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RESUMEN

Obijetivo: Caracterizar los factores que influyen en la demanda de servicios de personas con hemofilia
en el distrito Sanitario N° 3 del Estado Nueva Esparta, durante el afio 2012. Método: La investigacion
se ubico dentro del tipo de estudio prospectivo, descriptivo y transversal. Se tomé como poblacién a
las personas con problemas de cuagulopatias diagnosticadas y registradas en la asociacién de hemofilia
filial Nueva Esparta 114 y en el distrito sanitario N° 3; 51 personas. Se realizaron entrevistas no
estructuradas a los representantes del equipo de salud del distrito Sanitario N° 3 del Estado Nueva
Esparta, mientras que para las personas con hemofilia se utilizé un cuestionario de seleccién simple.
Resultados: el equipo de salud del Distrito Sanitario N° 3, tiene un bajo nivel de conocimiento sobre la
hemofilia, lo que influye sobre una limitada participacion en la atencion a las personas hemofilicas que
acuden a los centros de salud dependientes de este distrito, 76% de las personas con hemofilia
encuestadas prefiere acudir al Hospital Central “Dr. Luis Ortega” para la administracion del
tratamiento anti hemofilico, 65% considera que el nivel de capacitacion de equipo de salud del Distrito
Sanitario N° 3 para la administracion del tratamiento anti hemofilico es bajo. A fin de optimizar sus
esfuerzos para facilitar la salud de sus pacientes, es importante que los centros de salud del Distrito
Sanitario N° 3 ofrezcan el tratamiento adecuado y los cuidados psicosociales como parte de un enfoque
de atencion multidisciplinaria.

PALABRAS CLAVE: Demanda de servicios, factores personales, tratamiento, factores
institucionales.

ABSTRACT

Obijective: To characterize the factors that influence the demand for people with hemophilia in the
Sanitary District No. 3 of the State of Nueva Esparta in 2012. Method: The research was within the
type of prospective, descriptive and transversal. Population was taken as those with coagulopathies
problems diagnosed and registered in the hemophilia society 114 affiliate Nueva Esparta and the health
district No. 3, 51 people. Unstructured interviews were conducted with representatives of the health
team Sanitary District No. 3 Nueva Esparta state, while for people with hemophilia used a simple
screening questionnaire. Results: The health team Sanitary District No. 3, has a low level of knowledge
about hemophilia, which affects a limited role in the care of hemophiliacs who attend health centers
dependent on this district, 76 % of people with hemophilia surveyed prefer to go to the Central
Hospital "Dr. Luis Ortega "for the administration of antihemophiliac, 65% believe that the level of
training of health team Sanitary District No. 3 for the administration of antihemophiliac is low. To
maximize its efforts to facilitate the health of their patients, it is important that health centers Sanitary
District No. 3 offering proper treatment and psychosocial care as part of a multidisciplinary care
approach.

KEY WORDS: Demand for services, personal factors,treatment, institutional factors.
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INTRODUCCION

La hemofilia es una enfermedad hemorragica, hereditaria, monogeénica, recesiva y ligada
al sexo. Esta producida por la deficiencia del factor VIII de la coagulacién sanguinea
(hemofilia A) o del factor IX (hemofilia B). Se clasifican en grave, moderada o leve en
funcién del nivel de deficiencia del factor de coagulacién. Las manifestaciones clinicas mas
importantes son las hemorragias, siendo las cerebrales las de mayor riesgo y las
musculoesqueléticas las que comparten mayores secuelas. Hasta los afios 70, para el
tratamiento de las hemorragias so6lo se disponia de sangre total o plasma fresco.
Posteriormente,con la obtencion artificial de crioprecipitados y concentrados de factores VIlI
y IX, se mejoro significativamente la calidad del tratamiento de estos pacientes. En los afios
80, la aparicion de complicaciones infecciosas derivadas del tratamiento sustitutivo (hepatitis
C vy el virus de lainmunodeficiencia humana - VIH) cambié de forma dramatica las
expectativas de vida de las personas que viven con hemofilia. En el afio 1984, se consiguid la
clonacion del gen del factorVIIl y se aplicaron métodos de inactivacion viral en los
concentrados de factores, haciéndose més seguros los tratamientos @.

Los avances en las Ultimas décadas sobre el conocimiento de las caracteristicas de la
enfermedad y la existencia de una amplia oferta de tratamientos de similar eficacia y
seguridad, han contribuido a un aumento del bienestar y la salud de las personas que viven con
hemofilia. No obstante, hasta el momento, hay poca informacion disponible sobre la calidad
de vida (CdV) real de las personas que viven con hemofilia en paises Latinoamericanos, y
como sefiala Chuansumrit (2003) los parametros que se manejan, en este sentido, estan
basados en los datos de los paises ricos, donde la oferta de tratamiento y las condiciones
econdmicas para la adquisicion de tratamiento de Gltima generacion es distinta. Ambos tipos
de hemofilia son indistinguibles desde el punto de vista clinico y la hemofilia A es mas
frecuente que la B en una proporcion de 5 a 1.

El tratamiento integral de la hemofilia, como otrasenfermedades crénicas, ha
experimentado en los ultimos afiosimportantes avances relacionados con la disponibilidad
deproductos hemoderivados mas seguros y eficaces, laposibilidad de realizar el tratamiento a
domicilio, la atencionintegral del paciente por equipos interdisciplinares (p. ej., médicos,
enfermeras, fisioterapeutas, odontélogos, psicologos, trabajadores sociales entre otros) y los
avances en cirugia ortopédica. Todoello ha contribuido hacia una mejora en el pronostico y en



el bienestar de los pacientes con hemofilia y sus familiares, lo que ha producido un cambio
sustancial en el concepto clasico de la hemofilia como una enfermedad crénica con
discapacidad @.

En concreto, se ha observado un aumento en la expectativa de vida, una disminucion de
las visitas hospitalarias y del ausentismo laboral/escolar, una mejora del rendimiento
academico, la disminucion de la artropatia hemofilica yunmayor control de las enfermedades
infecciosas®.

Todos estos cambios positivos - provocados por los avances en el tratamiento integral de
la hemofilia —han repercutido en la salud y en la posibilidad de llevar una vida normalizada
por parte de las personas que viven con hemofilia.

Planteamiento y delimitacion del problema

La hemofilia es una enfermedad hemorragica hereditaria que sin el adecuado tratamiento
puede ocasionar en la edad adulta temprana, incapacidad fisica cronica dependiente de la
gravedad de la enfermedad, sus consecuencias van mas alla de las manifestaciones clinicas de
la persona porque afecta su actitud mental y todo lo relacionado con su entorno psicosocial.

Existen tres componentes que pueden afectar la condicion del hemofilico: En primer
lugar, la actitud del individuo frente a su enfermedad, su sentido de impotencia frente a sus
episodios hemorragicos y su percepcion de que no es una persona normal. En segundo lugar,
el contexto familiar donde su condicion forma parte clave en la interaccion con sus padres y
hermanos; los costos del tratamiento para transfusiones y hospitalizaciones son altos y la vida
familiar normal es interrumpida por las frecuentes emergencias. Por otra parte, el complejo de
culpa de la madre emerge como un factor disociante, con sobreproteccion del hijo afectado y
exclusion de los demés miembros de la familia. EI padre generalmente se mantiene a distancia
del problema y en muchos casos se separa de su esposa, creando mas inseguridad en el ndcleo
familiar. En tercer lugar, esta la participacion de la sociedad (escuela, los amigos, clubes, el
trabajo, etc.), que tiende a ser negativa en la adaptacion del hemofilico a su ambiente social .

De acuerdo con la Federacion Mundial de Hemofilia, el desafio es ayudar a prestar un
cuidado integral a todas las familias con hemofilia. La meta central del tratamiento del
hemofilico es, ademas de aplicar el tratamiento sustitutivo en forma eficaz y adecuada para

evitar secuelas incapacitantes, restaurar su sensacion de bienestar, es decir, el derecho a
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percibirse como persona, parte de una familia, de un grupo de amigos, con talento y capacidad
para el desarrollo, alin cuando presente una condicion que le impone limitaciones y cuidados.

Uno de los factores que influye en forma determinante en la calidad de vida de las
personas con hemofilia es la actitud, entendiéndose ésta como el juicio evaluativo (positivo o
negativo) que poseen los hemofilicos hacia su enfermedad, considerdndose ademas, que ella es
un factor predictivo de la conducta que posteriormente adopta en relacion con la
sintomatologia que presenta y con las secuelas incapacitantes que pudieran instalarse en las
diferentes etapas de la vida.

Los informes sobre prevalencia de la hemofilia (por 100 000 varones) varian
considerablemente entre paises. Por ejemplo, la prevalencia de la hemofilia A informada a
principios de los afios setenta para el Reino Unido fue de aproximadamente 10 por 100 000
varones, en comparacion con aproximadamente 20 por 100 000 varones en Estados Unidos.
Treinta afios después ocurre lo contrario. Se informo que la prevalencia en Estados Unidos en
2006 fue de 8.0 por 100 000 varones, en comparacioén con 20.7 por 100 000 varones en el
Reino Unido. La prevalencia de la hemofilia A informada en paises de ingresos bajos es a
menudo considerablemente menor que la informada en paises de ingresos elevados, y menor a
la esperada con base en laincidencia internacional promedio. La literatura sugiere que la
incidencia de hemofilia A y B es lamisma para todas las poblaciones y grupos raciales, y se
calcula que sea de 20 por 100.000 nacimientosde varones. Por ejemplo, las personas
conhemofilia registradas en la Federacién de Hemofiliade India representan solamente cerca
del 10% delo que se espera, y datos de censos o padrones enMalasia y Sudéafrica dan cuenta de
menos del 50% de los casos esperados. Nathwani y Tuddenham informaron datos sobre la
prevalencia de la hemofiliaA para varios paises de ingresos bajos y encontraronque solamente
5 de 11 paises en Africa informarondatos sobre el nimero de personas con hemofilia A,con
una prevalencia de 1.7 a 6.5 por 100 000 varones;solo cuatro de nueve paises de América del
Sur informaron datos en los que la prevalencia abarc6 de3.0 a 9.3 por 100 000 varones; y solo
3 de 10 paises en Asia informaron datos con prevalencia en el rango de 2.9 a 3.6 por 100 000
varones®.

La Federacion Mundial de Hemofilia en diciembre 2011 publicé una encuesta global

demogréafica donde participaron 106 paises, con un porcentaje de la poblacion mundial



cubierta por los paises de 93,5%, obteniéndose un total de 162.781 personas identificadas con
hemofilia A y B, 65.100 personas con VWD y 29.301 con trastornos de la coagulacion.

En Venezuela estadisticas actuales del afio 2012 sefialan un total de 3726 personas con
Hemofilia, de los cuales un 18% corresponden al Distrito Capital, 12% a Miranda, 13% en el
estado Zulia y un 4% al Estado Nueva Esparta.

En el Estado Nueva Esparta, de acuerdo a las cifras emanadas por la asociacion de
hemofilia seccional Nueva Esparta, indican que en la actualidad se encuentran registrados un
total de 114 personas hemofilicas, de las cuales 51 corresponden al Distrito Sanitario N° 3
distribuidos de la siguiente manera: (municipio Diaz 23, municipio Gomez 21 y municipio
Marcano 7).

Sin embargo, por los informes estadisticos se ha observado un incremento en la
asistencia de estos pacientes al hospital central “Dr. Luis Ortega” de Porlamar en detrimento
una poca afluencia a los servicios del Distrito Sanitario N° 3.

Conforme a lo expuesto, se plantea la siguiente pregunta:

¢Cuales son los factores que influyen en la demanda de servicios de personas con

hemofilia en el Distrito Sanitario N° 3 del Estado Nueva Esparta, durante el afio 2012?

Justificacion e importancia

La hemofilia es una enfermedad compleja que permite tratar el episodio hemorragico,
pero que hasta ahora no tiene una cura definitiva. Por lo que el hemofilico es una persona que
necesita de atencion multidisciplinaria: requiere la ayuda del hematélogo, fisiatra, bioanalista,
enfermeria, psicélogo, ortopedista, cirujano, entre otros.

En ese sentido, la importancia de esta investigacion radica en que el hemofilico del
Distrito Sanitario N° 3, afronte una mayor acceso a los servicios que ofrecen los centros de
salud de la red ambulatoria de los municipios Diaz, Gomez y Marcano del Estado Nueva
Esparta, considerando que existe una mayor afluencia de estos pacientes hacia el principal
centro asistencial del estado como lo es el al hospital central “Dr. Luis Ortega” de Porlamar.

Por lo tanto, se debe conocer no s6lo sobre el desenvolvimiento de la persona con
hemofilia, sino que también sus familias y la comunidad en general deben estar informadas
sobre las medidas terapéuticas y de autocuidado que son preponderantes para elevar la calidad
de vida de este tipo de personas.



Antecedentes

Garcia T (2009) realizO una investigacion documental sobre la  “Atencion
estomatoldgica integral a pacientes hematoldgicos™, en la Universidad de Ciencias Médicas de
La Habana Facultad de Ciencias Médicas "Dr. Enrique Cabrera™”. El estudio indica que las
enfermedades hematoldgicas, en muchas ocasiones, se presentan como una urgencia
estomatoldgica, por lo que es necesario que el profesional de la salud sepa relacionar ciertas
manifestaciones clinicas con dichas patologias para, a través de una correcta anamnesis,
examen clinico y complementario, diagnosticar y aplicar un adecuado tratamiento que
responda a las necesidades de la enfermedad del paciente. El estudio concluye que las
principales enfermedades hematoldgicas son: alteracion de los eritrocitos, anemias carenciales,
megaloblésticas y drepanocitosis, anemias por fallo medular agrupan a las leucemias, aplasia
medular y mieloma madltiple; alteraciones en leucocitos, pueden ser cualitativas como el
sindrome del leucocito perezoso y el de Beguez-Chediak-Higashi, o cuantitativas, como las
neutropenias y leucemias; alteraciones en el sistema mononuclear-macrofagico y los
histiocitos, la histiocitosis a células de Langerhans; alteraciones de la hemostasia, purpuras y
hemofilias. Las principales manifestaciones bucales consisten en las gingi-vorragias, ulceras,
sepsis, hemorragias e inflamacion de las encias .

Carruyo V (2004) realizé una investigacion descriptiva-prospectiva titulada “Actitud de
los Individuos Adultos con Hemofilia hacia su Enfermedad”, en el Instituto de Investigaciones
Clinicas, Facultad de Medicina de la Universidad del Zulia. Con fundamento en la “Teoria de
la Accién Razonada” (Azjen y Fishbein, 1980), se aplicd en 43 individuos con hemofilia un
Instrumento Generador de Creencias Salientes, para obtener informacion sobre lo que piensan
acerca de su enfermedad. Las creencias obtenidas permitieron elaborar y aplicar el
instrumento final para obtener la actitud denominado Modelo de Actitud en Pacientes con
Hemofilia (MAPACHE). ElI 72% de los hemofilicos asigné la mayor importancia a los
aspectos clinicos de la enfermedad, el 40% conoce aspectos generales de la misma, sélo el
18% le da importancia a la deficiencia del factor VIl o IX y a sus formas de tratamiento y los
aspectos psicosociales son abordados también en baja proporcion (20%). Al aplicar el
MAPACHE se obtuvo una actitud global ligeramente positiva (4,44 + 1,12 EE) hacia su
enfermedad en la mayoria de los hemofilicos (74,5%). No se encontraron diferencias

significativas entre la actitud y el grado de severidad, tipo de tratamiento, frecuencia del



tratamiento e incapacidad fisica. En base a los resultados de las creencias y la actitud de los
hemofilicos hacia su enfermedad, se recomienda que se haga mayor énfasis en la atencién a su
salud mental y la de su entorno familiar; ademas es importante la formacién de un equipo
multidisciplinario de atencién integral que oriente sus esfuerzos hacia medidas preventivas
para evitar secuelas propias de la enfermedad y mejorar la calidad de vida de los individuos
con hemofilia®.

Martinez R (2002) en su investigacion “Estudio psicosocial en un grupo de pacientes
hemofilicos adultos 18 afios después de haber sido estudiados en su nifiez”, en la ciudad de La
Habana, Cuba, en el cual se estudiaron las caracteristicas de personalidad, el perfil
psicopatoldgico, los aspectos psicosociales y el conocimiento sobre la enfermedad en 19
pacientes hemofilicos adultos que habian sido evaluados psicolégicamente en su nifiez. Se
utilizé la prueba de los 16 factores de la personalidad, el inventario multifacético de la
personalidad de Minnesota, una entrevista psicosocial y una encuesta de conocimiento de la
enfermedad. Los sujetos pudieron describirse como reservados, emotivos y dependientes. El
perfil psicopatologico de este grupo es caracteristico de personas con depresion, tristeza,
dificultad para expresar sus sentimientos, inseguridad y necesidad de afecto. EI 21 % presentd
dificultades para su integracién a actividades sociales. El 52 % estan casados. Todos tienen al
menos noveno grado de instruccion escolar. EI 78 % tiene vinculo laboral activo. Todos
poseen buen dominio de los aspectos esenciales de la enfermedad. En este grupo se observd
una situacion psicosocial mas favorable que la reportada en este tipo de pacientes décadas
atras .

Llanos L (2000) realiz6 la investigacion “Factores asociados a la demanda de salud en
cinco provincias de Cajamarca”, en la universidad peruana Cayetano Heredia, con el objetivo
de determinar los factores asociados a la demanda de servicios de salud en cinco provincias de
la zona rural de Cajamarca. Se trata de un estudio transversal analitico realizado entre
diciembre de 1999 y enero del 2000. Fueron seleccionadas 369 viviendas, siendo encuestadas
1916 personas. Se utilizé un muestreo probabilistico, polietapico, de areas e independiente en
cada dominio de estudio. Fueron analizados los aspectos demogréaficos, educacionales,
ocupacionales y aquellos relacionados con el acceso a los servicios de salud, segun las
siguientes caracteristicas: percepcion de enfermedad, realizacion de consulta y consulta a un

establecimiento del Ministerio de Salud. Para el anélisis estadistico se utilizO regresion



logistica y probit. Los resultados demostraron que el 70.4% de los individuos considero6 estar
en buen estado de salud. 23.6% declar6 enfermedad o malestar en salud o accidente en las
ultimas 4 semanas previas a la encuesta. Se encontrd asociacion estadistica de percepcion de
enfermedad con mayor edad y saber leer y escribir, realizacion de consulta con saber leer y
escribir, y consulta a un establecimiento del Ministerio de Salud con sexo femenino,
percepcion de enfermedad y tener un ingreso econdémico bajo (p<0.05). Se concluy6 que los
modelos epidemiologicos pueden explicar la percepcion de enfermedad y la probabilidad de
consulta, sin embargo para la eleccion del lugar de consulta se sugiere un modelo

econométrico 49,

Marco tedrico
Necesidades y demanda de la salud publica

El término salud publica esta cargado de significados ambiguos. En su historia han sido
particularmente prominentes cinco connotaciones. La primera equipara el adjetivo pablica con
la accion gubernamental, esto es, el sector publico. El segundo significado es un tanto amplio,
pues incluye no solo laparticipacion del gobierno sino la de la comunidad organizada, es decir,
el publico. El tercer uso identificar la salud pablica con los llamados servicios no personales
de salud, es decir, aquellos que se aplican al medioambiente (por ejemplo, el saneamiento) o a
la colectividad (la educacién masiva para la salud) y quepor lo tanto no son apropiables por un
individuo especifico. El cuarto uso es una ampliacién del tercero, entanto se le afiaden una
serie de servicios personales de naturaleza preventiva dirigidos a grupos vulnerables(por
ejemplo, los programas de atencion materno infantil).

Por ultimo, a menudo se usa la expresion problema de salud publica sobre todo en el
lenguaje no técnico, para referirse a padecimientos de alta frecuencia o peligrosidad. También
existen asociaciones entre estos diferentes significados.

La esencia de la salud publica es la salud del pablico, ésta engloba el concepto mas
estrecho de atencién médica, mas no en lo que toca a sus aspectos técnicos e interpersonales
segun se aplican a individuos en situaciones clinicas, sino con respecto a su dimension
organizacionalen relacién a grupos definidos de proveedores y usuarios. Ademas, incluye la
coordinacion deaquellas acciones que tienen un impacto sobre los niveles de salud de la

poblacion aunque trasciendan a los servicios de salud en sentido estricto.Un factor importante
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en el surgimiento de este punto de vista amplio sobre la practica de lasalud pablica ha sido la
creciente participacion del Estado en el financiamiento y la prestacién de todos lostipos de
servicios de salud. Cualquier limitacion original del sector publico a la organizacion
unicamentede servicios ambientales o preventivos ha sido invalidada en casi todo el mundo, a
medida que el Estado haasumido el papel dominante en el sistema de salud, incluyendo la
atencion médica personal. De hecho, lamayor parte de los recursos que actualmente gasta el
sector publico en casi todos los paises se destina a losservicios curativos personales, ya sea

que los proporcionen contratistas privados o personal asalariado delgobierno V.

Demanda de los servicios de salud

El suministro basico de salud es una responsabilidad social que abarca los sectores
publico y privado, estableciendo como desafio la construccion de un sector salud con equidad,
eficiencia y calidad. EI cumplimiento de este objetivo debe conceptuar previamente a la salud
como un proceso complejo, resultante de la interaccion de mdultiples factores sociales,
econodmicos, politicos, culturales, bioldgicos, psicolégicos y ambientales, y cuyo desbalance
en su interaccion en un individuo puede manifestarse en necesidad de salud, y posteriormente
en el uso de servicios de salud. Las necesidades de salud son definidas de diversas formas.
Sociolégicamente, puede hablarse de necesidad normativa cuando ésta es definida por el
investigador basandose en un estdndar deseable; necesidad sentida, cuando es definida por la
percepcion individual; necesidad expresada o demanda, cuando la necesidad sentida se hace
concreta y se pone en accion; y necesidad comparativa, cuando es fruto de una investigacion
sobre servicios recibidos en comunidades con caracteristicas similares 2.

Una vez que la persona decide acudir a un profesional de salud, se pasa a la atencion de
salud, donde puede quedar su necesidad satisfecha o no. En caso de tener una necesidad no
satisfecha el paciente puede demandar atencion en los servicios de salud o recurrir a la
medicina tradicional o a la automedicacién, formas alternas para satisfacer su necesidad de
salud. De alli que la satisfaccion del usuario es percibida cuando las expectativas iniciales son
confirmadas con el servicio actual. Cuando una persona no percibe satisfaccion con el servicio
recibido acumula una experiencia negativa que la extiende a su entorno y demanda otro

servicio ¥,



En cuanto a los factores que influyen en la demanda de atencién se han planteado
diversos modelos, los cuales convergen en el concepto de demanda como un proceso dindmico
que combina recursos, conocimientos y patrones de comportamiento, tecnologia, servicios e
informacidn disponible, con la finalidad de poder restaurar, mantener y promover la salud en
sus miembros. La oferta constituira el conjunto de servicios y recursos que la institucion pone
a disposicion del usuario con el objeto de atender la causa por la cual se utiliza el servicio ®¥.

En cuanto al manejo integral de las personas con hemofilia es complejo y es esencial que
los pacientes tengan acceso a unas atenciones ofrecidas por un equipo multidisciplinario de
especialistas, que abarcan desde enfermeras, hemato6logos, rehabilitadores, ortopedas,
psicdlogos, cirujanos y otros profesionales de &mbito sanitario. Ofrecer una asistencia de
calidad a las personas con hemofilia requiere un grado de experiencia y capacitacion, a iniciar
desde el mismo momento del diagndstico, y se prolonga durante toda la vida del paciente. A
modo de ejemplo, el manejo de los nifios con hemofilia es particularmente importante, dado
que las decisiones terapéuticas tomadas en nifios de corta edad, son un determinante
fundamental en el estado articular de los pacientes en la edad adulta. Mas importante adn es la
demostracion de que la esperanza de vida de las personas con hemofilia esta directamente
relacionada con el cuidado especializado.

Desde el punto de vista organizativo el modelo méas aceptado es el adoptado en las
mayorias de los Centros a nivel europeo y americano con una Organizacion Centralizada
conformada por un grupo de expertos de reconocida experiencia clinica y solvencia
cientificas, capaces de coordinar diferentes grupos de trabajo a nivel nacional. La atencién a
los pacientes para una mejor optimizacién de recursos, seria la llevada a cabo por los
denominados Centros de Atencion Integral de Hemofilia (CAIH).Las bases fundamentales que
deben regir los CAIH son:

-Formacidén y promocion de personal experto en la atencion de personas con hemofilia.

-Conformar centros de tratamiento multidisciplinario.

-Ofrecer servicios especializados como diagndéstico prenatal, cirugia ortopédica, etc.

-Ofrecer programas de auto tratamiento domiciliario.

- Conformar una red de centros de atencion

- Favorecer un registro de pacientes

- Implementar la investigacion en el campo de la hemofilia *®



Hemofilia

La hemofilia es un trastorno de la sangre hereditario (heredado) en el que la sangre no se
puede coagular normalmente en el lugar donde hay una herida o lesién. Este trastorno ocurre
porque ciertos factores de la coagulacion de la sangre faltan o no funcionan debidamente. Esto
puede causar hemorragias, pérdida de sangre abundante, en un corte o herida. También puede
suceder una hemorragia interna espontanea, especialmente en las articulaciones y musculos.
Los sintomas de la hemofilia varian dependiendo en si la persona sufre la forma leve,
moderada o severa del trastorno. Para las personas que tiene hemofilia severa, los episodios
de hemorragias ocurren mas a menudo y con poca provocacion. A veces, la hemorragia
comienza sin raz6n aparente. Para aquellos con hemofilia moderada, las hemorragias
prolongadas tienden a ocurrir después de una lesion significativa. Las personas con hemofilia
leve pueden tener hemorragias inusuales solo después de lesiones mayores, operaciones
quirdrgicas, o traumas.

Las personas con hemofilia también pueden tener hemorragias internas (dentro del
cuerpo), especialmente en los musculos y las articulaciones, como los codos, las rodillas, las
caderas, los hombros, y los tobillos. La hemorragia en el cerebro es un problema muy serio
para aquellos que padecen de hemofilia severa, y puede ser mortal. Los signos de la
hemorragia cerebral pueden incluir cambios en el comportamiento, excesiva somnolencia,
dolores de cabeza persistentes y dolores de cuello, vision doble, vémitos, y convulsiones o
ataques.

A menudo al principio no hay dolor, pero si continda, la articulacion puede ponerse
caliente al tocarla, hinchada, y serd doloroso moverla. Una hemorragia continuada en las
articulaciones y musculos puede causar un dafio permanente, como deformidad de las

articulaciones y movilidad reducida (la habilidad de moverse normalmente) ©.

Tipos de hemofilia

Hemofilia A

La hemofilia A es el mas com(n de estos trastornos y es el resultado de la deficiencia del
factor VIII de la coagulacion.El trastorno es causado por un rasgo recesivo ligado al
cromosoma X con el gen defectuoso localizado en dicho cromosoma. De esta manera, el

trastorno se presenta principalmente en las mujeres. Estas portan dos copias del cromosoma X,
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de tal forma que si el gen del factor VIII en un cromosoma esta defectuoso, el gen en el otro
cromosoma puede compensar. Los hombres, sin embargo, portan s6lo un cromosoma X, de tal
manera que si el gen del factor VIII en ese cromosoma esta defectuoso, el nifio desarrollara la
enfermedad.Las mujeres con un gen defectuoso del factor V111 son portadoras de este rasgo. El
50% de la descendencia masculina de mujeres portadoras presenta la enfermedad y el 50% de
la descendencia femenina es portadora. Asi mismo, todas las hijas de un varén hemofilico son
portadoras del rasgo.

La gravedad de los sintomas puede variar en esta enfermedad y las formas mas graves se
manifiestan desde muy temprano. El sangrado es la caracteristica mas importante de este
trastorno y ocurre algunas veces, aunque no siempre, si el nifio es circuncidado. Otras
manifestaciones hemorragicas aparecen cuando el nifio comienza a movilizarse.Los casos
leves pueden pasar inadvertidos hasta una edad posterior, cuando se presenta un sangrado en
respuesta a una cirugia o un trauma. La hemorragia interna se puede presentar en cualquier
sitio y es comun el sangrado al interior de las articulaciones.Los factores de riesgo son los
antecedentes familiares de sangrados y el ser del sexo masculino. La incidencia de la

hemofilia A es de 1 caso por cada 5.000 hombres 7.

Hemofilia B

La hemofilia B es causada por la deficiencia del factor 1X de la coagulacion.Este
trastorno es causado por un rasgo recesivo ligado al cromosoma X, donde se localiza el gen
defectuoso. De esta manera, el trastorno se presenta principalmente en las mujeres. Estas son
portadoras de dos copias del cromosoma X, de modo que si el gen del factor IX en uno de los
cromosomas es defectuoso, el otro puede compensar. Los hombres, sin embargo, portan
Unicamente un cromosoma X, de tal forma que si el gen del factor IX en ese cromosoma es
defectuoso, el nifio desarrollara la enfermedad.Las mujeres con un gen defectuoso del factor
IX son portadoras de este rasgo. ElI 50% de la descendencia masculina de las mujeres
portadoras tendra la enfermedad y el 50% de la descendencia femenina serd portadora. Asi
mismo, todas las hijas de un varén hemofilico son portadoras del rasgo.

La gravedad de los sintomas puede variar en esta enfermedad y las formas graves se

manifiestan en forma temprana. El sangrado es la caracteristica mas importante de este
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trastorno y ocurre algunas veces, aunque no siempre, si el nifio es circuncidado. Otras
manifestaciones hemorrégicas adicionales aparecen cuando el nifio comienza a movilizarse.
Los casos leves pueden pasar inadvertidos hasta una edad posterior, cuando se presente
un sangrado en respuesta a una cirugia o a un trauma. La hemorragia interna se puede
presentar en cualquier sitio y es comun el sangrado en el interior de las articulaciones.Los
factores de riesgo son los antecedentes familiares de sangrado y el ser del sexo masculino. La

incidencia de la hemofilia B es aproximadamente de 1 caso por cada 32.000 hombres 9.

Clasificacion segun severidad
El nivel de gravedad depende de la cantidad de factor de la coagulacién que esta
deficiente. Es vital aclarar que este nivel no cambia a lo largo del tiempo en las personas con
hemofilia, sino que es invariable, con muy raras excepciones como la hemofilia B. Leiden.
El valor de la actividad normal del factor de la coagulacion sanguinea (factor VIII o
factor 1X) es de 50 a 150%.
La clasificacién de la hemofilia en base al grado de severidad es la siguiente:
Grave 0 severa:
Menos de 1% de la actividad normal del factor de la coagulacion.
Moderada:
De 1 a 5% de la actividad normal del factor de coagulacion.
Leve:

De 5 a 40% de la actividad normal del factor de coagulacién @9,

Tratamiento de la hemofilia

El tratamiento propio de la hemofilia se reduce practicamente a laprofilaxis y a
la cohibicion de las hemorragias, en el que ocupa elprimer lugar la terapia sustitutiva.
El tratamiento depende del tipo yde la gravedad de la hemofilia, y su objetivo es la
prevencion de lascomplicaciones hemorrégicas (principalmente las hemorragiascerebrales
y en las articulaciones). Debe ser conducido por un equipomultidisciplinario  con
conocimientos suficientemente amplios de laproblematica a la que se ven abocados estas

personas.
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Cualesquiera sean los recursos con que se cuente, el tratamientodebe ser guiado
por los siguientes principios basicos:

Toda terapia de reemplazo debe ser precoz y suficiente.Se debe sostener por
veinticuatro horasdespués de haber cedido la sintomatologia.

El paciente se observa por veinticuatro horas después desuspender la terapia de
reemplazo.

Los tapones nasales no se deben dejar por mas de veinticuatrohoras y no deben
contener tanino.

Toda inmovilizacion debe ser precoz.

Se debe evitar el uso de drogas que alteren otros componentes dela hemostasia.

Se deben usar todos los recursos analgésicos necesarios, conexcepcion de aquellos
que alteren otras fases de la hemostasia.

Nunca se debe bajar la guardia en los aspectos psicologicos ysociales de la
terapéutica.

Los productos de reemplazo para los pacientes son de dos clases:

derivados de la sangre humana o de otros animales y factor VIllrecombinante.
Derivados de la sangre humana de uso corriente parapacientes con hemofilia A son el
crioprecipitado y el concentrado defactor VIII; para pacientes con hemofilia B, plasma
fresco congelado yel complejo protrombinico.

Para la terapia de reemplazo es necesario conocer el porcentaje deproduccién de
factor del paciente y conocer los niveles que debealcanzar segin la hemorragia que
tenga; si no se sabe, se debesuponer que es menor del 1% . La finalidad del
tratamiento de unepisodio  hemorragico es detener la  hemorragia, evitar
lascomplicaciones y evitar las secuelas. El tratamiento profilacticocomprende la
prevencion de las hemorragias (profilaxis primaria ysecundaria) y la preparacion
adecuada en caso de intervencion quirrgica®.

El tratamiento puede prevenir hemorragias 0 minimizar sus efectosde manera que
el paciente permanezca libre de incapacidades ycomplicaciones. Las hemorragias cesan
cuando una cantidadsuficiente de factor de coagulacion llega al sitio lesionado.
Elreemplazo del factor carente puede ser hecho en anticipacion de unahemorragia, 0 tan

pronto como el paciente se dé cuenta que estasangrando. Cuando el tratamiento se
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administra al comienzo de un episodio de sangrado, las probabilidades que continde la
hemorragiase reducen. Cuando se aplaza el tratamiento, la hemorragia continday progresa,
causando mas dafios en los tejidos; aumentando a su vez,la probabilidad de hemorragias
adicionales posteriormente. Lashemorragias graves o las cirugias requieren terapia de
reemplazocontinua o intermitente para mantener niveles adecuados de losfactores de
coagulacion. Las infecciones predisponen a hemorragiasadicionales y se recomienda un

tratamiento antibitico precoz para lasinfecciones bacterianas comprobadas®?.

Hemofilia A

El tratamiento rutinario es la infusion de concentrados del factor VIII para reemplazar el
factor defectuoso de coagulacién. La cantidad de dicha infusion depende de la gravedad, lugar
del sangrado y del tamafio del paciente.La hemofilia leve se puede tratar con la infusion de
crioprecipitado o desmopresina (DDAVP), los cuales provocan la liberacion del factor VIII
que se almacena en el revestimiento interior de los vasos sanguineos del cuerpo.Para prevenir
una crisis hemorréagica, a las personas con hemofilia y a sus familias se les puede ensefiar la
forma de administrar concentrados del factor VIII en sus hogares, ante los primeros signos de
sangrado. Las personas con formas severas de la enfermedad pueden requerir transfusiones
profilacticas de forma regular.

Dependiendo de la gravedad de la enfermedad, se puede administrar concentrado de
factor VI1II o desmopresina (DDAVP) antes de practicarles una extraccion dental o una cirugia
con el fin de prevenir el sangrado.Es necesaria la vacunacion contra la hepatitis B, dado que
hay un aumento en el riesgo de exposicion al virus de la hepatitis, debido a las frecuentes
infusiones de productos sanguineos.Los pacientes que desarrollan un inhibidor para el factor
VIII pueden requerir tratamiento con otros factores de la coagulacion, tales como el factor

Vlla, que pueden ayudar a la coagulacion incluso en ausencia del factor V111 @2,

Hemofilia B
El tratamiento rutinario es la infusién de concentrados del factor IX para reemplazar el
factor defectuoso de coagulacién. La cantidad de la infusion depende de la gravedad y del

lugar del sangrado y del tamafio del paciente.Se recomienda la vacunacion contra la hepatitis
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B para individuos con hemofilia B dado el aumento del riesgo de contraer la hepatitis por la
frecuente exposicion a productos sanguineos.

Para prevenir una crisis hemorragica, a las personas con hemofilia y a sus familias se les
puede ensefar la forma de administrar concentrados del factor 1X en sus hogares, ante los
primeros signos de sangrado. Las personas con formas severas de la enfermedad pueden
requerir infusiones profilacticas de concentrado del factor I1X de forma regular.Dependiendo
de la gravedad de la enfermedad, se pueden administrar concentrados del factor IX a las
personas antes de practicarles una extraccion dental o una cirugia para prevenir el sangrado
(23).

Enfermedad de von willebrand

Es un Trastorno hemorragico de origen hereditario causado por la deficiencia del factor
VIII que puede ser de leve a severa, niveles bajos del antigeno relacionado con el factor VI
(sustancias necesarias para la coagulacion de la sangre). Ademas hay insuficiencia del factor
von Willebrand, que también ayuda a la coagulacion sanguinea. El factor von Willebrand
ayuda a que las plaquetas se adhieran a las paredes de los vasos sanguineos y a que se adhieran
unas con otras, lo cual es necesario para lograr la coagulacién normal de la sangre ¥,

Por lo general, el sangrado es leve para la mayoria de los pacientes. Sin embargo, si se
presenta algun trauma o se programa una cirugia, se puede suministrar crioprecipitado
(DDAVP, por sus siglas en inglés) para elevar los niveles del factor von Willebrand, con lo
cual disminuye la tendencia al sangrado. Ademas, plasma fresco o ciertas preparaciones del
factor VIII se pueden utilizar para disminuir el sangrado.Algunos subtipos de la enfermedad
de von Willebrand no responden al DDAVP, por lo que se debe determinar el subtipo antes de
confiar en el DDAVP en caso de sangrado significativo. Ademas, se puede hacer un ensayo
con el acetato de desmopresina (DDAVP) antes de la cirugia para comprobar si aumentan los
niveles del factor de von Willebrand.

Los pacientes con este trastorno no deben tomar medicamentos antiinflamatorios no

esteroides (AINES), como la aspirina o el ibuprofeno, sin consultar antes con el médico .

Consideraciones sobre el tratamiento de la hemofilia
Conforme la Federacion Mundial de Hemofilia (FMH) busca mejorar ypreservar la

atencion, independientementedel acceso a productos de tratamiento, es necesario fortalecer los
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programasque mejoraran la calidad de vida delos pacientes y sus familias. Dichos programasse
desarrollan en torno al equipode profesionales de la salud que ofrececuidados integrales.

Un area clave en la que deben centrarse los cuidados sera la fisioterapia. La terapia
fisicaen particular puede mejorar considerablementela calidad de vida de los
pacientes,permitiéndoles volver a la escuela o altrabajo, y disfrutar mas de lo que la vidales
ofrece. La FMH iniciara un programaespecial para capacitar a los capacitadores afin de
ampliar nuestro alcance y desarrollar nuestra capacidad de ofrecer capacitacion sobre las
habilidades indispensables parafisioterapeutas que trabajan con pacientes en nuestra
comunidad.

Si bien mejorar y preservar el acceso aproductos de tratamiento es una importantemeta a
largo plazo para todos los paises,ésta no es sino un solo elemento de nuestra visién a fin de

lograr tratamiento para todos %®.

OBJETIVOS

Objetivo General

Caracterizar los factores que influyen en la demanda de servicios de personas con
hemofilia en el distrito Sanitario N° 3 del Estado Nueva Esparta, durante el afio 2012.

Objetivos Especificos

- Detectar la informacion del personal de salud acerca de la preparacion y administracion
del tratamiento a personas con hemofilia.

- Identificar los factores personales que influyen en el acceso a la administracion del
tratamiento.

- Identificar los factores institucionales que intervienen en la demanda de servicio de las

personas con hemofilia.

Aspectos éticos
La Constitucion de la Republica Bolivariana de Venezuela en su articulo 83 dice: la
salud es un derecho social fundamental, obligacién del Estado, que lo garantizara como parte

del derecho a la vida. El Estado promovera y desarrollara politicas orientadas a elevar la
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calidad de vida, el bienestar colectivo y el acceso a los servicios. Todas las personas tienen
derecho a la proteccion de la salud, asi como el deber de participar activamente en su
promocion y defensa, y el de cumplir con las medidas sanitarias y de saneamiento que
establezca la ley, de conformidad con los tratados y convenios internacionales suscritos y
ratificados por la Republica. Por su parte el articulo 84, sobre la garantia para el derecho a la
salud, el Estado creard, ejercerd la rectoria y gestionarad un sistema publico nacional de salud,
de caracter intersectorial, descentralizado y participativo, integrado al sistema de seguridad
social, regido por los principios de gratuidad, universalidad, integralidad, equidad, integracion
social y solidaridad. El sistema publico de salud dara prioridad a la promocion de la salud y a
la prevencion de las enfermedades, garantizando tratamiento oportuno y rehabilitacion de
calidad @".

Es importante también citar los derechos del paciente en: 1. Recibir la asistencia
necesaria independientemente de su raza, sexo, nacionalidad, estado civil, orientacion sexual,
creencias, valores, idioma, edad, incapacidad o medios de pago. 2. recibir una asistencia atenta
y respetuosa en un entorno donde no se fume su privacidad. 3. recibir informacion acerca de
las reglas que afectan a la asistencia que se le presta 0 a su propia conducta una apropiada
evaluacion y gestion del dolor que no se le apliquen restricciones que no sean las médicamente
necesarias no ser objeto de maltrato o acoso mental o fisico ®®.

Sobre los principios bioéticos, es importante destacar el principio de la autonomia,
beneficencia y no maleficencia. La autonomia de una persona es respetada cuando se le
reconoce el derecho a mantener puntos de vista, a hacer elecciones y a realizar acciones
basadas en valores y creencias personales. El respeto por la autonomia del paciente obliga a
los profesionales de la salud a revelar informacion, a asegurar la comprension y la
voluntariedad y a potenciar la participacion del paciente en la toma de decisiones. La
nomaleficencia consiste en no causar dafio a otros,implica la ausencia de accion, la
beneficencia incluye siempre la accion, en prevenir el dafio, eliminarlo o hacer el bien a
Otros %
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METODOS

Tipo de estudio

La investigacion se ubicd dentro del tipo de estudio prospectivo, descriptivo vy
transversal. En las investigaciones transversales se estudia a los objetos en un mismo
momento.

Los estudios descriptivos son aquellos que buscan especificar las propiedades
importantes de personas, grupos, comunidades, objetos o cualquier otro evento sometido a
investigacion; en otras palabras miden diversos aspectos odimensiones del evento

Investigado ©?.

Poblaciony muestra
La poblacion en estudio, formo parte del universo, mas no se confunde con el

subconjunto del universo, conformado en atencion a un determinado nimero de variables, que
lo hacen un solo conjunto, en particular con respecto al resto de los integrantes del universo.

Por lo tanto, se tom6 como poblacion a las personas con problemas de cuagulopatias
diagnosticadas y registradas en la asociacion de hemofilia filial Nueva Esparta 114 y en el
distrito sanitario N° 3, 51 personas.

El criterio de inclusién estuvo conformado por ser una persona con hemofilia
diagnosticados y registrados en la Asociacion de Hemofilia filial Nueva Esparta y procedentes
de cualquiera de los municipios que conforman el Distrito Sanitario N° 3, (Gomez, Diaz y
Marcano) mientras que como criterio de exclusion se tiene a aquellas personas que estan
diagnosticadas pero no registradas en esta institucion y que sean residentes de los demas

municipios que conforman el Estado Nueva Esparta.

Procedimiento
Se procedio a realizar el trabajo con la seleccion de la muestra sefialada, procediendo

luego a aplicar las siguientes técnicas e instrumentos de recoleccion de datos a las personas
con diferentes cuagulopatias:

Encuestas y entrevistas: Es exclusivo de las ciencias de la salud, se trata de referir
informacién a un grupo socialmente significativo de personas, hacerse del problema en
estudio, para luego, mediante un analisis de tipo cuantitativo, sacar las conclusiones que se

correspondan con los datos recogidos. Estas recogen la visién que la gente tiene de si misma,
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método relativamente econdmico y rapido, se obtiene una gran cantidad de datos en poco
tiempo, resultan apropiadas casi siempre para estudios de tipo descriptivo.

La investigacion se inicié con la ubicacion de todas las personas objeto de estudio. Se
realizaron entrevistas no estructuradas a los representantes del equipo de salud del distrito
Sanitario N° 3 del Estado Nueva Esparta con la finalidad de conocer la informacion que tiene
este personal acerca de la preparacion y administracion del tratamiento a personas con
hemofilia.

Posteriormente se abordo a las personas con hemofilia, explicandoles la importancia y
por qué se seleccionaron, se pidié el consentimiento informado de cada uno de ellos o sus
representantes. Posteriormente se disefid el contenido del instrumento a aplicar, especificando
la confidencialidad de la informacion manejada.

El instrumento de recoleccion de datos es, en principio cualquier recurso del que se vale
el investigador, para acercarse a los fendmenos y extraer de ellos informacion. Estos
instrumentos pueden dirigirse en dos aspectos diferentes:

Forma: Se refiere al tipo de aproximacion a lo empirico, a las técnicas que utilizamos
para estas tareas.

Contenido: Queda especificado de los datos que necesitamos conseguir, se concreta por
lo tanto, en una serie de items, que no son otra cosa que los mismos indicadores que permiten
medir las variables.

El instrumento sintetiza en si, toda labor previa de investigacion.

Tratamiento estadistico

Se empled la estadistica descriptiva como técnica de andlisis. La estadistica descriptiva
implica la abstraccion de varias propiedades de conjuntos de observaciones, mediante el
empleo de métodos gréficos, tabulares o numéricos. Entre estas propiedades, estuvieron la
frecuencia con que se dan varios valores en la observacion, la nocion de un valor tipico o
usual, la cantidad de variabilidad en un conjunto de datos observados y la medida de
relaciones entre 2 0 més variables.

Posteriormente se utilizaron cuadros y graficos de distribucion de frecuencia absoluta y

porcentual para ilustrar los resultados de la aplicacion del instrumento de recoleccién de datos.

19



Seguidamente se realiz6 un andlisis de contenido de cada uno de los items que conforman el
instrumento para dar respuesta a cada uno de los objetivos planteados.

El analisis de contenido es una técnica que permite realizar una descripcion objetiva,
sistematica y cuantitativa del contenido manifiesto de comunicaciones de las cuales se

pretende obtener una interpretacion %,
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RESULTADOS

A continuacion se presentan los resultados de la investigacion luego de aplicar el
instrumento de recoleccion de datos a la muestra de 51 pacientes con hemofilia del distrito
sanitario N° 3, el cual arrojo la siguiente informacion emanada de la aplicacion de las técnicas
e instrumentos de recoleccion de datos:

En entrevista no estructurada realizada a miembros del equipo de salud del distrito
sanitario N° 3 (enfermeras, medicos y estudiantes de medicina) con respecto a la preparacion y
administracion del tratamiento a personas con hemofilia se constatd que en su mayoria
desconocen sobre la hemofilia conceptualizando esta patologia con argumentos de poco
sustento cientifico y conceptual, asimismo se comprob6 que una minoria de enfermeras han
administrado el tratamiento a las personas con hemofilia, en el mayor de los casos siendo este
tratamiento guiado por el paciente y en otros por la afinidad de la enfermera(o) con algin
pariente con hemofilia. Por su parte el equipo médico revel6 similarmente un bajo
conocimiento sobre la patologia asi como también escaso nivel de participacion en la atencion
de personas con hemofilia.

En cuanto al cuestionario aplicado a las personas con hemofilia se obtuvieron los
siguientes resultados:

En la Tabla N° 1 se observa que 76% de las personas con hemofilia encuestadas prefiere
acudir al Hospital Central “Dr. Luis Ortega” para la administracion del tratamiento anti
hemofilico, mientras que 12% escogen los ambulatorios del Distrito Sanitario N° 3, 8% se lo
aplican por su cuenta, 2% acuden a un centro de salud privado y un 2% cualquiera de los
anteriores.

En la Tabla N° 2 se muestra que 55% de las personas con hemofilia consultadas indican
que la causa por la cual prefieren acudir a este centro de salud es porque cuentan con un
personal méas capacitado, 18% por su mayor cercania a su hogar, 16% por mayor comodidad,
8% por autocuidado y 4% por referencia de otros pacientes especificos.

En la Tabla N° 3 se aprecia que del total de personas que acuden al Hospital “Dr. Luis
Ortega”, para administrar su tratamiento anti hemofilico, 54% asiste siempre, 23% nunca
acude, 21% algunas veces y 3% raras veces.

En la Tabla N° 4 se observa que 57% de las personas con hemofilia nunca han recibido
la informacion que pueden acudir a cualquier centro de salud del Distrito Sanitario N° 3, para
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administrar el tratamiento anti hemofilico, mientras que 16% han recibido esta informacion
siempre 0 pocas veces y un 12% raras veces.

En la Tabla N° 5 se aprecia que 86% de los encuestados opinan que son insuficientes los
recursos humanos de la red ambulatoria del Distrito Sanitario este distrito para brindar
asistencia a las personas hemofilicas, mientras que 14% consideran que son suficientes estos
recursos.

La Tabla N° 6 muestra que 86% de las personas hemofilicas del Distrito Sanitario N° 3
opina que la infraestructura de la red ambulatoria de este distrito para brindar asistencia a las
personas hemofilicas es inapropiada, al tanto que 14% revelan que es apropiada.

En la Tabla N° 7 se observa que para 51% de las personas con hemofilia encuestadas el
trato que recibe del equipo de salud del distrito Sanitario N° 3 cuando va a administrarse el
tratamiento deberia ser igual, mientras que un 49% indican que debe ser un trato mejor.

En la Tabla N° 8 se evidencia que para el 67% de las personas con hemofilia consultadas
la atencion brindada en el Hospital Central Dr. Luis Ortega es superior con respecto a la
ofrecida en los centros de salud de la red ambulatoria del Distrito Sanitario N° 3, 16% no
tienen conocimiento al respecto, 10% indican que la atencion es similar y 8% refieren que es
inferior.

En la Tabla N° 9 se sefiala que 41% de las personas con hemofilia opina que siempre
tiene que esperar mucho tiempo para ser atendido cuando acude a la red ambulatoria del
Distrito Sanitario N° 3 para administrarse el Tratamiento anti hemofilico, 27% sefialan algunas
veces, 20% raras veces y un 12% nunca deben esperan tanto tiempo.

En la Tabla N° 10 se aprecia que 65% de las personas con hemofilia consultadas
considera que el nivel de capacitacion de equipo de salud del Distrito Sanitario N° 3 para la
administracion del tratamiento anti hemofilico es bajo, 29% refieren que este personal tiene un
nivel medio de capacitacion y el 6% un nivel alto.

En la Tabla N° 11 se demuestra que para 84% de las personas con hemofilia del Distrito
Sanitario N° 3 opinan que cuando le pregunta al miembro del equipo de salud este distrito
sobre la administracion del tratamiento anti hemofilico, sus respuestas son confusas, mientras
gue 16% obtienen respuestas claras.

En la Tabla N° 12 se aprecia que 55% de las personas con hemofilia encuestadas opinan
que nunca el equipo de salud de la red ambulatoria del Distrito Sanitario N° 3, le ofrece
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informacidn acerca del autocuidado de su enfermedad, mientras que 22% indican que reciben
raras veces este tipo de orientaciones, 14% sefialan siempre y el 10% algunas veces.

En la tabla N° 13 se muestra que 78% de las personas consultadas revelan que nunca ha
participado en alguna actividad educativa alusiva al tratamiento de personas con hemofilia en
el Distrito Sanitario N° 3, mientras que 20% sefialan su participacion algunas veces y el 2%
raras veces.

En la tabla N° 14 se evidencia que 51% de las personas consultadas sugieren un personal
mas capacitado para fortalecer la atencion de personas con hemofilia, 18% considera una
mayor cercania del centro de salud a su hogar, 16% recomiendan aumentar el personal
asistencial, 12% otro tipo de recomendaciones como el fortalecimiento de la infraestructura

del centro asistencial, y el 4% la referencia de otros pacientes especificos.

DISCUSION

Los resultados obtenidos demostraron que el equipo de salud del Distrito Sanitario N°
3, tiene un bajo nivel de conocimiento sobre la hemofilia, lo que influye sobre una limitada
participacion en la atencion a las personas hemofilicas que acuden a los centros de salud
dependientes de este distrito.

Por otra parte, el Hospital Central “Dr. Luis Ortega” es el lugar de mayor preferencia por
las personas con hemofilia del distrito Sanitario N° 3 para la aplicacion del tratamiento anti
hemofilico, aludiendo como causa principal la mayor capacitacion del equipo de salud para
brindar la asistencia necesaria a estas personas, asi como para orientar las medidas de
autocuidado que requiere la persona con hemofilia. En este sentido es importante considerar
que el personal de salud es el responsable del fomento del autocuidado en las personas, tanto
con su testimonio de vida sana como con la educacion, como herramienta, para que éstas
puedan optar por préacticas favorables a la salud.

El autocuidado tiene que ver con aquellos cuidados que se proporciona la persona para
tener una mejorcalidad de vida, autocuidado individual, o los que son brindados en grupo,
familia, o comunidad,autocuidado colectivo. El autocuidado esta determinado por aspectos
propios de la persona y aspectos externos que no dependen de ella; estos determinantes se
relacionan con los factores protectores para lasalud, tanto como con los factores de riesgo, que

generan, segun el caso, practicas favorables o riesgopara la salud.
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Entre las précticas para el autocuidado se encuentran: alimentacién adecuada a las
necesidades,medidas higiénicas, manejo del estrés, habilidades para establecer relaciones
sociales y resolverproblemas interpersonales, ejercicio y actividad fisica requeridas, habilidad
para controlar y reducir elconsumo de medicamentos, seguimiento para prescripciones de
salud, comportamientos seguros,recreacion y manejo del tiempo libre, didlogo, adaptaciones
favorables a los cambios en el contexto yprécticas de autocuidado en los procesos morbidos.
Cualquier cosa gue una persona puedaaprender, conduce a cambios en uno de los tres campos
siguientes del comportamiento: cognitivo,afectivo y psicomotor; todo aprendizaje equivale a
obtener el desarrollo de una forma decomportamiento, bien sea porque surjan o cambien los
comportamientos, los afectos o las destrezaspsicomotoras en la persona.

Esta forma de cuidado corresponde a la atencién sanitaria, que se presta a la persona
enferma (en este caso con hemofilia) en unainstitucién de salud; es el cuidado cientifico,
sistematico y aprendido que se lleva a cabo mediante el empleo de préacticas curativas, que un
profesional o un equipo de salud, realizan al usuario con algun grado de discapacidad
(temporal o permanente) fisica, psiquica o emocional, con el fin de ayudarlo a restablecer su
salud y alcanzar mayores niveles de bienestar. Quien cuida se encarga del bienestar, dela
proteccion o del mantenimiento de alguien que, por su condicion de ser humano, tiene interés,
valory significado especial ©¢?.

Por otro lado, se obtuvo que la mayoria de las personas con hemofilia del Distrito
Sanitario N° 3 no han sido informados que pueden acudir a cualquier centro de la red
ambulatoria de los municipios Diaz, Gomez y Marcano para administrar el tratamiento anti
hemofilico, acotando que estos centros de salud carecen de los recursos humanos e
infraestructura suficiente para garantizar la autosuficiencia de los servicios que requiere la
persona con hemofilia. En este aspecto vale citar que la Autosuficiencia es catalogada por la
Organizacion Mundial de la Salud como la forma en que las necesidades nacionales de los
pacientes en sangre y productos sanguineos,son evaluados dentro de la red del sistema de
salud, son cubiertas en tiempo y manera, lospacientes disponen de un acceso equitativo a los
servicios de transfusion y productossanguineos, y los productos son obtenidos a partir de la
donacidn voluntaria, no remunerada.

Otro aspecto importante a destacar el trato y el apoyo psico-social que reciben de las
personas con hemofilia por parte del equipo de salud del distrito Sanitario N° 3, puesto que
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casi la mitad de estas personas sugiere que ese trato deberia ser mejor y que la atencion
ofrecida por el Hospital Luis Ortega es superior a la recibida en los centros de salud de este
distrito, argumentando el largo tiempo de espera para ser atendido, lo que afecta en gran
medida la calidad de atencion para las personas con hemofilia.

En este orden es conveniente destacar que el apoyo psicosocial ayuda alas personas a
lograr una comprension personal dela hemofilia. Los profesionales de la salud ofrecenapoyo
psicosocial al ayudar a los pacientes y susfamiliares a desarrollar estrategias para enfrentar
losretos fisicos, mentales, emocionales y socialesrelacionados con el padecimiento de un
trastorno dela coagulacion. Este apoyo incluye proporcionarinformacion, asesoria individual y
familiar,recursos, y referencias a servicios comunitarios. Elobjetivo final es habilitar a las
personas afectadaspor la hemofiliay otros trastornos de la coagulacionpara que
puedancontrolar sus circunstancias y retosde manera auténoma ©2.

En otro contexto es conveniente sefialar que uno de los aspectos fundamentales en los
resultados obtenidos, es la capacitacion del equipo de salud del distrito sanitario N° 3 asi como
la promocion de la educacion de la salud mediante actividades alusivas al tratamiento de esta
patologia, considerando que la mayoria de las personas nunca han recibido informacion sobre
el autocuidado ni tampoco han participado en alglin evento educativo sobre el tratamiento de
la enfermedad, lo que indica la escasa participacion y fomento en materia de educacién para la
salud.

De alli que los esfuerzos de los profesionales del equipo de salud, deben ir destinados a
mejorar la educacion y asistencia integral a la persona hemofilica y su familia, de manera que
se establezca una conducta apropiada para que se logren metas importantes como son, dar
celeridad a la aplicacion del tratamiento en diagnosticos tempranos de la enfermedad, evitar
secuelas o disminuir las complicaciones secundarias, mejoria de su nivel educacional, trabajo
estable y confianza familiar. Se hace necesaria, entonces, la creacién de un equipo de atencion
integral (Orientador, Psicologo, Psiquiatra y Trabajador Social, Enfermeria.) que
conjuntamente con los medicos especialistas, que con una vision fundamentalmente
preventiva y comunitaria, logren mejorar la calidad de vida delapersona con hemofilia y su

familia.
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Recomendaciones

De conformidad a lo planteado en los resultados y discusion, se formulan las

siguientes recomendaciones o0 sugerencias:

La hemofilia y otras enfermedades crénicas afectan a cada persona mas alla de los
problemas fisicos que el trastorno pudiera provocar. A fin de fortalecer los avances en
materia de promocion de la salud es preponderante que los centros de salud del
Distrito Sanitario N° 3 ofrezcan el tratamiento adecuado y oportuno, los cuidados
psicosociales como parte de un enfoque de atencion multidisciplinaria.

Es necesario evaluar elenfoque del tratamiento, tomando en cuenta el contextode las
caracteristicas de cada sociedad y los recursosdisponibles. Los profesionales de la
salud de centrosde tratamiento de hemofilia desempefian un papelimportante, y algunas
veces critico, en las vidas delos pacientes, al ofrecer herramientas clave paramejorar
susalud,participar activamente en eltratamiento y manejo de su hemofilia y, en
ultimainstancia, llevar vidas gratificantes y productivas.

En base a lo planteado sobre la promocién y educacion para la salud, es imperante
disefiar nuevos eventos y jornadas educativas dirigidas a difundir la informacion sobre
el tratamiento de las personas hemofilicas y del acceso que tienen al mismo en los
centros de salud del distrito Sanitario N° 3.

Formular dentro de los Consejos Comunales de los municipios que dependen de este
distrito sanitario un Comité encargado de servir de voceros a la comunidad en general
en la asistencia y uso de las instalaciones de la red ambulatoria del distrito Sanitario N°
3 y asi descongestionar la demanda de usuarios que acuden al Hospital Central “Dr.
Luis Ortega” de Porlamar.

Instar a los organismos de salud del Estado a una mayor dotacion de recursos humanos
y materiales para fortalecer la aplicacion del tratamiento a personas hemofilicas en el
Distrito Sanitario N° 3, en el mismo orden se requiere del disefio y aplicacion de
estrategias educativas dirigidas a capacitar al personal de salud sobre una mayor

calidad de atencion a las personascon hemofilia.
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e Replicar esta investigacion en otros distritos sanitarios del Estado Nueva Esparta, para
obtener una visién mas globalizada de la situacion regional en cuanto a la aplicacién

del tratamiento a las personas con hemofilia.
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ANEXO A
CUESTIONARIO

Instrucciones:

Lea cuidadosamente el contenido de cada pregunta.
Seleccione la respuesta que usted considere correcta.

Marque con una X la opcion de su respuesta.

1. Cuando se va a administrar el tratamiento, a cual centro de salud prefiere acudir:
Ambulatorios del Distrito Sanitario N°3__
Hospital Luis Ortega_
Centro de salud privado__
Cualquiera de los anteriores_

Otro

2. De acuerdo a su eleccidn, indique la causa por la cual prefiere acudir a este centro de

salud:
Mayor comodidad Mayor cercania a su hogar
Personal mas capacitado Menor tiempo de espera

Referencia de otros pacientes hemofilicos

Otra:

3. (Ha acudido al Hospital “Dr. Luis Ortega”, para administrar su tratamiento anti
hemofilico?

Siempre Raras veces Algunas veces Nunca
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. ¢Ha recibido la informacién que usted puede acudir a cualquier centro de salud del
Distrito Sanitario N° 3, para administrar su tratamiento antihemofilico?

Siempre Raras veces Algunas veces Nunca

. Opina usted que los recursos humanos de la red ambulatoria del distrito Sanitario N° 3
para brindar asistencia a las personas hemofilicas son:

Suficientes Insuficientes

. Opina usted que la infraestructura de la red ambulatoria del distrito Sanitario N° 3 para
brindar asistencia a las personas hemofilicas es:

Apropiada Inapropiada

. Aprecia usted que el trato que recibe del equipo de salud del distrito Sanitario N° 3
cuando va a administrarse el tratamiento, deberia ser:

Mejor Igual

. ¢Cbmo considera la atencion brindada en el Hospital Central Dr. Luis Ortega, con
respecto a la ofrecida en los centros de salud de la red ambulatoria del Distrito
Sanitario N° 3?

Superior Inferior Similar No sabe

. ¢Cuéando acude a la red ambulatoria del Distrito Sanitario N° 3 para administrarse el
Tratamientoantihemofilico, tiene que esperar mucho tiempo para ser atendido?

Siempre Raras veces Algunas veces Nunca

10. ¢Opina usted que el nivel de capacitacion de equipo de salud del Distrito Sanitario

N° 3 para la administracion del tratamiento antihemofilico es?

Alto Medio Bajo
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11.

12.

13.

14.

Cuando le pregunta al miembro del equipo de salud Distrito Sanitario N° 3 sobre la
administracion del tratamiento anti hemofilico, las respuestas de éste son:

Claras Confusas

¢El equipo de salud de la red ambulatoria del Distrito Sanitario N° 3, le ofrece
informacidn acerca del autocuidado de su enfermedad?

Siempre Raras veces Algunas veces Nunca

¢Ha participado en alguna actividad educativa alusiva al tratamiento de personas con
hemofilia en el Distrito Sanitario N° 3?

Siempre Raras veces Algunas veces Nunca

¢Cual sugerencia le haria a la red ambulatoria del Distrito Sanitario N° 3, para fortalecer
la atencion de personas con hemofilia?

Aumentar el personal asistencial

Mayor capacitacion del personal asistencial

Mayor informacion a la comunidad para promover la asistencia de los pacientes a los
ambulatorios

Mejorar la infraestructura__

Otra__
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ANEXO B
HOJA DE CONSENTIMIENTO INFORMADO

FACTORES QUE INFLUYEN EN LA DEMANDA DE SERVICIOS
DE PERSONAS CON HEMOFILIA

Descripcion

Usted ha sido invitado a participar en una investigacion sobre factores que influyen en
la demanda de servicios de personas con hemofilia. Esta investigacion es realizada por las
Licenciadas en Enfermeria: Maria Elena Salcedo Moncada y Rozanna José Mata Reyes.

El propdsito de esta investigacion radica en que las personas con hemofilia del Distrito
Sanitario N° 3, afronte un mayor acceso a los servicios que ofrecen los centros de salud de los
municipios Diaz, Gdbmez y Marcano del Estado Nueva Esparta, considerando que existe una
mayor afluencia de estas personas hacia el principal centro asistencial del estado como lo es el
al hospital central “Dr. Luis Ortega” de Porlamar.

Usted fue seleccionado para participar en esta investigacion por su condicion de
persona con hemofilia residente en el area de cobertura del Distrito Sanitario N° 3.

Se espera que en este estudio participen aproximadamente 51 personas como

voluntarias.

Si acepta participar en esta investigacion, se le solicitara responder objetivamente cada
una de las preguntas que conforman el cuestionario perteneciente a esta investigacion.

El participar en este estudio le tomara aproximadamente veinte minutos.

Riesgos y beneficios

Los riesgos asociados con este estudio son minimos, tomando en cuenta que su aporte
sera transmitido de forma oral.

Los beneficios esperados de esta investigacion son especialmente en lograr una mayor
accesibilidad a los servicios de salud del Distrito Sanitario N° 3, para las personas hemofilicas,
minimizando con ello los traslados para el cumplimiento del régimen terapéutico hacia el
Hospital Luis Ortega.

Confidencialidad

La identidad del participante sera protegida, preservando siempre la confidencialidad
de la informacion y el anonimato de las personas.

Toda informacion o datos que pueda identificar al participante seran manejados
confidencialmente. Para esto se tomaran las siguientes medidas de seguridad:

1. Aplicacion individual de la encuesta sin testigos ni acompafantes.
2. Resguardo de la informacién de cada paciente.

Solamente las Licenciadas en Enfermeria: Maria Elena Salcedo Moncada y Rozanna José
Mata Reyes tendran acceso a los datos crudos o que puedan identificar directa o
indirectamente a un participante, incluyendo esta hoja de consentimiento.

Estos datos seran almacenados exclusivamente en los archivos personales de las autoras
por un periodo de seis meses, una vez concluya este estudio.
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Derechos

Si ha leido este documento y ha decidido participar, por favor entienda que su
Participacion es completamente voluntaria y que usted tiene derecho a abstenerse de
participar o retirarse del estudio en cualquier momento, sin ninguna penalidad. También
tienen derecho a no contestar alguna pregunta en particular. Ademas, tiene derecho a
recibir una copia de este documento.

Si tiene alguna pregunta o desea mas informacion sobre esta investigacion, por favor
comuniquese con las Licenciadas en Enfermeria: Maria Elena Salcedo Moncada y Rozanna
José Mata Reyes al numero de teléfono 0414-7935289/ 0416-6955685 respectivamente.

De tener alguna pregunta sobre sus derechos como participante o reclamacién o queja
relacionada con su participacion en este estudio puede comunicarse con la Escuela de Salud
Publica de la Universidad Central de Venezuela, con sede en la ciudad de Caracas.

Su firma en este documento significa que ha decidido participar después de haber
leido y discutido la informacion presentada en esta hoja de consentimiento.

Nombre del participante Firma Fecha

He discutido el contenido de esta hoja de consentimiento con el arriba firmante. Le he explicado los
riegos y beneficios del estudio.

Maria Elena Salcedo Moncada
Nombre del investigador o persona Firma Fecha
Designada

Rozanna José Mata Reyes
Nombre del investigador o persona Firma Fecha
Designada
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ANEXO C

Tabla 1. Frecuencia absoluta y porcentual acerca del centro de salud de preferencia. Nueva
Esparta 2012.

Opciones f %
Ambulatorios del Distrito Sanitario N° 3 6 12
Hospital Luis Ortega 39 76
Centro de salud privado 1 2
Cualquiera de los anteriores 1 2
Autocuidado 4 8
Total 51 100

Tabla 2. Frecuencias absolutas y porcentuales sobre la causa por la cual las personas

hemofilicas del Distrito Sanitario N° 3, prefieren acudir a este centro de salud.

Opciones f %
Mayor comodidad 8 16
Mayor cercania a su hogar 9 18
Personal mas capacitado 28 55
Menor tiempo de espera 0 0
Referencia de otros pacientes especificos 2 4
Autocuidado 4 8
Total 51 100
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Tabla 3. Asistencia al

antihemofilico.

Hospital “Dr. Luis Ortega”, para administrar

su tratamiento

Opciones f %
Siempre 21 54
Raras veces 1 3

Algunas veces 8 21
Nunca 9 23
Total 39 100

Tabla 4. Conocimiento de las personas con hemofilia de los servicios que administran

tratamiento antihemofiilico, en el Distrito Sanitario N° 3

Opciones f %
Siempre 8 16
Raras veces 6 12
Pocas veces 8 16
Nunca 29 57
Total 51 100
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Tabla 5. Opinion de las personas con hemofilia acerca de la capacidad del recurso humano de

la red ambulatoria para brindar asistencia.

Opciones f %
Suficientes 7 14
Insuficientes 44 86
Total 51 100

Tabla 6. Opinién de las personas con hemofilia en relacion a la infraestructura de la red

ambulatoria del distrito Sanitario N° 3 para brindar asistencia a las personas hemofilicas.

Opciones f %
Apropiada 7 14
Inapropiada 44 86
Total 51 100
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Tabla 7. Opinion acerca del trato que reciben las personas hemofilicas en los ambulatorios del

distrito Sanitario N° 3.

Opciones f %
Mejor 25 49
Igual 26 51
Total 51 100

Tabla 8. Atencidn brindada en el Hospital Central Dr. Luis Ortega, con respecto a la ofrecida

en los centros de salud de la red ambulatoria del Distrito Sanitario N° 3.

Opciones f %
Superior 34 67
Inferior 4 8

Similar 5 10
No sabe 8 16
Total 51 100
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Tabla 9. Tiempo de espera prolongado para administrarse el tratamiento antihemofilico. red

ambulatoria del Distrito Sanitario N° 3

Opciones f %
Siempre 21 41
Raras veces 10 20
Algunas veces 14 27
Nunca 6 12
Total 51 100

Tabla 10. Opinion acerca del nivel de capacitacion de equipo de salud del Distrito SanitarioN°

3 para la administracion del tratamiento antihemofilico.

Opciones f %
Alto 3 6

Medio 15 29
Bajo 33 65
Total 51 100
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Tabla 11. Respuesta del equipo de salud Distrito Sanitario N° 3 cuando se les pregunta
respecto a la administracion del tratamiento antihemofilico.

Opciones f %
Claras 8 16
Confusas 43 84
Total 51 100

Tabla 12. Suministro de informacion que ofrece el equipo de salud de la red ambulatoria del
Distrito Sanitario N° 3 acerca del autocuidado de la enfermedad.

Opciones f %
Siempre 7 14
Raras veces 11 22
Algunas veces 5 10
Nunca 28 55
Total 51 100
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Tabla 13. Participacion en actividad educativa alusiva al tratamiento antihemofilico en el

Distrito Sanitario N° 3.

Opciones f %
Siempre 0 0
Raras veces 1 2
Algunas veces 10 20
Nunca 40 78
Total 51 100

Tabla 14. Sugerenciaal personal de salud de la red ambulatoria del Distrito Sanitario N° 3, para

fortalecer la atencién de personas con hemofilia.

Opciones f %
Aumentar el personal asistencial 8 16
Mayor cercania a su hogar 9 18
Personal mas capacitado 26 51
Menor tiempo de espera 0

Referencia de otros pacientes especificos 2 4

Otra 6 12
Total 51 100
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