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RESUMEN 

Introducción: En la actualidad, los niños con enfermedades crónicas tienen una mayor 

tasa de supervivencia hasta la edad adulta, gracias a la innovación tecnológica, la 

investigación y la colaboración multidisciplinaria. Esto ha llevado a un aumento en el uso 

de anticoagulantes orales a largo plazo en pacientes pediátricos con cardiopatías 

congénitas y coagulopatías. Los antagonistas de la vitamina K (AVK), como el 

acenocumarol y el aldocumar, son comúnmente utilizados en España. Para garantizar una 

buena adherencia terapéutica y prevenir complicaciones, es fundamental que las 

enfermeras gestoras proporcionen educación sanitaria y un seguimiento estrecho. La 

adolescencia es una etapa de cambios físicos, psicológicos y de relaciones, tanto con pares 

como con los padres. Manejar esta etapa y la transición al cuidado adulto requiere 

atención y conocimiento. Como enfermera gestora, es importante empoderar y capacitar 

al adolescente en su tratamiento. Dado que muchos factores influyen en la adherencia 

terapéutica, se recomienda implementar un programa de capacitación en el uso de 

antagonistas de la vitamina K, para facilitar el seguimiento y acompañamiento de estos 

pacientes. Objetivos: Conocer el impacto de un programa de capacitación en el 

tratamiento con AVK en adolescentes. Material y métodos: Estudio prospectivo cuasi 

experimental que busca evaluar el impacto de un programa de capacitación en la 

transición de adolescentes y sus familias en el manejo de anticoagulantes orales. Desde 

octubre de 2023 hasta octubre de 2029, se reclutarán pacientes en tratamiento con estos 

medicamentos en el Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona. El estudio se dividirá en 

tres fases, en las cuales se recopilarán cuestionarios de adherencia y conocimiento del 

tratamiento. Además, se analizarán los datos utilizando pruebas estadísticas como 

Kolmogorov-Smirnov, Chi cuadrado, U de MannWhitney, t de Student y correlación-

regresión de Pearson. Se garantizará la confidencialidad de los participantes mediante un 

código de identificación. El proyecto está pendiente de aprobación ética por parte del 

comité de investigación del hospital. Este estudio proporcionará información relevante 

para mejorar la atención y el manejo de los pacientes en esta etapa de transición crucial.  

Palabras Clave: Adolescencia, enfermedad crónica, Adherencia terapéutica, transición, 

educación sanitaria, enfermera gestora. 
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ABSTRACT 

Background: Currently, children with chronic diseases have a higher survival rate to 

adulthood, thanks to technological innovation, research and multidisciplinary 

collaboration. This has led to an increase in the use of long-term oral anticoagulants in 

pediatric patients with congenital heart disease and coagulopathies. Vitamin K 

antagonists, such as acenocoumarol and aldocumar, are commonly used in Spain. To 

ensure good therapeutic adherence and prevent complications, it is essential that nurse 

managers provide health education and close follow-up. Adolescence is a stage of 

physical, psychological and relationship changes, both with peers and with parents. 

Managing this stage and the transition to adult care requires attention and knowledge. As 

a nurse manager, it is important to empower and train the adolescent in their treatment. 

Since many factors influence therapeutic adherence, it is recommended to implement a 

training program in the use of vitamin K antagonists, to facilitate the follow-up and 

monitoring of these patients during the transition to adult care. Objectives: To know the 

impact of a training program in VKA treatment in adolescents. Material and methods: 

Quasi-experimental prospective study that seeks to evaluate the impact of a training 

program in the transition of adolescents and their families in the management of oral 

anticoagulants. From October 2023 to October 2029, patients undergoing treatment with 

these drugs at the Hospital Sant Joan de Déu in Barcelona will be recruited. The study 

will be divided into three phases, in which adherence questionnaires and treatment 

knowledge will be collected. In addition, the data will be analyzed using statistical tests 

such as Kolmogorov-Smirnov, Chi square, MannWhitney U test, Student's t test and 

Pearson correlation-regression. The confidentiality of the participants will be guaranteed 

by means of an identification code. The project is pending ethical approval by the 

hospital's research committee. This study will provide relevant information to improve 

the care and management of patients in this crucial transition stage. 

Keywords: Adolescence, chronic disease, therapeutic adherence, transition, health 

education, nurse manager. 
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1. INTRODUCCIÓN 
 

El aumento de la supervivencia de las cardiopatías congénitas y procesos trombóticos por 

coagulopatías ha conllevado un incremento del uso de anticoagulantes orales (ACOS) a 

largo plazo en edad pediátrica. Los más utilizados son los antagonistas de la vitamina K 

(AVK), caracterizados por su estrecho margen terapéutico y la necesidad de controles 

frecuentes de INR (Ratio Internacional Normalizada)(1).Este incremento de 

supervivencia conlleva un aumento de pacientes pediátricos con necesidad de atención 

especializada, programas de educación sanitaria durante la infancia y adolescencia sobre 

su tratamiento para poder conseguir una buena adherencia terapéutica y con ello una 

disminución de las posibles complicaciones tanto hemorrágicas como trombóticas del 

tratamiento(2). 

Hoy en día los niños con enfermedades crónicas tienen mayor tasa de supervivencia hasta 

la edad adulta. Ya puede ser consecuencia de la innovación tecnológica e investigación, 

como de la colaboración multidisciplinar entre equipos y los nuevos modelos de 

atención(3).  

En pediatría la enfermedad crónica se define como: “cualquier condición que conlleve a 

una deficiencia biológica, psicológica y cognitiva con evolución mayor a un año o que se 

considere que por sus características será permanente”(4). Nos encontramos delante de 

un niño o adolescente en estado de vulnerabilidad, que va a tener mayores necesidades a 

cubrir y va a requerir de un gran soporte por parte de sus cuidadores y del personal de 

salud(4). 

En la evolución de estas enfermedades también influyen patrones tales como el consumo 

de alimentos, el tabaquismo y la actividad física, la medicación es uno de los factores más 

importantes para evitar posibles complicaciones o y/o avance de la enfermedad, por lo 

que se precisa de una adherencia continua al tratamiento farmacológico, al estilo de vida 

y dieta. De esta forma lograr un control a corto y largo plazo de los riesgos y 

complicaciones y disminuir de esta manera la tasa de morbimortalidad(5). 

La Organización Mundial de la Salud (OMS) define la adherencia terapéutica como “el 

grado en que el comportamiento de una persona se corresponde con las recomendaciones 

acordadas de un prestador de asistencia sanitaria"(6). 
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Según Osterberg y Blaschke la definen como el grado de cumplimiento de los pacientes 

a un tratamiento prescrito por los profesionales de la salud(7) . Las tasas de adherencia 

suelen ser más elevadas entre los pacientes con afecciones agudas, en comparación con 

aquellos con afecciones crónicas, de los cuales va disminuyendo su adherencia al 

tratamiento 10 después de los primeros seis meses de inicio de este (7,8). El grado de 

adherencia aceptable varia para cada patología y medicación (9). El método más habitual 

para medir la adherencia del paciente es el autoinforme, seguido del recuento de píldoras, 

la predicción del profesional de la salud y de los monitores electrónicos (8,9). 

 En los niños más pequeños la adherencia depende de la motivación de los padres, 

mientras que en la adolescencia la adherencia a cualquier medicación crónica se vuelve 

más desafiante (10). Los niños en preadolescencia y adolescentes, los niños de familias 

disfuncionales y los niños de familias inmigrantes tienen más probabilidades de tener 

problemas de adherencia.  

Existe una relación entre la frecuencia de dosificación diaria y las tasas de adherencia, a 

mayor necesidad de dosis al día, mayor es la tasa de no adherencia (7,9,11). Como 

barreras relacionadas con la no adherencia se podrían indicar la no comprensión del 

tratamiento, problemas psicológicos en la familia o en el niño, falta de motivación del 

paciente, falta de confianza en el personal sanitario y también la gravedad de la 

patología(11).  

Se considera que la educación del paciente, en su patología, mejora la adherencia a la 

medicación. Se han analizado diferentes estudios de intervención, a pesar de la limitación 

existente en la bibliografía sobre intervenciones en la población pediátrica en tratamiento 

con ACOS, si aparecen para otras patologías crónicas, las cuales han utilizado 

principalmente estrategias de educación para la salud e intervenciones conductuales para 

abordar los problemas de adherencia en niños y adolescentes(12). 

A principios de la década de 1990, un ensayo español informó mejores resultados cuando 

las actividades educativas las enfermeras(8,10). Se ha observado una mejora considerable 

en la adherencia terapéutica de los pacientes pediátricos con otras patologías complejas, 

que se les realizó llamadas telefónicas de seguimiento, entrega de folletos informativos 

donde se refuercen dudas y conceptos de su patología y visitas de seguimiento en 

consulta, como por ejemplo con la patología de tuberculosis(8,10).  
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La Educación para la Salud se considera como: “el proceso educativo para promover y 

educar en factores que inciden sobre la población en general y sobre cada individuo en 

particular. No solo es enseñar conductas, sino motivar al cambio para crear 

comportamientos saludables”(13). Esta es una herramienta básica para fomentar el 

autocuidado y potenciar la adherencia terapéutica.  

En el caso del paciente pediátrico, en su inicio al tratamiento, la educación sanitaria va 

dirigida a los cuidadores, padres o tutores legales. Siendo de gran importancia facilitar a 

la familia un equipo referente para la atención de su hijo. Dentro de todo equipo o unidad 

especializada se debe resaltar la figura de la enfermera gestora de casos.  

El paciente debe ser atendido por un equipo especializado y con conocimientos sobre la 

enfermedad y su tratamiento, ser capaces de proporcionar una exhaustiva educación 

sanitaria al paciente y su familia para favorecer el autocuidado. 

La enfermera gestora es la profesional encargada de planificar, organizar los cuidados de 

paciente. Su trabajo es crucial para alcanzar los objetivos de salud. Tiene el objetivo 

principal de promover la salud y el bienestar de los pacientes. Esto se debe a que es 

responsable de organizar los recursos y participar en las estrategias de la organización 

para mejorar los resultados de atención. Además, sus acciones se enfocan en garantizar la 

calidad, la eficiencia y controlar los costos(14). 

La enfermera gestora desempeña un papel crucial al brindar seguimiento y apoyo tanto al 

paciente como a su familia. Ella se encarga de proporcionar los conocimientos 

fundamentales sobre la enfermedad y el tratamiento, asegurándose de que estén bien 

informados. Además, la enfermera gestora ofrece recomendaciones para prevenir 

complicaciones y sabe cómo actuar en caso de que ocurran, así como cuándo es necesario 

buscar atención médica. También actúa como intermediaria entre diferentes 

especialidades y niveles de atención, garantizando que el paciente reciba una atención 

integral y coordinada. 

Durante la etapa de la adolescencia, que puede ser especialmente desafiante debido a los 

cambios madurativos, la enfermera gestora intensifica su seguimiento. Ella comprende 

las dificultades propias de esta etapa y está preparada para brindar el apoyo necesario. Su 

objetivo principal es mantener al paciente en el centro del cuidado, asegurándose de que 

reciba la atención adecuada y adaptada a sus necesidades específicas durante esta fase 

crucial de su desarrollo. 
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 Dado que el empoderamiento y la educación sanitaria al adolescente en su enfermedad y 

tratamiento durante la infancia y previo a la transición al cuidado adulto podría influir en 

la adherencia terapéutica conllevando en algunos casos a complicaciones potenciales de 

la enfermedad, existe la necesidad de realizar líneas de investigación basadas en 

evidenciar cómo influye los programas de educación sanitaria en la adherencia 

terapéutica de los adolescentes en tratamiento con anticoagulantes orales anti vitamina K, 

en proceso de transición a la atención y cuidados adultos.  

2. MARCO CONCEPTUAL Y ESTADO ACTUAL DEL TEMA 
 

2.1 Anticoagulantes orales AVK y educación para la salud 
 

Los AVK más comercializados en España son el Acenocumarol (Simtron®) y Warfarina 

(Aldocumar®). El acenocumarol es el usado con mayor frecuencia, alcanza su acción 

terapéutica entre las 48 y 72 horas de iniciar su administración, su efecto desparece con 

más rapidez. La Warfarina tarda más en alcanzar su acción anticoagulante asi como para 

desaparecer su efecto. Para revertir de manera urgente los efectos de ambos 

anticoagulantes si realizara la administración de vitamina K(15). 

Los pacientes que reciben tratamiento crónico con AVK en el Hospital de Sant Joan de 

Déu son atendidos por la Unidad de Trombosis y Hemostasia. El equipo formado por 

médicos y enfermeras se encargan del seguimiento y control del tratamiento con AVK.  

La enfermera gestora de la unidad se convierte en el referente del paciente y su familia, 

es quien realiza el seguimiento, detecta necesidades y elabora intervenciones tanto 

educativas como conductuales para abordar la no adherencia al tratamiento.    

Una vez el paciente y sus padres son informados del inicio del tratamiento, las enfermeras 

de la unidad realizan la educación sanitaria dirigida a padres y/o paciente sobre las 

recomendaciones básicas del tratamiento y cómo actuar en caso de complicaciones y/o 

situaciones especiales. 

 Es en las visitas de control de INR donde se va reforzando esta educación sanitaria a los 

padres, son visitas con mayor regularidad a la unidad por la necesidad de encontrar la 

dosis terapéutica adecuada. En el momento en que se encuentra esta dosis los controles 

pasan a ser más espaciados. Hay familias/pacientes que se capacitan para la 
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autodeterminación o autocontrol, en caso de los pacientes no aptos para estos regímenes 

de control se facilita hacer los controles en la unidad o en su centro de atención primaria.  

En la adolescencia una de las intervenciones de enfermería será empoderar de manera 

planificada al paciente mediante un programa de capacitación al tratamiento.  

En el caso de los AVK hay que tener en cuenta todos aquellos factores externos que 

pueden hacer variar su efectividad, debido a la gran variedad de interacciones 

farmacológicas que tiene. 

Su uso inadecuado puede hacer que sea ineficaz e incluso peligroso. Otros factores que 

pueden potenciar o inhibir la acción del tratamiento son: alimentos más o menos ricos en 

vitamina K, hábitos de vida, etilismo, fiebre, hepatopatías, insuficiencia cardíaca, etc. 

Existe una gran variabilidad en la respuesta del paciente y la dosis a emplear.(2,4) 

El tiempo en rango terapéutico calcula la calidad del tratamiento (TRT), para considerar 

que el tratamiento sea efectivo el TRT debe ser >60%, si los valores son menores 

incrementa el riesgo de eventos trombóticos a la par que disminuye el riesgo de 

hemorragia(1,16). 

La hemorragia es el efecto adverso más peligroso e indeseable de estos fármacos. Junto 

a una correcta dosificación y un buen conocimiento del fármaco y capacitación al paciente 

se puede evitar en la mayoría de los casos los efectos más peligrosos de este tipo de 

ACOS(2). 

Los programas de educación para la salud en edad pediátrica van dirigidos a los padres 

y/o cuidadores, se les educa en que son los AVK, cómo funcionan, cual es el rango 

terapéutico de su hijo/a, cuáles son las situaciones que requieren de consulta y las que 

requieren de atención urgente, que complicaciones se pueden dar y cómo actuar frente a 

ellas. Los padres serán los responsables de la adherencia al régimen terapéutico de su 

hijo(17). 

Es en la preadolescencia donde el objetivo de las visitas de seguimiento irá en mayor 

parte a empoderar al propio paciente en su tratamiento. Debe ser capaz de entender el 

motivo del uso de los AVK en su patología, su rango terapéutico, que situaciones se 

pueden dar y cómo actuar frente a ellas, asi como los riesgos de la no adherencia 

terapéutica. 
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La necesidad de una transición de la atención de la salud más eficaz ha aumentado para 

todos los jóvenes, pero en particular para los niños con afecciones crónicas, donde se 

vuelve aún más importante. La transición subóptima puede conducir a una peor calidad 

de vida y una adultez menos exitosa(18). 

Es en esta transición donde podremos dar herramientas y conocimiento suficiente al 

paciente para que su adherencia al régimen terapéutico sea la adecuada para mantener su 

INR dentro de su rango terapéutico y evitar complicaciones trombóticas o hemorrágicas 

en edad adulta.   

2.2 Adolescencia y Adherencia terapéutica 
 

La adolescencia es una época de cambios, la OMS la define como “la fase de la vida que 

va de la niñez a la edad adulta, o sea desde los 10 hasta los 19 años. Representa una etapa 

singular del desarrollo humano y un momento importante para sentar las bases de la buena 

salud.” Es una etapa compleja de la vida que marca la transición de la infancia al estado 

adulto, con ella se producen cambios físicos, psicológicos, biológicos, intelectuales y 

sociales(19). 

Es una etapa que se acompaña de muchas variaciones, un proceso de transformación que 

es precisar enfrentar y que no siempre es fácil. Es un período de vulnerabilidad donde hay 

posibilidad de aparición de conductas de riesgo que pueden influir a nivel social y de 

salud. Por ello es necesario de programas de salud para promover conductas protectoras 

y reducir las potencialmente dañinas. Todo y ser una etapa de vulnerabilidad, también es 

una época de oportunidades pudiendo formar parte de su desarrollo ayudando a enfrentar 

los riesgos y prepararlos para desarrollar sus potencialidades para llegar a su yo 

adulto.(19) 

Según Brittany Allen y Helen Waterman la adolescencia se clasifica en tres etapas, la 

adolescencia temprana, la adolescencia media y la adolescencia tardía. (20) 

La tabla nos muestra que un paciente a lo largo de su adolescencia va a pasar por distintas 

etapas donde él mismo va a ser diferente, va a tener diferentes percepciones y va a 

priorizar de diferente manera, es decir, que tenemos que adaptar la educación sanitaria al 

individuo y al momento de su vida en el que se encuentra. (Tabla 1) 
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Además de todos estos cambios hay que tener en cuenta que una enfermedad crónica, 

obliga en muchas ocasiones al adolescente a actuar y tomar decisiones en base a ella y su 

tratamiento.  

Adolescencia temprana (entre los 10 y los 13 años) 

Empiezan a notar cambios a nivel físico, en el caso de las niñas aumento de los senos 

y los niños aumento del volumen testicular.  Son más extremistas y suelen tener la 

necesidad de privacidad, sienten ser juzgados constantemente. No saben que esperar de 

estos cambios, es una época dura para los niños que cuestionan su identidad de género. 

Adolescencia Media (entre los 14 y los 17 años) 

Siguen los cambios físicos, empieza el interés por las relaciones románticas y sexuales. 

Discuten más con sus padres y suelen alejarse de la familia. Tienen capacidad abstracta 

de pensamiento en el panorama general pero no es suficiente para aplicarlo al momento. 

Adolescencia Tardía (entre los 18 y los 21 años): 

El proceso de cambio físico suele estar definido. Tienen mucho más clara su identidad 

individual y sus prioridades, pasan a ser adultos jóvenes más separados de la familia, 

pero pudiendo establecer relaciones de adulto con sus progenitores 

                                                  Tabla 1. Clasificación etapas adolescencia(20) 

 

Una de las conductas de riesgo que se puede presentar en estas edades, sobre todo en la 

adolescencia media, es el incumplimiento del régimen terapéutico, tanto farmacológico 

como hábitos diarios y alimentarios, que en el caso del tratamiento con AVK son muy 

importantes para evitar complicaciones tanto hemorrágicas como trombóticas.  

La adherencia terapéutica es un aspecto muy importante para que estas complicaciones 

no se produzcan, sin embargo, nos encontramos ante un aspecto multifactorial que 

implica cambios y ajustes, mismos que el adolescente experimenta a diferentes niveles 

debido a la etapa que transita, lo cual al repercutir en su calidad de vida afecta a la 

motivación para realizar las actividades de autocuidado(21). 

Por otro lado, se ha observado que la inclusión de las nuevas tecnologías ha beneficiado 

a la adherencia al régimen terapéutico, sobre todo en pacientes adolescentes, los que se 
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pasan parte de su día a día con un dispositivo móvil, Tablet u ordenador. Esto facilita que 

se hagan responsables de su tratamiento y del registro de sus mediciones, así como la 

realización de su dosificación semanal. (21) 

Desde hace 7 años en la unidad de Trombosis y hemostasia del Hospital Sant Joan de Déu 

se hace uso del autocontrol y la autodeterminación. Se capacita a los pacientes para la 

realizar la medición y para el uso de la App relacionada con su tratamiento.   

En el artículo Programa de Autocontrol del tratamiento anticoagulante oral con 

antagonistas de la vitamina K en pacientes pediátricos, podemos ver cómo la 

implementación de un programa que trata de empoderar al paciente o sus padres al control 

del INR, en un periodo desde 2015 a 2017 influye de manera positiva en el aumento del 

TRT,  apoyando estos resultados a la hipótesis de que el aumento de frecuencia de la 

monitorización y el empoderamiento de los propios pacientes y familiares son los 

probables responsables de los cambios observados(22). 

Todas las herramientas que puedan favorecer a facilitar el autocuidado y el 

empoderamiento del adolescente posiblemente nos ayuden a obtener una mayor 

adherencia terapéutica de esta manera llegar a la edad adulta con un TRT óptimo para la 

prevención de complicaciones. 

2.3 Transición del cuidado pediátrico al cuidado adulto 

 

Tratándose de un hospital pediátrico partimos con una desventaja y es que cuando los 

pacientes llegan a la edad adulta deben realizar el cambio al centro de adultos. Por lo que 

una de las funciones de la enfermera gestora de casos en la etapa de adolescencia del 

paciente debe centrarse en capacitar, empoderar y acompañar a este hacia la transición al 

cuidado adulto. 

La transición de adolescentes y jóvenes de la atención pediátrica a la adulta ha aumentado. 

Jeremy Nicolarsen en la primera parte de transition medicine from pediatric to adult 

health resalta que, si no ha habido una previa preparación a la transición, suelen 

encontrarse jóvenes con patologías crónicas que acuden a urgencias con algún episodio 

de complicación por una mala gestión de su enfermedad, muchas veces por 

desconocimiento de su propia enfermedad, tratamiento y/o historia médica.(23) 
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A partir de la Conferencia de Cirujanos Generales de Estados Unidos de 1989, Blum 

define la transición como: “el movimiento decidido y planificado de adolescentes o 

jóvenes adultos con condiciones crónicas físicas y médicas, desde sistemas de cuidados 

sanitarios centrados en los niños hacia sistemas orientados a adultos” (24) .  

Según las Guía sobre la transición desde los cuidados sanitarios pediátricos a los de 

adultos en pacientes con enfermedades crónicas dirigida por Pilar Hilarión y Carola 

Orrego(25), donde participan diferentes profesionales, las funciones del profesional 

gestor de la transición se dividen en 3 grupos: Funciones generales, funciones específicas 

para pacientes autónomos sin discapacidades o de grado leve y funciones específicas en 

pacientes no autónomos con discapacidades y enfermedades complejas. (Tabla 2) 

A lo largo de toda la vida el cuidado del paciente debe ser apropiado mediante una 

atención óptima de la salud para cada persona. La continuidad de ese cuidado en las 

diferentes etapas del desarrollo y sobre todo al pasar a la medicina del adulto es de suma 

importancia, esto se debe aplicar a todos los individuos tanto sanos como enfermos.  

El objetivo de la transición es asegurar un cuidado médico de alta calidad sin interrupción, 

mientras el individuo pasa de la adolescencia a la edad adulta. Según la Dra. Hidalgo 

Vicario, el paso debería realizarse cuando los jóvenes estén maduros para ello y cuenten 

con habilidades suficientes para el autocuidado. Debemos tener en cuenta la 

individualización del cuidado en esta transición. (26) 

Será de suma importancia realizar un programa de educación sanitaria dirigido a este tipo 

de paciente, debido a su momento de desarrollo personal, psicoemocional y social. 

Acompañarlos de manera personalizada en su proceso de transición, para que, una vez 

llegados a la edad adulta, tengan la confianza en ellos mismos de estar empoderados en 

su tratamiento(27). Su equipo médico y enfermero cambiará la responsabilidad de su 

cuidado no recaerá sobre sus padres, sino sobre ellos mismos.   Un programa de educación 

para el tratamiento con AVK, podrá facilitar el camino a su autocuidado.  
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Tabla 2. Funciones del profesional gestor de transición (25)  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Funciones Generales 

- Elaboración del plan de transición, junto con el resto del equipo de transición, y aseguramiento de que se 

realice acorde a lo planificado 

- Reflejar el comienzo y evolución del proceso de transición en la historia clínica del paciente 

- Interconsultas a otros profesionales del hospital, si es preciso.  

- Coordinación y apoyo a otros profesionales implicados en el proceso (del hospital y del entorno social del 

paciente – escuela, servicios sociales, etc.-). 

- Interlocución con el hospital de adultos del paciente y coordinación con la atención primaria de salud.  

- Preparación de la documentación necesaria en el momento de la transferencia.  

- Evaluación del proceso de transición 

Funciones específicas (pacientes autónomos sin discapacidades o muy leve de esta) 

- Establecimiento del rol referente del paciente y/o familia durante el proceso de transición.  

- Educación sanitaria (empoderamiento en relación con el tratamiento, toma de conciencia del propio cuerpo, 

de la sintomatología, identificación de circuitos sanitarios y de apoyo social y red, asesoramiento sobre 

cuestiones relacionadas con la adolescencia).  

- Evaluaciones sistemáticas del paciente sobre habilidades en salud y capacidad de autogestión de la 

enfermedad durante el periodo de transición.  

- Realización de simulacros de consultas en el entorno de adultos (role playing) y realizar devolutiva 

Funciones específicas (Pacientes no autónomos con discapacidades) 

- Establecimiento del rol referente de la familia durante el proceso de transición.  

- Coordinación interna de las diferentes especialidades clínicas que atienden al paciente.  

- Acompañamiento psicosocial entorno a las posibles resistencias familiares hacia la transferencia.  

- Realización de grupos de apoyo de padres con hijos/as en esta etapa.  

- Asesoramiento y acompañamiento a la familia en relación a los recursos formativos, ocupacionales, 

laborales y de vivienda de la etapa adulta y gestiones y trámites derivados.  

-  Información sobre la incapacitación legal, si es necesario. 
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3. OBJETIVOS E HIPÓTESIS 
 

3.1 Objetivo general 
 

Conocer el impacto de un programa de capacitación en el tratamiento con AVK en 

adolescentes. 

3.2 Objetivos específicos 
 

- Describir el perfil sociodemográfico de los pacientes atendidos en tratamiento con 

AVK. 

- Valorar el grado de conocimiento adquirido por el paciente durante el programa 

de transición al tratamiento con AVK.  

- Valorar el grado de adherencia terapéutica adquirido por el paciente durante el 

programa de transición al tratamiento con AVK.  

- Identificar factores influyentes en la adherencia terapéutica. 

- Identificar las intervenciones enfermeras específicas del tratamiento con AVK 

más habituales, realizadas durante el programa de capacitación.    

3.3 Hipótesis  
 

El programa de capacitación para el tratamiento con AVK al paciente adolescente en 

transición al cuidado adulto aumenta la adherencia terapéutica del adolescente.  
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4. METODOLOGÍA 
 

4.1 Diseño del estudio, metodología y justificación 
 

Se trata de un estudio cuantitativo cuasi experimental prospectivo. Se dividirá en 3 fases 

(inicio, seguimiento y finalización), para cada paciente la duración del estudio será de 4 

años. Cada paciente se incluirá en el estudio a medida que alcance la edad de 14 años, 

finalizará el estudio a los 18 años.         

El estudio se llevará a cabo en la Unidad de trombosis y hemostasia del Hospital Sant 

Joan de Déu de Barcelona (HSJD). 

El HSJD es un hospital de tercer nivel de atención materno-infantil de referencia por la 

atención especializada en patologías crónicas de alta complejidad. 

Es un hospital de referencia en el ámbito clínico, de tratamientos e investigación de 

enfermedades crónicas y complejas en edad pediátrica. Los cuidados enfermeros están 

centrados en el paciente y su familia y tienen como objetivo empoderarlos con el objetivo 

de mantener una calidad de vida similar al resto de la población.  

4.2 Población y muestra  
 

Actualmente hay un total de 110 pacientes en tratamiento con anticoagulantes orales 

antagonistas de la vitamina K de los cuales entran en el programa de capacitación 

aproximadamente de entre 5 a 8 pacientes al año.  

Diseño del muestreo 

El tipo de muestreo será no probabilístico intencional consecutivo en función de los 

criterios de inclusión y exclusión. Se incluirán en el estudio a medida cumplan criterios 

de inclusión, que acepten formar parte del estudio y firmen los consentimientos 

informados para el mismo. 
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Población Objetivo 

Se incluirán a los pacientes en tratamiento con ACOS tipo AVK en edad de inicio al 

programa de capacitación para la transición, adolescentes de 14 a 15 años que cumplan 

los criterios de inclusión del estudio desde octubre de 2023 a octubre de 2029. 

Tamaño muestral 

La población actual de pacientes en tratamiento con anticoagulantes orales AVK en la 

Unidad de trombosis y hemostasia pediátrica de HSJD es de 110 pacientes, se realiza el 

cálculo del tamaña muestral con la siguiente fórmula: 

Tomando como valores de referencia el 95 % de confianza y error de 5%, z=1,96, el valor 

obtenido es de n=86 pacientes.  De esta manera el estudio se pueda extrapolar a la 

población completa 

Criterios de inclusión  

• Pacientes en tratamiento crónico con ACOS tipo AVK. 

• Inicio del programa de capacitación a los 14/15 años. 

• Pacientes que acepten formar parte del estudio.  

Criterios de exclusión 

• Pacientes que inicien tratamiento con AVK a partir de los 16 años. 

• Padres/tutores legales que no firmen el consentimiento informado. 

• Pacientes que no firmen el asentimiento. 

• Pacientes con barrera idiomática o incapacidad para leer y cumplimentar los 

cuestionarios.  
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4.3 Variables  
 

Variables sociodemográficas 

Edad: Variable dicotómica nominal. Se expresa en años. La edad será entre 14 y 18 años.  

Sexo: variable dicotómica nominal. Sexo asignado al nacer, masculino o femenino.  

Cultura: Variable politómica nominal. Nos servirá para comprender cómo los factores 

culturales pueden influir en las actitudes, comportamientos, preferencias y necesidades 

de los pacientes. Esta se dividiré en cultura occidental, oriental, árabe, latinoamericana, 

indígena o africana.  

Variables Clínicas:  

Diagnóstico del paciente:  

Variable cualitativa nominal. El motivo diagnóstico por el cual los pacientes toman AVK 

establece el INR diana de cada uno de ellos, es decir, su rango terapéutico. Esta variable 

nos permite encontrar si puede haber relación entre adherencia y diagnóstico.  

TRT:  

Variable cuantitativa continua. El TRT de un paciente nos indica la cantidad de 

mediciones de INR del paciente, en un tiempo determinado, que han resultado dentro de 

su RT. El TRT determinará si un paciente es adherente o no en base al resultado que nos 

indique en TAONet®.  

Un TRT igual o inferior al 65% determinará la no adherencia. Un TRT superior al 65% 

determinará la adherencia adecuada del paciente. El TRT se valorará cada 6 meses. 

Fecha de inicio del tratamiento:  

Variable cuantitativa discreta. El tiempo que el paciente lleva tomando una medicación 

crónica puede resultar determinante para una buena o mala adherencia, analizaremos si 

existen asociaciones en nuestros pacientes. 

Fármaco pautado:  

Variable cualitativa nominal. El fármaco de elección puede ser Acenocumarol o 

Aldocumar.  
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Modalidad de control: 

 Variable cualitativa nominal. Modalidad de Autocontrol. Existen diferentes modalidades 

de control para los pacientes, estas son:  

- Autocontrol: El paciente realiza la determinación de INR y completa su pauta de 

dosificación semanal.  

- Autodeterminación: El paciente realiza la determinación de INR pero es el 

profesional de referencia quien completa y envía la pauta de dosificación.  

- Control en CAP o Consulta Hospitalaria: Es el profesional sanitario quien realiza 

la medición de INR y la puta de dosificación. 

Variables de resultado 

Adherencia terapéutica:  

 Variable cualitativa nominal.  Los pacientes no adherentes serán aquellos que posean un 

TRT en el momento de análisis de los datos inferior 65%.  

Intervención Enfermera: 

Variable cualitativa nominal. A los pacientes que muestren un TRT por debajo de 65% sin 

justificación médica o terapéutica, serán candidatos a intervención enfermera, puede ser 

una intervención tanto conductual como de educación sanitaria.  

Número de visitas adicionales que requieren de intervención enfermera: 

Variable cuantitativa nominal. Se valorará el número de visitas adicionales a las de 

seguimiento, en las que se ha realizado una intervención enfermera en referencia al 

tratamiento con AVK. Valoración del número de intervenciones enfermeras que se ha 

realizado en cada paciente durante el programa de capacitación. 

Conocimientos sobre el tratamiento 

Variable cuantitativa continua. Se valorarán los conocimientos previos al inicio del 

programa de capacitación para la transición al cuidado adulto y en el momento de su 

finalización.  Su valoración se llevará a cabo mediante un cuestionario ad-hoc.         
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4.4 Instrumentos de recogida de datos 
 

Los instrumentos para recoger los datos para el estudio se basan en un cuestionario de 

adherencia terapéutica validado y dos cuestionarios ad-hoc.  

Cuestionario ad-hoc de datos demográficos y clínicos del paciente:  

El cuestionario de datos demográficos y datos clínicos consta de 7 ítems, que serán 

contestados por el paciente en la visita inicial del estudio.  

En estos 7 ítems se tiene en cuenta: edad, sexo, cultura, diagnóstico del paciente, fecha 

de inicio del tratamiento, fármaco pautado, modalidad de control. (Anexo A) 

Cuestionario ad-hoc sobre conocimientos en el tratamiento con AVK  

El cuestionario consta de 23 preguntas de respuesta “si” o “no”, referentes a las 

recomendaciones para el tratamiento con anticoagulantes orales (AVK). Este cuestionario 

tiene como objetivo evaluar el nivel de conocimientos que posee el paciente en relación 

al tratamiento con anticoagulantes anti vitamina K. Se busca indagar específicamente 

sobre su comprensión del rango terapéutico, así como sus conocimientos generales acerca 

del fármaco y los riesgos asociados al tratamiento. Además, se pretende determinar si el 

paciente cuenta con la información necesaria para identificar cuándo es necesario 

consultar a un profesional de la salud, así como su capacidad para actuar frente a la 

aparición de hemorragias.  

Según el número de preguntas que el paciente conteste afirmativas, consideraremos su 

conocimiento sobre las recomendaciones para el tratamiento como:  

- 23 respuestas afirmativas: Conocimiento completo. 

- 19 respuestas o más afirmativas: Conocimiento suficiente. 

- Menos de 19 respuestas afirmativas: Conocimiento insuficiente. 

(Anexo B) 
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Cuestionario de adherencia terapéutica de Morisky Green (MGAQ) 

El Cuestionario de Adherencia Terapéutica de Morisky Green (Morisky Green Adherence 

Questionnaire, MGAQ) es la herramienta que se utiliza para evaluar la adherencia de los 

pacientes a su tratamiento médico. Fue desarrollado por los investigadores Donald E. 

Morisky y Lloyd Green en 1979. 

Ha sido sometido a procesos de validación en diversas enfermedades crónicas y grupos 

de pacientes. En particular, la versión española del cuestionario fue validada por Val 

Jiménez y su equipo de investigadores en un grupo de pacientes hipertensos. Estas 

validaciones respaldan la capacidad del cuestionario Morisky-Green para medir la 

adherencia a la medicación en diferentes contextos clínicos y en pacientes con diversas 

patologías crónicas.(28) 

El MGAQ consta de cuatro preguntas que evalúan diferentes aspectos de la adherencia 

terapéutica. Las respuestas se califican en una escala de "sí" o "no", y la puntuación final 

indica el grado de adherencia del paciente. Su uso ayudará a identificar aquellos pacientes 

que pueden necesitar una intervención para mejorar su adherencia al tratamiento. Los 

resultados del cuestionario de adherencia se medirán en adherente si todas las respuestas 

del cuestionario son no, o no adherente si existe alguna respuesta sí.  (Anexo C) 

4.5 Método de recogida de datos 
 

La recogida de datos se llevará a cabo en la consulta de enfermería.  

Los datos referentes a la adherencia terapéutica se recogerán mediante:  

- TRT: Porcentaje de tiempo en el que el paciente se encuentra dentro de su rango 

terapéutico los últimos 180 días. Extraído de la plataforma TAONET®.  

- MGAQ: Se proporcionará el cuestionario al paciente el principio de cada una de 

las 3 sesiones del programa de capacitación, lo rellenará y entregará al momento.  

Respecto a la recogida de datos sobre los conocimientos del tratamiento se recogerán 

mediante el documento ad-hoc, el cuestionario será cumplimentado en la primera sesión 

y tercera sesión del programa.  

Los datos sociodemográficos y clínicos de cada paciente se recogerán mediante un 

cuestionario ad-hoc de 7 ítems. 
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4.6 Desarrollo del Estudio 
 

El desarrollo del estudio se llevará a cabo en 3 fases, que se iniciará para cada paciente a 

partir de sus 14/15 años cuando este inicie el programa para la capacitación en tratamiento 

con AVK. 

Programa de capacitación en el tratamiento con AVK para la transición 

Los pacientes en tratamiento con ACOS (AVK) en seguimiento en la consulta de la 

enfermera gestora en la unidad de trombosis y hemostasia, reciben una educación 

sanitaria en la administración del tratamiento con acenocumarol o aldocumar.  

El programa consta de 3 visitas de seguimiento dirigidas al empoderamiento del paciente 

en su tratamiento, donde se realiza:  

- Revisión de las recomendaciones para el tratamiento con AVK y resolución de 

dudas respecto a estas.  

- Revisión del TRT de los 6 meses previos a la visita.  

- En el caso de pacientes en la modalidad de autodeterminación o autocontrol, 

valoración de la realización de la determinación y de la pauta de dosificación, asi 

como su registro en TAONet®.   

- Valoración de los factores influyentes en los pacientes con TRT < 65%. Conocer si 

está justificado o no por causas ajenas a la conducta del paciente.  

- Rellenar el cuestionario ReadySteadyGo (RSG).  En el Reino Unido se creó la 

herramienta RSG para que los adolescentes puedan manejar su enfermedad de 

forma efectiva. (29) 

El RSG tiene en cuenta aspectos importantes que deben ser evaluados y educados, 

como el crecimiento y desarrollo, nutrición, salud mental, sexualidad, conductas 

de riesgo y educación vocacional. Nos ayuda a mantener a los adolescentes y a sus 

cuidadores informados acerca de tratamiento, pronóstico y proceso de 

transferencia. (Anexo D) 

Los cuestionarios son rellenados en orden de visitas:  

Primera visita de transición (14/15 años): Ready - Preparados 
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Segunda visita de transición (16/17 años): Steady - Listos 

Tercera visita de transición (18 años o más): Go - Ya 

Estos cuestionarios serán nuestra herramienta de apoyo para valorar de manera 

individual en cada paciente en aspectos es más necesario incidir respecto a su 

empoderamiento en el tratamiento con AVK.   

También nos permitirá en el caso de preguntas más relacionadas con su enfermedad 

de base, motivo por el cual toman AVK, detectar otras necesidades que precisen de 

la intervención de la enfermera gestora de su enfermedad (cardiología, 

Reumatología, etc.) para completar su empoderamiento a la hora de la transición 

al cuidado adulto.  

- A partir de los 16 años se llevan a cabo las visitas tanto presenciales cómo 

telefónicas si necesidad de la presencia de los padres o tutores legales.  

Además de la realización de las tres visitas principales del programa de capacitación, es 

importante destacar que se seguirán realizando controles semestrales del TRT para 

evaluar la necesidad de una intervención enfermera en cualquier momento entre esas 

visitas. Estos controles permitirán detectar cualquier problema o necesidad adicional que 

pueda surgir durante el seguimiento del tratamiento y garantizar la continuidad del 

cuidado y el apoyo a los pacientes. 

Dos meses después de la primera visita con el centro de adultos se realiza una llamada 

telefónica a los pacientes, donde se realiza de manera formal la finalización de proceso 

de transición.  

 (Anexo E) 
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Fases del estudio:  

Se inicia el estudio una vez se produzca la aceptación e inclusión de paciente y se firme 

consentimiento informado por parte de los padres y el asentimiento por parte del menor. 

Inicio (FASE 1):  

Se realizará la valoración de los conocimientos sobre el tratamiento con AVK mediante 

el cumplimento de los cuestionarios ad-hoc. 

Se valorará la adherencia previa al inicio del programa de transición mediante el TRT de 

los últimos 6 meses, datos extraídos mediante la plataforma TAONET® y el cuestionario 

MGAQ cumplimento en el momento. 

Se realizará la primera sesión del programa para la capacitación en tratamiento con AVK 

con el cumplimento el cuestionario Ready de la herramienta RGS. 

Seguimiento (FASE 2): 

Se llevará a cabo la segunda sesión el programa de capacitación en el tratamiento con 

AVK.  

Cumplimentación del cuestionario Steady del RSG. 

Final (FASE 3):  

El paciente en edad de finalizar la transición (18/19 años) cumplimentará el cuestionario 

GO de RSG.  

Valoración de la adherencia terapéutica mediante el TRT de los últimos 6 meses y el 

cuestionario MGAQ a los 18 años o más.  

Se valorarán los conocimientos sobre el tratamiento con AVK durante la visita mediante 

el cuestionario ad-hoc, el mismo que se cumplimentó en la visita inicial del estudio.   
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         14 – 15 años                                           16-17 años                                               18 o más 

Figura 1. Fases estudio 

 

En cada una de las fases se tendrá en cuenta para la planificación de intervenciones 

enfermeras el cuestionario MGAQ, el cuestionario RSG que per toque y el TRT. 

En todas las fases se revaluará cada 6 meses el TRT para comprobar si es necesario 

realizar nuevamente intervención enfermera o si el TRT bajo está justificado por otras 

causas (enfermedad concomitante, cambios de medicación, cirugías…). 
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4.7 Análisis de datos 
 

Se recogerán en una base de datos creada expresamente en el programa Microsoft Excel 

y analizarán con el software del programa SPSS versión 27.0. 

 Las variables cualitativas se describirán por proporciones, calculando los intervalos de 

confianza del 95%. 

 Las variables cuantitativas se describirán con la media y la mediana como medidas de 

centralidad, la desviación estándar y el rango intercuartílico como medidas de dispersión. 

Se comprobará la normalidad de la distribución de las variables cuantitativas con el test 

de Kolmogorov-Smirnov, y se aplicarán los test paramétricos y no paramétricos indicados 

en cada caso en el análisis bivariante; normalmente, los test más utilizados serán la Chi 

cuadrado, la U de MannWhitney, la t de Student y los test de correlación-regresión de 

Pearson.  Finalmente, el análisis multivariante incluirá técnicas de regresión logística. Se 

considerarán estadísticamente significativos los valores de p inferiores a 0.05. 
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5. ASPECTOS ÉTICOS 
 

El proyecto de investigación se presentará ante el Comité de Ética Asistencial (CEA) del 

Hospital Sant Joan de Déu de Barcelona, argumentando los motivos de la importancia de 

evaluar el impacto del programa de capacitación en transición de los pacientes 

adolescentes y su adherencia terapéutica.  (Anexo G) 

El CEA actúa de acuerdo con los principios recogidos en la Carta de identidad de la Orden 

Hospitalaria de San Juan de Dios y del Código ético de la Provincia de Aragón-San 

Rafael. A los participantes del estudio se les ofrecerá: la carta de información para el 

paciente, donde consta toda la información necesaria referente al procedimiento que 

llevaremos a cabo y el formulario de consentimiento informado que deberán firmar.  

 Existirán dos tipos de consentimientos: Se entregará y se deberá firmar el formulario de 

consentimiento para padres de pacientes menores (Anexo H). También se entregará el 

formulario de asentimiento para pacientes menores de edad. (Anexo I)  

Todos estos documentos permiten utilizar la información obtenida de cada participante 

respetando siempre la confidencialidad y el anonimato tal como indica la Ley Orgánica 

3/2018, de 5 de diciembre, de Protección de Datos Personales (LOPD) y garantía de los 

derechos digitales, publicada en el BOE.  

Ley que regula la protección de datos personales en el sector de la investigación científica 

y de los ensayos médicos. De todos los documentos a firmar se entregarán tres copias, 

una que se digitalizará y se adjuntará a la historia clínica del paciente, otra que se 

conservará con la documentación del estudio y otra que se facilitará al paciente y a los 

responsables de este.  

Cada sujeto participa en el estudio de forma voluntaria, con la información necesaria, 

pudiendo desistir de su participación en cualquier momento y sin necesidad de dar 

ninguna justificación.   

El investigador principal se compromete a cumplir con las obligaciones de secreto 

profesional y confidencialidad establecidas en el artículo 10 de la Ley de Protección de 

Datos de Carácter Personal, que seguirán vigentes incluso una vez finalizado el estudio. 
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El anonimato de todos los participantes se garantizará sustituyendo el nombre y apellidos 

por un número de identificación y los datos recopilados serán informatizados y solo se 

podrá acceder a ellos mediante una contraseña restringida. Se declarará el no conflicto de 

intereses por parte de la investigadora principal. 
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6. IMPLICACIONES PARA LA PRÁCTICA CLÍNICA 
 

El estudio del impacto de un programa de capacitación para adolescentes en tratamiento 

con AVK tendría diversas implicaciones para la práctica enfermera. La educación 

sanitaria dirigida a los adolescentes les proporcionaría los conocimientos sobre el 

tratamiento con AVK, incluyendo la importancia de seguir las indicaciones de 

dosificación y las precauciones necesarias para evitar complicaciones. Esto contribuiría a 

reducir los riesgos de hemorragias o trombosis, mejorando la seguridad del paciente. 

La capacitación permitiría a los adolescentes comprender la importancia de la adherencia 

al tratamiento con AVK. Permitiría a enfermería enfatizar la relevancia de seguir el plan 

de medicación y proporcionar estrategias para recordar y tomar los medicamentos 

correctamente. Esto fomentaría una mayor adherencia y, en última instancia, mejores 

resultados en la salud. 

Además, brindaría a los adolescentes las herramientas y el conocimiento necesarios para 

participar activamente en su cuidado de salud. Enfermería podría educar a los jóvenes 

sobre su condición médica, el propósito de los anticoagulantes y cómo monitorear su 

estado de salud. Esto promovería un mayor sentido de control y empoderamiento en los 

adolescentes en relación con su tratamiento. 

Por otro lado, enfermería tendría una herramienta muy útil que permitiría a los 

adolescentes adquirir habilidades de autogestión para manejar su tratamiento con AVK. 

Desde enfermería se enseñaría cómo reconocer y responder a signos de alarma, cómo 

ajustar la dosis según las indicaciones médicas y cómo llevar un registro de su 

medicación. Esto promovería la independencia y la responsabilidad en el cuidado de su 

salud.  

El apoyo emocional y psicosocial a los adolescentes desde enfermería ayudaría a abordar 

sus preocupaciones, miedos y ansiedades relacionados con el tratamiento y ayudarles a 

desarrollar mecanismos de afrontamiento saludables. Esto contribuiría a mejorar su 

bienestar emocional y a adaptarse de manera efectiva a vivir con anticoagulantes AVK. 

Además, favorecería que los profesionales de la salud que trabajan con estos pacientes 

tuvieran una mayor comprensión de las necesidades específicas de este grupo de pacientes 

y de las mejores prácticas en su manejo. (30) 
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En resumen, el estudio del impacto de un programa de capacitación para adolescentes en 

tratamiento con anticoagulantes AVK permitiría a enfermería mejorar la seguridad del 

paciente, promover la adherencia al tratamiento, empoderar a los adolescentes, desarrollar 

habilidades de autogestión y brindar apoyo emocional y psicosocial. Estas implicaciones 

serían fundamentales para optimizar la atención y los resultados de salud en esta 

población. 
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7. LIMITACIONES Y FUTURAS LÍNEAS DE INVESTIGACIÓN 

 

Una de las limitaciones principales del estudio es el tamaño de la muestra, es pequeño 

por lo que es difícil extrapolarlo a otras poblaciones y fácilmente puede llevar a sesgos 

en la investigación.   

Con el objetivo de mejorar la extrapolación de los resultados a otras poblaciones y 

minimizar los sesgos potenciales, una de las líneas futuras de investigación sería realizar 

un estudio de metodología mixta combinando enfoques cuantitativos y cualitativos en la 

investigación, así obtener una comprensión más completa de los fenómenos estudiados. 

La incorporación de métodos cualitativos, como entrevistas o grupos focales, podría 

permitir una exploración más profunda de las experiencias y perspectivas individuales, lo 

que ayudaría a contextualizar los hallazgos de la muestra pequeña.  

Por otro lado, realizar un estudio de seguimiento a largo plazo para evaluar la persistencia 

y generalización de los resultados encontrados en la muestra pequeña. Esto permitiría 

verificar si los efectos observados se mantienen o varían en diferentes contextos o 

poblaciones a lo largo del tiempo. En el caso de este estudio se podría realizar una 

colaboración con el centro donde reciban la atención al cuidado adulto, ya que la 

población de la muestra estudiada realiza la transición al cuidado adulto al finalizar este 

estudio. Realizar el seguimiento posterior a la transición nos permitirá verificar la validez 

de los resultados obtenidos.  

Otras de las líneas de investigación futuras podrían tener como objetivo valorar el impacto 

de la capacitación en la calidad de vida de los adolescentes.  

Existen diversas variables adicionales que podrían influir en la adherencia, como su 

situación socioeconómica, la disponibilidad de recursos y la presencia de otras 

enfermedades concurrentes, entre otros. Estos factores tienen el potencial de afectar los 

resultados del estudio. Por tanto, considerar la inclusión de estas variables como parte de 

la investigación podría proporcionar resultados más precisos y detallados en relación al 

impacto del programa de capacitación en los adolescentes. 
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Hasta el momento, no se ha identificado ningún cuestionario de adherencia diseñado 

específicamente para pacientes pediátricos en tratamiento con anticoagulantes. Sin 

embargo, existe un cuestionario validado en español para la evaluación de la adherencia 

en pacientes adultos.  

La adaptación del cuestionario validado al español representaría un paso importante hacia 

la obtención de información más sólida y fiable, que nos ayudaría a comprender y mejorar 

la adherencia en los pacientes pediátricos en tratamiento con anticoagulantes AVK. 

La aplicación de la terminología NANDA NIC NOC se presenta como una valiosa 

herramienta en el campo de la enfermería para establecer una comunicación precisa y 

específica sobre las intervenciones realizadas en respuesta a las necesidades individuales 

de cada paciente. Al clasificar las intervenciones en orden de mayor a menor frecuencia 

de uso, se podrían identificar aquellas intervenciones clave en la educación sanitaria que 

podrían integrarse de manera protocolizada en el programa, de manera que se mejore su 

calidad. De esta forma, se promueve una atención enfermera más efectiva y centrada en 

las necesidades únicas de cada paciente, lo cual contribuye a alcanzar resultados óptimos 

en su cuidado. 
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8. CRONOGRAMA 
 

 

  

 

 

 

 

 

 

                                           

 

 

 

                                                         Figura 2. Cronograma del estudio 
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9. PRESUPUESTO 
 

 

Adquisición de bienes y contratación de servicios  

Recursos Humanos: Enfermería A cargo del centro 

Ordenador A cargo del centro 

Licencia programa SPSS A cargo del centro 

Material fungible:  

Impresiones y material de librería/copistería. 

300 euros 

Contratación de servicios: Estadístico (diseño base 

de datos y análisis datos) 

1000 euros 

Difusión y publicación: 

Traducción al inglés para artículos y publicaciones 

Desplazamiento y estancia en el congreso ISTH 

Inscripción congreso ISTH 

 

700 euros 

1200 euros 

800 euros 

TOTAL 4.000 euros 
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11. ANEXOS 
 

11.1 Anexo A: Cuestionario de datos sociodemográficos y clínicos del paciente 
 

Datos sociodemográficos y clínicos del paciente 

 

1. Edad: ______ años.  

2. Sexo:  

 Hombre 

 Mujer 

3. Cultura: 

 Cultura occidental 

 Oriental 

 Árabe 

 Latinoamericana 

 Indígena  

 Africana 

4. Diagnóstico del paciente:  

 Válvula mecánica Mitral 

 Válvula mecánica aortica 

 Cirugía Fontan 

 Antifosfolípido lúpico 

 Otros                                      Indicar cual: _________________________ 

NÚMERO DE IDENTIFICACIÓN PACIENTE: 

FECHA: 
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5. Fecha de inicio del tratamiento:  

6. Fármaco pautado:  

 Acenocumarol (Sintrom®) 

 Aldocumar (Warfarina®) 

7. Modalidad de control: 

 Autocontrol  

 Autodeterminación  

 Control en CAP o Consulta Hospitalaria 
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11.2 Anexo B: Cuestionario de conocimiento sobre el tratamiento con 

anticoagulantes orales (AVK) 
 

Cuestionario de conocimiento sobre el tratamiento con anticoagulantes orales (AVK) 

 

Responde las siguientes preguntas marcado con una X “SI” o “NO” 

1- ¿Conoces que son acenocumarol o aldocumar? 

 SI 

 NO 

2- ¿Conoces el objetivo de tu tratamiento? 

 SI 

 NO 

3- ¿Conoces tu rango terapéutico? 

 SI 

 NO 

4- ¿Conoces la dosis que debes tomar? 

 SI 

 NO 

5- ¿Sabes porque son necesarios los controles frecuentes de INR? 

 SI 

 NO 

6- ¿Sabes cómo y cuándo tomarlos? 

 SI 

 NO 

NÚMERO DE IDENTIFICACIÓN PACIENTE: 

FECHA: 
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7- ¿Es cierto que en caso de olvido de dosis NO tomarías el doble de dosis al día siguiente? 

 SI 

 NO 

8- ¿Tomas siempre la medicación a la misma hora y del mismo modo? 

 SI 

 NO 

9- ¿Sabes qué tipo de complicaciones pueden ocurrir? 

 SI 

 NO 

10- ¿Sabrías actuar delante de una hemorragia? 

 SI 

 NO 

11- ¿Sabies a quien llamar o acudir en caso de hemorragia? 

 SI 

 NO 

12- ¿Crees que es esta contraidicado tomar alimentos ricos en vitamina K tomando tu 

tratamiento? 

 SI 

 NO 

13- ¿Crees que el alcohol puede interferir en el INR? 

 SI 

 NO 
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14- ¿Conoces que actividades físicas no son recomendables con el tratamiento de 

Anticoagulantes orales? 

 SI 

 NO 

15- Consultarías con tu enfermera en caso de:  

       Cambio de dosis en tu medicación de base: 

 SI 

 NO 

       Inicio de nueva medicación 

 SI 

 NO 

      Padecer un proceso infeccioso, vómitos, diarreas, fiebre 

 SI 

 NO 

      Sangrados recurrentes en boca y/o nariz 

    SI 

 NO 

19- ¿Debes evitar inyecciones musculares? 

 SI 

 NO 

20- ¿Conoces que fármacos debes evitar tomar junto a tu tratamiento anticoagulante? 

 SI 

 NO 
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21- ¿Debes consultar antes de ir al dentista y/o cirugia? 

 SI 

 NO 

22- ¿Sabes cómo actuar ante golpes y heridas? 

 SI 

 NO 

23- ¿Acudirías a urgencias ante un golpe fuerte en la cabeza? 

 SI 

 NO 

 

Respuestas “SI”: 

Respuestas “NO”: 
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11.3 Anexo C: Cuestionario de adherencia Morsiky-Green 
 

Cuestionario de la escala de adherencia de Morisky-Green  

 

Repuestas “SI”: ____ 

Respuestas “NO”: ____ 
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11.4 Anexo D: Cuestionario ReadySteadyGo 
 

 Cuestionarios ReadySteadyGo 
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11.5 Anexo E: programa de capacitación en el tratamiento con AVK  
 

Programa de capacitación a la transición del adolescente/familia en el tratamiento con 

Anticoagulantes Orales (AVK) 
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11.6 Anexo F: Carta de información para padres/paciente 
 

CARTA DE INFORMACIÓN PARA EL PADRES/PACIENTE 

Nombre y cargo del investigador principal: 

Nombre y dirección del centro: 

Teléfono: 

Nombre del estudio de investigación: 

Estimado/a Sr./a.: 

Se invita a su hijo a participar en este estudio cuasiexperimental porque queremos mejorar 

la adherencia al tratamiento que toma. 

Tómese el tiempo necesario para leer detenidamente este formulario de consentimiento. 

Explica el propósito de este estudio y lo que sucederá si su hijo acepta participar. 

Antes de tomar una decisión, tómese todo el tiempo que necesite para hacer preguntas a 

la enfermera de su hijo u otro profesional sanitario sobre cualquier cosa que no entienda 

o sobre la que quiera saber más, o para comentar la investigación con algún miembro de 

su familia o cuidadores. 

Usted decide si desea que su hijo participe o no. Si opta porque su hijo participe en este 

estudio de investigación deberá firmar este formulario de consentimiento para su hijo y 

recibirá una copia del documento firmado para que la guarde. 

1. ¿CUÁL ES LA FINALIDAD DEL ESTUDIO? 

Mejorar la adherencia terapéutica de su hijo a la medicación que toma, reducir con ello 

la posibilidad de efectos indeseables asociadas a la misma y empoderarlo en su 

tratamiento de cara a la transición del cuidado adulto.  
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2. ¿POR QUÉ HAN INVITADO A SU HIJO A PARTICIPAR? 

Su hijo ha sido invitado a participar debido a que, por su edad, es de suma importancia 

iniciarlo en el aprendizaje del autocuidado de su tratamiento, intentar mantener una buena 

adherencia terapéutica mediante el bueno conocimiento de las recomendaciones para su 

tratamiento.  

3. ¿TIENE QUE PARTICIPAR MI HIJO? 

La participación en el estudio y el intercambio de sus datos personales son totalmente 

voluntarios y usted decide si quiere que su hijo participe o se niega a que participe, o 

puede cambiar de opinión y retirarse en cualquier momento, sin dar ninguna explicación. 

Si decide retirar a su hijo del estudio, no se recogerán más datos personales. Sin embargo, 

los datos personales que ya se hayan recogido hasta la fecha en que retiró su 

consentimiento podrán seguir utilizándose para el estudio y solo podrán ser tratados, 

transferidos o divulgados tal como se describe en la sección 11 de este documento. 

 Informe a su enfermera sobre su decisión. Su decisión de que su hijo participe o no, o 

que participe y luego se retire, no afectará al tratamiento habitual de su hijo, a su relación 

con las personas que le tratan o a su relación con el centro donde le están tratando, ni al 

acceso de su hijo a atención médica en el futuro. 

Si decide que su hijo no participe, o si cambia de opinión y se retira, no habrá penalización 

y su hijo no perderá ningún beneficio que reciba ahora o que tenga derecho a recibir. El 

médico del estudio y/o el promotor y/o el comité de ética pueden decidir interrumpir el 

estudio en cualquier momento. 

4. ¿CUÁLES SON LOS POSIBLES BENEFICIOS DE PARTICIPAR EN ESTE 

ESTUDIO? 

Este estudio se lleva a cabo con el fin de evaluar el impacto del programa de capacitación 

al tratamiento con anticoagulantes orales en adolescentes/familia para la transición del 

cuidado adulto en la mejorar de la adherencia terapéutica de su hijo y cómo empoderar 

de la mejor manera a su hijo de cara a la transición al cuidado adulto. La información 

médica recopilada durante este estudio puede ayudar en el futuro a mejorar los 

conocimientos sobre el empoderamiento de los pacientes en su propia enfermedad. 
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5. ¿CUÁLES SON LOS POSIBLES RIESGOS Y MOLESTIAS DE PARTICIPAR 

ENESTE ESTUDIO? 

Dado que la finalidad de este estudio es empoderar a su hijo en el manejo de su 

enfermedad y reducir los efectos indeseables de la medicación, no supone ningún riesgo 

médico adicional para su hijo. 

6. ¿QUIÉN HA REVISADO ESTE ESTUDIO? 

Este estudio ha sido revisado y aprobado por ________________ [nombre del comité 

CE] el _____________ [fecha de aprobación]. 

7. CONFIDENCIALIDAD Y PROTECCIÓN DE DATOS PERSONALES 

Para llevar a cabo el estudio y cumplir sus objetivos, es necesario procesar datos 

personales. Esta sección proporciona información sobre el uso de los datos personales de 

su hijo en el estudio y sus derechos en relación con los datos personales, que exigen las 

leyes de protección de datos vigentes, incluido el Reglamento de la UE 2016/679, 

denominado Reglamento general de protección de datos (RGPD). Su hijo posee derechos 

según el RGPD, tanto si vive en la Unión 

Europea (UE)/Espacio Económico Europeo (EEE) como si no. 

8. ¿CON QUIÉN DEBO PONERME EN CONTACTO SOBRE MIS DERECHOS Y 

LOS DE MI HIJO O SI TENGO PREGUNTAS SOBRE ESTE ESTUDIO DE 

INVESTIGACIÓN? 

Antes de firmar este formulario de consentimiento, debe hacer preguntas sobre cualquier 

cosa que no entienda. Para obtener más información sobre sus derechos y los de su hijo 

relacionados con el estudio, incluido el tratamiento de datos personales, pregunte a su 

enfermera referente del estudio, quien se pondrá en contacto con el investigador principal 

si fuese necesario. Si tiene alguna duda sobre algún aspecto de este estudio o si piensa 

que sus preguntas no se contestaron por completo, debe hablar con el médico u enfermera 

de su hijo, tanto antes, durante como después del estudio. 
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11.7 Anexo G: Solicitud de evaluación del estudio para el Comité de Ética  
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 11.8 Anexo H: Hoja de información y consentimiento para el uso de datos de salud 

en investigación                       
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11.9 Anexo I: Hoja de información y asentimiento para menores de edad en el uso 

de datos de salud en investigación 
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