (1).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS) refleja que “La poblacion envejece en todo
el mundo con més rapidez que en el pasado, y esta transicién demogréfica afectara a

casi todos los aspectos de la sociedad” (2).

De la misma manera, define Envejecimiento Saludable como “el proceso de fomentar y
mantener la capacidad funcional que permite el bienestar en la vejez. La capacidad
funcional consiste en tener los atributos que permiten a todas las personas ser y hacer lo

que para ellas es importante” (2, 3).

En este sentido, el concepto cuya importancia ha quedado descrita en la literatura es el
autocuidado en relacion con la salud fisica, mental y social (1). La OMS define el
autocuidado como “la capacidad de las personas, las familias y las comunidades para
promover la salud, prevenir enfermedades, mantener la salud y hacer frente a

enfermedades y discapacidades con o sin el apoyo de un profesional de la salud” (4).

El envejecimiento poblacional genera retos y a la vez oportunidades. Entre otras cosas,
aumentard la demanda de Atencidn Sanitaria Primaria y cuidados a largo plazo, exigira
mas personal mejor formado y reforzara la necesidad de un entorno fisico y social mas

favorable a las personas mayores (5).

Con respecto al grupo de poblacion objeto de este Trabajo Final de Grado (TFG), las
personas con hemofilia (PCH), enfermedad de von Willebrand (EVW) y otras
coagulopatias congénitas, la esperanza de vida ha ido creciendo paulatinamente hasta
alcanzar a ser la misma que la de una persona que no presenta estas patologias. Este
suceso ha conllevado que varias comorbilidades previamente no reconocidas, se

manifiesten en adultos mayores con hemofilia. (6)



A pesar de que las enfermeras no podemos esperar estar familiarizadas con todas las
enfermedades, es importante que, ademéas de saber cdmo tratar con enfermedades
comunes, conozcamos los cuidados a realizar en enfermedades crénicas poco frecuentes
como la hemofilia, debido al impacto potencial de dichos cuidados en la calidad de vida

de estas personas. (7)

En la actualidad, nos enfrentamos a la realidad de la presencia de personas con esta
enfermedad grave que llegan a una edad avanzada, lo que plantea nuevos retos tanto en
el tratamiento, como en la educacion para la salud y en la prevencion de complicaciones

derivadas de esta patologia para el envejecimiento saludable de las PCH. (8)

En los siguientes puntos de esta Introduccion se describen los trastornos de coagulacion,
se define qué es la hemofilia y se realiza una breve presentacion de la Asociacion

Guipuzcoana de Hemofilia (ASHEGUI), Asociacion en la que se enmarca este TFG.

1.2. Trastornos de coagulacion

La hemostasia es un mecanismo de defensa que se activa en respuesta a traumatismos o
lesiones para evitar la pérdida de sangre de los vasos sanguineos (9). Este proceso implica
la activacion de la cascada de coagulacion, donde los factores de coagulacion, proteinas
plasmaticas, desencadenan reacciones quimicas para formar el coagulo de fibrina,

evitando asi una hemorragia significativa (9,10).

En las personas con deficiencia de factor de coagulacién, uno (o muy raramente varios)
de los factores de coagulacidn falta o esta presente en niveles bajos (10). Esto repercute

en el proceso normal de coagulacién de la sangre (10).

Dentro de los trastornos de coagulacion se encuentran, entro otros; la hemofilia, la EVW
y los trastornos plaquetarios. La hemofilia se considera un trastorno hemorrégico genético
raro en el cual las PCH no tienen suficiente factor de coagulacién en la sangre (6,11).
Cabe mencionar que el trastorno hemorragico mas frecuente es la EVW, que afecta a 1
de cada 1.000 personas y requiere atencion sanitaria si se produce una hemorragia (12).
Sin embargo, esta enfermedad se caracteriza por presentar signos mucho mas leves en

comparacion con otros trastornos hemorragicos, por lo que muchas personas pueden no



ser conscientes de que la padecen (10). También existen las deficiencias raras de los
factores de coagulacion, que son trastornos en los que uno de los factores de coagulacion
es deficiente o no funciona normalmente (10). Por ultimo, dentro de los trastornos de
coagulacién, se encuentran los trastornos plagquetarios hereditarios, que son afecciones en
las que las plaquetas no funcionan como deberian, lo que provoca hemorragias y

hematomas (10).

1.3. La hemofilia

Este TFG se centrara en la hemofilia, que como se ha mencionado antes, es un trastorno
hemorragico hereditario raro causado por la deficiencia o disfuncion de alguna de las
proteinas de la coagulacion (6,13). Su defecto provoca una generacion disminuida y
retardada de trombina, dando lugar a defectos en la formacion de coagulos que conducen
a la diatesis hemorragica (13). Esta ausencia es asociada a episodios hemorragicos que

afectan, entre otros, a tejidos blandos, articulaciones y musculos (10).

La Federacién Mundial de Hemofilia estima que la prevalencia mundial actual de la
hemofilia es de 1.125.000 varones en todo el mundo, de los cuales 418.000 padecen
hemofilia grave (11,14). A su vez, la hemofilia A es significativamente mas frecuente que
la hemofilia B y representa aproximadamente entre el 80-85% de los casos de hemofilia
(15). Informes recientes indican una prevalencia mundial de hemofilia Ay B cercana a
17,1y 3,8 casos por cada 100.000 varones, respectivamente (6). Se estima que en Espafia
unas 3.000 personas padecen hemofilia, con una proporcién hemofilia A: hemofilia B de
5:1 (16).

Durante muchos afios, se creia que Unicamente los varones podian tener sintomas de
hemofilia y que las mujeres portadoras del gen de la hemofilia no experimentaban
sintomas de la misma. Sin embargo, hoy en dia se sabe que muchas mujeres y nifias si

experimentan estos sintomas. (17)

En cuanto a su origen, se conoce que se encuentra en mutaciones ligadas al cromosoma
X en los genes que codifican los factores de coagulacion (6). La Federacion Mundial de
Hemofilia (FMH), presenta en su pagina web el esquema reflejado en el Anexo | sobre

la herencia de la patologia (17).



Hay tres diferentes niveles de severidad en los que se clasifica la hemofilia (Tabla 1).

Las personas con un nivel de actividad del factor inferior al 40% se consideran PCH. (17)

Tabla 1. Niveles de severidad de la hemofilia segtn el nivel de factor de coagulacion presente
en sangre.

Severidad Niveles de factor Episodios hemorragicos

Normalidad/  Entre el 150%-40% . No presenta episodios hemorragicos anormales.
Ausencia de de factor.

hemofilia

Hemofilia Entreel 5%y <40% . Puede sangrar durante mucho tiempo después de
una intervencion quirdrgica, una extraccion
dental o una lesién muy grave.

. Raravez sangra a menos que se lesione (rara vez
tiene hemorragias espontaneas).

leve de la normalidad
(0.05-0.40 Ul/mL).

Hemofilia Entre el 1-5% (0.05- . Puede sangrar durante mucho tiempo después de
0.01 UI/MI). una intervencién quirdrgica, una lesion grave o
una intervencion dental.

. Podria sangrar sin motivo aparente (hemorragia
espontanea ocasional).

moderada

Hemofilia <1% (<0.01 Ul/mL). . Suelen sangrar en las articulaciones y a veces en
los masculos.
« Puede sangrar sin motivo aparente (hemorragia
espontanea).

Severa

Fuente: Directrices de la FMH para el tratamiento de la hemofilia, 32 edicion (17).

El sintoma mas tipico de la hemofilia es la tendencia a sufrir sangrados (18). La mayoria
de las hemorragias son internas y se producen en las articulaciones (70-80% de todas las
hemorragias) o en los musculos (18). Ademas, las PCH pueden sufrir hemorragias de las
mucosas de la boca, las encias, la nariz y el tracto genitourinario, e incluso hemorragias
intracraneales, del cuello o la garganta y del tracto gastrointestinal, que pueden poner en

peligro la vida (18).

Con respecto al tratamiento farmacologico de la hemofilia, existen diversas alternativas
para los pacientes con hemofilia, las cuales se reflejan en la Tabla 2. (13,19,20)



Tabla 2. Modalidades de tratamiento farmacoldgico segln su origen biolégico.

La terapia principal para la hemofilia es la terapia de reemplazo, que implica la
administracion del factor de coagulacion deficiente para lograr una hemostasia
adecuada, aplicada tanto a demanda como de manera profilactica. La dosificacion,
frecuencia y nimero de infusiones del concentrado varian segln el paciente, el tipo de

sangrado y la gravedad de la hemofilia.

Preparados Producidos a partir de sangre humana, como; el crioprecipitado
derivados del (derivado de la sangre que contiene una moderada concentracion de
plasma factor VIII) y el plasma fresco congelado (del que se han eliminado los

(hemoderivados 0 | eritrocitos dejando Gnicamente las proteinas sanguineas y los factores de

plasmaticos): coagulacién).

Productos Utilizando células modificadas genéticamente portadoras del gen del
recombinantes: factor humano, como; la desmopresina (una hormona sintética que
estimula la liberacion del factor VIII) o los anticuerpos terapéuticos
(moléculas creadas en laboratorios que se administran por via

subcutanea).

Fuente: Adaptado de la pagina web “Hemofilia”, de la Federacion Espafiola de Hemofilia (19).

En el caso de la hemofilia, los pacientes pueden autoadministrarse la medicacion
siguiendo las instrucciones de su profesional sanitario o solicitar que otra persona lo haga
por ellos (19). Como queda reflejado en la pagina de la Federacion Espafiola de Hemofilia
(Fedhemo), la posibilidad de autotratamiento esta regulada por la Resolucion del 28 de
abril de 1982 de la Subsecretaria de Sanidad (BOE 02/06/1982, nim.131), lo que le
confiere a la poblacion con hemofilia una mayor autonomia y reduce la dependencia y las

limitaciones propias de su enfermedad (19).

Con respecto a los cuidados de enfermeria de las PCH, cabe sefialar que las enfermeras
desempefian un papel crucial a la hora de educar a las personas con coagulopatias en
relacion con su autocuidado. Dado que los trastornos hemorragicos suelen detectarse a
una edad temprana, la educacion de los nifios y sus cuidadores suele ser una tarea
importante que realizan las enfermeras. Queda descrito en la literatura que el desarrollo
de una relacion terapéutica adecuada y el apoyo sanitario continuo por parte de
enfermeria, es un fuerte desencadenante de una adecuada adherencia al tratamiento y

gestién de la patologia. (21)



1.4. Asociacion Guipuzcoana de Hemofilia

ASHEGUI es una Asociacion sin &nimo de lucro orientada a ofrecer apoyo social y
emocional a los pacientes con coagulopatias y a sus familiares, favorecer la integracion
social y profesional de las personas afectadas, garantizar su normalizacion y ofrecer un
soporte biopsicosocial. Para ello, ASHEGUI trabaja junto con un equipo multidisciplinar
qué, ademas, se encuentra en estrecha relacién con profesionales del &mbito sanitario.
(22,23)

Cabe destacar el convenio marco de colaboracion entre la UPV/EHU y ASHEGUI, a
través del cual, queda regulada la colaboracion entre ambas instituciones para la
realizacion de Trabajos de Fin de Grado orientados a que el alumnado de la Facultad de
Medicina y Enfermeria, Seccion Donostia, conozca la dindmica de trabajo de la
Asociacion, participe en cuantas actividades proponga la misma y realice estudios y
proyectos de interés para mejorar el bienestar de las PCH. (24) Es en este marco, en el
que se resguarda este TFG, siendo la tematica propuesta por la Asociacion para este curso,

el envejecimiento en la hemofilia.

2. OBJETIVOS

Se consensuaron con ASHEGUI los siguientes objetivos del TFG:

1. Describir la dindamica de trabajo de la Asociacion de Hemofilia de Guipuzcoa y
conocer cuales son sus necesidades.

2. Definir los retos a los que se enfrenta la poblacion con hemofilia.

3. Crear un material grafico util que sirva como referencia a la poblacion con
hemofilia adulta, sobre las pautas mas adecuadas a seguir en relacion a su

autocuidado para alcanzar un envejecimiento saludable.

3. METODOLOGIA

En cuanto a la metodologia para llevar a cabo este proyecto, se desplegaron dos

principales lineas de trabajo:



3.1. Busqueda bibliografica

Para comenzar con el estudio, se realiz6 una busqueda bibliogréfica siguiendo estos
pasos. Primeramente, se redactdé la pregunta de investigacion a través del método
PIO/PICO (Tabla 3).

Tabla 3. Formulacion de la pregunta de investigacion a través del método PIO/PICO.

PIO Paciente con hemofilia , autocuidado, envejecimiento saludable

Pregunta de

¢Cuéles son las pautas de autocuidado méas adecuadas para el

investigacion envejecimiento saludable de los adultos mayores con hemofilia?

Fuente: Elaboracion propia.

A continuacion, la estructuracion de las estrategias de busqueda se realiz6 a través de los
“Descriptores de Ciencias de la Salud” (DeCS) y los “Medical Subject Headings”
(MeSH) (Tabla 4). Seguidamente, se fijaron los filtros para concretar los resultados de la
busqueda, estableciendose en publicaciones de hasta hace 10 afios, escritas en cualquier
idioma, e incluyendo revisiones sistematicas, revisiones y metaanalisis. Finalmente, se
seleccionaron y utilizaron las bases de datos Pubmed, Biblioteca Virtual de la Salud
(BVS), Dialnet y Cochrane (ver Anexo II).

Tabla 4. Descriptores DeCS / MeSH.

DESCRIPTORES
DECS MESH

PIO/PICO

Paciente Anciano Aged

Hemofilia A Hemophilia A

Enfermedades de von Willebrand Von Willebrand Diseases

Intervencién

Atencién de Enfermeria
Cuidados a Largo Plazo
Autocuidado
Automanejo
Enfermeria

Aislamiento Social

Nursing Care
Long-Term Care
Self Care
Self-Management
Nursing

Social Isolation

Obijetivo

Envejecimiento Saludable

Envejecimiento

Healthy Aging
Aging

Fuente: Elaboracion propia.



Asimismo, para ampliar los resultados de busqueda, se consultaron las paginas web de la
Federacion Mundial de Hemofilia y Federacion Espafiola de Hemofilia. A continuacion,

se realizé una busqueda inversa en los articulos seleccionados.

3.2. Entrevistas, encuentros y reuniones con ASHEGUI

En paralelo a esta blsqueda, se llevaron a cabo diferentes actividades para recoger

informacion basada en el conocimiento de profesionales expertos en el tema tratado.

Estas interacciones han sido fundamentales para obtener perspectivas valiosas y
conocimientos especializados relacionados con la hemofilia, permitiéndome profundizar
en aspectos clave de mi proyecto (ver Anexo Il1). En la siguiente Tabla 5 se resumen

las actividades realizadas.



Tabla 5. Actividades realizadas a lo largo del proyecto.

FECHA ACCION TEMAS TRATADOS
REUNION TALLER ENTREVISTA
24-10-2023 Psicéloga y Definicion del tema del TFG.
pedagoga de
ASHEGUI.
24/25-10- Taller sobre Cancelado.
2023 Hemofilia, EVW y
otras coagulopatias
congénitas.
18-11-2023 Técnica de Dirigido a familias: técnica aséptica de
administracion de venopuncion y administracion de
medicacion medicacion por via venosa periférica y
endovenosa impartido Port-a-Cath (técnica esteril).
por enfermeras.
28-11-2023 Supervisor de Disposicién de gerontoldgicos para
enfermeria acogida de PCH ancianos.
gerontoldgica.
29-11-2023 Tutora de TFG, Puesta en comun de avances realizados,
psicologa y definicion de poblacion diana,
presidente de propuesta de cartel como material
ASHEGUI. didactico y definicion de proximos
encuentros.
09-01-2024 Hemat6loga referente de  Seguimiento del paciente con hemofilia
ASHEGUI. y funcionamiento de la unidad de
hematologia.
01-02-2024 Psicologa y Actualizacion del TFG y entrevista al
presidente de presidente como persona con hemofilia.
ASHEGUI.
01-02-2024 Enfermera del servicio Cuidados de enfermeria realizados a
de hematologia del pacientes con coagulopatias en la
HUD. consulta de enfermeria del servicio de
hematologia.
20-02-2024 Enfermera gestora de Cuidados de enfermeria a pacientes con
casos del Hospital Sant coagulopatias, funciones como
Pau de Barcelona. enfermera gestora de casos,
funcionamiento y coordinacién de una
unidad de hemofilia
01-03-2024 Neurociencia y Cancelado.
hemofilia.
18-04-2024 Enfermero joven con Aspectos biopsicosociales de la

hemofilia.

hemofilia y efecto en su desarrollo.

Aspectos a mejorar en la atencion
sanitaria de las PCH desde el punto de
vista de usuario y profesional sanitario.




3.3. Cronograma del proceso de elaboracion

En la siguiente Figura 1 queda reflejado el cronograma del TFG.

DIAGRAMA DE Sept. Oct. MNow. Dic. Ene. Feb. Mar. Abr. May.
GANTT

Definicion del tema
@ Investigacién
@ Objetivos y poblacién

® Introduccion

® Resultados
@ Reflexion personal
@ Elaboracién del cartel -
° Elaboracion del -
PowerPoint
® Preparacién oral -
O

® Entrega

® Defensa .

Figura 1. Diagrama de Gantt
Fuente: Elaboracion propia.

4. ACTIVIDADES Y RESULTADOS
4.1. Actividades realizadas con ASHEGUI
4.1.1. Reuniones con ASHEGUI

En el transcurso de los ultimos meses, se particip6 en diversos encuentros con ASHEGUI
en los cuales se deline6 de manera conjunta los objetivos a alcanzar con el TFG.
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Asimismo, tratamos las preocupaciones que presentan las personas mayores con
hemofilia; como los problemas de movilidad o la falta de seguridad percibida sobre los
profesionales sanitarios cuando acuden a sus centros de Atencion Primaria (AP).

En estos encuentros también se consultd el enfoque que le darian los integrantes de
ASHEGUI al proyecto y al material grafico, llegando a la conclusion de que la prevencién
de las complicaciones seria el tema mas atractivo para tratar el envejecimiento con

hemofilia.

4.1.2. Reuniones con profesionales expertos

A través de la Asociacidn, contacté con una profesional del servicio de hematologia del
HUD y con una enfermera gestora de casos de la unidad de hemofilia del Hospital Sant
Pau de Barcelona.

En el encuentro con la hematdloga, se me explico el funcionamiento del servicio de
hematologia, junto con su capacidad para afrontar la asistencia sanitaria a las PCH. Me
explicd también el funcionamiento de otros hospitales referentes como el Hospital
Universitario La Paz de Madrid o la unidad de hemofilia del Hospital Universitario Vall

d'Hebron de Barcelona.

Ademas, se me facilito el contacto de una enfermera especializada en hemofilia, con la
que concerté una reunion telefénica para hablar sobre los cuidados de enfermeria a prestar
en una consulta de enfermeria en la que se realicen seguimientos programados de las
PCH.

Como queda descrito en la bibliografia, dicha enfermera me explicé que una enfermera
gestora de casos desarrolla un papel esencial en la coordinacién y comunicacion entre
profesionales de diferentes servicios para el abordaje multidisciplinar del paciente con
hemofilia (18).

Una de las funciones que desarrolla en su unidad es la de enlace interprofesional entre el
personal que conforma la Unidad de Hemofilia y el personal de planta o quiréfano cuando
un paciente se encuentra hospitalizado o debe someterse a una operacion quirurgica. De

esta manera, se encarga de formar a dicho personal para asegurar el correcto manejo del
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paciente con hemofilia. Ademas, en estos casos, se comunica con el sanitario responsable

de la preparacion del factor y su administracion para garantizar la trazabilidad del mismo.

También me explicé que, en Catalufia, las PCH grave son vistas cada 6 meses, mientras
que las PCH leve son vistas anualmente. En estas revisiones se realiza una analitica
sanguinea, se pasa consulta con enfermeria y con hematologia. Finalmente, cabe resaltar
que se ha iniciado un programa para prevenir el riesgo de desarrollo de enfermedades
cardiovasculares en PCH mayores de 40 afios, ya que tienen un mayor riesgo de sufrir

complicaciones y desajustes en su patologia al presentarlas.

Para este TFG me comuniqué personalmente con diversos expertos cuyas contribuciones
han enriquecido el proyecto. A través de una enfermera referente del servicio de
hematologia del HUD, pude conocer cudles eran los cuidados de enfermeria realizados
en las consultas externas de enfermeria del servicio de hematologia. Me resalté que, a
pesar de haber poca informacion y una gran ausencia de Guias de Practica Clinica (GPC)
en la que se recojan los cuidados de enfermeria estandarizados que se deben realizar en
una consulta de hemofilia, sobre todo, cuando tenia oportunidad de contactar con los
pacientes, trataba: la profilaxis y la técnica de administracion del farmaco, la
identificacion de signos y sintomas de hemartros, la gestion del dolor, la escucha activa

de su situacion personal y los estilos de vida saludables.

En esta misma linea, hay referencias (7,25) que también exponen los cuidados de

enfermeria en pacientes con hemofilia (Figura 2).

A su vez, contacté con un supervisor de enfermeria de un gerontolégico de Guipuzcoa, y
me comento que, a pesar de no haber tenido la posibilidad de trabajar con ningun residente
con hemofilia, seria de agradecer recibir formacion como sesiones informativas para el

reciclaje del equipo multidisciplinar (ver Anexo 1V).

Finalmente, realicé una entrevista a un enfermero joven con hemofilia que me aporté su
experiencia personal y su perspectiva sobre las mejoras que percibe como necesarias en

nuestro entorno sanitario (ver Anexo V).
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Educacidn sanitaria en torno a ejercicios seguros para prevenir el dafio
articular (tratar evitar ejercicios de impacto como el boxeo) y educacion
nutricional para prevenir problemas cardiovasculares y la obesidad.

HABITOS
SALUDABLES

En qué situaciones es importante la administracion de concentrados de
factor para mantener niveles seguros para la prevencion de hemartros.

Las hemorragias pueden manifestarse como un "hormigueo o sensacion
extrafia” en la zona afectada, seguida progresivamente de calor o sensacion
de calor al tacto, hinchazdn, tirantez de la piel, el paciente guarda o es
incapaz de mover la zona afectada, y se queja de dolor. La enfermera debe
trabajar con el paciente y la familia para determinar la causa de la
SIGNOS Y SINTOMAS hemorragia, por eje‘m?la, si estd relacionada con un traumatismo o se

DE HEMARTROS trata de un acontecimiento espontinec.

Si una persona sufre una hemorragia en una rodilla, esa rodilla debe
protegerse para evitar lesiones mayores. La limitacion de la movilidad
proporciona descanso a la articulacion. La aplicacién de hielo en la zona
afectada reduciri la hinchazén. La compresion con una venda o vendaje
eliastico proporcionard comodidad vy la elevacion sobre una almohada por
encima del corazon reducird la hinchazdn y proporcionard comodidad
adicional.

También ha de tratarse en consulta la educacion sanitaria en torno a la
correcta téenica aséptica de venopuncion y cual es el material necesario
para el procedimiento.

La adherencia al tratamiento presenta desafios significativos en
adolescentes y adultos jdvenes con hemofilia, debido a los cambios
hiopsicosociales que experimentan durante la transicion del cuidado
parental al autocuidado. La falta de habilidades bisicas de autogestion
entre los adolescentes. como establecer rutinas de tratamiento, identificar
v abordar hemorragias, organizar medicamentos y realizar autoinfusiones
supone un desafio en esta etapa. Por lo tanto, se otorga especial atencion a
este aspecto durante esta etapa crucial de desarrollo.

Otras medidas de alivio son el control del dolor, la restriccidn de la
actividad y, en ocasiones, la fisioterapia. El objetivo es restablecer toda la
amplitud de movimiento en la articulacion afectada o reconstruir el tejido
muscular dafiado por los episodios hemorrigicos.

PROBLEMAS
BIOPSICOSOCIALES Las estrategias individuales de intervencion psicosocial tienen como
objetive ayudar a las PCH a adaptarse al dolor ¥ al deterioro funcional y a
desarrollar estrategias de afrontamiento, como; la identificacion de los
factores estresantes y los puntos fuertes, parcializar preocupaciones y
relativizar (es decir, el establecimiento de objetivos y prioridades y el
desarrollo de estrategias para abordar los problemas de uno en uno), el
analisis de opciones, la biisqueda de informacion, el refuerzo de los
sistemas de apoyo, la comunicacion eficaz, el uso de técnicas de
distraccion y el uso de antoafirmaciones para afrontar la situacion.

Figura 2. Cuidados de enfermeria en pacientes con hemofilia.

Fuente: Informacion extraida de “Barry DG, Hibner S. Care of the chronically ill patient with
a bleeding disorder” y “Lee Mortensen G, Strand AM, Almén L. Adherence to prophylactic
haemophilic treatment in young patients transitioning to adult care: A qualitative review”
(7,25).
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4.1.3. Sesiones formativas

Debido a la posibilidad de realizar este proyecto de innovacion, se participd en las
sesiones de difusion del conocimiento organizadas por ASHEGUI.

Entre ellas se encuentra la sesién impartida por dos enfermeras en la sala de
procedimientos de la facultad de Medicina y Enfermeria, la cual estuvo dirigida a las PCH
y a sus familias. En esta sesion se tratd la apropiada técnica de administracion de

medicacion endovenosa.

4.1.4. ASHEGUI y las familias

El objetivo principal de ASHEGUI parte de brindar apoyo social y emocional a los
pacientes con hemofilia/'von Willebrand y a sus familias. Asimismo, promueve la
integraciéon social, profesional y personal de los afectados y abre nuevas vias de

comunicacion en su entorno familiar y social.

Para ello, la Asociacion crea redes de apoyo y de ayuda intergrupal entre los afectados a
través de sesiones de educacién. Ademas, la Asociacion establece una comunicacion

directa con los afectados y facilita asesoramiento a todos los asociados que lo necesitan.

4.2. Resultados

4.2.1. Problemas y retos relacionados con la salud en las PCH que envejecen

La esperanza de vida de las PCH se acerca cada vez més a la media de la poblacion, e
incluso en algunos paises europeos, esta, se iguala. Hay varias razones que explican esta

mejora, las cuales quedan reflejadas en el siguiente diagrama de Ishikawa (Figura 3).
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Diagrama de Ishikawa

AUTOGESTION DEL
TRATAMIENTO EN EL
DOMICILIO A \

\_ Mantenimientode ...
Posibilidad de autotratamiento \\ nivel de factor estable '

regulado por ley \ Disminucidn de -

Capacidad de artropatia hemofilica \
tratamiento a demanda "\ Descenso de la mortalidad \
%ﬁ
Farmacos de mayor calidad - ’ Educacion sanitaria - /
Disponibilidad de farmacos - / Habitos de vida -~ /
saludables /
// Actividad fisica /
/ /

Figura 3. Diagrama de Ishikawa: causa-efecto de la mejora en la esperanza de vida de las PCH.
Fuente: Elaboracion propia.

Las PCH enfrentan desafios adicionales al envejecer, como la artropatia hemofilica, la
insuficiencia renal y el dolor crénico, ademéas de un mayor riesgo de desarrollar
hipertensidn, accidentes cerebrovasculares, osteoporosis y ciertos tipos de cancer debido
a coinfecciones virales. Los problemas psicoldgicos también son comunes debido a la
carga emocional y fisica asociada con la gestion de la hemofilia. Aunque la prevalencia
de ciertas enfermedades como la dislipemia, la obesidad y la diabetes es similar a la
poblacion general, el tratamiento y las complicaciones representan desafios significativos

para este grupo (ver Anexo VI). (26)

El impacto de las comorbilidades en las PCH es méas pronunciado en la edad adulta y
especialmente en la vejez, de ahi la necesidad de un tratamiento adecuado en esta etapa y
una adecuada educacion sobre la prevencion de la aparicion de estas patologias. (26)

Todo esto representa un nuevo reto tanto para los profesionales de la salud como para las
propias PCH. Ademas de abordar los cuidados necesarios para los problemas mas
comunes en este grupo, es imprescindible trabajar desde la prevencion con el fin de
evitar las posibles complicaciones asociadas al envejecimiento. En la Tabla 6 se
exponen las recomendaciones relacionadas con la prevencion de las comorbilidades mas

prevalentes en las PCH.
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Es importante desarrollar estrategias adecuadas de autocuidado para vivir con la
enfermedad. En este sentido, la educacion para la salud dirigida por enfermeras puede
ayudar a las PCH a superar estos retos. Sin embargo, la ausencia de GPC estandarizadas
sobre cuidados de enfermeria, genera confusion sobre qué necesidades educativas se

deben abordar en consulta (18).

De la misma manera, a pesar de que la educacion del paciente se considera una tarea
esencial del personal de enfermeria en el tratamiento de la hemofilia, la préctica
demuestra que esta tarea tiende a realizarse de forma secundaria, a menudo como una
tarea adicional durante las visitas rutinarias (21). Es por tanto un reto la elaboracion de
una Guia de Practica Clinica que detalle los cuidados de enfermeria asi como los

contenidos educativos a impartir en las consultas.

Como se ha indicado anteriormente, en el HUD no existe una unidad de hemofilia, lo que
dificulta considerablemente la atencion de estos pacientes y su abordaje multidisciplinar.
La ausencia de unas revisiones periddicas para el seguimiento de las PCH, asi como la
falta de comunicacion y coordinacion con los centros de AP, produce ademés la

imposibilidad de realizar actividades de caracter educativo y preventivo.

La atencion integral de la hemofilia requiere el establecimiento de centros de
referencia que reiinan a profesionales sanitarios expertos en la patologia para la
creacion de Unidades de Hemofilia. Las funciones de estas unidades especializadas para
el tratamiento de la hemofilia consistirian en coordinar y proporcionar una atencion
multidisciplinar adecuada a estos pacientes, tanto en régimen hospitalario como en los
centros de AP. De esta manera, la prevencion de las patologias méas frecuentes en el
envejecimiento de las PCH, podria abordarse desde esa perspectiva preventiva y asi

intentar evitar su aparicion (ver Tabla 6). (18)
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Tabla 6. Como prevenir la aparicion de las comorbilidades mas frecuentes en las PCH.

PATOLOGIA

PREVENCION

Artropatia hemofilica

Iniciar, continuar o reiniciar la profilaxis (a la edad mas temprana posible)
para prevenir las hemorragias articulares, preservar la funcion de las mismas

y retrasar el dafio causado (26).

Acudir a revisiones periodicas de fisioterapia especializada en hemofilia y
realizar un programa de ejercicios y rehabilitacion poniendo el foco en las

articulaciones mas afectadas (8, 26).

Dolor cronico

A pesar de la dificultad de prevenir la aparicion del dolor, pueden seguirse

una serie de recomendaciones especificas para paliarlo:

Tomar farmacos inhibidores del COX-2 (celecoxib, rofecoxib, valdecoxib,
etoricoxib y lumiracoxib) antes que AINES inhibidores del COX-1 para el

control del dolor cuando sea necesario (8, 27).

Solicitar informacion a su especialista para un tratamiento individualizado
del dolor, evitando principalmente la via intramuscular y algunos farmacos

que pueden aumentar el riesgo de sangrado (Acido acetilsalicilico) (26).

Los estudios reflejan una disminucion del dolor cuando se sigue un programa

de actividades articulares (28).

Insuficiencia Renal

Vigilar la funcion renal a través de analiticas periddicas que se deberan hacer

al menos una vez al afio en su centro de AP (8, 26).

Hipertension Arterial

Segun los criterios de cribado, cobertura y buena atencién (CBA) fijados y
reflejados por Osakidetza en su programa de Oferta Preferente (OP), los
adultos mayores de 40 afios deberian tomarse la tensién arterial (TA) cada 2
arios (8, 29).

Evitar el consumo de alcohol y tabaco (8).

Restriccion del consumo de sal, aumento de la actividad fisica y disminucion

de peso a través de medidas higiénico-dietéticas (26).

Accidente

cerebrovascular

Se recomienda al menos cada 4 afios valorar el riesgo cardiovascular

(mujeres >45 afios y varones >40 afios) (29)

Controlar la hipertension en caso de padecerla es un factor imprescindible
debido a que los pacientes con hemofilia y HTA tienen una mayor

probabilidad de padecer hemorragias intracraneales (HIC) (30,31).
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Dislipemia Realizar analiticas sanguineas cada 4 afios para el control de los niveles de
colesterol (mujeres >45 afos y varones >35 afios) (8,29).
Obesidad Control de peso y talla cada 4 afios (29).

Llevar a cabo una dieta saludable rica en fibra y alimentos de origen vegetal
(8).
Segun el programa Aktibili de Osakidetza, los adultos de entre 18 y 64 afios

de edad deberan realizar un minimo de 150 minutos de actividad fisica

moderada semanales o 75 minutos de actividad fisica intensa. (8, 29)

Diabetes Mellitus
Tipo 2

A partir de los 45 afios de edad se debe realizar una medicion de glucemia

plasmatica al menos cada 4 afios (29).

Osteoporosis

Medir la densidad mineral en pacientes con hemofilia que presenten

artropatia significante (8).

Se recomienda realizar ejercicio fisico de forma regular, evitar un estilo de

vida sedentario y una ingesta adecuada de calcio y vitamina D (26, 30).

Cancer

Ofrecer a todas las personas con hemofilia y hepatitis C activa, tratamiento y
agentes apropiados, ademas de realizar revisiones periddicas con el
hepatdlogo. (8)

Problemas

psicologicos

Se recomienda a las PCH prestar atencion a sus sentimiento y pensamientos.
Acudir y consultar a su especialista de referencia frente a sintomas de
depresion y/o ansiedad (8).

Las intervenciones psicoldgicas (cognitivas, conductuales, emocionales, de

ultima generacion...) sugieren mejoria en el estado mental de las PCH (32).

El conocimiento de la enfermedad y el dominio de habilidades préacticas
como la autoinyeccion tienen probabilidad de producir cambios a mejor en el

caso de los adultos (32).

Fuente: Elaboracion propia.

4.2.2 Material Didactico.

Con el fin de trasmitir las recomendaciones preventivas para una vejez saludable de las

PCH, se acordé con ASHEGUI, elaborar un cartel educativo que reflejase, de manera

estética (uso de imagen y texto), unas pautas dirigidas a los adultos con hemofilia que no

padecen comorbilidades (Figura 4 y Figura 5) (33).
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ENVEJECER SALUDABLEMENTE CON X

HEMOFILIA ,/ -

PROBLEMAS PSICOLOGICOS
Preste atencion a sus pensamientos y sentimientos.
Realice téenicas de relajacion frente a situaciones o
periodos estresantes,
Consulte con su especialista ante sintomas de
depresion y/o ansiedad.

DIABETES MELLITUS
A partir de los 45 afios de edad, revise su glucemia al
menos cada 4 anos en su Centro de Salud.

OBESIDAD
Controle su peso cada 4 afios.

Si tiene entre 18 y 64 afos de edad, realice un minimo de
150 minutos de actividad fisica moderada o 75 minutos de
aclividad Msica intensa semanal,

Ademas, lleve a cabo una dieta rica en fibra y alimentos
de origen vegetal.

ARTROPATIA HEMOFILICA
Inicie, contintie o reinicie la profilaxis para prevenir
hemorragias articulares. Acuda a revisiones
periédicas con su fisioterapeuta y rehabilitador.

CANCER
Si padece hemotfilia y ha sufrido una infeecion por
hepatitis C, tome su tratamiento regularmente y acuda a
las revisiones provistas por sus referentes sanitarios.

. Como puedo prevenir las
complicaciones asociadas al
i envejecimiento con hemofilia? }

ASHEGUI

3
° Osakidetza
'Asociacién Guipuzeoana de Hemofilia
Gipuzkoako Hemofilia Elkartea

DONOSTIALDEKO ESI
05/ DONOSTIALDEA

Figura 4. Cartel: "Envejecer saludablemente con hemofilia".

Fuente: Elaboracion propia.
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ACCIDENTE CEREBROVASCULAR
A partir de los 40 afios (45 en mujeres), acuda a
revisiones al menos cada 4 afios para valorar su riesgo

cardiovascular.

DISLIPEMIA E HIPERTERSION ARTERIAL
Realicese analiticas sanguineas al menos cada 2 afios
a partir de los 40 anos.

Controle sus niveles de tension arterial
y cuide su alimentacion.

Evite el consumo de alcohol y drogas.

INSUFICIENCIA RENAL
Realicese al menos una analitica sanguinea
anual para controlar la funcion renal de sus rifiones.

OSTEOPOROSIS
Si sufre de artropatia, intente mantener un
estilo de vida activo.
Realice una ingesta adecuada de calcio y vitamina D.

DOLOR CRONICO
Solicite informacion a su médica sobre los farmacos
adecuados para el tratamiento del dolor.
Siga un programa personalizado de ejercicios para
aumentar la fuerza articular.

AVROO

[Eea— Smfmdi., wuyolans, biew cominy
-

._EUSKO JAURLARITZA
. GOBIERNO VASCO
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ARAZO PSIKOLOGIKOAK
Erreparatu zure pentsamendu eta sentimenduei.
Egin itzazu estresa eragiten duten egoerak
lasaitzeko teknikak.

Kontsultatu zure espezialistari depresio- edo/eta
antsictate-sintomak izanez gero.

DIABETES MELLITUSA
45 urtetik aurrera, gutxienez 4 urtean behin berrikusi zure
sluzemia zure Osasun-Zentroan.

OBESITATEA
Kontrelatu zure pisua 4 urtean behin.

18 eta 64 urte bitartean badituzu, egin ezazu gutxienez
150 minutuko jarduera fisiko moderatua edo 75
minutuko jarduera fisiko bizia astean.
Gainera, zuntz eta landare-jatorriko elikagai ugariko
dieta egin.

ARTROPATIA HEMOFILIKOA
Hasi, jarraitu edo berrabiaraz profilaxia artikulazioetako
odoljarioak prebenitzeko. Joan aldizkako azterketetara
zure fisioterapeuta eta errehabilitatzailearekin.

MINBIZIA
Hemofilia baduzu eta C hepatitisak eragindako infekzioa
izan baduzu, hartu tratamendua aldizka eta joan zure
osasun-erreferenteek emandako azterketetara.

Osakidetza
(.

DONOSTIALDEKO ESI
0S| DONQSTIALDEA

ZLAHARTZE OSASUNGARRIA

HEMOFILIAREKIN

' Nola

ASHEGUI

'Asociacién Guipuzeoana de Hemofilia
Gipuzkoako Hemofilia Elkartea

sahiestu ditzaket hemofilia

ta zahartzearekin erlazionatuta :

dauden gaixotasunak?

SIVOG

eman b sl 2520

%

Universidad
del Pais Vasco

Figura 5. Traduccion del cartel al euskera: “Zahartze osasungarria hemofiliarekin”.

Fuente: Elaboracion propia.
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ISTRIPU ZEREBROBASKULARRA
40 urtetik aurrera (45 emakumen kasuan), gutxienez 4
urtean behin zure arrisku kardiobaskularra aztertu.

DISLIPEMIA ETA HIPERTENTSIO ARTERIALA
Egin odol-analisiak gutxienez 2 urtean
behin 40 urtetik aurrera.
Kontrolatu zure tentsio arterialaren mailak
eta zaindu zure elikadura.
Ez hartu alkoholik eta drogarik.

GILTZURRUN-GUTXIEGITASUNA
Urtean behin odol-analitika bat egin ezazu,
giltzurrunen funtzioa kontrolatzeko.

OSTEOPOROSIA
Artropatia baduzu, saiatu bizimodu aktiboari eusten.
Kaltzioa eta D bitamina behar bezala hartu.

MIN KRONIKOA
Eskatu zure medikuari minaren tratamendurako
farmako egokiei buruzko informazioa.
Jarrai ezazu artikulazio-indarra areagotzeko
ariketa-programa pertsonalizatua.
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5. PRACTICA REFLEXIVA

Realizar este TFG sobre la hemofilia ha sido una experiencia enriquecedora desde el

punto de vista tanto académico, como personal.

A nivel personal, esta experiencia me ha permitido tomar conciencia de la realidad de las
personas afectadas por coagulopatias congénitas. En cuanto a mi formacion académica y
al desarrollo de mis habilidades como futura enfermera, el encuentro con personas
afectadas ha sido un aspecto clave para el reconocimiento de la importancia de
comprender la realidad de las personas con patologias poco comunes para tratarlas y

cuidarlas como profesional de enfermeria.

Ademas, a lo largo de mi proyecto, he tenido el privilegio de trabajar conjuntamente con
ASHEGUI y con destacados profesionales relacionados con la hemofilia. Participar en
las actividades me ha permitido comprender mejor los retos a los que se enfrentan las
personas con hemofilia y sus familias. En resumen, me siento afortunada y agradecida
por haber podido participar con ASHEGUI y con todo el equipo interdisciplinar ligado a

la Asociacion, en la promocion de la conciencia y el entendimiento sobre la hemofilia.

Finalmente, me enorgullece pensar que la elaboracion de este proyecto puede ser util para
el beneficio de los adultos con coagulopatias y contribuir a la generacion de otros

proyectos enfocados al envejecimiento con hemofilia.
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ANEXOS

Anexo I: Herencia de la Hemofilia

Segun esta imagen, todas las hijas de un padre con hemofilia heredaran su copia alterada
del cromosoma X. Sin embargo, ninguno de los hijos varones estara afectado, porque

heredan su Unico cromosoma X de la madre (Figura 1A). (17)

Las madres con un gen normal y otro alterado tienen un 50% de probabilidades de
transmitir el gen alterado a cada hijo (Figura 1B). Los nifios que hereden el gen alterado
de su madre tendran hemofilia; las nifias que hereden el gen alterado de su madre tendran
también una copia normal de su padre. Por lo tanto, ellas seran portadoras de hemofilia.
(17)

FIGURE 1A. FIGURE 1B

Father with Mon-affected Mon-affected Mather with

hemophilia mother father hemophilia

Fuente: World Federation of Hemofilia (17).
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Anexo II: Metodologia.

Estrategias de busqueda (resultado total sin filtros / con filtros /seleccionados)

BASE DE ESTRATEGIA DE BUSQUEDA RESULTADOS RESULTADOS ARTICULOS
DATOS TOTALES CON FILTROS SELECCIONADOS
PubMed ("Hemophilia A"[Mesh]) AND 74 10 2

"Aging"[Mesh]

("Hemophilia A"[Mesh]) AND "Self 139 3 0
Care"[Mesh]

("Hemophilia A"[Mesh]) AND "Long- 15 1 0
Term Care"[Mesh]

("Hemophilia A"[Mesh]) AND "Self- 6 1 0
Management"[Mesh]

("von Willebrand Diseases"[Mesh]) 17 2 1
AND "Aging"[Mesh]

("Hemophilia A"[Mesh]) AND 55 1 1
"Nursing"[Mesh]

("Hemophilia A"[Mesh]) AND "Social 9 0 0
Isolation"[Mesh]

Cochrane Hemofilia 20 - 1
Exercise AND hemophilia 1 - 1

Dialnet Autocuidado y envejecimiento 119 - 1
BVS (Hemofilia A) AND (self-care) 283 37 2
(Hemofilia A) AND (Social Isolation) 48 3 0
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Anexo III: Memoria de actividades.

a. Reunién con la psicologa vy pedagoga de ASHEGUI (24-10-2023).

Esta primera reunion se llevé a cabo en la sede de ASHEGUI en el HUD. En ella, me
presenté como la alumna de 4. curso de enfermeria que estaria trabajando con la
Asociacion para llevar a cabo este TFG. Se consensud cual seria el tema a tratar en el
proyecto. Para ello, pregunté qué carencias se percibian desde la Asociacion. Se me
explicé que el envejecimiento de las PCH era un tema reciente, del que se estaba
empezando a escribir y que necesitaba ser mas visibilizado. Finalmente, me
recomendaron algunas fuentes de las que podria obtener mas informacion sobre el tema,
y decidimos mantenernos en contacto mientras teniamos la primera reunion en conjunto
con la tutora del TFG.

b. Taller sobre Hemofilia, Von Willebrand y otras coagulopatias congénitas en la
Facultad de Medicina y Enfermeria (24/25-10-2023)

Tras varias semanas de la noticia de la puesta en marcha del taller sobre Hemofilia, Von
Willebrand y otras coagulopatias congénitas por parte de la Asociacion y mi posterior
inscripcion, recibimos un mensaje informandonos de la cancelacion del mismo debido a

la baja participacion del alumnado.

c. Contacto con un enfermero con hemofilia (04-11-2023) v un supervisor de

enfermeria de un gerontol6gico de Guipuzcoa (17-11-2023)

Para comenzar, me puse en contacto con un enfermero de Araba, el cual, tiene hemofilia.
Le expliqué en que iba a consistir el proyecto que estamos llevando a cabo, y me mostrd

su predisposicion para participar en él.

A continuacion, contacté con un supervisor de enfermeria de un gerontolégico de
Guipuzcoa. Tras exponerle el trabajo, me comentd que estaba dispuesto a realizar una

entrevista conmigo para dar a conocer su perspectiva sobre el tema.
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d. Taller de ASHEGUI sobre técnicas de administracion de medicacion endovenosa

dirigido a las familias asociadas (18-11-2023)

El taller impartido por dos enfermeras en la sala de procedimientos de la facultad de
Medicina y Enfermeria, estuvo dirigido a las PCH y a sus familiares. Asistieron alrededor
de 30 personas y estuvo enfocado en la administracion del factor de coagulacion

endovenoso por diferentes medios (capacitacion).

Esté sesidn constd de dos partes:

En la primera parte, se realiz6 una exposicion oral acompafiada por un soporte grafico
(Power-Point + videos explicativos) sobre la correcta técnica de administracion de
medicacion endovenosa. Por un lado, una enfermera nos explic6 como realizar una buena
técnica de administracion a través de una via venosa periférica. Por el otro lado, la otra

enfermera, baso su explicacion en el dispositivo Port-a-Cath.

A continuacién, en la segunda parte, tuvo lugar la puesta en practica de las técnicas
expuestas. Para ello, nos dedicamos a practicar con las familias la canalizacién de vias
venosas periféricas en los brazos de simulacidn, la ensefianza de la correcta canalizacion

de un reservorio venoso y de la preparacion y uso del campo estéril.

e. Propuesta de realizar un cartel como material grafico

Se planted el tema de realizar un cartel informativo como material para dar a conocer los

cuidados que deben llevar a cabo las PCH adultas para envejecer saludablemente.

Un cartel didactico es una herramienta educativa visual disefiada para transmitir
informacién de manera clara y concisa sobre un tema especifico. Por lo general, esta
compuesto por imagenes, graficos y texto breve que resumen conceptos clave o pasos a
sequir relacionados con el tema en cuestion. Los carteles didacticos se utilizan
comunmente en entornos educativos, como aulas escolares, museos, centros de
exposiciones y otros espacios publicos, con el objetivo de facilitar el aprendizaje y la
comprension de ciertos temas. Su disefio suele ser atractivo y Ilamativo para captar la

atencion del espectador y facilitar la asimilacion de la informacion presentada (33).
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f. Entrevista a un supervisor de gerontolégico de Guipuzcoa (28-11-2023)

Se realiz6 una entrevista a un supervisor de enfermeria de una residencia de GuipUzcoa.
En ella se abordd el tema de como estaria preparada la residencia para los usuarios
mayores dependientes con hemofilia y que herramientas tiene el gerontologico para

hacerle frente a esta situacion.

g. Reunién con la tutora del TFG, la psicéloga y el presidente de ASHEGUI (29-11-
2023)

En esta tutoria se presento el trabajo que se habia realizado hasta la fecha. Comparti la
informacidn que se habia tratado en la primera entrevista realizada. A partir de esta puesta
en comun salié a coalicién la normativa recogida en el BOE sobre la autoadministracion

del factor de coagulacion, importante a tener en cuenta para futuros encuentros.

Se definié el grupo diana y hacia donde queriamos ir con este trabajo. Se decidio que iria
dirigido a la poblacion joven y adulta (rango de edad de entre 20 - 65 afios) con hemofilia,

con el fin de prevenir complicaciones durante la vejez.

Ademas, se fijo un encuentro con una hematdloga del HUD en una fecha pendiente de

concretar, en la que participariamos los presentes.

Finalmente, se menciond una reunién que se realizaria a principios de 2024 sobre

neurociencia y hematologia (con fecha pendiente de concretar).

h. Reunién con una hematéloga en estrecha relacién con ASHEGUI (09-01-2024)

El dia 9 de enero de 2024 se realiz6 una reunion en el despacho de la Asociacién con una
hemato6loga del HUD, la tutora del TFG, la psic6loga y el presidente de ASHEGUI.

Durante la reunion, se abordaron una serie de cuestiones cruciales relacionadas con el
seguimiento de las PCH y su frecuencia. Se comento cuéles eran los temas tratados en
estas consultas, que van desde la evaluacion del estado de la enfermedad hasta el manejo
de complicaciones y el apoyo emocional necesario. Ademas, se exploraron cuales eran

las préacticas de examen fisico realizadas en estas consultas, destacando los puntos clave
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de interés en la anamnesis de los pacientes, tales como la historia de sangrados
recurrentes, estado general articular, tratamientos previos y posibles desafios en la gestion
de la enfermedad. También se profundizd en las principales comorbilidades asociadas
con cada tipo de coagulopatia (en el caso de la hemofilia se habld sobre las enfermedades
cardiovasculares), reconociendo la importancia de comprender como estas condiciones
pueden afectar el curso y el tratamiento de la hemofilia. Finalmente, se explor6 cémo
enfrentar el cuidado de pacientes mayores con hemofilia, considerando los desafios
adicionales que surgen con el envejecimiento y la gestién de maultiples condiciones
médicas simultaneamente. Esta consulta proporciond una mayor vision sobre el cuidado

integral de las personas con hemofilia en diferentes etapas de la vida.

i. Reunidn con la psicologa v el presidente de ASHEGUI.

Esta reunidn tenia como propdsito informar sobre los avances realizados en la busqueda
de fuentes de informacidn. Semanas atrads comparti por correo electrénico la “Guia para
la mejora de la coordinacion asistencial inter e intracentros en el abordaje de la
hemofilia”, la que comenté que me parecia muy interesante para utilizar como fuente de
informacidn para el trabajo. Comenzamos la reunion revisando los puntos clave de dicha
Guia. Se explico que esta seria una de las fuentes de referencia para enumerar las
complicaciones mas comunes que presentan las PCH. Junto con la misma, se expusieron
las GPC: “Guia de apoyo al paciente hemofilico y a sus familias” 'y “Guias espafiolas
para el manejo del paciente con hemofilia”. Tras ello, se realiz6 una entrevista con el

presidente de la Asociacién como persona con hemofilia.

j-  Reunioén con una enfermera de la unidad de hematologia del HUD (01/02/2024).

El dia 1 de febrero me reuni con una enfermera del servicio de hematologia en su
despacho ubicado en el HUD. Durante la reunion se abordaron diversos temas
relacionados con los cuidados de enfermeria en consulta de las PCH. Se trataron las
técnicas de captacion de los pacientes para realizar un seguimiento efectivo, destacando
la importancia de la comunicacion regular y el apoyo emocional. Desde su perspectiva,
se identificaron los principales problemas de salud que enfrentan las personas mayores
con hemofilia, incluyendo complicaciones articulares, riesgos cardiovasculares y desafios

en la gestién de enfermedades concomitantes. Ademas, se exploraron propuestas para
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mejorar la atencidn sanitaria hacia este grupo poblacional, enfatizando la necesidad de la
elaboracion de programas de educacion continuada para profesionales de la salud, el
acceso a tratamientos especializados y la promocién de un enfoque holistico en la
atencion integral de las personas con hemofilia, especialmente en etapas avanzadas de la

vida.

k. Entrevista a una enfermera gestora de casos del Hospital Sant Pau de Barcelona

(20/02/2024).

Con el fin de ampliar la informacion recopilada sobre los cuidados de enfermeria
prestados por las enfermeras gestoras de casos en hospitales con unidades de hemofilia,
ASHEGUI me facilité los datos de contacto de una la enfermera gestora de casos del
Hospital Sant Pau de Barcelona.

Nos pusimos en contacto a través de WhatsApp, y concretamos una llamada telefonica
en la que me explicaria el funcionamiento y las labores que lleva a cabo en su puesto

como enfermera de referencia en una Unidad de Hemofilia.

Para terminar, le expliqué cual era el enfoqué dado al trabajo, los cuidados de enfermeria

descritos y comparti los avances realizados en la investigacion.

I. Entrevista a un enfermero joven con hemofilia (18/04/2024).

Se realiz6 una entrevista a un enfermero joven con hemofilia de Araba. En la entrevista
se trataron temas relacionados con su gestion de la enfermedad, el efecto que tenia en su
vida y su perspectiva de cara a futuro, su vision como sanitario sobre el tratamiento de la

patologia y los aspectos a mejorar en nuestro entorno sanitario cercano.

35



Anexo IV: Esquema de la entrevista realizada a un supervisor de un gerontologico

de Guipuzcoa.

1. ¢Qué trabajo desempefa?

Trabajo como supervisor de enfermeria en el gerontologico Guiplzcoa.

2. ¢ Desde cuando trabaja en la residencia de ancianos?

Llevo trabajando ahi alrededor de 15 afios. Empecé como enfermero y ahora estoy como
coordinador, llevando més el tema de la gestion.

3. En el tiempo que lleva trabajado en la residencia, ¢ha conocido a algun residente

con hemofilia?

Que yo recuerde, no hemos tenido ningun residente con hemofilia.

4. ¢ Estan preparados en la residencia para acoger a los futuros usuarios mayores con

hemofilia? Como / Por qué:

Desde mi punto de vista si que estamos preparados. La residencia esta bastante bien
equipada. Lo que pienso es que los pacientes con hemofilia recibirian el tratamiento en el
hospital y que en la residencia nos encargaremos del tratamiento posthospitalario.

5. ¢ Se plantea un abordaje multidisciplinar?

Tenemos un equipo bastante amplio que incluye a dos psicélogas, dos fisioterapeutas, un

geront6logo, un equipo de enfermeras y una animadora de tiempo libre.

6. ¢ Existe la comunicacion con el HUD?

Cada vez mas. Debido a la implementacion de Osabide en el sistema informatico de la
residencia hace dos afios, se mantiene una comunicacién practicamente diaria con los

profesionales del HUD.
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De hecho, cuando se da la situacién en la que un residente con patologias cronicas sufre
un estado de agudizacion de sus procesos, se abre una linea de comunicacién directa con

el edificio Amara para que no tengan gque pasar por urgencias.

7. ¢Qué podria ayudar a dar una mejor atencion a estos pacientes en la residencia?

Nos sentimos respaldados por Osakidetza, tanto por el equipo de hospitalizacion a
domicilio que son los encargados de venir a la residencia a poner terapias endovenosas
en los casos precisos, como el pase terapéutico, y las consultas que se realizan a los

profesionales del hospital.

Sin embargo, siempre esta bien recibir charlas para que el equipo se recicle y méas cuando

se tratan de estos temas que todavia se estan descubriendo.
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Anexo V: Esquema de la entrevista realizada a un enfermero y persona joven con

hemofilia.

1. ¢Cémo describirias tu relacién con la hemofilia? ¢ Como te sientes respecto a tener

esta enfermedad?

Al principio como toda enfermedad cronica, la relacion que se tiene con ella es
complicada. Si que es verdad que la hemofilia se padece desde que uno nace y la
percepcion que tienes de ella es diferente; no conoces una vida que no haya sido sin tener

esa patologia.

A dia de hoy la llevo muy controlada y no me limita en absoluto para realizar ninguna

cosa.

Cuando era pequefio me sentia diferente a los demés nifios, no conocia a nadie con la
misma enfermedad que la mia. Eso me hacia sentirme algo desplazado; méas por las

barreras que yo podia crear a raiz de la enfermedad que por lo que otros dijesen de mi.

2. ¢ Cuantos afios tenias cuando te diagnosticaron hemofilia?

Me diagnosticaron hemofilia desde el momento que naci. Fui consciente de que padecia
la enfermedad aproximadamente sobre los 5-6 afios; cuando tuve mi primer hemartros en

una rodilla.

3. ¢De qué manera crees que la hemofilia ha condicionado tu vida cotidiana y tus

actividades diarias?

Sinceramente creo que la hemofilia ha moldeado mucho mi personalidad y ciertos

aspectos de mi vida cotidiana a lo largo de los afos.

La hemofilia te “obliga” a actuar de forma responsable ante muchas situaciones, te
condiciona a tomar ciertas decisiones y a pensarte las cosas méas de una vez. Aparte de lo
basico, que son evitar realizar actividades peligrosas que puedan generar traumatismos o
hemorragias; la hemofilia te ensefia a cuidarte mas con premisas a largo plazo (evitar

complicaciones relacionadas con la hemofilia). Estas premisas hacen que puedas
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desarrollar un sentido de la responsabilidad mayor, asi como aprender a valorar mucho

mas los momentos en los que uno esta bien (aprendes a valorar el ahora).

4. ;Has experimentado algun desafio particular en tus relaciones sociales debido a la

hemofilia? ¢ Como has afrontado estos desafios?

En la actualidad no me supone ninguna dificultad para establecer relaciones sociales, sin
embargo; en un pasado si que lo suponia. Méas que por lo que la hemofilia me podia
condicionar; se trataba mas de la condicion y limitaciones que yo preestablecia. Muchas
veces nos centramos mas en el “qué pensaran” o en los juicios de valor que alguien puede
realizar sobre nosotros y sobre nuestra enfermedad que en realizad lo que nos limita esta
misma. El primer paso para convivir con ella es la aceptacion. Una vez que lo haces

(puede tardar afios incluso), empiezas a vivir en paz contigo y con la patologia.

Un ejemplo de ello era la posibilidad de rechazo o de debilidad que podia transmitir el
tener hemofilia a posibles parejas que tuviese. El pensar en ello me limitaba a conocer
personas o limitaba mis relaciones sociales; actuando de forma introvertida, por miedo.
Cuando trabajas en ello y rompes esas barreras que ejerces sobre ti, empiezas a ver que

quien tenia un problema con la enfermedad eras td, y no los demas.

5. ¢Como te sientes acerca de la perspectiva de envejecer con hemofilia? ¢Existen

miedos especificos que tengas sobre el envejecimiento con esta condicion?

Me siento afortunado de pensar en que voy a poder envejecer con cierta calidad de vida
y rodeado de la gente que quiero teniendo hemofilia. Si miramos hacia atras, se puede ver
que la calidad de vida de las PCH no era la misma hace afios. Antes, las personas con
hemofilia morian del VVIH, complicaciones derivadas de inhibidores etc. Debido a los
grandes avances que ha habido, la calidad de vida ha aumentado mucho, y se prevé que
una persona con hemofilia (si realiza los cuidados bien y se mantiene en forma) puede

envejecer practicamente como una persona sin esta patologia.

Siempre existe el miedo de desarrollar inhibidores ante el factor que utilizamos, asi como
poder fallecer desangrado por un traumatismo grave. Sin embargo, nada de esto me limita

actualmente a la hora de vivir como quiero.
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6. ¢ Conoces las complicaciones comunes asociadas a envejecer con hemofilia?

Las més comunes podrian ser los hemartros (sangre dentro de las articulaciones), las

cuales pueden derivar en enfermedades articulares crdnicas y dolor.

7. ¢Cual es tu opinion sobre el nivel de atencion sanitaria disponible para pacientes
con hemofilia en el sistema sanitario del Pais Vasco? ¢Como evaluarias la

coordinacion entre diferentes especialistas en el cuidado de pacientes con hemofilia?

Por mi parte solo podria decir que la actuacion sanitaria en la CAPV hacia las personas
con hemofilia es muy buena. El trato por parte de hematologia siempre ha sido muy bueno
y cercano; han abogado por el autocuidado y la prevencion de complicaciones en

pacientes hemofilicos.

Si es verdad que la coordinacion entre profesionales sanitarios es deficiente, sobre todo
cuando se acude a urgencias por un episodio hemorragico. Es una patologia muy
especifica que debe de ser tratada por especialistas y esta toma de decisiones debe de

realizarse desde el conocimiento absoluto.

8. ¢ Hay aspectos especificos de tu atencién sanitaria actual que te gustaria mejorar o

cambiar de cara al futuro?

Creo que seria muy Util apostar por una buena coordinacion entre diferentes servicios
médicos en las personas con hemofilia. Seguir desarrollandolo, asi como creando
facilidades e intercomunicaciones entre el servicio de hematologia, fisioterapia y
traumatologia seria clave para optimizar las situaciones agudas. Un aspecto clave podria
ser desarrollar una rama especifica de fisioterapia y traumatologia centrada en pacientes

hemofilicos.

9.¢,Como te gustaria que tus relaciones cercanas te apoyaran en el futuro,

especialmente en relacién con tu salud y bienestar?

A expensas de futuro me gustaria envejecer sin complicaciones crdnicas ni con ningin

tipo de dolor adherido a problemas con la hemofilia.
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Si no se diese asi, me gustaria envejecer acompariado de alguien que pueda realizar mis
cuidados en tal caso de que yo no pudiese realizarlos (administracion de factor, suplir
tareas de autocuidado en tal caso de mala movilidad etc.).

10. ¢ Qué apoyos 0 recursos crees que podrian ser Gtiles para lidiar con los desafios

asociados a la hemofilia?

Aumento de visibilidad en la sociedad de esta patologia. Quizas se deberia crear mas
“comunidad” entre enfermos mediante diferentes instituciones o asociaciones. Por parte
del profesional sanitario; fomentar la autonomia del paciente, asi como la autogestion de
la enfermedad. Realizar un acompafiamiento y atencion psicoldgica del paciente y

familiar con hemofilia.
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Anexo VI: Problemas de salud mas frecuentes en PCH de edad avanzada y

enfermedades asociadas al envejecimiento.

1. Artropatia hemofilica

En pacientes con hemofilia grave y moderada, el dafio articular se desarrolla de forma
casi lineal con la edad. Entre los factores que contribuyen a dicha degeneracién articular
se encuentran la osteoporosis y la osteopenia, el sedentarismo, el sobrepeso y la obesidad.
(26)

Debido a la facilidad de las PCH a sufrir sangrados en las articulaciones, es usual que,
consecuentemente, la membrana que las recubre (la membrana sinovial) se inflame,
aumentando las posibilidades de sufrir sangrados de nuevo y produciendo mas
inflamacién. Esto genera un bucle que desemboca en la generacion de una articulacion
diana. La propensién a sufrir sangrados en esta denominada articulacién diana, provoca
a largo plazo una atrofia muscular y una disminucion permanente de la movilidad de la

misma. (26)

Para su prevencion, es recomendable el inicio del tratamiento profilactico a una edad
temprana (26). Por tanto, se debe alentar a todos los pacientes con hemofilia a realizar
una actividad fisica regular y a tener una ingesta adecuada de calcio y vitamina D (26).
En los pacientes con patologia ya establecida a nivel articular, el tratamiento abarca desde
la analgesia y la rehabilitacion, hasta en algunos casos, la cirugia (26,30). Asimismo, se
aconseja llevar a cabo un seguimiento periddico por parte de un fisioterapeuta y un

rehabilitador con experiencia en hemofilia (26).

En algunos casos, puede ser apropiado continuar, reiniciar o incluso iniciar la profilaxis
en adultos con hemofilia para prevenir hemorragias articulares, preservar su funcion o
retrasar la progresion del dafio y realizar un programa de ejercicio y rehabilitacion

articular sin riesgo de resangrado con el fin de mejorar su calidad de vida. (30)

2. Dolor crénico

El dolor agudo y crénico causado por la hemorragia articular afecta a las personas que lo

sufren tanto fisica como emocionalmente. Debido a la predisposicién de algunos
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farmacos utilizados para la analgesia para aumentar las posibilidades de sufrir sangrados,
en especial, a nivel gastrointestinal, resulta indispensable que el personal sanitario
referente valore la medicacion mas apropiada para paliar este dolor en el caso de las PCH.
(26)

3. Desarrollo de inhibidores

El desarrollo de inhibidores es més frecuentemente un problema en los pacientes
pediatricos que inician el tratamiento. Sin embargo, es una de las complicaciones mas
graves que pueden presentar las PCH. Los inhibidores son anticuerpos que bloguean la
accion de los factores de coagulacion administrados, lo que hace que el tratamiento sea
ineficaz para detener los episodios hemorragicos. Para controlar esto, es importante
realizar analiticas sanguineas de forma periddica y acudir a los centros de referencia si a
pesar de seguir adecuadamente las pautas de tratamiento, ocurre un sangrado anormal,

para dar con el tratamiento adecuado a cada persona. (26)

4. Coinfeccién por el virus de la inmunodeficiencia humana (VIH) y Hepatitis C

Anteriormente cuando las opciones de tratamiento no eran las adecuadas y los
tratamientos no seguian unas buenas medidas de higiene y prevencion de riesgos, ocurrio
que gran parte de la poblacion con hemofilia sufrié una coinfeccion de VIH o Hepatitis

C. Esta trasmision se dio a través de los concentrados de factor derivados de plasma. (26)

A pesar de que, actualmente en Espafia, la posibilidad de que se de esta trasmision a través
de los tratamientos es muy reducida, hay adultos con hemofilia que sufren alguna de estas
patologias, que precisan realizar un tratamiento especifico indicado por su especialista.
(26)

5. Insuficiencia renal

Los pacientes con hemofilia corren un mayor riesgo de sufrir problemas renales debido a
una serie de factores concomitantes como: la edad avanzada, la poblacion no blanca, la
HTA, antecedentes de hemorragias renales y hematuria, la infeccion por VIH afiadida a
la terapia antirretroviral combinada, las hemorragias internas y a los farmacos

antifibrinoliticos que pueden llegar a causar dafios renales (26,30). Por ello, es importante
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controlar la funcion renal mediante revisiones periddicas en la unidad de referencia o en

el centro de atencion primaria. (30)

6. Hipertension arterial

Los estudios han demostrado que los pacientes con hemofilia tienen una mayor incidencia
de hipertension arterial (HTA), es decir, la presion arterial media de las PCH es mas alta
que la de la poblacion sin hemofilia (26,30). Tienen el doble de probabilidades de padecer
HTA y necesitan mas farmacos antihipertensivos para controlarla que la poblacion
general (26). Debido al riesgo de hemorragia, las PCH e HTA necesitan un tratamiento
adecuado y un control periddico de la tensién arterial (26). A su vez, la HTA es un factor
de riesgo para otras complicaciones vasculares como los ictus hemorragicos (30). El uso
de las medidas higiénico-dietéticas recomendadas y los cambios en el estilo de vida,
pueden reducir estos riesgos como, por ejemplo: la disminucién del peso a través del
aumento de consumo de alimentos saludables como frutas y verduras, la reduccion de la
ingesta de grasas, la restriccion del consumo de sal, el no consumo de bebidas alcohdlicas
y el aumento del ejercicio fisico (30).

7. Accidente cerebrovascular

Los pacientes con hemofilia y otras coagulopatias corren un mayor riesgo de sufrir un
ictus hemorragico, que es una de las complicaciones mas graves y que pueden poner en
riesgo la vida de las PCH. No obstante, también se han notificado accidentes

cerebrovasculares isquémicos (26).

El accidente cerebrovascular hemorragico representa la forma méas grave de hemorragia
en personas con hemofilia. Los factores de riesgo significativos para este tipo de
hemorragia incluyen la presencia de un inhibidor, antecedentes previos de hemorragia
intracraneal (HIC), la gravedad de la hemofilia y la ocurrencia de un traumatismo
craneoencefalico (TCE). Ademas, la profilaxis prescrita parece tener un efecto protector
en pacientes con hemofilia grave no complicada. Se recomienda un seguimiento periodico
para todos los pacientes con hemofilia, especialmente para aquellos con historial de HIC

0 hipertension. (31)
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8. Dislipemia

Los pacientes con hemofilia tienen las mismas probabilidades de padecer dislipemia que
la poblacion general y deben ser tratados con la misma medicacion si esta no puede

corregirse siguiendo las pautas dietéticas y de higiene recomendadas. (26)

9. Obesidad

Un indice de masa corporal (IMC) > 30 kg/m2 es un grave problema de salud en los
pacientes con hemofilia, y cabe destacar que el nimero de pacientes con hemofilia obesos

ha aumentado en los Ultimos afios (26).

Aunque pocos estudios han evaluado el impacto de la obesidad en pacientes con
hemofilia, existen evidencia de que la obesidad tiene un impacto negativo significativo
en la amplitud de movimiento articular, la capacidad funcional y el dolor articular, lo que
conlleva una reduccion significativa de la calidad de vida de las PCH (26). Ademas, el
exceso de peso corporal provoca una carga mecanica excesiva en las articulaciones y
puede agravar la artropatia hemofilica (30). En ese sentido, la artropatia limita la actividad
fisica, lo que conduce a un estilo de vida sedentario y contribuye al aumento de peso (30).

Si no fuera poco, la obesidad asociada a un IMC elevado es un claro factor de riesgo para
el desarrollo de diabetes, aterosclerosis, enfermedades cardiovasculares y exacerbacion a

largo plazo de la artrosis (26).

Por lo tanto, es indispensable realizar una buena educacion nutricional tanto a los padres
de las PCH como a la propia poblacion con hemofilia en todas sus etapas de desarrollo,
ya que, una dieta equilibrada y un programa de ejercicio individual y personalizado
supervisado por un fisioterapeuta, junto con otras actividades como los programas de
control de peso, el apoyo psicoldgico, la terapia farmacologica y la cirugia bariatrica (en

aquellos casos de obesidad mdrbida), puede prevenir estas complicaciones (26,30).

10. Diabetes Mellitus

La prevalencia de la diabetes en la poblacion con hemofilia no esta clara, pero se sabe
que es mayor que en la poblacion general (26). Sin embargo, es conocido que debe tratarse
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del mismo modo; es decir, la insulina puede administrarse por via subcutanea sin riesgo
de hemorragia, solo que, tras la puncion para la administracion de la misma, debe
realizarse una compresion durante 2-3 minutos para evitar hematomas locales y prestar

atencion en alternar el lugar de administracion del farmaco (26,30).

11. Osteoporosis

Existe una relacion directa entre la hemofilia con artropatia hemofilica y la osteoporosis.
La primera afecta a la movilidad de las articulaciones y provoca pérdida de masa 6sea.
Para prevenir este problema, se recomienda realizar actividad fisica y ejercicios adaptados
a las lesiones articulares. Puede ayudar la toma de suplementos de calcio y vitamina D,

siempre bajo previa recomendacion sanitaria. (30)

12. Céancer

Los estudios demuestran que el riesgo de cancer aumenta con la edad (30). La presencia
de infecciones viricas activas (virus de la hepatitis C [VHC] y virus de la
inmunodeficiencia humana [VIH]) aumenta la probabilidad de desarrollar
hepatocarcinoma y linfoma no Hodgkiniano (30). Es importante que, a pesar de que la
incidencia de otras neoplasias es parecida al de la poblacion general, tener en cuenta que
en los pacientes con coagulopatias y neoplasias existe riesgo de hemorragias relacionado
con: larealizacién de procedimientos invasivos y la trombopenia derivada del tratamiento

quimioterapico (30).

13. Problemas psicoldgicos y psiquiatricos

La vida de los adultos con hemofilia puede verse afectada por ciertas limitaciones fisicas,
junto con la cronicidad del dolor, lo que puede provocar ansiedad y depresion. Por ello,
es esencial un entorno domestico y laboral adaptado, y un tratamiento adecuado del dolor
con el fin de mejorar la calidad de vida y mantener la independencia del paciente. El
equipo sanitario multidisciplinar especializado en hemofilia y/o el psic6logo también

deben proporcionar un apoyo psicosocial activo para el bienestar de las PCH. (30)

Recientes estudios indican que los adultos con hemofilia que realizan actividades de

relajacion, tienden a sufrir menos tension o estrés a lo largo del dia, y, ademas, presentan
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un numero inferior de sangrados y visitas a urgencias (32). Los ejercicios de relajacion
y autohimnosis (muy parecidos a los anteriores), son los que evidencian mejores
resultados en la préctica de las PCH (32). Finalmente, cabe sefialar que numerosos
ensayos que abordan intervenciones cognitivas, conductuales y psicoeducativas, evalGan
cambios en la salud fisica, centrandose en la reduccion del dolor y de las hemorragias
(32).

14. Problemas sexuales

Algunas consecuencias de la artropatia hemofilica, como el dolor y la rigidez en las
articulaciones, pueden impactar en la calidad de la vida sexual de los adultos con
hemofilia, especialmente si estas molestias afectan a las caderas y las rodillas. Ademas,
la disfuncion eréctil es otro problema relacionado con el envejecimiento. En este sentido,
los medicamentos pueden ser utilizados sin riesgo adicional para las personas con

hemofilia, siempre bajo la recomendacion de su especialista sanitario. (26)
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