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Resumen

Objetivos. Existen 2 vias fundamentales de administracion de |G para el tratamiento sustitutivo en los
pacientes con IDP, lalV en hospital de diay la SC por el propio paciente en su domicilio. Nuestro objetivo
ha sido evaluar |as preferencias de los pacientes (p) adultos de las consultas monogréaficas del HUMS tras la
aprobacién en Aragon de las IGSC, la satisfaccion con lainformacion y formacion recibidas y mejora
esperada en su calidad de vida.

Material y métodos: Se convoco alos 31 p de dichas consultas a una sesion en la que serealizo una
explicacion tedricay con videos de lainfusion diaria en rapid push, bomba semanal, y mensual (IGSCH),
presenciando |a administracion en directo de la bomba semanal. Al finalizar se realizé una encuesta anénima
sobre la utilidad de la sesion, decision de cambio y tipo de preparado elegido, motivo de la eleccion y mejora
esperada en su calidad de vida. Tras €l periodo de aprendizaje en el Hospital de Dia se realiz6 otra encuesta
acerca de aspectos sobre la dificultad y satisfaccion con dicho aprendizaje.

Resultados: Acudieron 29 p con familiares. El grado de utilidad con lainformacion recibida fue de “ mucho”
en el 100% de los casos. 17 p que ya habian tomado |a decision de cambiar alavia SC lamantuvierony 5 p
gue no o habian pensado o no estaban seguros, optaron por €l cambio. Todos eigieron lainfusion en bomba
semanal. Los motivos por |os que no eligieron lalGSCf fueron fundamental mente por la necesidad de
infundir mayor volumen y tener que manejar 2 preparados en cada infusion. En la pregunta ¢Cuanto cree que
mejoraria su calidad de vida €l paso avia SC? la puntuacion media (de 1 a 10) entre los que deciden cambiar
fue de 8,9y en los que no han tomado la decision fue de 6,2. En cuanto al aprendizaje, solo a 18% les ha
resultado mas dificil de lo que esperaban. Las sesiones con enfermeria que han requerido para aprender ha
sido de 3 en el 18% y menos en los restantes. La satisfaccidn con la atencion recibida ha sido en general de
excelente: por parte de enfermeria en el 94%, médico especialistaen €l 94% y farmaciaen € 41% (muy
buenaen el 41%). La mayoria estdn més satisfechos de |o que esperaban con el aprendizajey el cambio.

Discusion: Tras laaprobacion del uso de IGSC en Aragon, €l 71% de | os pacientes adultos con 1GIV han
solicitado el cambio alas IGSC. La sesion informativay demostrativa ha permitido que se decidieran €l 16%.
El uso de IGSC en IDP en EEUU se estima del 90%, en Europa del Norte del 80% y en Espafia del 26% en
adultos. En nuestro centro, lainformacién dada a los pacientes ha favorecido que la eleccion de lavia SC
haya sido la mayoritaria. Todos |os pacientes han optado por la administracion semanal, con un aprendizaje
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més fécil de lo que pensaban en la mayoria de los casos, con un alto grado de satisfaccion en todos salvo uno
a causa de unareaccion local importante. La | GSCf mensual se esta utilizando mas cada dia, sin embargo, en
nuestro centro nadie la ha elegido, sobre todo, por parecerles mas complejo el mangjo de las bombas de
infusion y por e volumen ainfundir. El esfuerzo realizado por parte de los profesionales implicados en el
paso alavia SC haresultado muy beneficioso para el 100% de |os pacientes, ayudandoles atomar decisiones
y facilitdndoles el cambio.

Conclusiones. El uso de IGSC en los pacientes con IDP es |a opcion mas deseada en general y también en
Aragon. Lasesion informativasy €l apoyo por parte de los profesionales ha ayudado atomar decisiones en la
via de administracion elegida de un tratamiento que debe utilizarse de por vida. La mayoria de nuestros
pacientes prefieren abandonar el hospital porque supone un incremento en la calidad de vida, y optan por €l
preparado que les parece més sencillo de manegjar y con menos volumen.
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