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Educacion al paciente y su familia sobre los tratamientos en oncohematologia pediatrica

PROGRAMA DE INFORMACION AL PACIENTE PEDIATRICO Y CUIDADORES
SOBRE QUIMIOTERAPIA ORAL.

Convocatoria de Ayudas para Grupos de Trabajo de la SEFH 2013-2014

Los pacientes pediatricos oncoldgicos requieren una atencion farmacéutica

altamente especializada, tanto durante el ingreso como en el tratamiento

ambulatorio. En el &mbito de la atencién ambulatoria uno de los objetivos de
los cuidados farmacéuticos es educar a pacientes y cuidadores para

conseguir Un uso seguro de los medicamentos en el domicilio.
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Educacidn al paciente y su familia sobre los tratamientos en oncohematologia pediatrica
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Educacion al paciente y su familia sobre los tratamientos en oncohematologia pediatrica

PROBLEMA

* Errores de medicacion.

* Falta de adherencia al tratamiento.

CAUSAS
» Caracteristicas del paciente pediatrico/enfermedad.

* (Causas relacionadas con la medicacion.

e (tras causas.

SOLUCION

Educacion al paciente/cuidadores sobre el tratamiento

MEDIOS
* Programa de informacidn: oral, escrita, audiovisual.
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Educacidn al paciente y su familia sobre los tratamientos en oncohematologia pediatrica

Errores de medicacidon

La bibliografia describe un 10% de error en la prescripcion y administracion de

farmacos quimioterapicos a pacientes pediatricos no ingresados.

El National Coordinating Council for Medication Error Reporting and Prevention (NCC MERP) define a los
errores de medicacion como: "cualquier incidente prevenible que pueda causar dafo al paciente o dé
lugar a una utilizacidon inapropiada de los medicamentos, cuando éstos estan bajo el control de los
profesionales sanitarios o del paciente o consumidor. Estos incidentes pueden estar relacionados con la
practica profesional, con los procedimientos o con los sistemas, incluyendo fallos en la prescripcion,
comunicacidon, etiquetado, envasado, denominacidn, preparacion, dispensacion, distribucion,
administracion, educacion, seguimiento y utilizacion"

Los errores de medicacidn tienen una prevalencia similar en pacientes pediatricos y en
adultos, en pediatria tienen 3 veces mayor potencial de causar dafio.
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Educacion al paciente y su familia sobre los tratamientos en oncohematologia pediatrica

Falta de adherencia al tratamiento

También esta descrita la falta de adherencia al tratamiento, especialmente en
adolescentes y adultos jovenes. Segun diferentes estudios entre el 27% y el 63% de los
pacientes no toma la medicacidn segun las pautas recomendadas.
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Educacion al paciente y su familia sobre los tratamientos en oncohematologia pediatrica
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PROBLEMA
* Errores de medicacion.
* Falta de adherencia al tratamiento.
CAUSAS
» Caracteristicas del paciente pediatrico/enfermedad.
* (Causas relacionadas con la medicacion.
* Otras causas.
SOLUCION
Educacion al paciente/cuidadores sobre el tratamiento
MEDIOS

* Programa de informacidn: oral, escrita, audiovisual.
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Educacion al paciente y su familia sobre los tratamientos en oncohematologia pediatrica

Caracteristicas del paciente pediatrico/enfermedad

“Un niflo no es un adulto pequeiio”

Los nifios constituyen una poblacién vulnerable respecto al uso del medicamento en el hospital. Estan
afectados por factores de riesgo distintos a los de la poblacion adulta, como el cdlculo de dosis segun peso,
edad, edad gestacional e indicacién, que aumentan el riesgo de errores matematicos (algunos tan serios y
frecuentes como administrar 10 veces la dosis correspondiente).

En el caso de la Hemato-Oncologia Pediatrica se asocian estos riesgos con los propios de los antineoplasicos,
farmacos de estrecho margen terapéutico y elevado potencial de toxicidad aguda y acumulativa.
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Educacion al paciente y su familia sobre los tratamientos en oncohematologia pediatrica

Caracteristicas del paciente pediatrico/enfermedad

El paciente pediatrico tiene unas caracteristicas Unicas:

“En pediatria no se trata de prescribir ajustando proporcionalmente la dosis del adulto

segun el peso o la superficie corporal del nino”.

Peculiaridades del paciente
PEDIATRICO+ONCOLOGICO

(derivadas de la enfermedad: mucositis,
dolor...)
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Educacion al paciente y su familia sobre los tratamientos en oncohematologia pediatrica

Causas relacionadas con la medicacion

Causas relacionadas con la medicacion:

- Déficit de medicamentos especificos, falta de forma farmacéutica y/o concentracién adecuada. W
Especialidades farmacéuticas pediatricas y empleo de especialidades no aprobadas para pediatria.

Formulacién magistral.

- Carencia de un método universal para el calculo de las dosis pediatricas, para cada uno de los tramos

de edad y desarrollo. Administracion de medicamentos en pediatria.
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Educacidn al paciente y su familia sobre los tratamientos en oncohematologia pediatrica

Causas relacionadas con la medicacion

Los problemas mas caracteristicos relacionados con la administracion de medicamentos en pediatria
pueden ser:

- Conveniencia con el horario marcado por las tomas del paciente que en neonatos o lactantes seguro
gue no son equiparables a los de pacientes de mayor edad.

- Dificultad de deglucién de grandes volumenes y gran cantidad de medicacién, con riesgo elevado de
vomitos.

- Dificil separacion de la toma de alimentos con respecto a la toma de medicacién.

- Necesidad de administracion de medicacién por un adulto, cualquiera que sea la via de administracion
empleada, generalmente la oral.

- Caracteristicas organolépticas de los preparados a administrar, en ocasiones desagradables.

- Necesidad de toma de la medicacién durante el periodo y horario escolar
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Educacion al paciente y su familia sobre los tratamientos en oncohematologia pediatrica

Otras causas

Otras causas relacionadas con los E.M y falta de adherencia:

- Grado de conocimiento de la enfermedad/ sociocultural
- Medios de la familia

- Idioma

- Ot ros » Complejidad de

los tratamientos

» Grado de conocimiento
de la enfermedad y su
tratamiento

» No acudir a las citas

» Problemas psicolégicos

» Larga duracién del
tratamiento

» Presencia de efectos

adversos > Negativa sobre la

medicacion
Adherencia » Confusién de envases
terapedtica

Socio-demograficas

» Falta de apoyo familiar
y asistencial

> Nivel socioeconémico

» Seguimiento inadecuado Enfermedad » Nivel de instruccion

» Acceso al SNS

Sistema sanitario

» Falta de una relacién
adecuada entre el paciente
y el médico

s Cooidinacién entre Ausencia de sintomas
niveles asistenciales
s efh Jornada de Boctualizacion en onco-hematologia pediatrica gedefo gefp
Sociwad Excilolo para farmacéuticos de hospital = e v
oy FomraeCin) Hoegaicionia



Educacion al paciente y su familia sobre los tratamientos en oncohematologia pediatrica

PROBLEMA
* Errores de medicacion.
* Falta de adherencia al tratamiento.
CAUSAS
» Caracteristicas del paciente pediatrico/enfermedad.
* (Causas relacionadas con la medicacion.
* Otras causas.
SOLUCION
Educacion al paciente/cuidadores sobre el tratamiento
MEDIOS

* Programa de informacidn: oral, escrita, audiovisual.
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Educacion al paciente y su familia sobre los tratamientos en oncohematologia pediatrica

Educacidén al paciente/cuidadores sobre el tratamiento

Objetivo en el ambito de la atencion ambulatoria:
Educar a pacientes y cuidadores para conseguir

un uso seguro de los medicamentos en el
domicilio

- PO a los padres y darles RECURSOS que les hagan sentir seguros manejando la
medicacion.

- INFoiylLse de los posibles efectos adversos que pueden aparecer.

- EPODERAT a los pacientes y a los padres para convertirse en socios activos del
tratamiento.

- IvolyciAai a los pacientes y a los padres en los CUIDADOS y en el manejo de los

medicamentos conociendo los riesgos y beneficios de los mismos.
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Educacion al paciente y su familia sobre los tratamientos en oncohematologia pediatrica

PROBLEMA
* Errores de medicacion.
* Falta de adherencia al tratamiento.
CAUSAS
» Caracteristicas del paciente pediatrico/enfermedad.
* (Causas relacionadas con la medicacion.
* Otras causas.
SOLUCION
Educacion al paciente/cuidadores sobre el tratamiento
MEDIOS

* Programa de informacidn: oral, escrita, audiovisual.
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Educacion al paciente y su familia sobre los tratamientos en oncohematologia pediatrica

PROGRAMA DE INFORMACION AL PACIENTE PEDIATRICO Y CUIDADORES SOBRE QUIMIOTERAPIA ORAL.

https://gruposdetrabajo.sefh.es/gefp/index.php/informacion-al-paciente

https://gruposdetrabajo.sefh.es/gedefo/index.php/informacion-al-
paciente/informacion-quimio-oral

Espacio destinado a proporcionar toda la informacidon relativa a los citostaticos orales mas
utilizados en pediatria y en el paciente adolescente oncolégico, asi como informacion sobre la
manipulacién en el domicilio de los mismos.

DIPTICOS/TRIPTICOS PDF DESCARGABLES

- Entrega paciente
- Soporte consulta
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Educacion al paciente y su familia sobre los tratamientos en oncohematologia pediatrica

Informacion general sobre el manejo de la quimioterapia oral

MANE]O QUIMIOTERAPIA ORAL EN CASA

ADMINISTRACION DE

ADMINISTRACION D 'SULAS BLANDAS

ADMINISTRACION DE LAS DURAS
ADMINISTRACION DE JARAI
USO DE FARMACOS FUERA DE INDICACION

COMO TOMAR UNA DOSIS DISTINTAALADELAC

sefh
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ido a las propiedades toxicas de los ci

v los paci deben

mar las pr durante su
Se debe evitar el manejo por hombres o mujeres que estén intentado concebir, mujeres
embarazadas o en fase de lactancia. (‘>
Procure que la medicacion no entre en contacto con la piel o las mucosas o que se

inhale su E solo debe extraerse del envase i antes de la

Limpie un drea donde pueda manejar el medicamento con seguridad (lejos de donde se ple'pam.n los
alimentos, fuera del alcance de los nifios y lejos de las i de aire o de los ilady

Ponga un papel absorb: enla ie de trabajo. Se a después de la

‘preparacion del medicamento

Lavese las manos antes y después de manipular el medicamento, aunque no haya
habido contacto con la piel.

Use guantes protectores desechables para evitar ol contacto directo de la picl con el medicamento. No
los rewilice. Retirese los guantes segtn el esquema siguiente y deséchelos en el cubo de basura de
uso regular (si ha habido derrame seguir las mas

s
\ .

Los medi s solo deben manij (
cuando sea estri oy Itando p

- triturar, cortar
conel F

dos o abrir cipsulas )
del S° Farmacia.

Siempre que tenga la necesidad de fraccionar, triturar o cortar comprimidos, o abrir cpsulas se
recomicenda usar doble guante y mascarilla con filtro FFP3. Esta manipulacion se puede hacer en una
bolsita de plastico. Para dosificar un medicamento liquido hagalo con una jeringa oral v utilice
mascarilla con filtro FEP3. $i considera que existe riesge de salpicadura puede usar bata y gafas de
proteccion.

Después de la administracin del medicamento limpie 1a superficie con agua y jabén.
Yy

No tire nunca el medicamento por el desagie.

Cualquier el usado para la ion y medicion de la dosis (cucharas, tazas, jeringas, etc)
debe ser lavado con agua y jabén varias veces y, seguidamente, dejarlo secar. El cortador de
comprimidos puede limpiarse con una gasa i en alcohol. Se da que este material
sea exclusivo para la 6n de dosis

La medicacién sobrante o material que ha estado en comtacto con ella la puede devolver al Servicio de
Farmacia del Hospital para que se deseche adecuadamente. Su Servicio de Farmacia le indicars como.
hacerlo.

— Precauciones generales

o Si cl nifio vomita, use guantes y toallas de papel para limpiar el vomito. Lave todo el area con agua
y jabon y meta las toallas de papel en la misma bolsa de basura donde meti6 los restos. Todas las
prendas o toallas deben ser lavadas inmediatamente separadas del resto de la ropa v afiadiendo

lejia al detergente. B

e Mantenga la tapa del inodoro bajada cuando tire de la cadena mientras su nifio esté tomando la
quimioterapia oral.

o Si cl nifio utiliza pafiales, use guantes para <l cambio de los mismos.
Introduzca los pafiales sucios en una bolsa ¥ climinelos en el cubo de basura de
uso regular.

* Si alguno de los fluidos del nifio contactara con su piel durante la limpicza o cambio de pafiales,
lavese bicn con agua abundante ¥ con jabén.

—

® Si existe contacto de algin fluido con el ojo. lavese inmediatamente con agua durante 10 minutos
y después irrigue el ojo con suero fisiolégico durante 5 minutos.

-
iat
# Si durantc la manipulacion sufre un derrame de medicacion, debera desechar los guantes y el
material vtilizado para la recogida de la medicacién (toallas de papel). en el contenedor especifico

donde desecha la medicacién sobrante v el material que ha contactado con ella y lavar la ropa
afectada separada del resto de prendas afadiendo lejia al detergente.

.— Almacenamiento seguro

® Mantenga todos los medicamentos lejos del alcance de los nifios. Los medicamentos citostaticos
pueden causar mucho daiio si se toma mucha cantidad de voa sola vez.

e Almacene los medicamentos en lugar fresco. seco ¥ protegido de la luz, salvo que en la ctiqueta se
especifique que las almacenc en la nevera.

Febrero 2014/Septiembre 2016.Revisado por miembros de.
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Educacion al paciente y su familia sobre los tratamientos en oncohematologia pediatrica

Informacion general sobre el manejo de la quimioterapia oral

MANE]O QUIMIOTERAPIA ORAL EN CASA

ADMINISTRACION DE COMPRIMIDOS

ADMINISTRACION D

ADMINISTRACION D

Trata de tragar los comprados enteros. Dependiendo de qué medicacion te haya prescrito el
ico podras tomarlos con o sin comidas (lee atentamente el apartado -;COMO se debe
(AR?- del triptico correspondiente al medicamento que debes de tomar donde se
ificara si la medicacion debe tomarse con comidas o con el estomago vacio). No

ADMINISTRACION DE

USO D E FARMACOS FU ER-A iQué debo hacer si no puedo tragar el comp o?

Sien la informacion del farmaco que estas tomando, se indica que el comprimido se puede
fraccionar o triturar para facilitar su admini: én, sigue las i para
su manipulacion

COMO TOMAR UNA DOSIS DISTINTA A LA DE LA

sefh

Socedod Espofiola

Ponte guantes y mascarilla para manipular el
comprimido

DISOLVER Y DISPERSAR COMFRIMIDOS

FRACCIONAR COMPRIMIDOS

Si necesitas fraccionar el comprimido
puedes ayudarte de los pastileros que
tienen una cuchilla incorporada o hacerlo
con la ayuda de un cuchillo si el
comprimido esta ranurado

Disuelve el comprimido en un vaso pequefio de agua.
Puedes afiadirle un poco de zumo para mejorar el
sabor de la mezcla.

Témalo inmediatamente

Algunos comprimidos se pueden Afade en el vaso vacio un poco mas de agua o Zumo, y
disolver y dispensar en un vaso de | DEDEIa para asegurarte de gue no quedan restos de
agua. comprimido en el vaso.

También puedes usar una jeringa para disolver el
comprimido. Saca el embolo de la jeringa e introduce el
comprimido por la parte superior. Vuelve a colocar el
embolo y llena la jeringa con 5-10 ml de agua. Agitala
hacia arriba (para evitar que se salga el agua) hasta que
se disuelva el comprimido.

Si no estas seguro de que el com-
primido pueda disolverse, habla
con tu medico o farmacéutico.

TRITURAR COMPRIMIDOS

Algunos comprimidos se pueden
triturar y mezclar con una pequefia
cantidad de comida.

Coloca el comprimido en el interior de una
bolsita de plastico y ejerce presién con la
ayuda de una cuchara o espatula, con
precaucion para que no se rompa la bolsa.

Si no estas seguro de que el
comprimido pueda ser triturado 0 ma-
chacado, habla con tu médico o far-
maceéutico.

Mézclalo con una pequefia cantidad de
alimento  blande como  yogur, helado,
mermelada.

Témalo inmediatamente.

COMPRIMIDOS CON RECUBRIMIENTO ENTERICO

No aplastes, ni tritures los comprimidos que tienen
cubierta entérica. Estos comprimidos tienen un recu-
brimiento entérice para proteger el estémago.

Esta informacion se indica en la etiqueta del medica-
mento (comprimidos con cubierta).

Febrero 2014/Marzo 2014
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Educacion al paciente y su familia sobre los tratamientos en oncohematologia pediatrica

Informacion general sobre el manejo de la quimioterapia oral

MANE]O QUIMIOTERAPIA ORAL EN CASA

ADMINISTRACION DE COMPRIMIDOS

ADMINISTRACION DE CAPSULAS BELANDAS

ADMINISTRACION DE CAPSULAS DURAS

ADMINISTRACION DE JARABES Y LIQ ORALES DISTINTA A LA DE LA CAPSULA? £COMO TOMAR UNA DOSIS DISTINTA A LA DEL COMPRIMIDO?
ionaré tu farmacéutico) y llénala con agua « Coge una jeringa (gue te proporcionara tu farmacéutico) y liénala con agua
USO DE FARMACOS FUERA DE INDICACION hasta 5 ml.
ptal. s Vierte esos 5 ml en un vaso de cristal.

+ Disuelve el comprimido en el vaso.

COMO TOMAR UNA DOSIS DISTINTA A LA DE LA CAPSULA O COMPRIMIDO |  f°o°on @l vase.

T

« Agita vigorosamente la mezcla.

+ Agita vigorosamente la mezcla.

y r

| 3
Coge el volumen correspondiente a la dosis prescrita. Tu médico o
q farmacéutico te indicara la cantidad que debes de coger (por ejemplo, si la . o
cépsula es de 50 mg y debes tomar 30 mg, deberds coger con la jeringa 3 ml * Coge el volumen correspondiente a la dosis prescrita. Tu médico o
de la mezcla del vaso). farmacéutico te indicara la cantidad que debes de coger (por ejemplo, si el

comprimido es de 50 mg y debes tomar 30 mg, deberas coger con la
jeringa 3 ml de la mezcla del vaso)

s Tomalo inmediatamente. + Témalo inmediatamente.

« Desecha el resto de la mezcla No la guardes * Desecha el resto de la mezcla. No la guardes

Febrero 2014/Marzo 2014
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Educacion al paciente y su familia sobre los tratamientos en oncohematologia pediatrica

Informacion sobre quimioterapicos orales

+ Informacion sobre medicamentos quimioterapicos orales

Tptcos para adolescentes Diferencia entre la informacién que se le

0 1as| I 1 [ . .
Hmasmformatntr?sparqprofesm_rl‘alt_es,padr_esycwdadnres proporcional al paciente adolescente y al
o Poster informacion paciente pediatrico y cuidadores M Lmeaind il

RECOMENDACIONES AL PACIENTE:

CONSERVACION -
[4Coma guaraar ta medicacion?) .
s et PROGRAMA DE INFORMACION AL

arginei & otELE EmokssE. progEs O I b PACIENTE PEDIATRICO Y
¥ d DADORE!

U S SOBRE
‘QUIMIOTERAPIA ORAL
ANAGRELIDA:

ANAGRELIDA 0,5 mg CAPSULAS (XAGRID)

BUSULFANO:

BUSULFANO 2 mg COMPRIMIDOS

BUSULFANO SUSPENSION ORAL (F.M.)

CELECOXIB:

CELECOXIB CAPSULAS (CELEBREX)

CELECOXIB SUSPENSION ORAL

CICLOFOSFAMIDA:

CICLOFOSFAMIDA 50 mg GRAGEAS (GENOXAL 50mg)

CICLOFOSFAMIDA SOLUCION ORAL (F.M.)

CLORAMBUCILO:

CLORAMBUCILO 2 mg COMPRIMIDOS (LEUKERAN)
CLORAMBUCILO SUSPENSION ORAL (FM.)
DASATINIB:

DASATINIB 20 mg COMPRIMIDOS (SPRYCEL)

DASATINIB 50 mg COMPRIMIDOS (SPRYCEL)

DASATINIB 70 mg COMPRIMIDOS (SPRYCEL)
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Educacion al paciente y su familia sobre los tratamientos en oncohematologia pediatrica

_ Informacion sobre quimioterapicos orales

+ Informacion sobre medicamentos quimioterapicos orales
o Tripticos para adolescentes
o Hojas informativas para profesionales, padres y cuidadores
o Poster informacion paciente pediatrico y cuidadores

ggm Aqui el nombre del Hospital

de farmacia Hospiialaria

MANIPULACION DE
farmacos especiales

=
Lévese las manos antes y
después de manipular la
medicacion
Extraer los comprimidos
o capsulas del envase
inmediatamente antes de
la administracion

Los comprimidos o
capsulas deben
tragarse enteros con
un vaso de agua, sin
masticar, chupar ni
disolver en la boca

En caso de que el farmaco deba
administrarse por sonda. utilice siempre el
mismo vaso de cristal. y usar ese vaso
Gnicamente para este fin. En caso de
fraccionarlo o triturarlo. realizarlo dentro de

bolsas herméticas y con guantes y

mascarillas.
l
®
—
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Educacion al paciente y su familia sobre los tratamientos en oncohematologia pediatrica

_ Informacién administracion (videos explicativos)

Programa de informacion al paciente de citostaticos orales

+ Informacion general sobre el manejo de la quimioterapia oral

+ Informacion sobre medicamentos quimioterapicos orales
o Tripticos para adolescentes
¢ Hojas informativas para profesionales, padres y cuidadores
o Poster informacion paciente pediatrico y cuidadores

+ Informacion administracion (videos explica

o Capsulas blandas

- Cdpsulas blandas
- Cdpsulas duras

- Comprimidos

- Jarabes y liquidos orales

Ver en 3 Youlube
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Educacion al paciente y su familia sobre los tratamientos en oncohematologia pediatrica

ENCUESTA DE SATISFACCION

eLos datos que se obtengan de la encuesta de satisfaccion permitiran introducir mejoras de forma que se
ofrezca un servicio de mayor calidad que repercuta en la satisfaccion del paciente y también en la mejora

de nuestro servicio.

*El objetivo principal de nuestras encuestas, es recabar la percepcidn y valoracion de los usuarios sobre
la informacidn que reciben al consultar los tripticos, videos informativos recogidos en nuestro espacio

web.

8%

92%

Bastante util
23%

Muy util
7%

92 % profesionales sanitarios

8% padres/cuidadores

Utilidad de la informacion aportada
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Educacion al paciente y su familia sobre los tratamientos en oncohematologia pediatrica

ENCUESTA DE SATISFACCION

Suficiente
15%
Bastant Mucho
astante 54%
31%

Valor afadido a la comprensidn del tratamiento

Videos
31%

Todos o
61% Tripticos
8%
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Educacion al paciente y su familia sobre los tratamientos en oncohematologia pediatrica

- El conocimiento de la enfermedad y del tratamiento disminuye los errores de medicacion, garantizando
un uso seguro por parte de los pacientes/familiares y aumentando la adherencia al tratamiento.

- El entorno web aporta tanto al profesional sanitario como al paciente informacién util que responde a
las dudas que muchos pacientes manifiestan con respecto a la toma de la medicacion.

- Tanto los profesionales sanitarios como los pacientes consideran que tanto la informacién escrita como

audiovisual, aportan un valor afadido a la comprension del tratamiento y a su manejo en el domicilio.
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