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“El verdadero viaje de descubrimiento
No consiste en buscar nuevos caminos,
Sino en tener nuevos 0jos”

Marcel Proust
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RESUMEN

Teniendo en cuenta el impacto fisico, psicoldgico, social y econémico que se presenta en
los pacientes menores de edad con diagndstico de hemofilia, cuando hay un evento hemorréagico,
surge el interés por investigar cuales son los factores asociados a los episodios de sangrado en esta
poblacién y se realiza la presente investigacion, cuyo objetivo es identificar los posibles factores
bioldgicos, sociales y familiares asociados a los episodios hemorragicos en pacientes hemofilicos

vinculados al Programa de Atencion Integral de la IPS Colsubsidio.

Se realizé un estudio de tipo descriptivo prospectivo con relacién de variables, mediante
la realizacion de visitas de campo y la aplicacion de cuestionarios y entrevistas a los pacientes
menores de edad y sus familias, que se encontraban vinculados al programa, con diagndstico
confirmado de hemofilia en tratamiento de profilaxis y a demanda, con el respectivo
consentimiento de los mismos segun lo estipulado en la resolucién 008430 de 1993 y autorizacion

del comité de ética y representante legal de la institucion.

En total se incluyeron 51 pacientes y se observaron durante el periodo comprendido entre
mayo y diciembre del 2014. Se aplico atodos los participantes un primer formulario que contenia
las variables bioldgicas, sociales y familiares que se consideraron posibles factores de riesgo
cuando se presentaban eventos hemorragicos y se aplicé un segundo cuestionario, en el cual se

caracterizaban las variables concurrentes del evento.



Al finalizar el periodo de observacion e iniciar la tabulacion de los datos, se dividié al
grupo entre los que presentaban eventos hemorragicos y los que no, con el fin de realizar tablas
de contingencia e identificar asociaciones entre las variables. Igualmente se tabul6 la informacién

demogréfica obtenida y la relacionada con las caracteristicas de la presentacion de los sangrados.

Dentro de los resultados mas destacados, se encuentra la descripcién de la poblacion, en
cuanto a sus caracteristicas demograficas. El 35% de la poblacion (18 pacientes) no presentd
eventos hemorragicos, entre los cuales se encuentran 3 pacientes con hemofilia severa, 9
moderada y 6 leve, lo cual nos indica, que a pesar de la condicién clinica es posible no tener

sangrados.

Los eventos hemorragicos tienen una mayor presentacion en los dias escolares, en los
domicilios y en los primeros dias de la semana. Los meses con mayor incidencia son junio, agosto
y diciembre. La principal causa de evento hemorragico es el trauma (83%), relacionada
principalmente con golpes contra superficies (22%), los juegos propios de la infancia y

actividades cotidianas (20%)

El evento hemorragico mas frecuente es la hemartrosis (44%), el sitio anatbmico mas
afectado son los codos, en el 22% de los casos, seguido por los hematomas en tejidos blandos

(21%).



No se encuentran diferencias estadisticamente significativas entre las variables estudiadas
y los eventos hemorrégicos, no obstante, de acuerdo a los resultados de esta investigacion se
recomienda ampliar el estudio a nivel multicéntrico, socializar los resultados con pacientes,
directivas, miembros del equipo interdisciplinario y aseguradores, con el fin de establecer

estrategias de prevencion y generar acciones que favorezcan la calidad de vida de estos pacientes.



1 DESCRIPCION DEL PROYECTO

1.1 PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La IPS Colsubsidio cuenta con un programa de atencion integral para pacientes con
hemofilia, el programa es de atencién interdisciplinaria e incluye pacientes en tratamiento de
profilaxis y a demanda. En los pacientes menores de edad, se ha observado la presencia de
eventos hemorragicos de diferente etiologia y severidad, se busco con esta investigacion, en lo

posible, conocer los factores asociados con dichos eventos.

Durante el afio 2013, se presentaron diversos eventos hemorragicos, los cuales requirieron
tratamiento farmacoldgico y atencion interdisciplinaria, en ambito domiciliario y otros
hospitalarios. La mayoria generaron ausentismo escolar y alteraciones en el curso normal de la

vida de estos pacientes, lo que lleva a realizarse la siguiente pregunta de investigacion:



1.1.1 Pregunta de investigacion

¢Cuéles son los factores posiblemente asociados a los eventos hemorrégicos en pacientes
con diagndstico de hemofilia Ay B, que se encuentran en tratamiento de profilaxis y a demanda,

vinculados al Programa de Atencidn Integral de Hemofilia de la Clinica Infantil Colsubsidio?

1.2 JUSTIFICACION

La presencia de eventos hemorragicos en pacientes con diagnostico de hemofilia es
inherente a su condicion, y estos episodios afectan, desde diferentes esferas, la calidad de vida
de los pacientes. Desde la perspectiva humanista se distinguen tres esferas y dos sustratos en cada
hombre y mujer: Las esferas fisiologica-instintiva, afectiva-sentimental e intelectual; vy los
sustratos de soporte fisico (necesidades econémicas y materiales) e insercion social. (Villalobos,

2013)

En primer lugar, la esfera fisiologica o bioldgica es la mas afectada, pues las
consecuencias de la enfermedad se manifiestan visiblemente en los pacientes con enfermedad
severa, la artropatia hemofilica, es la complicacion mas frecuente cuando se presentan
hemartrosis a repeticion, desarrolla limitacién del movimiento y disminuye la independencia
del individuo. Otras complicaciones hemorragicas secundarias a traumatismos o procedimientos
quirdrgicos requeridos, de acuerdo a la zona anatomica afectada, pueden tener implicaciones

funcionales en este grupo de pacientes.



La esfera afectiva- emocional también se ve alterada, esta es una patologia que hasta
el momento no tiene cura y condiciona al paciente a sentirse indefenso, generando diversidad de
temores y sentimientos en todo el grupo familiar. La falta de estabilidad emocional -afectiva
disminuye las posibilidades para la adecuada insercion social y las dificultades econémicas son

otro factor que puede limitar la satisfaccion de las necesidades del individuo.

La hemofilia no solo afecta las finanzas familiares, tiene un alto impacto econémico para
el sistema de salud de un pais, en Colombia, esta patologia se encuentra clasificada dentro de las
enfermedades de alto costo. En paises desarrollados se considera que los costos en el cuidado de
pacientes con hemofilia en tratamiento de profilaxis, sobrepasan 2-3 veces l0s recursos
disponibles para un paciente promedio, en otros estudios esta diferencia es 20-30 veces mayor,
en Alemania el costo anual promedio para el tratamiento de un paciente en profilaxis oscila entre

40000 y 120000 euros. (Jhonnson & Zhou, 2011)

Este impacto econémico es mayor, cuando los pacientes tienen eventos hemorragicos
frecuentes, que requieran tratamientos prolongados, hospitalizaciones y que puedan generar algin

tipo de discapacidad temporal o permanente.

Los eventos hemorréagicos presentados durante el afio 2013 en el Programa de Atencion
Integral de Hemofilia de la Clinica Infantil Colsubsidio generaron ausentismo escolar, dificultades
en el ritmo de vida de las familias, aumento en los controles y las valoraciones interdisciplinarias,
dando como consecuencia un aumento circunstancial en los costos, tanto para la familia como

para los aseguradores.



Estas situaciones podrian reducirse identificando los factores asociados a los episodios
de sangrado recurrentes, pues se orientarian de una forma més asertiva las actividades de un
programa de atencion integral, mejoraria la calidad en la atencion de los pacientes y permitiria

establecer estrategias para minimizar o controlar dichos factores.

1.3 ESTADO DEL ARTE

Se ha escrito ampliamente sobre los eventos hemorragicos, localizacion y tratamiento,
pero las publicaciones sobre las factores asociados a dichos eventos son limitadas y en Colombia
no existen estudios que aborden el tema. Unos de los estudios relaciones es “Trends in bleeding
patterns during prophylaxis for severe haemophlia: Observations from a series of prospective
clinical trials” en el que se identifican factores internos y externos relacionados con los sangrados
en 145 nifios, adolescentes y adultos en tratamiento profilactico, vinculados a algunos centros en
USA, Canadad y Europa. Dentro de los factores internos se estudiaron el nivel de actividad de
factor, y aspectos relacionados con la administracion de los factores de coagulacion, los factores
externos fueron, el estado muscular y la actividad fisica, que pueden depender de la edad y la

estacion del afio. (Fischer, Collins, Bjorkman, & Blanchette,2011).

Se encuentran algunos estudios en latinoamerica, como el realizado en el Hospital
Roberto del Rio en Chile, en el que se describe la frecuencia de episodios de hemartrosis en nifios
y adolescentes hemofilicos y su probable relacién con la actividad, el tipo de tratamiento indicado
y la severidad de la patologia, cuyo objetivo era conocer el nimero de episodios de hemartrosis
que presentan los nifios y adolescentes hemofilicos y su relacion con el tipo de actividad, grado de

severidad de la hemofilia y cumplimiento del tratamiento. (Aguirre & Rodriguez, 1998).
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En el Instituto Hematoldgico de Occidente-Banco de Sangre del Estado Zulia en la
ciudad de Maracaibo, estudiantes de la facultad de medicina de la universidad de Zulia aplicaron
a un grupo de 34 pacientes hemofilicos la encuesta conocida como ESMD (Encuesta de Salud
Mental «Domingo») disefiada para realizar una evaluacion de la salud mental en la poblacion
infantil, este estudio describe tres tipos de riesgos psicosociales en el nifio con hemofilia: riesgos
personales, familiares y socio-educativos, y los asocia con los patrones mentales patolégicos

encontrados en los pacientes (Sarmiento, et.al,.2006).

Durante el periodo 2005-2006, el Dr. Hugo Rojas Contreras, de la universidad
Veracruzana, evalud la funcionalidad familiar en pacientes con hemofilia, aplicando las
herrramientas de apgar familiar y FACES 1l (Family Adaptability and Cohesion Evaluation
Scale) a 15 pacientes atendidos en el Hospital General Regional-1 de Orizaba Veracruz, enun
estudio descriptivo, observacional y transversal que detallaba la funcionabilidad de las familias y
las sitaciones de estrés familiar cuando se convive con pacientes que tienen esta enfermedad.

(Contreras, 2007).

Finalmente, en la revista del Hospital psiquiatrico de la Habana, en 1992, se publican los
resultados de una investigacion exploratoria realizada a 28 pacientes con diagnéstico de hemofilia
del Hospital Pediatrico de Santa Clara, en donde se les evalu6 con la Historia Social Psiquiétrica,
un estudio psicologico y la entrevista psiquiatrica, con el fin de identificar los aspectos

psicosociales del nifio hemoflico. (Muro, Diaz, Martinez &Vergara,1992).



1.4 MARCO TEORICO
1.4.1 Hemofilia.

1.4.1.1 Definicién

La hemofilia es un trastorno hemorragico congénito vinculado al cromosoma X, provocado
por la deficiencia del factor V111 de coagulacién (FVIII) (en el caso de la hemofilia A) o del factor

IX (FIX) (en el caso de la hemofilia B). (Federacion Mundial de la hemofilia, 2012)

1.4.1.2 Historia.

La hemofilia es considerada una de las enfermedades méas antiguas de la historia y en sus
antecedentes se encuentran diversidad de datos y registros en los que se describen algunas causas
y curas posibles, diferentes denominaciones de la enfermedad, personalidades que la padecieron

y reglamentaciones especificas dirigidas a los pacientes diagnosticados con esta patologia.

Los primeros escritos acerca de hemofilia se encuentran en algunos tratados de origen
judio, como describe Liras Martin (2008) en su articulo sobre historia de la hemofilia, alrededor
del siglo V D.C, en el talmud babilonico se establecen algunas reglas relacionadas con la
practica de la circuncision a nifios cuyos hermanos mayores habian muerto posterior a este ritual,

es asi como describen las primeras relaciones de la enfermedad con el parentesco materno.

Cuando se habla de la historia de la hemofilia, es imprescindible mencionar a la reina
Victoria de Inglaterra, en cuya descendencia se encuentran un total de 11 varones hemofilicos
mas uno o dos posibles afectados, 7 portadoras obligadas y 76 posibles portadoras. (Rubio, 2000)

Es en esta etapa cuando se le denomina “enfermedad de la realeza” pues se ven involucradas las
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monarquias de Inglaterra, Prusia, Espafia y Rusia. En el afio 2009 se descubrié que el tipo de

hemofilia en esta familia era hemofilia B (Tuddenham, 2001, pags. 1773-1779)

No obstante la nefasta influencia sobre los acontecimientos politicos de los paises en cuya
realeza se manifesto la enfermedad, se considera que esta situacion particular también influencio
de forma positiva la investigacion cientifica de la época, puesto que los reyes traian a los mejores
médicos y especialistas para buscar un tratamiento al padecimiento de sus hijos, hecho que
permitio, se precipitaran los acontecimientos que llevaron a encontrar la etiologia de esta

patologia.

Es asi como luego de diferentes estudios y teorias, en 1937 Patek y Taylor logran
identificar una proteina que corregia el defecto de coagulacion de los pacientes hemofilicos
(Martin, 2008), a la cual denominan “globulina antihemofilica humana” y se identifica claramente
la causa de las hemorragias en los pacientes con esta patologia determinando en 1938 que el

tratamiento indicado es la transfusion sanguinea.

Este descubrimiento provoca un cambio radical en cuanto a los conocimientos concebidos

sobre la hemofilia por toda la comunidad médica y permite la generacién de tratamientos cada

vez mas efectivos que permitieron prolongar la expectativa de vida de estos pacientes.

Enel cuadro 1 se observan de formaresumida las diferencias en las concepciones acerca

de la enfermedad antes y después de los estudios realizados por Patek y Taylor:

10
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Cuadro 1. La distinta concepcion en los conocimientos sobre la hemofilia antes y después de

1937
ANO 1922 ANO 2008
L Coagulopatia congénita que cursa con
Clasificacion de la Hemodistrofia endocrina deficiencia de factor VIII (hemofilia A) o
enfermedad de factor IX (hemofilia B)
Enfermedad ligada al cromosoma X,
Estado hemorragico transmitido por | recesiva, transmitida por las mujeres y
Definicién la mujer y padecido por el vardn, | padecida por los varones. Se da la
segun las leyes de Grandidier. situacidon de portadoras obligadas (las
hijas de hemofilicos y mujer sana)
Fragilidad del endotelio por|Mutaciones en los genes que codifican
. deficiencia en la actividad | las proteinas de la coagulacién, los
Patogenia . L. -
tromboquinasa por lesion sifilitica | factores VIl y IX.
del endotelio
Los factores que se sintetizan en el
. higado, activan, or su accion
Mecanismo de| . & L. P g
accién é? proteasica, la cascada de la coagulacién
sanguinea para amplificar la sefal de
emergencia provocada por una herida.
o . Se dan tres grados de severidad segun
Pequenas hemorragias que pueden .
. . los niveles de factores en plasma:
conducir a la muerte. Se distingue
" - . | Grave (>1%), moderado (1-5%) y leve
la gran hemofilia de los franceses . .
. - . (5-30%). Se observan equimosis,
Clinica o grave, la hemofilia localizada como . . .
. . hemorragias gingivales, hemartrosis,
la renal y la hemofilia glositica en . . .
, . epistaxis y hematurias.
mucosas. Artropatias en rodillas que . .
. Secuelas invalidantes en las
no dejan secuelas. . .
articulaciones mayores
Esperanza de vida 10 a 20 afos 65 a 70 afios
Extracto de bromuro de clara de|Infusién de factores plasmaticos o
huevo. Harina de cacahuete.|recombinantes exogenos.
Tratamiento Veneno de serpiente. Transfusién | Cirugiay rehabilitacion fisioterapéutica.
de sangre de personas | Futuros protocolos de terapia génica.
esplenectomizadas.

Nota: Fuente: Martin, A. L. (2008). Federacion espafiola de la hemofilia. Recuperado el 24 de
octubre de 2013, de http://www.hemofilia.com/fedhemo/que-es-la-hemofilia/historia-de-
la-enfermedad/historia-de-la-enfermedad-por-antonio-liras-martin.html?pag=1
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1.4.1.3 Epidemiologia

Los datos estadisticos de prevalencia e incidencia de la hemofilia surgen de los sondeos
realizados anualmente por la Federacion Mundial de hemofilia, a pesar de las limitaciones
encontradas para lograr un adecuado censo, se estima que la cantidad de personas con hemofilia

en el mundo es de aproximadamente 400.000 individuos. (Stonebraker JS, 2010)

La frecuencia estimada es de aproximadamente 1 caso por cada 10.000 nacimientos Yy se
encuentra que la hemofilia A tiene mayor frecuencia que la hemofilia B, representa entre el 80%

y 85% de la poblacion total con hemofilia. (Federacion Mundial de la hemofilia, 2012)

Segun el sondeo anual de la federacion mundial de hemofilia para el afio 2010 habia en
Colombia 1915 pacientes (World Federation of Hemophilia, 2011), no obstante,” las cifras sobre
el nimero de pacientes en el pais es incierta porque no existe un censo oficial, ya que los afiliados
a la liga son voluntarios y hay regiones en Colombia de las que no se tiene ninguna informacion”,
(EL PAIS, 2008) existe entonces, un subregistro y la cifra podria ascender hasta 3000 personas

con esta patologia en el pais.

En el programa de hemofilia de Colsubsidio se encuentra que la poblacion pediatrica se
distribuye de la siguiente forma: ElI 82% de los pacientes tienen deficiencia del factor VIII y
18% tienen deficiencia del factor 1X, en tratamiento de profilaxis se encuentran el 48%, cifra que
incluye a todos los pacientes con clasificacion de hemofilia severa y algunos pacientes con

hemofilia moderada que presentan comportamiento hemorragico, el otro 52%, corresponde a los

12



13

pacientes que reciben factor antihemofilico a demanda, es decir, cada vez que se presenta un

episodio hemorragico.

1.4.1.4 Fisiopatologia

Se define hemostasia como el proceso fisiologico por medio del cual nuestro organismo
evita que se pierda sangre al momento de presentar una herida o lesion, intervienen diferentes
elementos como son las plaquetas, la fibrina, la trombinay los factores de coagulacién, entre otros.

(Aramburu, 2010)

El proceso se encuentra divido en dos etapas, denominadas hemostasia primaria y
hemostasia secundaria. En la hemostasia primaria se presentan el espasmo vascular, conocido

como vasoconstriccion, Yy la fase plaquetaria en la que se forma el tapon plaquetario.

La hemostasia secundaria, también conocida como la fase de los factores de coagulacion,
tiene como objetivo la formacidn de trombina para convertir Fibrindgeno en Fibrina y reforzar
el tapon plaquetario. Este proceso por medio del que se forma la trombina, se describe en la
teoria celular de la coagulacion (Baute, Alfonso, Salabert, Julio, & Zamora, 2011) la cual

distribuye este conjunto de fendbmenos en tres fases: Iniciacion, amplificacion y propagacion.

El factor V11l de coagulacion es activado en la fase de amplificacion, en la cual se adhiere
a la superficie plaguetaria, desde alli, favorece la generacion de grandes cantidades de trombina,

al actuar conjuntamente con los factores IX, X, el calcio y fosfolipidos (Paramo J.A, 2009); en
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los pacientes con diagnostico de hemofilia, los factores V11 y IX, se encuentran deficientes a nivel

plasmético evitando asi la formacion normal de trombinay posteriormente del coagulo de fibrina

requerido para una adecuada hemostasia.

1.4.1.5 Clasificacion

Cuadro 2. Clasificacion segun el porcentaje de actividad del factor VIl y IX

HEMOFILIA SEVERA

HEMOFILIA MODERADA

HEMOFILIA LEVE

<1% del valor normal

Hemorragias espontaneas
en las articulaciones o
musculos, en especial ante
la ausencia de alteracion

hemostatica identificable.

Entre el 1% al 5% del valor

normal
Hemorragias espontaneas
ocasionales; hemorragias

prolongadas ante traumatismos o

cirugias menores.

De 5% a <40% del valor
normal

Hemorragias graves ante
traumatismos 0  cirugias
importantes. Las hemorragias
espontaneas son poco

frecuentes.

Nota: Fuente: Adaptado de Federacion mundial de hemofilia. (2012). Guias para el tratamiento

de la hemofilia (2° edicion). Montreal, Quebec.:Blackwell Bublishing Itd
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1.4.1.6 Definicion Eventos hemorragicos

Las manifestaciones clinicas de la hemofilia son los episodios hemorragicos, los cuales
pueden clasificase de acuerdo a su localizacion en graves: cuando se presentan en articulaciones,
musculos 0 mucosas de boca, nariz o sistema génito urinario. Y en sangrados que ponen en riesgo
la vida, como son los intracraneales, de cuello o gastrointestinales. (Federacién Mundial de la

hemofilia, 2012)

Es frecuente que también se presenten sangrados menores como epistaxis, hematomas o
equimosis, especialmente en extremidades, los cuales generalmente se controlan con medios
fisicos y no alteran el curso normal de la vida del paciente.  En términos generales, se puede
decir que los eventos hemorragicos son aquellos que modifican en forma circunstancial la
normalidad en la vida del paciente, pues generan incapacidad para continuar con sus labores
cotidianas, requieren de asistencia médica y es necesaria la administracion de tratamiento

especifico para su adecuado control.

Dentro de los episodios hemorragicos mas frecuentes se encuentran las hemartrosis, que
son hemorragias internas que afectan las articulaciones, los sintomas iniciales referidos por los
pacientes son sensacion de molestia, calor local y burbujeo en la articulacion afectada,
posteriormente se presenta  aumento en el tamafio de la articulacion, limitacion para el

movimiento, calor local y dolor.

Los sangrados musculares se caracterizan igualmente por el dolor y la limitacion del

movimiento de acuerdo a la region afectada, tienen un alto riesgo de complicaciones, como son

15
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las contracturas permanentes, los re sangrados y los pseudotumores ( (Federacion Mundial de la
hemofilia, 2012, pag. 49), tambien existe el riesgo de presentar sindrome compartimental, es por
esto que requieren una estrecha observacion clinica y la administracion de factor antihemofilico

de forma intrahospitalaria.

Los sangrados en la cavidad oral pueden estar relacionados con condiciones de salud oral
deficientes, traumas o con los cambios en la denticion, caracteristicos de la primera infancia, en
algunas ocasiones son de dificil control teniendo en cuenta la alta vascularizacion y movilidad
de esta area, generalmente, requieren administracion de factor y agentes locales que contribuyan

al control del sangrado.

Los sangrados en tejidos blandos, son sangrados localizados en el tejido celular
subcutaneo, en pacientes con hemofilia severa suelen ser de origen espontaneo, y generalmente
no requieren administracion de factor, pues ceden con la aplicacién de medidas locales. Eltrauma
craneo encefalico, es considerado una urgencia vital, requiere atencién inmediata y la
administracion de factor antihemofilico es una prioridad, por encima de la realizacion de otras
actividades, como la toma de paraclinicos o procesos administrativos (Federacion Mundial de la

hemofilia, 2012, pag. 50)

1.4.1.7 Tratamiento

Actualmente no existe ningln tratamiento curativo para la condicion de hemofilia, como
descubrieron en sus estudios Patek y Taylor la etiologia se encuentra en la deficiencia de uno de

los factores de coagulacion, es asi como, hasta la fecha, el tratamiento consiste en reemplazarlo
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por medio de transfusiones sanguineas, crioprecipitados o concentrados de factor, segln la

condicion del paciente y los recursos con los que cuente cada pais.

Posterior a la creacion de los concentrados de factor, durante los afios 50, y luego de
multiples estudios en los que se evidencio la seguridad y efectividad de estos medicamentos, la
terapia de reemplazo de factor con concentrados es considerada el estandar de tratamiento,
recomendacion 195 del MASAC (Consejo asesor cientifico y médico de la fundacion nacional de
la hemofilia de EEUU) y en la guias de tratamiento del UDHCDO ( organizacion de directores

de centros de hemofilia del Reino Unido). (Fundacion de la hemofilia, 2011)

La terapia de reemplazo con concentrados de factor, consiste en la administracion por via
intravenosa del factor de la coagulacion que se encuentre deficiente en el paciente, en los casos de
hemofilia A, se administra factor V111 y en la hemofilia B, factor IX. De acuerdo a la severidad
y las condiciones del individuo se establece un protocolo para la administracion, como se describe

en la tabla 3:

Cuadro 3. Protocolos de terapia de reemplazo de factor

PROTOCOLO DEFINICION

Tratamiento por episodios | Tratamiento que se aplica cuando hay evidencia clinica de una

(“a demanda”) hemorragia.

17
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Profilaxis continua

Profilaxis primaria

Tratamiento regular y continuo* que comienza a aplicarse ante
la ausencia de una enfermedad articular osteo-cartilaginosa
documentada, determinada mediante un examen fisico y/o
estudios con imagenes, y antes de que exista evidencia clinica
de una segunda hemorragia en alguna articulacion grande**, a

partir de los 3 afios.

Profilaxis secundaria

Tratamiento regular continuo* que comienza a aplicarse
después de que se han producido 2 0 mas hemorragias en
alguna articulacion grande** y antes del inicio de una
enfermedad articular documentado mediante un examen fisico

y estudios con imagenes

Profilaxis terciaria

Tratamiento regular continuo* que comienza a aplicarse a
continuacion del inicio de la enfermedad articular que se ha
documentado mediante un examen fisico y radiografias

simples de las articulaciones afectadas.

Profilaxis intermitente

(“periodica”)

Tratamiento que se aplica para prevenir hemorragias durante

periodos que no excedan 45 semanas por afio.

* Tratamiento regular continuo:

Se define como la intencién de aplicar un tratamiento durante

52 semanas por afio y recibir un minimo de infusiones con una frecuencia definida a priori
durante por lo menos 45 semanas (85%) del afio en consideracion.

** Articulaciones grandes = tobillos, rodillas, caderas, codos y hombros.

Nota: Fuente: Federacién mundial de hemofilia. (2012). Guias para el tratamiento de la hemofilia

(2° edicion). Montreal, Quebec.

:Blackwell Bublishing Itd
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Para minimizar las complicaciones derivadas de los episodios hemorragicos, favorecer la
rehabilitacion y el tratamiento integral de esta patologia se crearon, desde 1975, los centros de
atencion integral en hemofilia, conformados por un equipo multidisciplinario de profesionales
de la salud que poseen la experiencia y capacidad de brindar un cuidado éptimo al paciente y su

familia. (Federacion Mundial de la hemofilia, 2012)

Los beneficios de los centros integrales de atencion en hemofilia son innumerables y se
encuentran determinados por la mejoria en la calidad de vida de los usuarios, como nos confirma
un informe de la federacion mundial de hemofilia:

Estudios realizados en Estados Unidos demostraron que la tasa de mortandad de pacientes con
hemofilia que son atendidos fuera del entorno del equipo de cuidados multidisciplinarios de un
CTH se incrementa en 70 por ciento y que la tasa de hospitalizacion es 40 por ciento mayor, aun
cuando los pacientes se encuentran bajo el cuidado de un hematoélogo. (Federacion mundial de
hemofilia, 2004, pag. 16)

1.4.2 Factores de riesgo

1.4.2.1 Definicién

La organizacion mundial de la salud define factor de riesgo como ‘“cualquier rasgo,
caracteristica o exposicion de un individuo que aumente su probabilidad de sufrir una enfermedad

o lesion” (OMS, 2015).

19



20

1.4.2.2 Antecedentes

Desde el siglo XIX se ha identificado una fuerte relacion de las condiciones de vida de
las personas y su estado de salud, surgiendo asi la salud publica y la epidemiologia. No obstante,
a pesar de los hallazgos obtenidos, desde este siglo se implanta el modelo higienista en Europa y
EEUU, que promueve una vision unicausal de las enfermedades, centrandose en los aspectos
exclusivamente bioldgicos (Alvarez, 2009, pags. 69-79). Es asi, como los sistemas de salud le
dan prioridad a la atencion de la enfermedad, por encima de las estrategias de promocién de la

salud y prevencion.

Es en el afio 2004, cuando la OMS lanza la directriz de trabajar sobre los determinantes
sociales y econémicos de la salud. Buscando ampliar el conocimiento cientifico acumulado en
relacion con las causas ultimas o estructurales de los problemas de salud (Irwin et al., 2006), y se
retoma el estudio de los factores relacionados con la calidad de vida y su relacion con la

enfermedad.

El anélisis de los factores de riesgo para diferentes enfermedades, es en la actualidad, uno
de los principales tépicos de investigacion a nivel mundial, se buscan constantemente las
relaciones de diversos factores con enfermedades de alto impacto como la obesidad, la

enfermedad coronaria e inclusive el cancer.
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Entre los estudios mencionados en el estado del arte se encuentran diversos factores de
riesgo, los cuales fueron contemplados al momento de elaborar los formularios con las variables
bioldgicas, familiares y sociales, como son: La severidad de la hemofilia, la edad, la época del

afio, la actividad fisica, la funcionalidad familiar y los aspectos psicologicos del nifio hemofilico.

Por otro lado, se adicionaron otros factores, que desde la experiencia clinica y otros datos
de la literatura, pueden tener relacion con la presentacion de los eventos hemorragicos en los
pacientes con hemofilia, entre otros encontramos: El estado nutricional, la presencia de
comorbilidades, la edad de inicio del tratamiento, el nivel educativo de padres y pacientes, el tipo
de familia y la caracterizacion de riesgo en colegios y domicilios. Las caracteristicas de cada
factor de riesgo y las condiciones para su valoracion se encuentran en el capitulo de identificacion,

definicion y categorizacién de variables.

1.5 HIPOTESIS

Factores bioldgicos, sociales y familiares se relacionan con la ocurrencia de eventos

hemorragicos en pacientes hemofilicos vinculados a un programa de atencion integral.
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1.6 OBJETIVO GENERAL

Identificar los posibles factores bioldgicos, sociales y familiares asociados a los episodios
hemorragicos en pacientes hemofilicos vinculados al programa de atenciéon integral de la IPS

Colsubsidio.

1.7 OBJETIVOS ESPECIFICOS

1. Describir a la poblacion de estudio segin sus caracteristicas sociales, familiares vy

bioldgicas.

2. Distribuir los eventos hemorragicos segun las caracteristicas de su ocurrencia

3. ldentificar las recomendaciones que se deriven del analisis anterior para prevenir la

ocurrencia de los eventos hemorragicos en pacientes hemofilicos.

1.8 METODOLOGIA

1.8.1 Tipo de estudio.

Se trata de un estudio descriptivo prospectivo con relacion de variables.
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1.8.2 Poblacién de estudio.

La poblacion de estudio corresponde a pacientes con diagndstico de hemofilia, menores de
18 afios que se encontraban en tratamiento profilactico o a demanda en el periodo comprendido
entre mayo y diciembre de 2014, atendidos en el programa de atencion integral de hemofilia de

la IPS Colsubsidio.

Se aplicaron los siguientes criterios para su inclusion en el estudio:

. Diagnostico confirmado de hemofilia Ao B
o Pacientes vinculados al programa de hemofilia por aseguramiento.
o Consentimiento informado firmado por los tutores de cada paciente y el asentimiento

firmado para los mayores de 6 afios.

Para el analisis de resultados, los pacientes fueron divididos en dos grupos, uno
constituido por aquellos que presentaron eventos hemorragicos y otro por pacientes que no
presentaron. Posteriormente fueron comparados en las variables bioldgicas, sociales y familiares
y se aplicaron las pruebas de significancia estadistica para identificar los posibles factores

asociados a los eventos hemorragicos.
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1.8.3 Recoleccion de la informacion.

En primera instancia, se obtuvo el consentimiento informado de los padres de los
pacientes y el asentimiento informado de los mayores de 6 afios, fueron excluidos 3 pacientes
por no consecucion completa de los datos de los formularios y falta del consentimiento informado,
para un total de 51 pacientes.  Se aplicd un primer formulario que describia los aspectos
bioldgicos, sociales y familiares. Luego se realizé la observacion de estos pacientes durante un
periodo de 8 meses, para establecer quienes presentan eventos hemorrdgicos y quienes no

presentan dichos eventos.

A los pacientes que presenten eventos hemorragicos se les aplicé un segundo formulario
con informacion sobre las caracteristicas del evento hemorréagico (localizacion, severidad,
duracidn, presencia de dolor, limitacion funcional presencia de edema, presencia de calor), y sobre
las circunstancias que estuvieron presentes en el momento del episodio (Ejercicio, enfermedades

concurrentes, actividad realizada).

Los formularios de recoleccion de la informacion estuvieron disefiados y debidamente
aprobados antes de la recoleccion de los datos. Las técnicas de recoleccion de la informacion
fueron por entrevista directa con los padres y los pacientes, mediante observacion directa y

revision de las historias clinicas.
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1.9 IDENTIFICACION, DEFINICION Y CATEGORIZACION DE
VARIABLES
1.9.1 Definicién de variables.

Cuadro 4.
Definicion de variables

VARIABLES | DEFINICION

BIOLOGICAS

Periodo de tiempo trascurrido desde el nacimiento de
Edad una persona hasta la fecha actual, medido en afos.

Informacién tomada de HCI.

Clasificacion diagnostica

De acuerdo al tipo de factor de la coagulacion
deficiente se clasifica en hemofilia A o hemofilia B.
Informacién tomada de HCI.

% actividad del factor

Cantidad de factor de la coagulacion activo presente
en el organismo medido en porcentaje. Informacion
tomada de HCI.

Severidad

Clasificacion de la hemofilia segun el porcentaje de
actividad del factor basada en la tabla de clasificacion
de la federacion mundial de hemofilia. Informacion
tomada de HCI.

Artropatia hemofilica

Afeccién articular progresiva que incluye:

m contracturas secundarias de tejido blando;

m atrofia muscular;

m deformidades angulares. (Federacion Mundial de
la hemofilia, 2012) Este dato se tomara de los
registros de la HCI de cada paciente.

Edad inicio tratamiento

Edad cronoldégica en la que el paciente inicié
tratamiento con factores anti hemofilicos- en los
pacientes que se encuentran en profilaxis. informacion
tomada de HCI.

Inhibidores

Presencia de anticuerpos IgG que neutralizan los
factores de la coagulacion. Medido en UB/ml,
informacion recolectada de la HCI. (Federacion
Mundial de la hemofilia, 2012)

Estado nutricional

Clasificacion del estado nutricional mediante
valoracion por nutricionista del programa, dato tomado
de la HCI

Comorbilidad

Presencia de mas de una patologia en un mismo
paciente (smirnow, 2007)
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SOCIALES

Nivel educativo (padres y madre)

Ultimo nivel de educacion formal alcanzado por padre
y madre. Informacion recolectada mediante aplicacion
de formulario y entrevista.

Profesion (madre y padre)

Actividad u oficio aprendido mediante una formacion
académica formal o informal por padre y madre.
Informacion recolectada mediante aplicacion de
formulario y entrevista.

Ocupacion (madre y padre)

Actividad realizada por la cual se recibe remuneracion
econdmica por padre y madre. Informacion
recolectada mediante aplicacion de formulario vy
entrevista.

Tipo de colegio

Clasificacion de institucion educativa en la cual
estudia el paciente. Informacion recolectada mediante
aplicacion de formulario y entrevista.

Nivel académico (paciente)

Grado cursado dentro de la institucion educativa en el
momento por el paciente. Informacion recolectada
mediante aplicacion de formulario y entrevista.

Forma de traslado hacia el colegio

Medio de transporte utilizado por el paciente para el
desplazamiento desde el domicilio hasta el plantel
educativo. Informacion recolectada mediante
aplicacion de formulario y entrevista.

Tiempo de traslado hacia el colegio

Cantidad de tiempo calculada para el desplazamiento
del domicilio a la institucion educativa por el paciente.
Informacion recolectada mediante aplicacion de
formulario y entrevista.

Caracterizacion del riesgo del colegio

Clasificacion segun instrumento para evaluacion del
riesgo  en el plantel educativo.  Informacion
recolectada mediante aplicacion de formulario y visita
de campo.

Tiempo de desplazamiento  del

domicilioa la IPS

Cantidad de tiempo calculada para el desplazamiento
del domicilio a la institucion prestadora de salud por
el paciente.  Informacion recolectada mediante
aplicacion de formulario y entrevista.

Caracterizacion del riesgo del lugar de
residencia

Clasificacion segun instrumento para evaluacion del
riesgo en el domicilio del paciente. Informacion
recolectada mediante aplicacion de formulario y visita
de campo.

Actividad deportiva que practica el
menor

Actividad fisica, ejercida como juego o competicion,
cuya practica supone entrenamiento y sujecion a
normas (academia de la lengua espafiola) practicada
por el paciente. Informacion recolectada mediante
aplicacion de formulario y entrevista.
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Actividades de riesgo en la familia

Actividades no deportivas practicadas por los
integrantes de la familia que tengan un alto riesgo de
sufrir golpes o caidas. Informacion recolectada
mediante aplicacion de formulario y entrevista.

Actitudes de riesgo en el paciente

Actividades no deportivas practicadas por el paciente
que tengan un alto riesgo de sufrir golpes o caidas.
Informacion recolectada mediante aplicacion de
formulario y entrevista.

FAMILIARES

Tipo de familia

Clasificacion de la familia del paciente de acuerdo al
parentesco  (Instituto Colombiano de Bienestar
Familiar, 2012) Informacién recolectada mediante
aplicacion de formulario y entrevista.

Numero de integrantes en la familia

Cantidad de personas que conviven con el paciente.
Informacion recolectada mediante aplicacion de
formulario y entrevista.

Funcién familiar

Clasificacion de la funcion familiar de acuerpo al
puntaje obtenido mediante aplicacion del APGAR
familiar al paciente. (Centro de estudiantes de trabajo
social Universidad de Concepcion) Informacion
recolectada mediante aplicacion de formulario vy
entrevista.

Persona a cargo del cuidado directo del
menor

Parentesco de la persona responsable del cuidado
directo del menor. Informacion recolectada mediante
aplicacion de formulario y entrevista.

Tiempo de acompafiamiento

NUmero de horas presenciales del cuidador directo con
el menor. Informacién recolectada mediante
aplicacion de formulario y entrevista.

Actividades recreativas del menor en el
entorno familiar

Tipo de actividad ldica o recreativa realizada por el
grupo familiar. Informacién recolectada mediante
aplicacion de formulario y entrevista.

Variables concurrentes con el evento hemorréagico. (descriptivas del evento)

Ubicacion en donde sucede el evento

Lugar en el que se encontraba el paciente al momento
del evento hemorragico. Informacion recolectada
mediante aplicacion de formulario y entrevista.

Actividad realizada durante el evento

Tipo de actividad que se encontraba realizando el
paciente al momento de presentar el evento.
Informacion recolectada mediante aplicacion de
formulario y entrevista.

Dia

Dia de la semana en que se presenta el evento.
Informacion recolectada mediante aplicacion de
formulario y entrevista.
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Mes del afio en el que se presenta el evento.
Informacion recolectada mediante aplicacion de
formulario y entrevista.

Momento del dia en el que se presenta el evento.
Informacion recolectada mediante aplicacion de
formulario y entrevista.

Descripcion de los signos y sintomas relacionados con
Signos y sintomas el evento. Informacion recolectada mediante
aplicacion de formulario y entrevista.

Parte del cuerpo comprometida durante el evento
hemorragico.  Informacion recolectada mediante
aplicacion de formulario y revision de HCI.

Tiempo medido en horas transcurrido desde el
momento en que se presenta el evento y el momento
en que se informa

Mes

Jornada del dia

Localizacién anatomica del sangrado

Tiempo de informe del evento

1.9.2 Categorizacion de variables.

Cuadro 5.

Categorizacion de variables

VARIABLES BIOLOGICAS | Categorias Subcategorias Escala —de
medicion
Edad # afnos NA Intervalo
e g Hemofilia A .
Clasificacion diagnostica — NA Nominal
hemofilia B
Leve
Severidad Moderada NA Nominal
severa
% actividad del .
% actividad del factor factor NA intervalo
Avrticulaciones .
Artropatia hemofilica SIINO afectadas Nominal
Edad inicio tratamiento profilactico | # afios NA Intervalo
Inhibidores SI/NO NA Nominal
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Eutrofico
N Bajo peso _
Estado nutricional Alto peso NA Nominal
Baja talla
VARIABLES SOCIALES Categorias Subcategorias Esca_la}, de
medicion
Analfabeto NA Nominal
Primaria
Secundaria
basica
. . media
Nivel educativo (padre y madre —— . .
(b y ) Teécnico Completo/incompleto | Nominal
profesional
Tecnologo
Universitario
Especializacion
Nombre de la Ejerce/No ejerce Nominal
Profesion (madre y padre) profesion J J
Nombre de la|Tiempo
ocupacion completo/medio Nominal
Ocupacion (madre y padre) actual tiempo
. . Publico .
Tipo de colegio Privado NA Nominal
Nivel académico Grado cursado | NA Nominal
Caminando
Transporte = .
Forma de traslado hacia el colegio |publico Con acgmpanante/ SN Nominal
acompafante
Transporte
privado
Tiempo de traslado hacia el colegio | #minutos NA Intervalo
Riesgo alto
Carac_terlzamon del riesgo del|Riesgo NA Nominal
colegio moderado
Riesgo bajo
T'e”?p.o. de desplazamiento del #minutos NA Intervalo
domicilio a la IPS
Riesgo alto
Carac?erlza_cmn del riesgo del lugar | Riesgo NA Nominal
de residencia moderado
Riesgo bajo
. : . Practica
Actividad deportiva que practica el | Nombre deporte reqular/practica Nominal

menor

practicado

irregular
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Nombre de la Practica
Actividades de riesgo en la familia|_ . . regular/practica Nominal
actividad )
irregular
Nombre de la Practica
Actividades de riesgo del paciente - regular/practica Nominal
actividad .
irregular
VARIABLES FAMILIARES | Categorias Subcategorias Escala — de
medicion
Unipersonal NA
Tipo de familia Nuclear . Nominal
Extensa Completa/incompleta
Compuesta
Numero de integrantes en la familia | # personas NA Intervalo
Normofuncional
Funcién familiar Disf_u_ncion NA Nominal
familiar leve
Disfuncion
familiar severa
Persona a cargo del cuidado directo | Parentesco de la .
NA Nominal
del menor persona a cargo
. . # horas Completo/incompleto | Nominal
Tiempo de acompafiamiento
Nombre Practica
Actividades recreativas del menor | actividad - .
o . .| regular/préctica Nominal
en el entorno familiar recreativa mas| .
irregular
frecuente
VARIABLES
. . Escala de
CONCURRENTES CON EL | Categorias Subcategorias medicion
EVENTO HEMORRAGICO
Domicilio
Ubicacion en donde sucede el |Plantel Con acompafiante/ sin .
) ~ Nominal
evento educativo acompafante
Exteriores
Nombre
Actividad realizada durante el |actividad NA Nominal
evento realizada
L-M-MI-J-V-S- .
Dia de la semana D NA Nominal
ene-feb-mar-ab-
Mes may-jun-jul- NA Nominal
ago-sept-oct-
nov-dic
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mafana
Jornada tarde NA Nominal
noche
_ ] descripcion del NA Nominal
signos y sintomas evento
Nombre  sitio
Localizacion anatomica  del | anatomico NA Nominal
sangrado comprometido
# horas .
Tiempo de informe del evento transcurridas NA Nominal

1.10 PROCESAMIENTO DE LA INFORMACION

La informacion fue procesada electronicamente utilizando el paquete estadistico SPSS,

aplicando los siguientes pasos:

e Revision de formularios para eliminar errores, vacios e inconsistencias

e Creacion de la base de datos en el programa SPSS

e Digitacion de la informacién

e Elaboracién de listados de variables para corregir posibles errores ocurridos durante la

digitacion.

e Elaboracién de tablas y graficos estadisticos

e Calculo de medidas y pruebas estadisticas

31



1.11 CRONOGRAMA

32

ACTIVIDADES ANO 2013

[dentificacion del problema y
recoleccion de informacion para
definir el tema de investigacion
Elaboracion de la pregunta de
investigacion objetivos y la
justificacion

ENERO |FEBRERO [MARZO|ABRIL

AGOSTO

SEPTIEMBE

Presentacion primer encuentro
interdisciplinario

Revision bibliogréfica y
laboracion del marco teorico

Presentacion segundo encuentro
interdisciplinario

Presentacion tercer encuentro
interdisciplinario

Asesoria en el comité de
investigaciones Colsubsidio

Asesoria con especialista en
hematooncologia, asesor temdtico

Elaboracion instrumentos de
recoleccion de datos,
consentimiento y asentimiento
informado

Sustentaciéon propuesta de
investigacion a Universidad
Sergio Arboleda y comité de étical
de Colsubsidio
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ACTIVIDADES ANO 2014

ENERO | FEBRERO | MARZO

ABRIL

MAYO

JUNIO

JULIO

AGOSTO

SEPTIEMBE

OCTUBRE

NOVIEMBRE

DICIEMBRE

Revision protocolo asesores
tematicos

Aceptacién protocolo universidad
Sergio Arboleda

Revision protocolo direcivas IPS

Revision instrumentos de
recoleccion de datos.

Sustentacion propuesta de
investigacion comité de ética de
Colsubsidio

Aplicacion del primer formulario
a todos los pacientes del estudio,
visitas domiciliarias y a colegios

Observacion del grupo de
pacientes y aplicacion del
segundo formulario a quienes
presenten eventos de sangrado

ACTIVIDADES ANO 2015

Anélisis e interpretacion de
resultados

Presentacion de resutados a
Universidad Sergio Arboleda y
Comité de investigaciones
Colsubsidio

Elaboracion de articulo

Sustentacion de investigacion

Presentacion examen de inglés

GRADOS
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1.12 LIMITACIONES Y POSIBLES SESGOS

El estudio tiene la limitacion de corresponder a una poblacion especifica de pacientes
hemofilicos atendidos en un solo centro de atencion integral. En un principio los resultados
solamente podran referirse a dichos pacientes, que no constituyen una muestra representativa de
la poblacion de hemofilicos del pais. Sin embargo el estudio si permitird abrir nuevas lineas de
investigacion  para avanzar en el conocimiento cientifico del tema, asi mismo, las
recomendaciones que surjan del estudio podrian ser aplicables en otros sitios del pais mientras se
adelantan otras investigaciones, particularmente de caracter analitico que puedan definir con

absoluta precision los factores de riesgo asociados con la ocurrencia de los eventos hemorragicos.

1.13 CONSIDERACIONES ETICAS

De acuerdo con los principios establecidos en el reporte de Belmont y debido a que este
estudio es considerado como investigacion sin riesgo de acuerdo al articulo 10 de la Resolucion
008430/93 y en cumplimiento con los aspectos mencionados en el Articulo 6 de la presente

Resolucidn, este estudio se desarrollé conforme a los siguientes criterios:

e Seaplicaron los principios éticos basicos: Respeto a las personas, beneficencia y justicia,

analizando la informacion obtenida en las visitas de campo y entrevistas previo

consentimiento informado verbal por parte de los pacientes y familias participantes,
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respetando la decisién de aquellos que no acepten que dicha informacion se usada con

fines investigativos.

e Teniendo en cuenta que es una investigacion de tipo descriptivo, no se expuso a dafio
alguno a ninguno de los participantes, se protegio la confidencialidad y los resultados
esperados de la investigacion, estan encaminados a generar bienestar a la poblacion
objetivo de este estudio, la cual no sera seleccionada segin condiciones economicas, raza,
origen u otras situaciones que no estén descritas en los criterios de inclusion anteriormente

mencionados.

e Lainvestigacion fue desarrollada en la Clinica infantil Colsubsidio, institucion prestadora
de salud de tercer nivel ampliamente reconocida por su compromiso social y altos
estandares de calidad en la atencion, previa autorizacion de su representante legal y la

aprobacién por el comité de ética en investigacion de la IPS.
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1.14 RESULTADOS/PRODUCTOS ESPERADOS Y
POTENCIALES BENEFICIARIOS
1.14.1 Relacionados con la generacion de conocimiento.
Cuadro 6.
Resultados relacionados con la generacion del conocimiento
RESULTADO/PRODUCTO | INDICADOR BENEFICIARIO
ESPERADO

Identificacion de los factores
asociados a los eventos de
sangrado en pacientes con
diagnostico de hemofilia

Publicacion de resultados en
tesis de grado y articulos
cientificos, asi como la
socializacion del
conocimiento en eventos
cientificos y académicos.

Programa de atencion integral
de hemofilia Colsubsidio.
Profesionales en ciencias de la
salud

Paciente con diagndstico de
hemofilia y sus familias

1.14.2 Conducentes al fortalecimiento de la capacidad cientifica nacional.

Cuadro 7.

Resultados conducentes al fortalecimiento de la capacidad cientifica nacional

pregrado o postgrados

RESULTADO/PRODUCTO INDICADOR BENEFICIARIO
ESPERADO

Formacion de profesionales | Talleres, conferencias, | Profesionales de salud

en ciencias de la salud que | elaboracion de  material | IPS Colsubsidio

laboren en la institucion didactico

Formacion de estudiantes de | Seminarios, articulos, | Entidades educativas

enfermeria a nivel técnico y en | conferencias interesadas
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1.14.3 Dirigidos a la apropiacion social del conocimiento.

Cuadro 8.

Resultados dirigidos a la apropiacion social del conocimiento

37

RESULTADO/PRODUCTO | INDICADOR BENEFICIARIO
ESPERADO
Capacitacion de pacientes y | Elaboracion de  material | Poblacién de pacientes con
sus familias educativo y realizacion de | diagndstico de hemofilia y sus
sesiones educativas familias. Programa de
hemofilia Colsubsidio
1.15 IMPACTOS ESPERADOS A PARTIR DEL USO DE LOS
RESULTADOS

Cuadro 9.

Impactos esperados a partir del uso de los resultados

evaluar los resultados
de las actividades
educativas realizadas
en relaciéon con los
factores asociados
identificados

de prevencién de los
factores asociados a
los eventos de
sangrado

IMPACTO PLAZO (afios) INDICADOR SUPUESTOS
ESPERADO VERIFICABLE
Elaboracion de | CORTO: (1-4 afios) | Numero de | EI  programa  de
programas educativos programas hemofilia de la IPS
dirigidos a la educativos realizados | Colsubsidio, utilizarg
prevencion y los resultados de la
modificacion de los investigacion en el
factores asociados disefio y ejecucién de
identificados programas de
prevencion de los
eventos hemorragicos
de los pacientes
Realizacion de | Mediano plazo (5-9) | Investigacion sobre | Se espera que el
proyecto de los resultados del | programa  educativo
investigacion para programa educativo | produzca cambios en

la frecuencia de los
factores asociados, que
se podran identificar a
traves de una
investigacion
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Mediar la aplicacién | Largo plazo (10 o | Protocolos y guias de | Las actividades
de las estrategias | mas) cuidados del | realizadas por el
educativas a nivel ministerio de | programa de hemofilia
interinstitucional,y se proteccion social que | de la IPS tendrén
convierta en una contemplen las | reconocimiento y
estandar de cuidado estrategias de | aceptacion
en pacientes con cuidados dirigidas a | interinstitucional y
hemofilia a nivel factores asociados a | nacional.
nacional. los eventos
hemorragicos
1.16 PRESUPUESTO

RUBROS IPS PERSONAL TOTAL
Gastos de personal $2.000.000 $2.000.000
Materiales y Suministros $100.000 $50.000 $150.000
Salidas de Campo $500.000 $300.000 $800.000
Material Bibliografico $100.000 $100.000
Gastos imprevistos $300.000 $300.000
Compra de software $300.000 $300.000
TOTAL $600.000 $3.050.000 $3.650.000
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2 RESULTADOS

Los resultados obtenidos describen la poblacion en sus caracteristicas bioldgicas, sociales y
familiares, asi como, la asociacion entre las variables antes mencionadas y la ocurrencia de
eventos hemorragicos. De esta manera se da respuesta a la pregunta y a los objetivos de la

investigacion.

2.1 Variables biologicas

La poblacién de estudio esta representada por 51 pacientes masculinos que cumplen a
cabalidad los criterios de inclusién. La mediana de edad esde 11 afios; el 33% de pacientes
se ubica en el rango de edad de 10 a 14 afios. EI 80% de los pacientes tienen diagndstico de
hemofilia Ay 19 % hemofilia B. Los pacientes con hemofilia severa corresponden al 37%,

moderada 41% y leve 21%. (Figuras 1,2,y 3)

La edad promedio de inicio de tratamiento es 4 afios y tiene una mediana de 3 afios , a 2
nifios no se les ha administrado nunca tratamiento y 3 no tienen claridad sobre la edad de inicio.
Solamente 3 nifios del grupo tienen presencia de inhibidores, que corresponden a anticuerpos

contra el factor de coagulacion. .
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En relacion con la severidad de hemofilia y el tratamiento, se encontré que el 100% de los
pacientes con hemofilia severa se encuentran en tratamiento de profilaxis, de los cuales, 10
iniciaron tratamiento de forma secundaria, es decir, luego de la aparicion de algun tipo de artropatia
y 9 tienen inicio de profilaxis primaria. En el grupo de pacientes con hemofilia moderada,
solamente 5 se encuentran en profilaxis y el 100 % de los pacientes con hemofilia leve se

encuentran en tratamiento a demanda. (Tabla 1)

No. pacientes

1-4 AflDS 5.9 AHlOS 10-14 AflOS 15 ANOS ¥ MAS
RANGOS DE EDAD

Figura 1. Distribucion de la poblacién, segun rangos de edad
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No. Pacientes

Hemofilia A Hemofilia B
Clasificacion hernofilia

Figura 2. Distribucion de la poblacién, segln el tipo de hemofilia

No. pacientes

severa Maderada leve

Severidad

Figura 3.

Distribucion de la poblacion, segun severidad de la hemofilia
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Tratamiento
Profilaxis Profilaxis
Severidad primaria secundaria | Ademanda | Total
Severa 9 10 0 19
Moderada 2 4 15 21
leve 0 0 11 11
Total 11 14 26 51

42

Tabla 1. Distribucion de pacientes, segun severidad de la hemofilia y tipo de tratamiento

Con respecto a la variable de salud articular, el 65% de pacientes no tiene artropatia, el
35% restante si tiene artropatia hemofilica. El 33% de los pacientes con artropatia tienen
afectada solamente una articulacion (Figura 4, Tabla 2), con unamayor frecuencia de afectacion
en codos (Tabla 3). El 23% de los pacientes con artropatia tienen hemofilia severa (Tabla 4).
Al evaluar la variable de estado nutricional se observa que el 45 % estd dentro de los limites
normales y el 21% de los nifios tiene sobrepeso (Tabla5). ElI 19% de los pacientes tiene algln

tipo de comorbilidad, el 80% no tiene otros antecedentes patoldgicos ademas de la hemofilia
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Niiios

20

No.

0 T T
si Mo

Artropatia hemofilica

Figura 4. Distribucion de la poblacién, segln presencia de artropatia hemofilica

Tabla 2. Frecuencia de articulaciones afectadas

N° De articulaciones N° Nifios %
0 articulaciones afectadas 33 64,7
1 articulacion afectada 6 11,8
2-4 articulaciones afectadas 10 19,6
> 5 articulaciones afectadas 2 3,9
Total 51 100,0

Tabla 3. Articulaciones afectadas en pacientes con artropatia

Articulacion afectada No. %
Codos 12 41
Rodillas 6 21
Tobillos 10 34
Cadera 1 3
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Tabla 4. Distribucion de los nifios, relacidn severidad y artropatia hemofilica

Artropatia hemofilica
Severidad Si No Total
Severa 12 7 19
Moderada 6 15 21
leve 0 11 11
Total 18 33 51

Tabla 5. Distribucion de los nifios, segun estado nutricional

Estado nutricional No. De nifios %
Eutrofico 23 451
Bajo peso 11 216
Sobre peso 1 216
Talla baja 6 118
Total 51 100,0

2.2 Variables sociales

Al valorar las variables sociales se  observa que el 76% de los pacientes tienen
procedencia urbana y el 74% tiene un estrato socio econdmico ubicado en los niveles 1y 2
(Figura5 y tabla 6). El 51% de los pacientes tiene vivienda propia yen el 76% de los casos
no hay evidencia de hacinamiento (Tabla 7 y figura 6). EI 60% de los domicilios estd a mas
de una hora de la IPS en que son atendidos (Figura7) y de acuerdo a la evaluacion de riesgo

realizada, en el 60% de los casos hay clasificacion de riesgo moderado en el domicilio (Figura8)
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Tabla 6. Distribucion de la poblacion, segln estrato socio econdémico

Estrato socio econémico | No. De nifios %
Estrato1y 2 38 745
Estrato 3y 4 13 255
Total 51 100,0

40

i
[=]
1

No. pacientes

T T
Urbano Rural

Procedencia

Figura 5. Distribucion de la poblacidn segin procedencia

Tabla 7. Distribucion de la poblacion, segun tenencia de la vivienda

Tenencia de la vivienda No. nifios %
Duefio/propietario 26 51,0
Propietario pagando hipoteca 2 3,9
Arrendatario 23 451
Total 51 100,0
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niiios

No.

SN HACINAMIEENTO HACINAMENTO MEDID  HACIMAMENTO
CRITICO

Indice de hacinamiento

Figura 6. Distribucién de la poblacion segun indice de hacinamiento
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nifios

No.

Menar @ una hora Mayar a una hora

Distancia en tiempo del domicilio a la IPS

Figura 7. Tiempo de traslado desde el domicilio a la IPS en Bogota
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Nifios

No.

RIESGO BAJO RIESGC MEDIO
RIESGO DOMICILIOS

Figura 8. Caracterizacion del riesgo en domicilios
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En cuanto al nivel de escolarizacion, se encuentra que mas del 50% de la poblacion esta
cursando grados de primaria y secundaria bésica, el 13% que no aplica corresponde a 5 nifios
que no estaban en edad escolar, 1 desescolarizado y 1 que termino educacion media (Tabla 8).
74% estan en colegios localizados en el casco urbano y 9% en el &area rural. EI 58% de los

pacientes estudia en colegios puablicos (Figura 9).

Tabla 8. Distribucion de la poblacion, de acuerdo al nivel académico cursado

Nivel académico Frecuencia Porcentaje
Pre-Escolar 10 19,6
Primaria 11 21,6
Secundaria basica 17 33,3
Media 5 9,8
Técnico profesional 1 2,0
No aplica 7 13,7
Total 51 100,0

nifios

No.

Publica privado MO APLICA

Tipo de colegio

Figura 9. Distribucion tipo de colegios de la poblacion
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El 45% de los nifios estudia en colegios de bajo riesgo (Figura 10) El 60% se traslada al plantel
educativo caminando y el 93% gasta menos de 30 minutos para llegar (Tabla 9, Figura 11). El

35% de los menores estudia medio dia. (Tabla 10)

nifios

No.

RIESGO BAJO RIESGO MEDIO RIESGO ALTO MO APLICA

Evalucion del riesgo en colegios

Figura 10. Caracterizacién del riesgo de colegios de la poblacion
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nifios

No.

40

30

204

70%

T
Mener a 30 minutos

T
30 minutos y mas

Tiempo de traslado al colegio

Figura 11.

Distribucién de la poblacion, de acuerdo al tiempo de traslado al colegio

Tabla 9. Forma de traslado al colegio

Forma de traslado No. Nifios %
Transporte publico 2 3,9
Transporte privado 10 19,6
Caminando 31 60,8
No aplica 8 15,7
Total 51 100,0

Tabla 10. Distribucion de pacientes, segun jornada escolar

Jornada escolar No. Nifios %

Completa 18 35,3
Medio dia 25 49,0
No aplica 8 15,7
Total 51 100,0
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Cuando se indagd sobre el tipo de actividad deportiva realizada por los menores, el 33%

respondid que jugaba futbol y 19% no practica ningin deporte (Tabla 11) .

padres coincide en que los menores tienen actitudes de riesgo. (Figura 12)

El 60% de los

Tabla 11. Distribucién de los pacientes, de acuerdo al deporte que practican

Deporte No. nifios %
Futbol 17 33,3
Natacion 9,8
Ciclismo 9,8
Otros 13,7
No Practica ningun deporte 10 19,6
No aplica por edad 7 13,7
Total 51 100,0

Nifios

No.

Actitudes de riesgo

Figura 12. Percepcién de los padres sobre las actitudes de riesgo de los menores
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2.3 Variables familiares

Las variables familiares evaluadas evidencian en primera instancia, que el 56% de familias
corresponden al tipo nuclear completa, (Figura 13), con un promedio de 4 integrantes familia. El
68% de las familias tiene una funcion familiar normal. La mayoria de pacientes con disfuncion

familiar tiene diagnostico psicoldgico de problemas paterno filiales (Figura 14, tabla 12)

El .70% de los nifios son cuidados directamente por sus madres. El 19% esta al cuidado de
abuelos, permitiendo un acompafiamiento permanente en el 84% de los pacientes. (Tablas 13 y

14)

nifios

No.

nuclear completa nuclar incompleta  compuesta  Extensa completa Estensa
completa incompleta
Tipo de familia

Figura 13. Distribucion de la poblacién, segun el tipo de familia
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No. Nifios

Mormal Disfuncion familiar Disfuncion familiar Disfuncion familiar
leve moderacla Severa
Funcion familiar-apgar

Figura 14. Distribucion de la poblacién, segun funcion familiar

Tabla 12. Relacién diagndéstico de psicologia y funcion familiar

Disfuncion familiar segun
APGAR
Diagndstico psicologia Si No Total
Problemas paterno filiales 12 25 37
Otras alteraciones 3
No alteracion
Total 16 35 51
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Cuidador No. nifios %
Padres 36 70,6
Abuelos 10 19,6
Otros 5 9,8
Total 51 100,0

Tabla 13. Distribucién de la poblacion, segun Cuidadores

Tabla 14. Tiempo de acompafiamiento de los menores

Tiempo de acompafamiento No. nifios %
No esta acompafiado una parte del dia 8 15,7
Esta acompafiado las 24 horas del dia 43 84,3
Total 51 100,0

El 17 % de los padres y el 37% de las madres tienen formacién profesional, el 17% de
los padres no convive con los menores y los padres que conviven manifiestan tener un empleo,
el 39% de las madres se dedica al cuidado del hogar. (Tablas 15,16, 17 y 18) En la evaluacion
realizada por el psicélogo, el diagnostico prevalente en un 72% son los problemas paterno filiales,

con algunos casos aislados de déficit cognitivo y capacidad intelectual limitrofe.

Tabla 15. Nivel educativo de las madres de los menores

Nivel educativo madres No. nifios %

Educacién basica 17 33,3
Educacion media 15 29,4
Educacién superior 19 37,3
Total 51 100,0
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Tabla 16. Nivel educativo de los padres de los menores

Nivel educativo padres No. nifios %
Educacion bésica 20 39,2
Educacion media 13 25,5
Educacioén superior 9 17,6
No aplica 17,6
Total 51 100,0

Tabla 17. Ocupacion de las madres de los menores

Ocupacion madres No. nifios %
Empleado 33 64,7
Desempleado 1 2,0
Hogar 16 31,4
No aplica 1 2,0
Total 51 100,0

Tabla 18. Ocupacion de los padres de los menores

Ocupacion padres No. nifios %

Empleado 42 82,4
No aplica 9 17.6
Total 51 100,0
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2.4 Relacion de las variables bioldgicas, sociales y familiares con los
eventos hemorragicos

Al finalizar el periodo programado para la observacion, el 33 de los menores presentaron
episodios de sangrado. 18 no presentaron episodios de sangrado (Figura 15). En el grupo que

presento sangrado, se observa una frecuencia de 1 hasta 16 eventos por paciente.  (Figura 16)

No. Pacientes

si no

Eventos hemorragicos

Figura 15. Distribucion de la poblacién, segun la presencia de eventos hemorragicos
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Frecuencia

0 zangrados 1-2 sangrados 3-5 sangrados E v mas sangrados

Cantidad de Eventos (agrupade)

Figura 16. Distribucion de la poblacién, segun la frecuencia de eventos hemorréagicos

Posterior a esta descripcion de la poblacion, se realizaron las tablas de contingencia para
determinar la relacion de los eventos hemorragicos con las variables bioldgicas, sociales, y

familiares, asi como las pruebas de significancia estadistica pertinentes.

Al cruzar las variables bioldgicas: Rango de edad, clasificacion de la hemofilia, la
severidad, la presencia de comorbilidades, la artropatia hemofilica, la cantidad de articulaciones
afectadas y el estado nutricional con la presencia 0 no de eventos hemorragicos, las pruebas de

significancia realizadas con el chi-cuadrado de Pearson arrojaron resultados de P >0,05, lo que
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indica que no hay una diferencia estadisticamente significativa entre estas variables. (Tablas 19

a 25)

Tabla 19. Tabla cruzada, Rangos de edad / evento hemorragico

Evento hemorragico
Rangos de edad Si no Total
1-4 ANOS 10 4 14
5-9 ANOS 7 2 9
10-14 ANOS 10 7 17
15 ANOS Y MAS 6 5 11
Total 33 18 51

Chi-cuadrado=1,705 p= 0,636

Tabla 20. Tabla cruzada, Clasificacion de la hemofilia / evento hemorragico

Evento hemorragico
Clasificacion hemofilia _ Total
Si no
Hemofilia A 26 15 41
Hemofilia B 7 3 10
Total 33 18 51

Chi-cuadrado= 0,1532 p= 0,696

Prueba exacta de Fisher= 0,501
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Tabla 21. Tabla cruzada, severidad de hemofilia / evento hemorragico

Evento hemorragico
Severidad Si no Total
Severa 16 3 19
Moderada 12 9 21
Leve 5 6 11
Total 33 18 51

Chi-cuadrado= 5,476 P= 0,065

Tabla 22. Tabla cruzada, Comorbilidad / evento hemorragico

Evento hemorragico
Comorbilidad Si no Total
| Con comorbilidad 9 1 10
Sin comorbilidad 24 17 41
Total 33 18 51

Chi-cuadrado =, 3,485 P=0,062

Prueba exacta de Fisher = 0,062

Tabla 23. Tabla cruzada, Artropatia hemofilica / evento hemorragico

Evento hemorragico
Artropatia hemofilica Si no Total
Si 14 4 18
No 19 14 33
Total 33 18 51

Chi-cuadrado = 2,0812 P= 0,149

Prueba exacta de Fisher =0,127
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Tabla 24. Tabla cruzada, Artropatia hemofilica / evento hemorragico

Eventos hemorrégicos
No. Articulaciones afectadas Si no Total
0 articulaciones afectadas 19 14 33
1 articulacion afectada 5 1 6
2-4 articulaciones afectadas 8 2 10
> 5 articulaciones afectadas 1 1 2
Total 33 18 51

Chi-cuadrado = 2,859 P=0,41

Tabla 25. Tabla cruzada, Estado nutricional / evento hemorragico

Estado nutricional Evento hemorragico
Si no Total
Eutrdéfico 14 9 23
Bajo peso 6 5 11
Sobre peso 9 2 11
Talla baja 4 2 6
Total 33 18 51

Chi-cuadrado = 2,066 P=0,559

Se realizaron las siguientes tablas de contingencia con las variables sociales: Procedencia, estrato
social, tipo de colegio, ubicacion del colegio, jornada escolar, forma de traslado al colegio, tiempo
de traslado al colegio, caracterizacion del riesgo del colegio y el domicilio, actitudes de riesgo del
paciente, deporte que practica y el indice de hacinamiento. El cruce se realizo con los eventos
hemorrégicos y las prueba de significancia estadistica en todas las tablas presentaron valores de

P superiores a 0,05(Tabla 26 a 38)
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Tabla 26. Tabla cruzada, Procedencia / evento hemorragico

Eventos hemorragicos

Procedencia Si no Total
Urbano 25 14 39
Rural 8 4 12
Total 33 18 51

Chi-cuadrado = 0,026 P=0,871

Tabla 27. Tabla cruzada, Estrato socio econdomico/ evento hemorragico

Eventos hemorréagicos
Estrato social Si no Total
Estrato 1y 2 27 11 38
Estrato 3y 4 6 7 13
Total 33 18 51

Chi-cuadrado = 2,629 pP=0,105

Prueba exacta de Fisher = 0,101

Tabla 28. Tabla cruzada, tipo de colegio / evento hemorragico

Tipo de colegio Eventos hemorragicos
Si no Total
Publico 21 9 0
Privado 7 12
No aplica 5 3 6
Total 33 18 51

Chi-cuadrado = 1,0572 P= 0,590
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Tabla 29. Tabla cruzada, ubicacion de colegio / evento hemorréagico

Eventos hemorragicos

Ubicacion colegio Si no Total
Urbano 24 14 38
Rural 1
No aplica 3
Total 33 18 51

Chi-cuadrado = 0,5692 P=0,752

Tabla 30. Tabla cruzada, Jornada escolar / evento hemorragico

Eventos hemorragicos

Jornada escolar Si no Total
Completa 11 7 18
Medio dia 17 25
No aplica 5 8
Total 33 18 51

Chi-cuadrado = 0,2382 P= 0,888

Tabla 31. Tabla cruzada, Caracterizacion riesgo del colegio / evento hemorragico

Eventos hemorragicos

Caracterizacion del riesgo en colegios Si no Total
Riesgo alto y medio 15 9 24
Riesgo bajo 13 19
No aplica 5 8
Total 33 18 51

Chi-cuadrado = 0,1832 P= 0,913
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Tabla 32. Tabla cruzada, Forma de traslado al colegio / evento hemorréagico

Forma de traslado al colegio Eventos hemorragicos
Si no Total
Transporte publico 1 1 2
Transporte privado 7 3 10
Caminando 20 11 31
No aplica 5 3 8
Total 33 18 51

Chi-cuadrado = 0,3302 P= 0,954

Tabla 33. Tabla cruzada, Tiempo de traslado al colegio / evento hemorragico

Eventos hemorragicos
Tiempo de traslado al colegio Si no Total
Menor a 30 minutos 27 13 40
30 minutos y mas 1 2 3
Total 28 15 43

Chi-cuadrado = 1,4342 p=0,231

Prueba exacta de Fisher = 0,275

Tabla 34. Tabla cruzada, Caracterizacion del riesgo en el domicilio / evento hemorragico

CARACTERIZACION DEL RIESGO DEL |-EVentos hemorragicos
DOMICILIO si no Total
Riesgo bajo 13 7 20
Riesgo medio 20 11 31
Total 33 18 51

Chi-cuadrado = 0,0012 P= 0,972

Prueba exacta de Fisher = 0,606
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Tabla 35. Tabla cruzada, indice de hacinamiento / evento hemorréagico

Eventos hemorragicos

indice de hacinamiento Si no Total
Sin hacinamiento 25 14 39
Hacinamiento medio 10
Hacinamiento critico 2 2
Total 33 18 51

Chi-cuadrado = 1,1942 P= 0,550

Tabla 36. Tabla cruzada, Actitudes de riesgo del paciente / evento hemorragico

Eventos hemorragicos

Actitudes de riesgo del paciente Si No Total
Si 22 9 31
No 11 20
33 18 51
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Chi-cuadrado = 1,3572 P= 0,244

Prueba exacta de Fisher =0,193

Tabla 37. Tabla cruzada, Deporte practicado por el paciente / evento hemorragico

Eventos hemorragicos

Actividad deportiva que practica el menor Si no Total
Futbol 9 8 17
Natacion 2 3 5
Ciclismo 4 1

Otros 3 4

No Practica ningun deporte 9 1 10
No aplica por edad 6 1 7
Total 33 18 51

Chi-cuadrado = 8,4962 P= 0,131
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Las variables familiares que se cruzaron en la tabla de contingencia fueron: Funcion
familiar, cuidador del paciente, tiempo de acompafiamiento, nivel educativo de los padres y
diagnostico de psicologia, al igual que en las variables anteriores no existe correlacion con los

eventos hemorragicos de los nifios.(Tabla 38 a 43)

Tabla 38. Tabla cruzada, Disfuncién familiar segun instrumento APGAR / evento
hemorragico

Eventos hemorréagicos
Disfuncién familiar segin APGAR Si no Total
Si 12 4 16
No 21 14 35
Total 33 18 51
Chi-cuadrado = 1,0822 P=0,298

Prueba exacta de Fisher = 0,237

Tabla 39. Tabla cruzada, Cuidador del paciente / evento hemorragico

Parentesco persona a cargo del Eventos hemorragicos
paciente Si no Total
Padres 23 13 36
Abuelos 10
Otros 3 )
Total 33 18 51

Chi-cuadrado = 2,3712 P= 0,306
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Tabla 40 Tabla cruzada, Tiempo de acompafiamiento / evento hemorragico

Tiempo de acompafiamiento Eventos hemorragicos
Si no Total
No estd acompafiado una parte del dia 3 5 8
Esta acompafiado todo el dia 30 13 43
Total 33 18 51
Chi-cuadrado = 3,075 P=0,079

Prueba exacta de Fisher = 0,091

Tabla 41. Tabla cruzada, Nivel educativo del padre / evento hemorragico

Eventos hemorragicos
Nivel educativo del padre Si no Total
Educacion béasica 17 3 20
Educacion media 13
Educacién superior 9
No aplica
Total 33 18 51

Chi-cuadrado = 4,0202 P= 0,134

Tabla 42. Tabla cruzada, Nivel educativo de la madre / evento hemorragico

Eventos hemorragicos
Nivel educativo de la madre Si no Total
Educacion béasica 13 17
Educacién media 11 15
Educacién superior 9 10 19
Total 33 18 51

Chi-cuadrado = 2,568 P=0,463
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Tabla 43. Tabla cruzada, Diagndstico de psicologia / evento hemorragico

Eventos hemorréagicos

Diagnostico psicologia Si no Total
Problemas paterno filiales 25 12 37
Otras alteraciones
No alteracion 5 9
Total 33 18 51

Chi-cuadrado = 2,2632 P= 0,323
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2.5 Factores concurrentes con la presentacion de los eventos
hemorragicos

Durante la observacion realizada se aplico un segundo formulario que caracterizaba los
eventos hemorragicos que presentaban los nifios.  En total se presentaron 109 eventos
hemorrégicos, y se obtuvo informacion sobre el mes en que ocurria, el lugar, la etiologia, entre

otros.

En el mes de junio se observa la cifra méas alta de sangrados (17). En los meses de octubre
y noviembre, la cantidad de sangrados es menor. (Figura 17). El dia jueves se presentaron el 21%
de los sangrados. Los dias martes y sdbado se observa la menor cantidad de eventos (10%) (Figura

18).

N° eventos hemorragicos

AGOSTO  SEPTIEMBRE OCTUBRE  NOVIEMEBRE DICIEMBRE

Mes de evento

Figura 17. Distribucidn de los eventos hemorragicos de acuerdo al mes de presentacion
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25

20

15

10

No.eventos hemorragicos

LUNES MARTES MIERCOLES JUEVES  VIERNES SABADO DOMINGO

«=@==No. Sangrados

Figura 18. Distribucion de los eventos hemorragicos de acuerdo al dia de la semana en que se

presentan

Durante la época escolar se presentd el 62% de los sangrados. (Figura 19) El 44%
corresponde a hemartrosis, con una mayor frecuencia en las articulaciones de codos y tobillos.
Los hematomas de tejidos blandos representan el 21 % y los hematomas musculares 12% (Tablas

44y 45).

El 83% de los sangrados es traumatico. Cuando se indaga sobre la actividad realizada al
momento del evento, en el 22% de los casos hay golpes contra superficies, en el 20% los pacientes
realizaban actividades cotidianas o juegos acordes con la edad, no contraindicadas (Tablas 46 y

47).
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N° de eventos hemorragicos

Fpoca del aiio evento

Dia escolar Dia habil Festivo Fin de semana Fin de semana “Yacaciones
ME

70

Figura 19. Distribucién de los eventos hemorragicos de acuerdo a la época del afio en que se

presentan

Tabla 44. Clasificacion de los eventos hemorragicos

Clasificacién evento hemorragico

No. Sangrados

%

Hemartrosis

Hematoma de tejidos blandos
Hematoma muscular
Sangrado en cavidad oral

TCE

Otros

48
23
14
9
8
7

44
21
13
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Tabla 45. Localizacion anatomica de los eventos hemorragicos

Localizacion anatomica

No. Sangrados

%

Cabeza

Mucosas de boca y nariz
Codos

Tobillos

Rodillas

Dedos de la manos y artejos

Extremidades superiores e inferiores (no articulaciones)

Otros

12
15
24
11
7
5
28
7

11,0
13,8
22,0
10,1
6,4
4,6
25,7
6,4

Tabla 46. Etologia general de los sangrados

Etiologia del sangrado

No. Sangrados

%

Sangrado espontaneo

Sangrado traumatico

19
90

17
83

Tabla 47. Actividades realizadas al momento presentar los eventos hemorragicos

71

Actividad realizada al momento de presentar el evento

No. Sangrados

Golpes con superficies
Juegos de la infancia y actividades cotidianas

Caidas accidentales
Otros

Jugar futbol

No describe

Al realizar un esfuerzo fisico

Conductas inadecuadas (rifias, conductas y juegos de riesgo)
Actividades relacionadas con procedimiento clinicos
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3 ANALISIS DE RESULTADOS

La poblacidn estudiada tiene caracteristicas muy similares, en cuanto a los rangos de edad
se identifica que la diferencia entre cada rango no supera los 8 pacientes y se encuentra la
poblacion clasificada en todos los grupos etarios: Nifios lactantes, en edad pre-escolar, escolar
y adolescentes. Acorde con la edad, el porcentaje més alto de pacientes se encontraba

cursando educacion béasica secundaria.

La cantidad de pacientes con hemofilia A es mayor a los que presentan hemofilia B, con
una diferencia del 61%. Dato acorde al estimado que reporta la federacion mundial de la

hemofilia;

Se calcula que la frecuencia de la deficiencia de FVI1II es de cerca de 1 por cada 5,000-
10,000 nacimientos de varones; para la deficiencia de FIX, la frecuencia es de
aproximadamente 1 por cada 30,000- 50,000 nacimientos de varones. (Federacion
Mundial de la hemofilia, 2012)

En cuanto a la presencia de artropatia hemofilia, se encuentra una poblacién en mas del
60% con una salud articular 6ptima, resultado que es de resaltar, teniendo en cuenta que ““ La
artropatia hemofilica es la mas importante causa de incapacidad en la hemofilia, ya que entre
el 75 y el 90% de hemofilicos la padecen” (Andrade, Yarinsueca, & Pacheco, 1995) En el
grupo de pacientes con hemofilia severa, a pesar de los niveles de factor por debajo del 1%,

se observan pacientes sin artropatia hemofilica.

En el estado nutricional, se encuentra igualdad en la proporcion de pacientes con bajo peso

y sobrepeso, no se encontrd relacion de esta variable con la presentaciéon de los eventos
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hemorragicos. Sin embargo la condicion nutricional es reconocida universalmente como un
factor fundamental en la historia natural de cualquier patologia, razon por la cual su

intervencion sera incluida en las recomendaciones que se formulan mas adelante.

La procedencia de los pacientes es en su mayoria urbana, con un nimero alto en estratos 1

y 2 y no conviven en condiciones de hacinamiento.

Hay un alto porcentaje de pacientes que reside distanciado de la IPS en la que son
atendidos, aunque no se encontré un significacion estadistica con respecto a la presentacion de los
sangrados, si es un factor que disminuye la oportunidad de atencién en caso de urgencia o el

acceso a otros servicios en la institucion.

Las caracteristicas de los colegios en donde se determind que el riesgo era bajo, son
generalmente colegios pequefios en donde los docentes tengan grupos de menos de 30 estudiantes
y los padres tienen la tranquilidad que “van a estar pendiente de los nifios”, se observa que los
colegios son cerca a los domicilios y la mayoria se traslada caminando sin tener que recorrer

grandes distancias.

Las recomendaciones sobre las medidas de autocuidado y la contraindicacion de los
deportes de contacto son generalmente emitidas desde el diagnostico de los menores, y son de

conocimiento de padres y familiares, no obstante, se encontrd que la actividad fisica de
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preferencia es el futbol, el cual es practicado de forma regular en los planteles educativos y
domicilios, sin embargo la practica es social, ningln paciente lo practica a un nivel competitivo o

formal.

Durante las visitas domiciliarias, se identificaron algunos rasgos tipicos de la familia
nuclear completa, en un alto porcentaje las madres estan dedicadas al hogar y los padres proveen
el sustento economico. Las familias extensas incompletas se asocian generalmente con los

abuelos, siendo ellos los que hacen el papel de cuidadores para que el padre o madre pueda trabajar.

Se aplicé la escala APGAR encontrando que en un gran porcentaje, la percepcion de las
cabezas de hogar, es positiva en cuanto a la funcionalidad familiar, de igual forma, los pacientes
mayores de 10 afos diligenciaron el instrumento, coincidiendo en una alta frecuencia con la
percepcion de los padres. En los casos de disfuncién familiar hay una alta coincidencia con el
diagnostico psicologico: Problemas paterno filiales, se describen en al HCL fallas en la

comunicacion, disciplina inadecuada o sobreproteccion.

La prueba de asociacion de las variables bioldgicas, sociales y familiar con los eventos
hemorragicos (chi cuadrado) no mostrd una relacion entre las dos variables. Se considera que las
situaciones clinica particulares de los pacientes influyeron notoriamente en los resultados, cuando

se analizan los eventos hemorragicos presentados se encuentra un pequefio grupo de pacientes
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que tiene condiciones agudas relevantes, como son artropatias que requieren intervencion

quirurgica o estados virales o infecciosos que favorecian la presentacion frecuente de epistaxis.

La caracterizacion de los sangrados arroja datos importantes en cuanto a las variables de
concurrencia de los eventos, se reportan los hallazgos en términos de tablas de frecuencia,

promedios y medianas. Sobre el particular se destacan las siguientes observaciones:

Durante los meses de seguimiento se presentaron un promedio de 13 eventos hemorragicos
cada mes, con aumentos en los meses de junio, agosto y diciembre. En los primeros dias de la
semanay en la época escolar hay un mayor porcentaje de eventos hemorragicos, difiriendo el
estudio multicéntrico realizado en USA, Canada y Europa en el que encuentran una mayor
frecuencia en la estacion de verano, que coincide con el periodo de vacaciones. (Fischer K. Collins
P. Bjorkman S. Blanchette V, 2011) . Esta informacion es de especial importancia para orientar

los programas de promocion y prevencion relacionados con esta patologia.

Acorde con la literatura, se encuentra una mayor proporcion de hemartrosis, siendo los codos
y tobillos las articulaciones mas afectadas, la causa de sangrado prevalente es la traumatica,
aunque cabe resaltar, que de las 48 hemartrosis reportadas, 26 correspondian a 4 pacientes con
artropatia hemofilica importante, a quienes se les realizaron intervenciones terapéuticas de

ortopedia y fisiatria, Yy actualmente tienen notoria mejoria en su comportamiento hemorragico.
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Finalmente se identificaron las actividades que se estaban realizando en el momento de
ocurrir los eventos hemorragicos traumaticos, la persona que acompafiaba al menor, asi como las
circunstancias que rodearon al mismo. Durante las entrevistas realizadas se destacaron las
siguientes respuestas: Describian golpes contra diversas superficies en el domicilio, “la cama, la
pared, la ventana abierta”, también se describian los juegos propios de la infancia y las actividades
cotidianas “jugaba con el baldn, el carro, me subia a la ruta, jugando en el colegio”. Algunas de

estas situaciones tal vez se podian prevenir, otras era totalmente accidentales.

También se presentaron traumas relacionados con conductas inadecuadas como rifias
escolares, autoagresion, falta de autocuidado, juegos inapropiados y agresivos , que aungque no
tienen una frecuencia mayor que la expuesta anteriormente, si causaron traumas y eventos
hemorragicos mayores, que se reflejan en larga estancia hospitalaria y rehabilitaciones

prolongadas.
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4 CONCLUSIONES

Se logrd una descripcion detallada de las principales caracteristicas bioldgicas, sociales y
familiares de los nifios, que enriquecen el conocimiento epidemioldgico de esta patologia

y orientan a los programas de atencion integral.

El tipo de hemofilia predominante es la hemofilia A

Mas de la mitad de los nifios no presenta artropatia hemofilica, circunstancia favorable
para la calidad de vida de estos pacientes. No obstante en los pacientes que presentan esta

condicion la frecuencia de eventos hemorragicos es mayor.

Aproximadamente una tercera parte de los nifios presenta bajo peso o baja talla, y una
quinta parte sufre de sobrepeso. En estas condiciones, se concluye que el estado nutricional
de los nifios es una variable que requiere especial atencion en los programas de prevencion

y control.

La mayoria de los nifios proviene de zonas urbanas y corresponde a estratos

socioeconémicos bajos.

Los colegios de los nifios en edad escolar que se clasificaron como de bajo riesgo, son de

reducido tamarfio y cerca a los domicilios.
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La actividad deportiva no mostr6 una clara asociacion con los eventos hemorragicos, sin
embargo, se deben mantener las recomendaciones aceptadas a nivel mundial sobre las

precauciones con los deportes de contacto.

La familia nuclear completa, es el tipo de familia prevalente en el grupo estudiado, lo
cual favorece a que sean las madres las cuidadoras directas de los pacientes, en los casos
en que las madres trabajan, son los abuelos, en su gran mayoria, quienes pasan a ser lo

cuidadores de los menores.

Al aplicar el APGAR familiar, se encuentra un alto porcentaje de familias sin disfuncion,
no obstante el diagnéstico psicoldgico mas frecuente es el de problemas paternos filiales,
lo cual refleja la necesidad de intervenciones regulares a este nivel con los pacientes y su

ndcleo familiar.

Los meses con mayor frecuencia de sangrados son los meses de junio, agosto y diciembre.
Es la época escolar, en los primeros dias de la semana cuando se presenta una mayor
cantidad de sangrados, contrario a lo que se pensaba, no es en los fines de semana cuando

aumentan los traumas.

La principal causa de evento hemorrégico es el trauma, entre los cuales se destacan los

golpes contra superficies, los juegos propios de la infancia y las actividades cotidianas.
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e De los 51 pacientes del estudio, 18 no presentan ningln evento hemorragico, lo cual

indica, que a pesar de la condicidn de hemofilia, es posible no tener eventos hemorragicos.

Ocasionalmente, se realizan juicios a priori cuando se habla de los eventos hemorragicos en
pacientes con hemofilia, se asume que las condiciones de la vivienda, las comorbilidades, inclusive

la procedencia o el nivel educativo de los padres puede aumentar el riesgo de sangrados.

Aunque a simple vista se observen porcentajes mas altos al cruzar ciertas variables, la realidad
es que estadisticamente no hay una significancia numérica que permita aducir las afirmaciones
antes mencionadas, pues no se encuentran diferencias estadisticamente significativas que
demuestren correlacion entre las variables biologicas, sociales y familiares y los eventos
hemorragicos en los pacientes con hemofilia incluidos en este estudio. se podria definir que la
modificacion o no de ciertas conductas consideradas como factor de riesgo no alteraria los
patrones de sangrado, no obstante, es importante resaltar que las actividades de promocién y
prevencion de la salud, prevencion de accidentes y fomento del autocuidado no se deben

subestimar en los nifios con diagnostico de hemofilia.

Por el contrario, estas actividades deben ser los pilares de los programas de atencion integral,
las actividades interdisciplinarias y el material educativo deben estar orientados a todos los
posibles factores de riesgo, por medio de estrategias educativas dirigidas a cada grupo etareo

identificado y su familia.
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5 RECOMENDACIONES

Teniendo en cuenta los resultados, y al analisis de los mismos, se formulan las siguientes

recomendaciones:

1-

Presentar los resultados de la investigacion a todos los miembros vy directivos del

Programa de Atencion Integral de Hemofilia de la IPS

Socializar los resultados con los pacientes y sus familias que se encuentren vinculados el

Programa de Atencion Integral, independientemente de la participacion en el estudio.

Organizar un taller con miembros del equipo para identificar las acciones y estrategias que
se deben incorporar a los actuales programas educativos dirigidos a la prevencion de los

eventos hemorragicos.

Socializar los resultados de la investigacion y del taller de acciones y estrategias con las
EPS vinculadas al programa, como miembros activos en el proceso de atencidn de estos
pacientes, es importante que conozcan al detalle las situaciones relacionadas con la
presentacion de los eventos hemorrédgicos y desde su gestion, establecer planes y

estrategias que puedan apoyar la prevencién de los mismos.

Se recomienda ampliar el estudio a otras IPS, teniendo en cuenta que la atencion de los

nifios con hemofilia se encuentra a cargo de distintos prestadores, el estudio podria ser
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multicéntrico, y aumentar la cobertura a una mayor cantidad de pacientes. De igual forma,
los instrumentos a aplicar pueden ser ajustados con la caracterizacion de los sangrados

realizada, con el fin de aumentar las variables que puedan favorecer el riesgo de sangrado.

Con base en la experiencia, durante la caracterizacion de las variables concurrentes con
los eventos hemorrégicos, se recomienda construir un instrumento clinico que permita
la descripcion objetiva de los mismos y realizar el adecuado seguimiento, a nivel

ambulatorio como hospitalario.
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7 ANEXOS

7.1 Anexol

CLINICA INFANTIL COLSUBSIDIO/UNIVERSIDAD SERGIO ARBOLEDA

FACTORES ASOCIADOS A EVENTOS HEMORRAGICOS EN PACIENTES CON DIAGNOSTICO DE HEMOFILIA
ATENDIDOS EN EL PROGRAMA DE ATENCION INTEGRAL DE HEMOFILIA DE LA IPS COLSUBSIDIO

FORMULARIO 1

Nombre (iniciales): |Edad: ____afies_____meses [Teléfono |Direccién:
Procedencia: Rural Urbana Vivienda estrato: 1 2 3 4 5 6
Clasificacion hemofila: A [] B D % actividad del factor: Comorbilidades:
severidad: Leve D Moderada D severa |:| titulo de inhibidor:

Tratamiento: Profilaxis primaria D Profilaxis secundaria Demanda D |Edad inicio tratamiento:

Artropatia hemofilica: SI___ NO___|Articulaciones afectadas: Hombros: der izq ; Codos: der izq

Mufiecas der___ izq ; Caderas: der izq ; Rodillas: der izq . Tobillos: der izq

Total articulaciones afectadas: () |Estado nutricional:  Eutrofico () Bajo peso D Sobrepeso D
Nivel académico: Grado: |Tip0 de colegio: Pablico (]  Privado D
Caracterizacion del riesgo Colegio (segun instrumento) : Alto D Moderado D Bajo D
Forma de traslado al colegio: Caminando O Transporte pablico DTransporte privado D Otros
Tiempo traslado al colegio: min |Tiempo desplazamiento IPS: min
Caracterizacion del riesgo Domicilio (segin instrumento) : Alto D Moderado D Bajo: D

L . . . Practica: Regular Esporadica, NO
Actividad deportiva que practica el menor: Escolar Extracurricular
Actitudes de riesgo en el paciente: SI__ NO___ Cual?

Tipo de familia Funcién familiar (Resultado aplicacién escala apgar familiar)

Nuclear I:l Completa Incompleta, Adecuada funcion familiar D
Extensa D Completa, Incompleta Disfuncion familiar moderada D
Compuesta D Completa Incompleta Disfuncion familiar severa D

. - Actividades recreativa del menor en el entorno familiar:
Numero integrantes familia:

SI___ NO___
Parentesco, persona a cargo del paciente: . L. .
P 9 P Tiempo de acompafiamiento: _ horas/dia
. . ] Nivel educativo ]
Nivel educativo padre Completo/incompleto madre Completo/incompleto
Primaria Primaria
Secundaria bésica Secundaria basica
media media
Técnico profesional Técnico profesional
Tecnologo Tecnologo
Universitario Universitario
Especializacion Especializacion
Profesion padre: Profesién madre
Ocupacion padre: Tiempo completo [ |Ocupacién madre Tiempo completo [—IMedio
Medio tiempo = tiempo =

OBSERVACIONES:
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CLINICA INFANTIL COLSUBSIDIO/UNIVERSIDAD SERGIO ARBOLEDA

FACTORES ASOCIADOS A EVENTOS HEMORRAGICOS EN PACIENTES CON DIAGNOSTICO DE HEMOFILIA
ATENDIDOS EN EL PROGRAMA DE ATENCION INTEGRAL DE HEMOFILIA DE LA IPS COLSUBSIDIO

Caracterizacion del riesgo en el domicilio

TIPO DE VIVIENDA: (sin puntaje)

TENENCIA DE LA VIVIENDA: (sin puntaje)

__ CASA O DEPTO. DE LUJO (+ DE 140 MTS2).

— DUERNO / PROPIETARIO

__ CASA O DEPTO. DE BUENA CALIDAD (+ - 100 — 140 MTS

__ PROPIETARIO, PAGANDO HICOTECA

__CASA O DEPTO. -100 MTS

__ ARRENDATARIO

__ CASA EN CONSTRUCCION O REMODELACION

N° habitaciones en el domicilio:

CARACTERISTICAS DEL DOMICILIO SI/NO
Presencia de escaleras para ingreso al domicilio: Sl NO__
Presencia de escaleras dentro del domicilio: Sl NO___
Ausencia de pasamanos en las escaleras Sl NO__
Pisos con desnivel Sl NO__
Presencia de obstaculos en pisos (tapetes, elementos de S| NO
construccién, cables sueltos): I —
Presencia de animales en la vivienda: Sl NO___
lluminacion insuficiente S NO___
Paciente duerme en cama elevada S NO__
Habitacion del paciente en pisos superiores Sl NO__
Ausencia de Pisos o tapetes antideslizantes en bafios: Sl NO

OBSERVACIONES:
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CLINICA INFANTIL COLSUBSIDIO/UNIVERSIDAD SERGIO ARBOLEDA

FACTORES ASOCIADOS A EVENTOS HEMORRAGICOS EN PACIENTES CON DIAGNOSTICO DE HEMOFILIA
ATENDIDOS EN EL PROGRAMA DE ATENCION INTEGRAL DE HEMOFILIA DE LA IPS COLSUBSIDIO

Caracterizacion del riesgo plantel educativo

Ubicacion: _ Zonaurbana _ Zona rural Jornada: Completa__ medio dia__
CARACTERISTICAS SI/NO
Plantel educativo en obra/mantenimiento Sl NO
Alumnos de primaria y secundaria en simultaneo: Sl NO
Presencia de escaleras para el ingreso a las aulas: Sl NO
Pasamanos incompletos en las escaleras: Sl NO
Pisos con desnivel: Sl NO
Presencia de pisos himedos: Sl NO
Zonas de descanso reducidas Sl NO
Presencia de obstaculos en pisos (elementos de construccion, cables S| NO
sueltos, raices de arboles, etc): - -
Parque infantil con equipo de seguridad dudosa Sl NO
Salon de clases del paciente ubicado en pisos superiores Sl NO

OBSERVACIONES:
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CLINICA INFANTIL COLSUBSIDIO/UNIVERSIDAD SERGIO ARBOLEDA

FACTORES ASOCIADOS A EVENTOS HEMORRAGICOS EN PACIENTES CON
DIAGNOSTICO DE HEMOFILIA ATENDIDOS EN EL PROGRAMA DE ATENCION
INTEGRAL DE HEMOFILIA DE LA IPS COLSUBSIDIO

APGAR FAMILIAR *

FUNCION

NUNCA
0

CASI
NUNCA
1

ALGUNAS
VECES
2

CASI
SIEMPRE
3

SIEMPRE
4

Me satisface la ayuda que recibo
de mi familia cuando tengo algin
problema y/o necesidad.

Me satisface la participacion que mi
familia brinda y permite.

Me satisface cdmo mi familia acepta
y apoya mis deseos de emprender
nuevas actividades.

Me satisface cdmo mi familia expresa
afectos y responde a mis emociones
como rabia, tristeza, amor.

Me satisface como compartimos en
mi familia: a) el tiempo para estar
juntos; b) los espacios en la casa;
c) el dinero.

Estoy satisfecho con el soporte que
recibo de mis amigos (as).

Tiene usted algun (a) amigo (a)
cercano (a) a quien pueda buscar
cuando necesita ayuda?

* Adaptado de: (Centro de estudiantes de trabajo social Universidad de Concepcién)
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7.5 Anexo5

CLINICA INFANTIL COLSUBSIDIO/UNIVERSIDAD SERGIO ARBOLEDA
FACTORES ASOCIADOS A EVENTOS HEMORRAGICOS EN PACIENTES CON DIAGNOSTICO DE
HEMOFILIA ATENDIDOS EN EL PROGRAMA DE ATENCION INTEGRAL DE HEMOFILIA DE
LA IPS COLSUBSIDIO
FORMULARIO 2

Nombre (iniciales): Fecha Evento: Dia_ Mes | Jornada: mafiana___ tarde __ noche
Epoca del afio: Dia escolar Fin de semana Festivo Vacaciones_
Clasificacion evento hemorragico: Signos y sintomas presentados:
Hemartrosis D
Hematoma muscular E Localizacién anatomica del sangrado:
Hematoma de tejidos blandos
Sangrado cavidad oral D Descripcion detallada de la actividad realizada al momento de presentar
TCE O el evento:
Otros ] Etiologia del sangrado: Traumatico Espontaneo
Lugar/ubicacion en donde sucede el evento:|Conducta inical ante el evento:
Domicilio
Plantel educativo Acompaniante al momento del evento:
Exteriores Tiempo de informe, después de ocurrido el evento: min
Requirio hospitalizacién: Si No #Dias hospitalizacion: Tratamiento ambulatorio: Si___No

Observaciones:
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