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Resumen

Esta investigacion tuvo como propésito describir la calidad de vida de los pacientes
con diagnéstico de hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaragiense de

Hemofilia en Managua durante el periodo de junio a septiembre del afio 2020.

Material y Método: Fue un estudio observacional, descriptivo: serie de casos (corte
transversal), el universo fueron 40 pacientes con diagndéstico de hemofilia miembros
de la Asociacion Nicaragiense de Hemofilia durante el periodo de junio a
septiembre del afio 2020, la muestra corresponde al 100% del universo, la técnica

de recoleccion de datos fue primaria.

Resultados: El 45% (18) de los pacientes tenia entre 19 a 30 afios de edad, el
100% (40) eran hombres, 80% (32) padecian hemofilia A y el 20% (8) hemofilia B,
el grado de severidad que predominé fue leve con 32.5% (13); el 55% (22) estan en
sobrepeso, 47.5% (19) se encontraron solteros. El dispositivo auxiliar para la
movilidad que predominé en uso fue el bastén con 29.5% (23), el 100% refirid utilizar
analgésico. El 85% (34) refirieron sentir dolor agudo y un 87.5% (35) dolor crénico.
Como tratamiento reciben concentrado del factor XIlI/IX (media vida estandar) con
un 38.5% (35) y el 87.5% (35) lo reciben en casa. Al evaluar las esferas que miden
calidad de vida se encontro leve dificultad en realizar actividades habituales en el
45% (18) y dolor/malestar en el 50% (20), el 47.5% (19) refirié no tener problemas
en el cuidado personal ni sentirse ansiosos/deprimidos.

Conclusiones: Se encontraron afectaciones en las cuatro dimensiones de calidad
de vida, mayormente en dolor/malestar, seguida de actividades habituales y
finalmente se encontr6 que la mayoria de la poblacién refiri6 con porcentajes
similares algun grado de afectacién en cuidado personal y ansiedad/depresion.

Palabras claves: Calidad de vida, hemofilia A, hemofilia B.

anellys.lopez95@agmail.com / xochilturro06@gmail.com
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l. Introduccidén

La hemofilia es un trastorno hemorragico con disminucidn o ausencia de la actividad
procoagulante del factor VIII o del IX. (Castillo-Gonzalez, 2012) Las mujeres son
portadoras de la enfermedad, sin embargo, se manifiesta Unicamente en los
hombres. (Mufioz Grass y Palacios-Espinosa, 2015) Su principal manifestacion
clinica es la hemorragia que puede ocurrir en cualquier sitio anatémico,

principalmente en articulaciones y musculos. (Fuenmayor Castafio et al., 2017)

Hasta el 2018 se encuentran registrados en el programa de hemofilia, del Banco de
Sangre del Ministerio de Salud, 261 pacientes con diagndéstico de hemofilia tipo Ay
54 pacientes con diagnostico de hemofilia tipo B. (Asociacién Nicaraglense de
Hemofilia, 2020)

La persona con diagndstico de hemofilia debe afrontar diversas condiciones que
impactan de manera negativa su bienestar psicoldgico, fisico y social; por el hecho
de convivir con una enfermedad crénica, hereditaria, ligada al sexo, que en razén
de su curso natural genera consecuencias graves para el individuo, que implican
restricciones preventivas, toma de decisiones sobre la posibilidad de tener hijos y la
administracion de medicamentos de manera indefinida, entre otras cuestiones que

afectan directamente su calidad de vida. (Mufioz Grass y Palacios-Espinosa, 2015)

Se trata de un concepto que esta influido por la salud fisica del sujeto, su estado
psicolégico, su nivel de independencia, sus relaciones sociales, asi como su

relacion con su entorno. (Robles et al., 2016)

Por lo tanto, la presente investigacion tuvo como objetivo describir la calidad de vida
de los pacientes con diagnostico de hemofilia que pertenecen a la Asociacion
Nicaraglense de Hemofilia en Managua durante el periodo de junio a septiembre
del afio 2020.



1. Antecedentes

Villegas et al. (2018) realizaron una investigacién en Colombia titulada: Calidad de
Vida; un aspecto olvidado en el paciente con hemofilia. Fue una revision de la
literatura enfocada en la calidad de vida de los pacientes que padecen hemofilia y
sus cuidadores. La busqueda de la literatura se llevé a cabo en las bases de datos
PubMED, ScienceDirect y Scielo, de las cuales se recopilaron 32 literaturas de
donde se logré obtener esta revision.

Entre las conclusiones se destacé que la calidad de vida es un concepto
comunmente olvidado por el clinico durante el abordaje del paciente, limitandose al
tratamiento sintomético y a la resolucién o control de la patologia, sin tener en
cuenta que este es un aspecto fundamental ya que para hacer un abordaje integral
de los pacientes; es importante que se evalle el entorno, la red de apoyo y el

compromiso en las actividades de la vida diaria. (Villegas et al., 2018)

Se muestra la relacién que existe entre el grado de severidad en dependencia del
nivel de factor de coagulacion, siendo leve de un 6% - 40% (0,05-0,4 Ul/ml),
moderada con 1% - 5% (0,01-0,05 Ul/ml) y severo <1% (<0,01 Ul/ml)
respectivamente. Los individuos afectados tienen el factor proporcional al grado de
la deficiencia del factor especifico que padecen. Respecto a la localizacion de la
hemorragia, el sitio mas comun de sangrado son las articulaciones en el 70%-80%
de los casos y los principales lugares son las rodillas, codos y tobillos. (Villegas et
al., 2018)

Fuenmayor Castafio et al. (2017) en Medellin, Colombia presentaron una
investigacion: “Calidad de vida en una poblacion con hemofilia en un centro de
tratamiento de hemofilia”. El estudio fue descriptivo observacional de corte
transversal, aplicado en 60 pacientes con hemofilia, en donde se describen las

caracteristicas demograficas, clinicas y de estilo de vida.



Cincuenta y nueve pacientes aceptaron participar en el estudio, edad promedio de
28 afos, de la poblacién estudiada el 86,4% presento hemofilia A y un 13,6%
hemofilia B. Segun su grado de severidad se encontré hemofilia leve 5%, moderada
20,3% y grave 74,5%. El 96,6% estaba en tratamiento con profilaxis y el 84% de los
pacientes asistia a terapia fisica. (Fuenmayor Castafio et al., 2017)

La mayor comorbilidad fue artropatia hemofilica en el 71% de las personas, seguida
de dislipidemia (27%) y sobrepeso (20%). De los pacientes el 13,5% utilizaba
aditamentos para la marcha; de estos el 50% usaba baston y el 37,5% muletas.

(Fuenmayor Castafio et al., 2017)

En la relacién a los buenos puntajes de CV son que el 96,6% de los pacientes
recibian profilaxis, lo cual se asocia con menor dafio articular, y el que muy pocos
pacientes tenian presencia de inhibidores. De la poblacion estudiada, el 35% eran
estudiantes, el 65% tenian otra ocupacion que se dividian en un 12% que estaban
desempleados, el 39% estaban empleados, el 8,5% pensionados y el 5% restante

eran pacientes menores de 2 afios. (Fuenmayor Castafio et al., 2017)

Concluyeron que este grupo de pacientes con hemofilia reporta una calidad de vida
tan alta como la poblacién general colombiana sin hemofilia. Este hallazgo reitera la
importancia del tratamiento con profilaxis y de la participacion de los pacientes en
un programa de rehabilitacion que promueva la independencia funcional y un estilo

de vida saludable. (Fuenmayor Castafio et al., 2017)

Fuentes et al. (2012) en la Region de Curicd, Chile realizaron un estudio titulado:
“Evaluacion de la calidad de vida en pacientes con diagndéstico de hemofilia de
Curicd”. En el estudio se incluyeron 20 pacientes con diagnostico de hemofilia, de
sexo masculino, de un total de 41 de la provincia de Curico, Region del Maule, los

resultados demuestran de forma clara la calidad de vida de pacientes con hemofilia.



Por consiguiente, uno de los resultados fue que la edad promedio del grupo
encuestado era 16 a 35 afios. Un 30% presento sobrepeso y un 10% obesidad, el
75% de los pacientes presento inactividad fisica, posiblemente debido al temor de
sangrado o dafio articular, un impacto negativo en su calidad de vida y mayor riesgo

de sobrepeso. (Fuentes et al., 2012)

Poco mas de la mitad de los pacientes presentaba hemofilia leve y alrededor de un
tercio la enfermedad grave. Por otro lado, la cuarta parte de los pacientes presento
infeccion por virus de la hepatitis C y la mayor comorbilidad fue dada por lesiones

articulares. (Fuentes et al. 2012)

Por lo tanto, al momento de realizar esta investigacion no se encontraron estudios
previos que describieran propiamente la calidad de vida en los pacientes que
padecen de hemofilia en Nicaragua. Sin embargo, Davila (2007) en Managua,
Nicaragua realiz6 una investigacion titulada: caracteristicas clinicas y sobrevida de
personas hemofilicas atendidas en el Centro Nacional de Sangre de Nicaragua.
2000-2006.

Se encontrd que de 176 personas con hemofilia la mayoria son menores de edad y
jovenes que proceden del area urbana, la hemofilia tipo A moderada prevalecid, las
manifestaciones clinicas mas frecuentes fueron hemorragias, hematomas vy
hemartrosis. Los efectos relacionados a la terapia de reemplazo con componentes
sanguineos de mayor frecuencia fueron: hepatitis C 40.9%, sifilis 4.1%, chagas
4.1%, HIV 2.3%, hepatitis B 1.8%, aparicion de inhibidores 4.1% y reacciones
transfusionales 12.9%. En el periodo de estudio fallecieron 8 personas menores de
33 afos de edad. La mortalidad proporcional fue de 4.5% y la sobrevida fue alta, al
parecer la alta sobrevida se relaciona con la atencion, control y tratamiento
apropiado y oportuno. Los riesgos que frecuentemente presentaron fueron
lesiones/traumas 66.1%, heridas 38.6%, golpes 26.9% y caidas 26.3%. (Davila,
2007)



1I. Justificacién

En Nicaragua ha aumentado la prevalencia de esta enfermedad, segun los registros
del Banco de Sangre del Ministerio de Salud, sin embargo, no se ha realizado en el
pais ninguna investigacion que logre describir la calidad de vida de estos pacientes,
lo cual limita el acceso a mayores beneficios por parte del Sistema de Salud, se
decidio realizar la presente investigacion con el objeto de conocer los factores que
influyen en la percepcion de bienestar de las personas con hemofilia. De esta
manera, se podran desarrollar estrategias e intervenciones en salud encaminadas
en la mejora de la atencion médica y de las condiciones de vida de esta poblacién

vulnerable.

Por tanto, la utilidad practica de este estudio fue brindar al personal médico y
asistencial recomendaciones para dirigir una atencion multidisciplinaria al paciente
gue padece de hemdfilia, enfatizada en las areas de mayor deterioro segun las
esferas estudiadas; y asi poder establecer intervenciones terapéuticas desde la

salud publica.

De esta manera, los pacientes con diagnéstico de hemofilia lograran que se les
brinde una atencién especializada segun sus necesidades y a los familiares que se
les logre fortalecer las redes de apoyo, para dirigirlos hacia una mejor practica de

los estilos de vida, los cuales les brinden beneficios al nacleo familiar y social.



V. Planteamiento del problema

¢, Cudl es la calidad de vida de los pacientes con diagnéstico de hemofilia que
pertenecen a la Asociacion Nicaragiense de Hemofilia en Managua durante el

periodo de junio a septiembre del afio 2020?



V. Objetivos

Objetivo General

Describir la calidad de vida de los pacientes con diagnéstico de hemofilia que
pertenecen a la Asociacion Nicaraguense de Hemofilia en Managua durante el
periodo de junio a septiembre del afio 2020.

Objetivos Especificos

e Mencionar las caracteristicas generales de los pacientes con diagndstico de
hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaraglense de Hemofilia en
Managua durante el periodo de junio a septiembre del afio 2020.

¢ l|dentificar las afectaciones que ocasiona la hemofilia en la salud y vida personal
de los pacientes con diagndéstico de hemofilia que pertenecen a la Asociacién
Nicaraglense de Hemofilia en Managua durante el periodo de junio a septiembre
del afio 2020.

e Determinar el perfil clinico de los pacientes con diagnéstico de hemofilia que
pertenecen a la Asociacion Nicaragiense de Hemofilia en Managua durante el
periodo de junio a septiembre del afio 2020.

e Analizar las esferas de la vida cotidiana afectadas en los pacientes con
diagnéstico de hemofilia que pertenecen a la Asociacién Nicaraglense de

Hemofilia en Managua durante el periodo de junio a septiembre del afio 2020.



VI. Marco referencial

Las primeras descripciones de esta enfermedad son tan antiguas como la propia
humanidad. Los primeros indicios se remontan a los papiros egipcios y en el libro
antiguo sagrado de los judios, el Talmud, en el siglo Il antes de Jesucristo. En este
libro se describia como algunos varones luego de ser circuncidados, presentaban
hemorragias agudas que los llevaban a la muerte. Los rabinos no sabian a que se
debia esa anomalia, pero fueron conscientes de que estos problemas del sangrado
solo ocurrian en ciertas familias. No obstante, el término hemofilia, del griego hemo
-sangre- y filia -amor- aparecié por primera vez en una descripcidn escrita en 1828.
(Castillo-Gonzalez, 2012)

Durante muchos afos se consideré como una entidad nosolégica intratable, con
una esperanza de vida aproximada de 12 afios. No obstante, hoy en dia esta
esperanza ha aumentado notablemente gracias a los tratamientos profilacticos
disponibles, llegando incluso a los 70 afios; lo que implica reconocer y atender las
necesidades que trascienden el aspecto bioldgico de los pacientes como aquellas

de tipo psicoldgico y social. (Mufioz Grass y Palacios-Espinosa, 2015)

La hemofilia es una enfermedad de origen genético, recesiva y ligada al cromosoma
X. El cromosoma X en el cual se encuentran los genes que codifican los factores
hemostaticos VIl y IX. Algunas alteraciones estructurales o moleculares de dichos
genes condicionan una deficiencia cuantitativa o funcional del factor VIII (FVIII) en
la Hemofilia A, llamada también «hemofilia clasica», y del factor IX (FIX) en la HB o

«enfermedad de Christmas». (Garcia-Chavez y Majluf-Cruz, 2013)

La enfermedad es heredada en el 70% de los casos; en el otro 30% es consecuencia
de una mutacién del novo cuyo primer miembro la heredara a su descendencia con

el mismo patrén recesivo ligado a X1. (Garcia-Chavez y Majluf-Cruz, 2013)



Debido a que la hemofilia esté ligada a este cromosoma con un patrén recesivo, se
manifiesta clinicamente solo en los varones; las mujeres son las portadoras, si bien,
excepcionalmente, la padecen bajo condicionantes muy especiales las cuales no

son motivo de estudio en este documento. (Garcia-Chavez y Majluf-Cruz, 2013)

Por primera vez en 2019, se calcul6 la prevalencia de la hemofilia al nacer en paises
con registros completos de pacientes con diagnoéstico de hemofilia, tales como:
Australia, Canadd, Francia, Italia, Nueva Zelanda y Reino Unido, descubriendo que
la prevalencia de la hemofilia es mas alta de lo estimado previamente, definido como
el numero de personas nacidas con hemofilia por cada 100.000 nacimientos

masculinos. (Federacién Espafiola de Hemofilia, 2019)

La prevalencia al nacer por cada 100.000 hombres es de 35 para todas las
severidades de la hemofilia Ay 7 para todas las severidades de la hemofilia B. Esto
se traduce en aproximadamente 1.125.000 hombres con hemofilia en todo el
mundo, de los cuales alrededor de 418.000 tienen hemofilia grave, la mayoria de
los cuales no son diagnosticados. (Federacion Espafiola de Hemofilia, 2019)

6.1. Cascada de coagulacion

La hemostasia es el proceso que mantiene la integridad de un sistema circulatorio
cerrado y de alta presion después de un dafo vascular. El dafio de la pared vascular
y la extravasacion de sangre inician rapidamente los eventos necesarios para la

reparacion del dafo. (Flores et al., 2014)

La hemostasia se divide para su estudio en primaria y secundaria. La hemostasia
primaria es el proceso de formacién del tapdn plaquetario iniciado ante una lesion
vascular, llevandose a cabo una estrecha interaccién entre el endotelio y la
plagueta. Dichos mecanismos se ordenan en las siguientes fases: adhesion,

activacion y secrecion; y agregacion. (Flores et al., 2014)



La hemostasia secundaria se caracteriza por la activacion del sistema de
coagulacion con el objetivo de formar fibrina, comprende la activacion del sistema
de coagulaciéon y de acuerdo con el modelo celular se divide en tres fases: iniciacion,

amplificacion y propagacion. (Flores et al., 2014)

En la fase de iniciacion el complejo factor VIla/FT inicia la coagulacion activando
tanto al factor IX como al factor X en una etapa inicial. Los factores 1Xa y Xa
resultantes tienen funciones muy diferentes en las proximas reacciones. El factor
Xa es necesario para que tenga lugar la activacion plaquetaria, mientras que el
factor 1Xa se requiere para que tenga lugar una produccion suficiente de trombina.
Esta fase de iniciacién de la coagulacion permite generar factor Xa, que a su vez
genera pequefas cantidades del factor Va, formando asi el complejo protrombinasa
inicial que producira trombina en micro dosis en una fase de iniciacién rapida.
(Martinez-Murillo, 2006, p.56)

Una vez que se genera trombina sobre la superficie celular activa otros procesos
enzimaticos tales como: activacion de factor V, factor VIII, factor Xl y plaquetas. Esto

permite integrar una fase de amplificacién. (Martinez-Murillo, 2006, p. 56)

En la fase de propagacion el factor IXa se encuentra mucho més capacitado para
viajar a través de la fase fluida y formar complejos en la superficie plaquetaria, pues
es inhibido mas lentamente por la antitrombina. Asi, el factor IXa es capaz de
mantenerse a la espera por mas tiempo que el factor Xa, hasta que las plaquetas
sean activadas y expresen lugares de unién especificos para el factor IXa. Ademas,
una vez que las plaquetas son activadas, los factores Va y Vllla se unen a éstas y
son responsables del anclaje y orientacion de sus respectivas proteasas, lo que

permite la expresion de la actividad coagulante. (Martinez-Murillo, 2006, p. 57)

El complejo IXa/Vllla en la superficie plaquetaria proporciona un suministro
continuo de factor Xa asociado con esta superficie, que a su vez posibilita el

ensamblaje del complejo protrombinasa, el cual fomenta una generacion explosiva
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de trombina. De esta forma, la Unica fuente efectiva de factor Xa para el ensamblaje
de la protrombinasa plaquetaria la constituye el complejo IXa/Vllla plaquetario.
(Martinez-Murillo, 2006, p. 57)

El factor Xa unido a la plagueta en presencia de su cofactor el FVa convierten la
protrombina en trombina en cantidades suficientes para generar la formacion del
coagulo de fibrina. En la actualidad existen importantes conceptos sobre la iniciacion
de la coagulacion in vivo, entre ellos: 1) El factor tisular (FT)-factor Vila (Vlla)
(FT/FVlla) son los iniciadores de la coagulacion; 2) La activacion del factor IX por el
complejo FT/FVlla y 3) La importancia de los factores VIII (FVIII) y IX (FIX) para
sostener la coagulacién, produciendo grandes cantidades de trombina. (Martinez-
Murillo, 2006, p. 57)

Finalmente se presenta la cascada de fibrindlisis, encargada de la degradacion del
coagulo una vez que se ha reparado el dafio vascular o tisular. En ausencia del
factor VIII (como en la hemofilia A) y del factor IX (hemofilia B), la iniciacion de la
coagulacion es normal, sin embargo, la fase de propagacidon se encuentra
gravemente disminuida lo que lleva a una mala formacion del coagulo y los
pacientes que padecen hemofilia son incapaces de formar una hemostasia
adecuada, lo que le desarrolla la diferente sintomatologia propia de la hemofilia
(Flores et al., 2014)

6.2. Genética molecular

Esta enfermedad esta caracterizada por una heterogeneidad fenotipica y alélica.
Mas de 1000 mutaciones han sido descritas para cada hemofilia y siempre causan

un fenotipo hemorragico. (Castillo-Gonzéalez, 2012)
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6.2.1. Hemofiliatipo A

El gen que codifica al factor VIl se localiza en la banda distal del cromosoma X,
especificamente en la porcion Xq28. Este gen tiene una longitud de 186 kilo bases
(kb) y consta de 26 exones, el cual codifica un ARN mensajero de 9 kb que sintetiza
al factor VIII. En su estructura hay una cadena pesada (compuesta por los dominios
Aly A2)yuna cadenaligera (compuesta por los dominios A3, C1y C2). En el centro
del factor VIII hay un dominio B de funcion desconocida. Los principales sitios de
sintesis del factor VIl son el higado, el rifidn, el bazo y el endotelio de los vasos

sanguineos. (Amador-Medina y Vargas-Ruiz, 2013)

El factor VIl es una proteina labil, susceptible de degradacién proteolitica, por tal
motivo siempre va unido al factor de Von Willebrand, el cual le ofrece resistencia a
la degradacion proteolitica durante su forma inactiva; cuando el factor VIl se activa,
se separa del factor Von Willebrand y se convierte en blanco de otros factores de
coagulacion tales como los factores Xa y IXa, proteina C activada y trombina. El
factor VIl es indispensable para la activacidon del complejo tenasa, asi como
también en el modelo celular de la coagulacion, ya que el factor VIl tiene una
participacion muy importante en la fase de propagacion. Esto explica por qué un
paciente con hemofilia A es incapaz de producir cantidades suficientes del factor Xa
qgue puedan sobrepasar la via del inhibidor del factor tisular y la hemorragia es

inevitable. (Amador-Medina y Vargas-Ruiz, 2013)

6.2.2. Hemofiliatipo B

El gen que codifica al factor IX de la coagulacion se encuentra localizado en la banda
distal del cromosoma X, especificamente en la porcion Xq27. Este gen tiene una
longitud de 38 kb, consta de ocho exones y codifica un ARN mensajero de 3 kb que
sintetiza al factor 1X. El producto final contiene al menos dos regiones importantes

dentro de su estructura, una region catalitica, la cual esta disefiada para su sitio de

12



union al factor VI, y una region Gla, que necesita un proceso de gamma
carboxilacién para activar al factor IX antes de su unién al factor VIII. (Amador-
Medina y Vargas-Ruiz, 2013, p. 638-639).

La unién y activacion bioquimica del factor VIII con el factor IX se lleva a cabo en
la superficie de las membranas celulares. A su vez, el factor IX es activado durante
la fase de iniciacion del modelo celular por el complejo factor tisular-factor Vila 'y por
el factor Xla en la fase de propagacion. Al igual que en la hemofilia A, en la hemofilia
B no se pueden producir cantidades suficientes del factor Xa, por la deficiencia del
factor IX, y el paciente tiene tendencia a la hemorragia. (Amador-Medina y Vargas-
Ruiz, 2013, p. 639)

6.3. Herencia en la hemofilia

El tipo de herencia en la hemofilia sigue las leyes mendelianas y se considera que
es recesiva ligada al cromosoma X. Se conoce que las hijas de un hombre que
padece hemofilia son siempre portadoras y que los hijos de una mujer portadora
tienen 50% de probabilidad de padecer hemofilia. Tradicionalmente se ha
considerado que solo los varones son los que padecen la hemofilia, sin embargo,
puede haber situaciones en las cuales es posible que una mujer padezca hemofilia:
una mujer con un padre hemofilico y una madre portadora o una mujer con sindrome
de Turner, hija de una madre portadora de hemofilia. (Amador-Medina y Vargas-
Ruiz, 2013, p. 639)

Por lo tanto, la hemofilia es resultado de mutaciones de los genes que codifican a
los factores VIII y IX. Hasta el momento hay multiples mutaciones genéticas
conocidas, la mas importante en la hemofilia A es la mutacion del intrén 22,
causante mas comun de la hemofilia A severa. Un tercio de todos los casos de
hemofilia A es resultado de mutaciones espontaneas. Respecto a la hemofilia B
también se han descrito mdultiples mutaciones genéticas, sin embargo, un tipo

interesante es el fenotipo Leiden. Los individuos con fenotipo Leiden de la hemofilia
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B sufren hemofilia moderada o severa hasta la pubertad, después de la cual los
niveles del factor IX se incrementan significativamente. Los defectos genéticos de
los pacientes con este fenotipo estan relacionados con la region del nucleotido 40

de la secuencia promotora. (Amador-Medina y Vargas-Ruiz, 2013, p. 639)

6.4. Fisiopatologia de hemofilia

La fisiopatologia depende directamente de la genética molecular propia de la
enfermedad, de esta forma segun las mutaciones del gen determinado que esta
afectado se desarrolla la enfermedad con manifestaciones clinicas similares en

cualquiera de las presentaciones de la hemofilia. (Cervera, 2012)

6.5. Manifestaciones clinicas

La principal manifestacion clinica de la hemofilia es la hemorragia, cuyo grado
depende del nivel del factor VIII o IX presente en el plasma. Por la intensidad del
sangrado y el nivel del factor, la hemofilia se clasifica en tres tipos: hemofilia severa,
hemofilia moderada y hemofilia leve. Los individuos con hemofilia severa por lo
general experimentan hemorragias repetitivas y espontaneas. La frecuencia de
cada tipo de hemofilia varia segun las series realizadas, pero en general el 50% de
los pacientes tiene hemofilia leve, 15% hemofilia moderada y 35% hemofilia grave.
(Amador-Medina y Vargas-Ruiz, 2013, p. 640)

Para describir mejor la clinica de estos pacientes es importante mencionar la
relacion entre la gravedad de las hemorragias en dependencia de grado de
severidad de la hemofilia (Anexos, Cuadro 1), la localizacion mas comun de las
hemorragias de las hemorragias en pacientes con hemofilia (Anexos, Cuadro 2) y
las incidencia aproximada de las hemorragias segun su localizacion (Anexos,
Cuadro 3), las cuales en algunas ocasiones llegan a ser fatales para la vida de estos

pacientes poniendo en peligro su vida o en alto riesgo su calidad de vida.
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6.6. Diagnostico de hemofilia

Para el abordaje diagndstico del paciente se tienen, como aspectos claves, la
elaboracion de una historia clinica completa, con énfasis en antecedentes familiares
y semiologia del sangrado, examen fisico adecuado y algunos examenes de
laboratorio confirmatorios. El diagnéstico se establece por la disminuciéon de la
actividad del factor afectado. (Martinez-Sanchez et al., 2018)

El déficit de FVIII o FIX produce una prolongacion de la prueba del Tiempo de
Tromboplastina Parcial Activada (TTPA) con tiempo de protrombina normal. La
confirmacion se da cuando el nivel de actividad del factor —factor coagulante— es
inferior al normal en dos determinaciones analiticas (<50% o 50Ul/dl), tanto por
déficit de la proteina, como por alteracion de su funcion. El diagnéstico diferencial
principal se establece con la Enfermedad de Von Willebrand, debido a que los
niveles de FVIII pueden ser bajos. (Cervera, 2012)

6.7. Tratamiento de hemofilia

El tratamiento dependera del tipo y la severidad de la enfermedad. El tratamiento
normalmente es la terapia de reemplazo, en la que concentrados de factores de
coagulacion VIl o IX se dan a medida que se necesiten para reemplazar los factores
de coagulacién que faltan o son deficientes. Estos concentrados de factores
sanguineos se pueden hacer de sangre humana donada previo a revision. Los
factores de coagulacién recombinantes, que son aquellos que no estan hechos con
sangre humana, también estan disponibles hoy en dia, para reducir en mayor

medida el riesgo de enfermedades infecciosas. (Kitchen et al., 2010, p. 113)

Durante la terapia de reemplazo, los factores de coagulacién se inyectan o infunden.
Normalmente, los pacientes con hemofilia leve no requieren terapia de reemplazo a

menos que vayan a tener una operacion quirdrgica. En los casos de hemofilia
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severa, el tratamiento puede darse segun se necesite para detener la hemorragia
cuando ocurra. Los pacientes que tienen muchos episodios frecuentes de
hemorragias pueden ser candidatos para tener infusiones de factor profilacticos;
esto es, infusiones que se dan dos o tres veces por semana para prevenir que

ocurran las hemorragias. (Kitchen et al., 2010, p. 113)

El tratamiento mas efectivo para prevenir una artropatia hemofilica es la profilaxis a
través de factor. A parte de este tratamiento hematolégico, la fisioterapia juega un
papel muy importante en la prevencion y el tratamiento de la artropatia hemofilica y
es parte integral del cuidado multidisciplinar de pacientes con hemofilia grave.

(Federacion Esparfiola de Hemofilia, 2016)

En fisioterapia se utilizan técnicas disefiadas para recuperar la amplitud de
movimiento de la articulacién, se realizan ejercicios que ayudan a recuperar la
fuerza muscular y mejorar la propiocepcion, se ejercita la marcha. De esta manera
se previene el uso de dispositivos auxiliares para la movilidad los cuales se han
demostrado disminuyen la calidad de vida de los pacientes, por el hecho de
disminuir su capacidad de libre movilidad. (Federacién Espafiola de Hemofilia,
2016)

Los concentrados de FVIII/IX es el tratamiento de eleccion para la hemofilia Ay B
respectivamente. La Federacién Mundial de Hemofilia concuerdan en la utilizacién
de la ecuacion para el reemplazo del factor VIII (con resultados en Ul/dl) que
corresponde a: Peso del paciente x porcentaje faltante del factor VIII x 0,5. Y para
el factor IX: Peso del paciente x aumento deseado del nivel de factor en Ul/dl (World
Federation of Hemophilia, 2012, p. 38-39)

En los casos que resulte apropiado y sea posible, el tratamiento debe tener lugar en
casa, lo que implica menos dolores, menos disfunciones e incapacidad por largos
periodos ademas menos estadia e ingresos intrahospitalarios, mayor estabilidad

laboral, menos ausentismo, previo a una adecuada ensefianza de conocimientos
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generales de hemofilia y sus complicaciones. (World Federation of Hemophilia,
2012, p. 14)

6.8. Factores que influyen en la calidad de vida

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en Ginebra, en el afio de 1966, durante
el Foro Mundial de la Salud, acufié una definicion para calidad de vida: «Es la
percepcion que un individuo tiene de su lugar en la existencia, en el contexto de la
cultura y del sistema de valores en los que vive y en relacidon con sus obijetivos,

expectativas, normas y preocupaciones”. (Robles et al., 2016)

La calidad de vida esta en funcion de la manera en que el individuo se percibe en
cada uno de los entornos que ocupa, ya sea laboral, social, familiar, etcétera. Por
su parte la Organizacion Mundial de la Salud define la calidad de vida en relacién
con los objetivos, expectativas, criterios y preocupaciones que el individuo tenga.
(Foro Mundial de la Salud, 1996)

Avedis Donabedian, padre de la calidad de la atencién en salud, la describe como:
"el tipo de atencion que se espera que va a maximizar el bienestar del paciente, una
vez tenido en cuenta el balance de ganancias y pérdidas que se relacionan con

todas las partes del proceso de atencion”. (Donabedian, 2016)

Se considera que un factor bioldégico afecta de manera negativa la CV de una
persona con hemofilia si su presencia altera su salud o su percepciéon de bienestar.

(Muioz Grass y Palacios-Espinosa, 2015)

» El dolor con frecuencia resultado de dafio articular y que puede ser de tipo
cronico o agudo. Al respecto, se encontrd que en la persona con hemofilia el
dolor puede llegar a ser incapacitante, dificultandole realizar actividades

comunes para otros y generando malestar emocional a él y a su familia, al
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verse impotentes por no lograr un nivel de actividad normal. (Mufioz Grass y

Palacios-Espinosa, 2015)

Hematomas y hemorragias: Con frecuencia dejan secuelas permanentes
que comprometen la condicion de salud. La intensidad y el alcance del dafio
debido a este tipo de eventos depende de multiples variables como edad de
la primera hemorragia, cantidad de hemorragias, infecciones, complicaciones
musculoesqueléticas, lugar de la hemorragia (muscular, articular, cerebral),
causa de la hemorragia (lesidbn o espontanea) entre otras. (Mufioz Grass y

Palacios-Espinosa, 2015)

Uso de analgésicos: El uso més frecuente de analgésicos puede reducir las
limitaciones funcionales causadas por el dolor articular cronico. Capacitacion
y directrices especificas sobre el uso de analgésicos son indispensables para
un buen tratamiento de los pacientes con dolor cronico. Algunos pacientes
con hemofilia pueden mostrarse reticentes a usar analgésicos. En un estudio,
Gnicamente 36% de los pacientes con hemofilia que presentaban dolor
tomaba analgésicos, mas de un tercio de los 68 pacientes con hemofilia
severa expresaron preocupacion respecto a volverse dependientes de
analgésicos vendidos con receta y, en menor grado, respecto al uso de

drogas ilicitas y al dafio hepatico causado por los farmacos. (Riley et al. 2011)

Hemartrosis: No cabe duda de que las hemorragias mas importantes y que
mMAas preocupan en un paciente con diagnostico de hemofilia, son las que
ponen en peligro su vida (las que afectan al sistema nervioso central, las
hemorragias gastrointestinales, las hemorragias que afectan al cuello o
garganta y las producidas por un traumatismo grave), pero no debemos
olvidarnos de otro tipo de hemorragias como son los hemartros (las que

afectan a las articulaciones). (Federacion Espafiola de Hemofilia, 2016)

18



En cuanto a la incidencia de las hemartrosis, las rodillas constituyen un 45%,
los codos un 30%, los tobillos un 15%, los hombros un 3%, las mufiecas un
3%, las caderas un 2% vy otras localizaciones un 2%. (Federacion Espariola
de Hemofilia, 2016)

» Complicaciones que pueden derivarse del tratamiento médico; por
ejemplo, reconocimiento de FVIII y FIX como cuerpos extraiios y posibles
infecciones en las transfusiones. Asi, la comorbilidad con diversas
infecciones afecta directamente la CV de las personas con hemofilia, ya que
la dificultad para asegurar que el tratamiento que reciban genere mas
beneficio que dafio, puede llevarlos a optar por no iniciar o no continuar el

tratamiento. (Mufioz Grass y Palacios-Espinosa, 2015)

De acuerdo con Mufioz Grass y Palacios-Espinosa (2015) existen factores
psicolégicos que pueden afectar negativamente la calidad de vida de una persona

con hemofilia. Por ello hacen mencion de los siguientes:

» Estrés personal y familiar relacionado con la vivencia de la enfermedad
cronica: Si bien la familia puede resultar un apoyo y un modelo de
afrontamiento para la persona con hemofilia, también puede ser una fuente
de retroalimentacibn negativa de sus esfuerzos por ajustarse a la
enfermedad. Al respecto, indican que el estilo de afrontamiento de las
personas variara dependiendo de los recursos que tengan disponibles, de
esta manera, si la persona considera a su familia entre estos recursos, es

posible que emplee estrategias como busqueda de apoyo social.

» Sentimientos de culpa, vergliienza, rabia y pesimismo: Los sentimientos
de culpa que puede experimentar esta poblacion se divide en tres niveles:
primero, por la enfermedad como tal; el paciente con hemofilia cree que tener
la enfermedad es su culpa y al tiempo busca otros culpables para aliviar la
carga emocional; segundo, por la dificultad para detener las hemorragias, es

comun que no solo los pacientes experimenten sentimientos de culpa, por su
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supuesta irresponsabilidad, tercero, por no detectar la enfermedad a tiempo,

lo que puede producir mayores complicaciones.

Ademas, es muy comln que desarrollen rabia y resentimiento, en especial
cuando recién conocen el diagnéstico. Estos mismos sentimientos suelen
asociarse a estilos de vida sedentarios caracteristicos de las personas con
hemofilia, mantenidos por la idea de que es mejor evitar actividades que
generen riesgo para la salud, desconociendo que puede ocasionarles
mayores problemas fisicos.

» Depresion: Existe evidencia de que personas con hemofilia tienen mayor
riesgo de tener sintomas depresivos que aquellos saludables, lo que a su vez

se relaciona con el desarrollo de sentimientos negativos.

Asimismo, Mufioz Grass y Palacios-Espinosa (2015) sefalan factores sociales que
también afectan la calidad de vida de las personas con hemofilia. Estos son los

siguientes:

» Reacciones negativas de los miembros de la familia: Tanto la
estigmatizacion como la sobreproteccion generan respuestas de excesiva

ansiedad, permisividad y dificultades en la comunicacién.

» Carencia de redes de apoyo y dificultades para acceder a centros de
atencién especializados: Inclusive en paises en vias de desarrollo no es
extrafo que las personas con esta enfermedad no puedan pagar sus terapias

debido a los altos costos que las caracteriza.
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6.9. Meétodo PROBE

El grupo de estudio sobre Resultados, Cargas y Experiencias Notificados por los
pacientes (PROBE por sus siglas en inglés) es un estudio creado por la Universidad
de Mc Méster, Hamilton, Canad4 que mide los resultados informados por los
pacientes, utilizando una encuesta validada de 28 preguntas para recopilar datos.
El cuestionario consta de 4 partes: En la primera parte abarca 7 preguntas sobre
Informacion personal del paciente (tipo de hemofilia, edad, sexo, escolaridad,
familia), la segunda parte de la encuesta interroga con 9 preguntas al paciente sobre
problemas de salud en general, en la tercera parte realiza 11 preguntas
relacionadas con la hemofilia (inhibidores, salud de las articulaciones, tratamiento
actual y dolor) y la evaluacion final con 4 preguntas del EQ5D el cual es una
herramienta global de calidad de vida que mide el autocuidado, las actividades

habituales, el dolor/malestar y la ansiedad/depresion. (Skiner y Kucher, 2020)

La misién del estudio PROBE es investigar las perspectivas de los pacientes sobre
los resultados que consideran relevantes para sus vidas y cuidados. PROBE tiene
como objetivo proporcionar a las organizaciones de pacientes, datos que puedan
utilizar para abogar por una mejor atencién multidisciplinaria. (Skiner y Kucher,
2020)

6.10. Euro Qol —5D/EQ-5D

El EQ-5D es un instrumento genérico de medicion de la CV que puede utilizarse
tanto en individuos relativamente sanos (poblacion general) como en grupos de
pacientes con diferentes patologias. El propio individuo valora su estado de salud,
primero en niveles de gravedad por dimensiones (sistema descriptivo) y luego en
una escala visual analdgica (EVA) de evaluacidon mas general. Un tercer elemento
del EQ-5D es el indice de valores sociales que se obtiene para cada estado de salud

generado por el instrumento. (Herdman et al., 2001)
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El sistema descriptivo contiene cuatro dimensiones de salud (cuidado personal,
actividades cotidianas, dolor/malestar y ansiedad/depresion) y cada una de ellas
tiene cuatro niveles de gravedad (sin problemas, algunos problemas, problemas
moderados, problemas graves y limitacion absoluta). En esta parte del cuestionario
el individuo debe marcar el nivel de gravedad correspondiente a su estado de salud
en cada una de las dimensiones, refiriéendose al mismo dia que realiza el

cuestionario. (Herdman et al., 2001)
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VIl. Disefio metodoldgico

71 Areade estudio
Asociacion Nicaragiuense de Hemofilia, ubicada en el recinto del Banco de Sangre
en el Reparto Belmonte en el Km 7 Carretera Sur, Managua, Nicaragua.

72. Tipo de estudio

Observacional, descriptivo: serie de casos (corte transversal).

73.  Universo
40 pacientes con diagnostico de hemofilia miembros de la Asociacion Nicaragiiense
de Hemofilia en Managua durante el periodo de junio a septiembre del afio 2020.

74. Muestra
La muestra corresponde al 100% del universo, 40 pacientes con diagnostico de
hemofilia miembros de la Asociacién Nicaragiense de Hemofilia en Managua

durante el periodo de junio a septiembre del afio 2020.

741. Tipo de muestreo

Por conveniencia.

75. Unidad de anélisis
Paciente con diagndéstico de hemofilia tipo Ay tipo B que pertenecen a la Asociacion
Nicaraguense de Hemofilia.

76.  Criterios de inclusién
e Paciente que ha sido diagnosticado con hemofilia tipo A o tipo B.
e Paciente mayor de 19 afios de edad.

e Paciente que acepte de forma voluntaria participar en el estudio y autorice a
través de una grabacion de voz participar en el estudio.
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Paciente que pertenezca a la Asociacion Nicaragiense de Hemofilia durante
el periodo a estudio.

77. Criterios de exclusioén

Paciente que ha sido diagnosticado con otra coagulopatia que no es
hemofilia tipo A o tipo B.

Paciente menor de 19 afos de edad.

Paciente que no acepte de forma voluntaria participar en el estudio y no

autorice por medio de grabacién de voz patrticipar en el estudio.
Paciente que no pertenezca a la Asociacion Nicaragiiense de Hemofilia
durante el periodo a estudio.

78.  Variables por objetivos
1. Caracteristicas generales de la poblacién a estudio.
e Sexo
e Edad
e Tipo de hemofilia
e Peso
e Talla
e Indice de masa corporal
e Afos de estudio

e [Estado civil

2. ldentificar las afectaciones que ocasiona la hemofilia en la salud y
vida personal de la poblacién a estudio.
e Dispositivo para la movilidad
e Patrén de uso del dispositivo auxiliar
e Uso de analgésico

e Patron tiempo de uso de analgésico
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e Dolor agudo

e Detonante del dolor agudo

e Dolor crénico

e Detonante del dolor cronico

e Limitacion en actividad diaria

e Vida laboral

e Vida escolar

e Antecedentes quirirgicos

e Numero de procedimientos quirdrgicos

e Afecciones de salud

3. Determinar el perfil clinico de la poblacién a estudio.
e Grado de severidad
e Frecuencia de hemorragias
e Hemorragia aguda
e Régimen de tratamiento
e Tipo de tratamiento
e Lugar donde recibe tratamiento
e Articulacion diana
e Limitaciéon del movimiento

e Hemorragia grave

4. Analizar las esferas de la vida cotidiana afectadas en la poblacion a
estudio.
e Cuidado personal
e Actividades habituales
e Dolor/malestar

e Ansiedad/depresion
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79.

Operacionalizacion de variables

» Caracteristicas generales de la poblacion a estudio.

Variable Definicién operacional Indicador Valor Escala
Edad Tiempo transcurrido en Segun v' 19 — 30 afios | Ordinal
afios desde el respuesta de |v' 31 — 40 afios
nacimiento hasta la encuesta. v' 41 — 50 afios
fecha del estudio.
Sexo Caracteristicas Segun v' Hombre Nominal
morfologicas que definen | respuesta de |v' Mujer
al hombre de la mujer. encuesta.
Tipo de Clasificacion de la Segun v Hemofilia A |Nominal
hemofilia enfermedad en respuesta de |v' Hemofilia B
dependencia del Factor | encuesta.
VIII (hemofilia tipo A) y IX
(hemofilia tipo B) de la
coagulacion.
Peso Se refiere a la masa de | Segun v 41 -50Kg Ordinal
una persona medida en | respuesta de |v' 51 — 60 Kg
kg. encuesta. v 61 -70Kg
v 71 -80Kg
v 81 -90Kg
Talla Distancia de una Segun v 157 — 165 cm | Ordinal
persona medida de pies | respuestade |[v' 166 — 172 cm
a cabeza en centimetros. | la encuesta. |v' 173 -178 cm
IMC Razon matematica que Segun la v' Bajo peso (0 | Ordinal
asocia lamasay latalla | respuesta de - 18.5)
de un individuo. la encuesta. |v" Normal (18.6
-24.9)
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v Sobrepeso

(25.0 - 29.9)
v Obesidad |
(30.0 — 34.5)
v Obesidad Il
(35.0 — 39.4)
v Obesidad IlI
(més de 40)
Afos de Afos de Segun v 0 -5 afios Intervalo
estudio escuela/educacion que respuesta de [v' 6 — 10 afios
termind, incluyendo encuesta. v' 11 — 15 afos
universidad o titulacion v 16 —mas
avanzada. afos
Estado civil | Situacion de las Segun v Soltero Nominal
personas fisicas respuesta de | v'Casado
determinadas por sus encuesta. v'Acompafado

relaciones familiares.

» Identificar las afectaciones que ocasiona la hemofilia en la salud y vida

personal de la poblacion a estudio.

Variable Definicién Indicador Valor Escala
operacional
Dispositivo Dispositivo que Segun v" Vendaje de Nominal
para la facilita o mejora respuesta compresion
movilidad la movilidad de v' Dispositivo
personal del encuesta. ortopédico
usuario. v' Calzado

ortopédico o

plantillas
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Cabestrillo
Baston
Muletas
Andadora

Silla de ruedas
Otro

Ninguna

Patron de uso
del dispositivo

auxiliar

Frecuencia
medida en tiempo
del uso del
dispositivo
auxiliar para la

movilidad.

Segun
respuesta
de la

encuesta.

NN NN

Nunca (0% del

tiempo)

v' Casinunca (1% -
5% del tiempo)

v" De vez en cuando
(6% - 25% del
tiempo)

v A veces (26% -
50% del tiempo)

v" Con frecuencia
(51% - 75% del
tiempo)

v" Con mucha

frecuencia (76% -

99% del tiempo)

v' Siempre (100% del

tiempo)

Ordinal

Uso de

analgésico

Medicamento
para calmar el

dolor.

Segun
respuesta
de la

encuesta.

v Sj
v No

Nominal

Patrén tiempo
uso de

analgésico

Frecuencia

medida en tiempo

Segun

respuesta

v/ Casinunca (1% -

5% del tiempo)

Ordinal
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del uso de
analgésicos.

de la

encuesta.

v" De vez en cuando
(6% - 25% del
tiempo)

v A veces (26% -
50% del tiempo)

v" Con frecuencia
(51% - 75% del
tiempo)

v' Con mucha
frecuencia (76% -
99% del tiempo)

v Siempre (100%

del tiempo)

Dolor agudo

Dolor que
aparece en

respuesta a un

evento concreto.

Segun
respuesta
de la

encuesta.

v No
v’ Si

Nominal

Detonante del

dolor agudo

Actividad que
desencadena el

dolor agudo.

Segun
respuesta
de la

encuesta.

v' Caminando

v Subiendo
escaleras

v Por las noches

v' Descansando

v Cargando algo

v Jugando

v Después de una
caida o trauma

v Otra

v Ninguna

Nominal

Dolor crénico

Dolor que tiene
una causa

persistente que

Segun

respuesta

v No
v Si

Nominal
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varia en de la
frecuencia eh encuesta.
intensidad.
Detonante del | Actividad que Segun v' Caminando Nominal
dolor cronico desencadena el | respuesta v' Subiendo
dolor agudo. de la escaleras
encuesta. v’ Por las noches
v' Descansando
v/ Cargando algo
v' Jugando
v' Después de una
caida o trauma
v Otra
v Ninguna
Limitacion en | Dificultad para Segun v/ Salir de la cama Nominal
actividad diaria | realizar alguna de | respuesta v'Agacharse
las actividades de | de v Ponerse calcetines
la vida diaria. encuesta. 0 zapatos

v’ Levantarse después
de estar sentado

v/ Sentarse 0
levantarse del
inodoro

v’ Darse un bafio

v Cepillarse los
dientes

v’ Arreglarse

v’ Bajar escaleras

v Sentarse 0
levantarse de

inodoro
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v Entrar o salir del
carro

v Caminar

v'Ir de compras

v Jugar

v’ Levantar objetos
livianos

v’ Pararse sin ayuda

v'Hacer tareas
domésticas ligeras

v'Hacer tareas
domeésticas
pesadas

v Subir escaleras

v Quitarse los
zapatos

v Estar acostado en
cama

v Intimidad sexual

v Otra

v"Ninguna

Vida laboral

Tiempo
acumulado de un
trabajador
durante la vida

activa.

Segun
respuesta
de la

encuesta.

v Trabajo de tiempo
completo

v Trabajo de medio
tiempo

v De baja desde hace
tiempo (mas de 6
meses)

v' Desempleado

v Jubilado

Nominal
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v A cargo de las

tareas del hogar

v Otro
Vida escolar Descripcion de Segun v' Estudiante de Ordinal
las actividades de | respuesta tiempo completo
indole escolar de la v’ Estudiante de
gue realiza la encuesta. medio tiempo
poblacion en v No soy estudiante
estudio.
Antecedentes | Si el paciente lo | Segun v Aspiracion Nominal
quirargicos han operado de respuesta v' Amputacién
las articulaciones | de la v Artroscopia
0 se ha sometido | encuesta. v Artroplastia
a alguna v' Artrodesis
intervencion v Extirpacion de
quirargica pseudotumor
invasiva. v" Ninguna
v’ Otra
Numero de Cantidad en Segln v 0 Ordinal
procedimientos | nimero de respuesta v 1-3
quirargicos operaciones de la v 47
quirdrgicas se ha | encuesta. v 8-10
sometido. v Mas de 10
Afecciones de | Modificacion del | Segun v' Hepatitis B Nominal
salud estado fisiologico | respuesta v' ACV/hemorragia
del individuo. de la cerebral
encuesta. v' Presion arterial alta
v Angina de pecho
v ICC
v Asma
v Cancer de higado
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v Otro tipo de cancer

v" Diabetes

v' Trastorno
convulsivo

v' Artritis

v Gingivitis

v" VIH/SIDA

v Enfermedad renal

v’ Trastorno de
ansiedad

v Depresion con
diagnéstico clinico

v Dengue

v Otro

v Ninguno

» Determinar el perfil clinico de la poblacion a estudio.

Variable Definicion Indicador Valor Escala
operacional
Grado de En funcién de la Segun v Severa Ordinal
severidad deficiencia del respuesta de | v Moderada
factor de la encuesta. | v Leve
coagulacion. v No lo sé
(factor VIl o
factor 1X).
Frecuencia NUmero de Segun v0-1 Ordinal
de hemorragias que | respuestade | v 2-3
hemorragias | ha presentado en |laencuesta. | v 4-7
los dltimos 12 v 8-10
meses. v 11-15
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v 16 - 30

v Més de 30
Hemorragia Presencia de Segun v'No Nominal
aguda hemorragia en las | respuesta de | v Si
ultimas dos la encuesta.
semanas.
Régimen de | Frecuencia del Segun v Profilaxis regular | Nominal
tratamiento tratamiento que respuesta de | v* Profilaxis
recibe. la encuesta. periddica
intermitente
v Ocasional a
demanda
v" Induccion a la
tolerancia
inmune
v No hay ningun
tratamiento
disponible
Tipo de Tratamiento o Segun v’ Transfusiones Nominal
tratamiento combinacion de respuesta de de sangre
tratamiento que encuesta. completa

recibe.

v Plasma fresco
congelado

v Antifibrinoliticos

v' Concentrado de
factor VIII/IX
(media vida
estandar)

v' Concentrado de
factor VIII/IX
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(media vida
extendida)
v' Crioprecipitado
v" No se necesita

tratamiento

v' Otro
Lugar donde | Localizaciéon Segun v' En casa Nominal
recibe donde esta respuestade | v' En un centro
tratamiento disponible su la encuesta. para el
tratamiento para tratamiento de
la administracion. la hemofilia
v En el area de
urgencias
v Otro
v" No hay ningun
tratamiento
disponible
Articulacion | Articulaciéon que Segun v'Tobillo izquierdo | Nominal
diana sangra con respuesta de | v Tobillo derecho
mucha frecuencia. | encuesta. v Codo izquierdo
v Codo derecho
v'Rodilla izquierda
v Rodilla derecha
v Otra
v'Ninguna
Limitacién del | Articulacion cuyo | Segun v’ Tobillo izquierdo | Nominal

movimiento

rango de
movimiento se
haya visto

reducido debido a

respuesta de

la encuesta.

v Tobillo derecho
v Codo izquierdo
v Codo derecho
v'Rodilla izquierda
v'Rodilla derecha
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la hemofilia que

padece.

v Otra
v'Ninguna

Hemorragia

grave

Hemorragia que
pusiera en peligro
su vida, sufrida en
los dltimos 12

meses.

Segun
respuesta de

la encuesta.

v Pantorrilla

v Dental

v' Antebrazo

v Gastrointestinal
v’ Intracraneanas
v Musculo iliopsoas
v Organos internos
v' Hemorragias
relacionadas con
una intervencion
quirdrgica

v  Otra

v Ninguna

Nominal

» Analizar las esferas de la vida cotidiana afectadas en la poblacion a

estudio.
Variable Definicion Indicador Valor Escala
operacional
Cuidado Conjunto de Segun v" No tengo Nominal
personal técnicas para el respuesta de problemas para

cuidado del

cuerpo humano.

la encuesta.

lavarme o
vestirme

v' Tengo problemas
leves para
lavarme o
vestirme

v' Tengo problemas

moderados para
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lavarme o
vestirme

v’ Tengo problemas
graves para
lavarme o
vestirme

v"No puedo
lavarme o

vestirme

Actividades

habituales

Accion que se
realiza de manera
continua o con

frecuencia.

Segun
respuesta de

la encuesta.

v" No tengo
problemas para
realizar mis
actividades
habituales

v' Tengo
problemas
leves para
realizar mis
actividades
habituales

v' Tengo
problemas
moderados
para realizar
mis actividades
habituales

v' Tengo
problemas
graves para

realizar mis

Nominal
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actividades
habituales
No puedo
realizar mis
actividades
habituales

Dolor /

malestar

Resultado del
dafio articular que
puede ser de tipo

cronico o agudo.

Segun
respuesta de

la encuesta.

No tengo dolor
ni malestar
Tengo dolor o
malestar leve
Tengo dolor o
malestar
moderados
Tengo dolor o
malestar fuerte
Tengo dolor o
malestar

extremos

Nominal

Ansiedad /

depresion

Cuenta como una
preocupacion
desproporcionada
con respecto a la

situacion actual.

Segun
respuesta de

la encuesta.

No estoy
ansioso ni
deprimido

Estoy levemente
ansioso o
deprimido

Estoy
moderadamente
ansioso o
deprimido

Estoy muy
ansioso o

deprimido

Nominal
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v' Estoy
extremadamente
ansioso o

deprimido

710. Matriz de obtencién de informacién

Se contd con la autorizacion y aval de la Asociacion Nicaragiense de Hemofilia y
de los creadores de Método PROBE, Mark Skiner y Sasha Kucher; para aplicar el
cuestionario en la poblacién nicaragliense con diagnéstico de hemofilia que

cumplan los criterios de inclusion.

Objetivo Fuente Técnica Instrumento
Objetivo 1 Primaria directa: | Encuesta. Método PROBE.
paciente.
Objetivo 2 Primaria directa: | Encuesta. Método PROBE.
paciente.
Objetivo 3 Primaria directa: | Encuesta. Método PROBE.
paciente.
Objetivo 4 Primaria directa: | Encuesta. EQ-5D.
paciente.

711. Instrumento

Se utilizd la encuesta PROBE, el cual es un instrumento que tiene validez
internacional, desde su creacién ha sido aplicado para medir la calidad de vida de
los pacientes con hemofilia alrededor del mundo. El instrumento estd compuesto
por 4 secciones; en la primera seccién se consigna la informacién personal del
paciente, en la segunda se incluyen problemas o trastornos de salud general del

encuestado, en la tercera seccion se incluyen preguntas relacionadas con la
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hemofilia, inhibidores, salud de las articulaciones, tratamiento actual y dolor; como
Gltima seccion se seleccionan preguntas relacionadas al EQ5D el cual es una
herramienta global de calidad de vida que mide el autocuidado, las actividades
habituales, el dolor, la ansiedad y la depresion. La fuente de recoleccion de
informacion fue primaria. Los datos fueron recolectados por via telefonica a través
de una entrevista, previo a la autorizacion de los pacientes la cual fue registrada en

una grabacion de voz.

712. Procesamiento y andlisis de la informacion

Los datos fueron procesados por medio del programa estadistico SPSS Version 22.
Para las variables cuantitativas edad, peso y talla se le aplicaron moda, media,

mediana (medidas de resumen).
Se elaboraron tablas de frecuencia absolutas y relativas, los resultados se
presentaron en gréficas de tipo barra y diagrama de sectores acorde a la naturaleza

estadistica de las variables en estudio.

713. Plan de analisis

Andlisis Univariado.

1. Edad.

2. Sexo.

3. Tipo de hemofilia.

4. Peso.

5. Talla.

6. Indice de masa corporal.

7. Afos de estudio.

8. Estado civil.

9. Dispositivo para la movilidad.
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10. Patrén de uso del dispositivo de auxiliar.
11.Uso de analgésicos.

12. Patron tiempo de uso de analgésico.
13. Dolor agudo.

14. Detonante del dolor agudo.

15. Dolor cronico.

16. Detonante del dolor cronico.
17.Limitacion en actividad diaria.
18.Vida laboral.

19.Vida escolar.

20. Antecedentes quirurgicos.
21.Numero de procedimientos quirlrgicos.
22. Afecciones de salud.

23.Grado de severidad.

24.Frecuencia de hemorragias.
25.Hemorragia aguda.

26.Régimen de tratamiento.

27.Tipo de tratamiento.

28. Lugar donde recibe tratamiento.

29. Articulacion diana.

30. Limitacién del movimiento.
31.Hemorragia grave.

32.Cuidado personal.

33. Actividades habituales.
34.Dolor/malestar.

35. Ansiedad/depresion.

Anélisis bivariado.
1. Uso de analgésico segun patrén tiempo de uso.
2. Tipo de hemofilia segun grado de severidad.
3. Frecuencia de hemorragias segun grado de severidad.
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714. Consideraciones éticas

En la presente investigacion se respetaron los principios bioéticos fundamentales

adoptados en la declaracion de Helsinki:

a. No maleficencia: no se realizO ningun procedimiento que lesionase la
integridad fisica, ni mental de los pacientes.

b. Beneficencia: los datos recolectados seran de utilidad en el disefio de
intervenciones dirigidas a la mejora de la atencién médica.

c. Autonomia: se solicitd autorizacion via telefénica a los pacientes que
cumplieron con los criterios de inclusién antes de la aplicacion de la encuesta.

d. No presenta conflictos de interés con ninguna institucion, ni laboratorio
farmacéutico, se contd con la aprobacion de la Asociacion Nicaragiense de
Hemofilia y Grupo PROBE para la aplicacion del método en la poblacion a

estudio.
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VIll. Resultados

Tabla N° 1. Se calcularon las medidas de resumen para la variable edad,
encontrando dentro de las medidas de tendencia central una media de 31.48, una
mediana de 31.50, una moda de 192, una edad minima de 19 y una edad maxima
de 50. El grupo etario que predominé fue de 19 — 30 afios de edad con el 45% (18),
seguido del grupo de 31 — 40 afios de edad con el 42.5% (17) y de 41 — 50 afios de
edad con un 12.5% (5).

Tabla N° 2: El 100% (40) de la poblacion era del sexo masculino.

Tabla N° 3: El 80% (32) de los pacientes padece hemofilia tipo A y el 20% (8)

hemofilia tipo B.

Tabla N° 4: Para la variable peso se calcularon las medidas de resumen,
encontrando para las medidas de tendencia central una media de 73.14, mediana:
77, moda: 81, peso minimo 48 kg y peso maximo 90 kg. Se encontré con 42.5%
(17) un peso entre 71 — 80 kg, seguido de 27.5% (11) entre 81 — 90 kg, el 12.5% (5)
entre 51 — 60 kg y 61 — 70 kg respectivamente para cada categoria; finalmente un
5% (2) entre 41 — 50 kg.

Tabla N° 5: Se calcularon las medidas de resumen para la variable talla donde
encontramos para las medidas de tendencia central una media 167.55, mediana de
169.50, moda de 170, talla minima de 157 cm y talla maxima de 178 cm. El 47.5%
(19) de los pacientes miden de 166 — 172 cm, seguido del 42.5% (17) que entre 157
— 165 cmy un 10% (4) miden entre 173 — 178 cm.

Tabla N° 6: El 55% (22) de los pacientes estaban en sobrepeso (25 — 29.9), el 30%
(12) en parametros normales (18.5 — 24.9) y un 12.5% (5) en obesidad | (30 - 34.9).
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Tabla N° 7: Con respecto a los afios de estudio de formacion académica se encontro
que un 37.5% (15) de los pacientes estudiaron de 11 — 15 afios, el 30% (12)
estudiaron de 16 a mas afos, el 27.5% (11) estudié de 6 - 10 afios y el 5% (2)

estudio de 0 — 5 afos.

Tabla N° 8: El estado civil que predominé fue soltero con 47.5% (19), el 37.5% (15)

se reportdé como acompafado y un 15% (6) estaba casado.

Tabla N° 9: Respecto al uso de dispositivo auxiliar para la movilidad se encontré
que con un 29.5% (23) fue seleccionado mayormente el baston, con un 26.9% (21)
el uso de muletas, seguido de un 12.8% (10) el uso de silla de ruedas y el 12.8%

(10) selecciond no haber utilizado ningun dispositivo auxiliar para la movilidad.

Tabla N° 10: Encontramos respecto a patron de uso de dispositivo auxiliar para la
movilidad que con 25.9% (15) los pacientes seleccionaron haber utilizado
dispositivos de vez en cuando (6% - 25% del tiempo), seguido con un 22.4% (13)
casi nunca utilizarlos (1% - 5% del tiempo), con un 17.2% (10) refiriendo nunca
haber utilizado (0% del tiempo) y con un 13.8% (8) dicen utilizarlos algunas veces
(26% — 50 % del tiempo).

Tabla N° 11: El 100% (40) de los pacientes encuestados refirieron utilizar

analgésico.

Tabla N° 12: El 37.5% (15) refirieron utilizar analgésico de vez en cuando (6% - 25%
del tiempo), el 32.5% (13) casi nunca (1% - 5% del tiempo) hacen uso de
analgésicos, el 15% (6) refirieron utilizarlos a veces (26% - 50% del tiempo) vy el

10% (4) refirieron usarlos con frecuencia (51% - 75% del tiempo).

Tabla N° 13: El 85% (34) de los pacientes refirieron presentar dolor agudo y el 15%

(6) refirieron no presentarlo.

44



Tabla N° 14: En las actividades detonantes de dolor agudo predomina la accién de
subir escaleras con el 22.7% (20), seguido de caminar con el 21.6% (19), la
actividad de cargar algo fue reportada el 19.3% (17) y la actividad de jugar fue

mencionada un 10.2% (9).

Tabla N° 15: El 87.5% (35) de los pacientes refirieron presentar dolor crénico y el

12.5% (5) refirieron no presentarlo.

Tabla N° 16: Se encontré6 que en las actividades detonantes de dolor cronico
predominé la accion de subir escaleras con el 20.2% (18), seguido de caminar con
el 19.1% (17), la actividad de cagar algo fue reportada un 15.7% (14) y al descansar
fue seleccionada un 14.6% (13).

Tabla N° 17: Con respecto a limitacion al realizar actividades diarias la actividad que
mas se les dificulta realizar fue jugar con un 13.9% (26), seguida de bajar escaleras
con un 13.4% (25), agacharse y hacer tareas domésticas pesadas con el 11.8% (22)

respectivamente.

Tabla N° 18: El 42.5% (17) de los pacientes encuestados refirié tener un trabajo de
medio tiempo, el 32.5% (13) tiene un trabajo de tiempo completo y el 12.5% (5)

estaban de baja desde hace tiempo (méas de 6 meses).

Tabla N° 19: El 75% (30) de los pacientes encuestados refirieron no ser estudiantes,
el 15% (6) eran estudiantes de medio tiempo y el 10% (4) eran estudiantes de tiempo

completo.
Tabla N° 20: Al 60% (24) de los encuestados no le han realizado ninguna

intervencién quirdrgica invasiva, al 30% (12) le han realizado aspiracion de rodilla,

y el 10% (4) se ha sometido a otro tipo de intervencion quirdrgica.
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Tabla N° 21: El 60% (24) de los pacientes encuestado refirieron que no se han
realizado ningun procedimiento quirdrgico y el 40% (16) se ha realizado de 1 — 3

procedimientos quirdrgicos.

Tabla N° 22: La afeccion de salud que predominé fue la presion arterial alta 16%
(17), seguido de la gingivitis con 10.4% (11), la angina de pecho y VIH/SIDA con el

9.4% (10) respectivamente y el 8.5% (9) diagndstico de depresion.

Tabla N° 23: El grado de severidad que predominé fue el leve con el 32.5% (13),
seguido del mas alto de severidad con el 30% (12), la severidad fue moderada en
el 27.5% (11) moderada y el 10% (4) desconocia este dato.

Tabla N° 24: El 30% (12) de los encuestados sufrieron de 2 — 3 hemorragias en el
altimo afio, el 17.5% (7) refirieron haber sufrido de 0 — 1 y de 16 — 30 hemorragias

respectivamente y el 15% (6) reporto de 8 — 10 hemorragias en el dltimo afio.

Tabla N° 25: El 65% (26) de los pacientes refirieron no haber sufrido una hemorragia
aguda en las ultimas dos semanas mientras que el 35% (14) manifestd este evento

en las udltimas dos semanas.

Tabla N° 26: El 100% (40) de los encuestados refirieron recibir un régimen de

tratamiento de tipo ocasional a demanda.

Tabla N° 27: El tratamiento que predominéd fue el concentrado de factor XIII/IX
(media vida estandar) con un 38.5% (35), seguido de plasma fresco congelado con
un 36.3% (33), luego el crioprecipitado con un 18.7% (17) y transfusiones de sangre
completa con un 5.5% (5).

Tabla N° 28: Con respecto al lugar donde los pacientes reciben su tratamiento el
87.5% (35) expreso recibirlo en casa, el 10% (4) expreso recibirlo en otro lugar y el

2.5% (1) lo recibieron en un centro de tratamiento para la hemofilia.
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Tabla N° 29: La rodilla izquierda fue la articulacién diana o articulacién que sangro
con mayor frecuencia en el 23.2% (16), seguido de la rodilla derecha con el 17.4%
(12), el tobillo derecho con el 14.5% (10), el tobillo izquierdo con 11.6% (8) y un
10.1% (7) no reporto articulacion diana.

Tabla N° 30: Segun limitacién del movimiento la articulacion mas afectada fue la
rodilla izquierda con el 19.4% (13), rodilla derecha con el 17.9% (12), tobillo
izquierdo y codo izquierdo en un 11.9% (8) respectivamente, el tobillo derecho y otra

articulacion con un 10.4% (7).

Tabla N° 31: EI 82.5% (33) de los encuestados refirieron que no han sufrido ninguna
hemorragia grave que pusiera en peligro su vida durante el dltimo afio, seguido del

5% (2) que refirieron hemorragia grave localizada en el musculo iliopsoas.

Tabla N° 32: El 47.5% (19) de los pacientes encuestados no manifestaron
problemas para lavarse y vestirse, el 40% (16) refirid problemas leves para lavarse
y vestirse, el 10% (4) expresOd problemas moderados y un 2.5% (1) presentd

problemas graves para realizar estas acciones.

Tabla N° 33: El 45% (18) de los pacientes encuestados refirieron tener problemas
leves para realizar sus actividades diarias, el 30% (12) refirié dificultades para
realizar sus actividades diarias y el 25% (10) mencion6 que tenia problemas
moderados para realizar sus actividades.

Tabla N° 34: ElI 50% (20) de los pacientes encuestados refirieron tener dolor o
malestar leve, el 27.5% (11) expresd dolor o malestar moderado, el 15% (6)
menciono dolor o malestar fuertes y el 7.5% (3) no expreso dolor ni malestar.

Tabla N° 35: El 47.5% (19) de los pacientes encuestados no expresaron sentirse
ansiosos o deprimidos, seguido de un 35% (14) que expresé sentirse levemente
ansiosos o deprimidos y un 17.5% (7) dijo sentirse moderadamente ansiosos o

deprimidos.
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Tabla N° 36: EI 100% de los pacientes afirmaron utilizar analgésicos, de los cuales
un 37.5% (15) los utilizé de vez en cuando, un 32.5% (13) refirié casi nunca usarlos,
10% (4) dijo utilizarlos con frecuencia y un 5% (2) los utiliz6 con mucha frecuencia.

Tabla N° 37: El 30% (12) de los pacientes diagnosticados con hemofilia tipo A tienen
un grado de severidad alto, el 25% (10) un grado de severidad leve, el 17.5% (7)
grado de severidad moderado y el 7.5% (3) no sabe el grado de severidad que
padece. De los pacientes diagnosticados con hemofilia tipo B, ninguno padece el
grado de severidad mas alto, el 10% (4) padecen un grado de severidad moderado,
el 7.5% (3) un grado de severidad leve y el 2.5% no conoce el grado de severidad

que padecen.

Tabla N° 38: De los pacientes que sufrieron de 0 — 1 hemorragias el 7.5% (3)
padecia hemofilia leve y moderada respectivamente. De los que sufrieron de 2 — 3
hemorragias el 15% (6) padecia hemofilia leve seguido de un 7.5% (3) que padecia
hemofilia moderada. De los que tuvieron de 4 — 7 hemorragias el 10% (4) padecia
hemofilia severa. Los que tuvieron de 8 — 10 hemorragias 5% (2) presentaron
hemofilia moderada y severa, respectivamente. Los que presentaron de 11 — 15
hemorragias el 5% (2) presentaron el mas alto grado de severidad. De los que
presentaron de 16 — 30 hemorragias el 7.5% (3) presentaron un grado de severidad

leve, seguido de 5% (2) presentaron severidad alta y moderada respectivamente.
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IX. Discusion de resultados

El promedio de edad de esta poblacion fue de 31 afios edad esto difiere del estudio
de Fuenmayor Castafo et al. (2017) en el cual el promedio de edad era de 28 afios.
El grupo etario que predominoé fue de 19 — 30 afios lo que concuerda con el estudio
de Fuentes et al. (2012) donde el promedio de edad fue de 16 — 36 afos. Por lo
tanto, Mufioz Grass y Palacios-Espinosa (2015) sefialan que en la actualidad la
esperanza de vida ha aumentado, los pacientes con este padecimiento lograban
vivir hasta los 12 afios, pero en la actualidad gracias a los diferentes regimenes de

tratamiento, pacientes con hemofilia logran llegar hasta promedios de 70 afos.

Asimismo, el total de los pacientes estudiados fueron del sexo masculino, esto se
relaciona con la etiologia de la enfermedad, ya que se conoce su origen genético
de tipo recesiva y ligada al cromosoma X, donde los hijos varones de una madre
portadora cuentan con 50% de probabilidades de heredar la enfermedad, mientras

que las hijas mujeres Unicamente son portadoras.

El tipo de hemofilia que predominé fue el tipo A lo cual concuerda con el estudio de
Fuenmayor Castafio et al. (2017) donde el 86.4% de la poblacion presenté hemofilia
tipo A y un 13.6% presento hemofilia B, esto también se relaciona con lo publicado
por la Federacién Esparfiola de Hemofilia (2019) quienes explican que la prevalencia
a nivel mundial de hemofilia donde de cada 100.000 hombres nacidos vivos 35
padecen cualquiera de las severidades de hemofilia A y 7 cualquiera de las

severidades de hemofilia B.

Los pacientes que participaron en este estudio presentaron un peso entre 71 — 80
kilogramos, una talla entre 166 — 172 centimetros y segun su indice de masa
corporal se ubica al 55% en sobrepeso. Fuentes et al. (2012) encontré que el 30%
de los encuestado se encontraban en sobrepeso y un 10% en obesidad mientras
que Fuenmayor Castafio et al. (2017) reporté que un 20% de su poblacion se
encontraba en sobrepeso, estos datos difieren de este estudio debido a que esta
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poblacion se encuentra en un grado mayor de sobrepeso. Esto puede deberse a los
altos niveles de sedentarismo de los pacientes, por el miedo o la incapacidad a

realizar actividad fisica, por la alta probabilidad de presentar hemorragias.

También, se encontré6 que la mayoria de los pacientes estaban solteros, lo que
podemos relacionar a su dificultad para establecer relaciones interpersonales
debido a su padecimiento, sin embargo, es un marcador importante para medir sus

relaciones sociales y una de las esferas de su calidad de vida.

El baston fue el dispositivo auxiliar para la movilidad mayormente seleccionado,
aunque con una frecuencia de 6% a un 25% del tiempo, esto concuerda con los
resultados del estudio de Fuenmayor Castafio et al. (2017) en el cual el 50% de los
pacientes utilizo el baston como dispositivo auxiliar. Por esta razon la Federacion
Espafiola de Hemofilia (2016) recalca la importancia de la fisioterapia donde se
utilizan técnicas disefiadas para recuperar la amplitud de movimiento de la
articulacion, ejercicios que ayudan a recuperar la fuerza muscular, mejorar la
propiocepcién y ejercitar la marcha, de esta manera disminuir el uso de dispositivos

auxiliares y aumentar su capacidad de libre movilidad.

Todos los pacientes en el estudio refirieron usar analgésicos de vez en cuando (6%
- 25% del tiempo) lo que difiere con un articulo publicado por la Federacion Mundial
de Hemofilia donde Riley et al. (2011) exponen que, en una encuesta realizada en
reino unido a 68 pacientes con hemofilia severa, tnicamente el 36% de la poblacion
que presentaba dolor hacia uso de analgésicos, y predomind en un 25% de la
poblacion el temor de volverse dependiente de ellos.

La mayoria de los pacientes refirio sentir dolor agudo y cronico, principalmente al
subir escaleras o caminar, en la persona con hemofilia el dolor puede llegar a ser
incapacitante, dificultandole realizar actividades que llegan a ser comunes para
otros y generandole malestar emocional al verse impotente por no lograr un nivel de

actividad normal.
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Presentaron mayor limitacion al jugar o realizar algtn deporte, lo que concuerda con
el estudio de Fuentes et al. (2012) quien evalué las dimensiones de calidad de vida
con puntajes promedios mas bajos asignados al rol fisico y dolor corporal. Estos
difieren de los reportados por el estudio de Fuenmayor Castafio et al. (2017) donde
esta muestra de pacientes presenta puntajes mas altos en los dominios de funcién
fisica y dolor corporal, aunque esto podria estar relacionado al tipo y régimen de

tratamiento que los pacientes reciben.

Se encontr6 que la mayor parte de la poblacién contaban con un trabajo de medio
tiempo, lo que concuerda con Fuenmayor Castafio et al. (2017) donde un 39% de
su poblacion estaba empleada. Esto es de suma importancia segun Foro Mundial
de Salud (1996) donde explica que la calidad de vida esta en funcion de la manera
en como el individuo se percibe en cada uno de los entornos que ocupa en la

sociedad, siendo de gran importancia el entorno laboral.

La poblacion participante en este estudio refirié no ser estudiante, lo que concuerda
con el estudio de Fuenmayor Castario et al. (2017) donde aproximadamente el 65%
de la esa poblacién no eran estudiantes, pero si tenian otra ocupacion. Fuentes et
al. (2012) explica que la calidad de vida de los pacientes con hemofilia varia también
en dependencia de la escolaridad, no solo por el siempre hecho de contar con un
nivel académico si no por la importancia de la inclusion social y su valor como una

de las dimensiones para evaluar la calidad de vida.

El nivel de severidad que predominé fue el leve, lo que concuerda con que los
pacientes dentro del estudio refirieron no haberse realizado ningun procedimiento
quirargico durante el ultimo afio. Estos datos difieren al estudio de Fuenmayor
Castano et al. (2017) en donde en la poblacién predominé el mas alto grado de

severidad con un 74.5%.

El nivel de severidad influye directamente con el ndmero de hemorragias

espontaneas que estos pacientes llegan a sufrir. Los pacientes refirieron en su
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mayoria haber sufrido de 2-3 hemorragias respecto a la frecuencia en el Ultimo afio,
esto se relaciona con el estudio de Villegas et al. (2018) que habla de que los
individuos afectados tienden a sangrar proporcional al grado de la deficiencia del
factor especifico que padecen. La Federacion Mundial de Hemofilia (2012) los
pacientes con severidad leve poseen un nivel de factor entre 5% - 40% (0.05-0.4
Ul/ml) los cuales presentaran sangrado de forma espontédnea, poco frecuente y

generalmente secundario a trauma.

La afeccion de salud predominante en esta poblacion fue presion arterial alta,
seguida de gingivitis, angina de pecho y VIH/SIDA lo que difiere de estudios como
Fuentes et al. (2012) donde la cuarta parte de los pacientes, presentaron infeccion
por el virus de la hepatitis C y lesiones articulares y del estudio de Fuenmayor
Castafio et al. (2017) donde la mayor comorbilidad fue artropatia hemofilia, seguida
de dislipidemia. Se consideré que dichas afecciones estan estrechamente
relacionada a los estilos de vida que los pacientes han adaptado, su escaso apego
al tratamiento, el sedentarismo y probables consecuencias propias de haber

recibido tratamiento transfusional.

La mayor parte de los pacientes estudiados refirieron no haber sufrido una
hemorragia aguda en las ultimas dos semanas, lo que puede estar relacionado al

nivel de severidad y al adecuado uso de su régimen de tratamiento.

El régimen de tratamiento que predominé en la poblacién fue de tipo ocasional a
demanda a diferencia del estudio de Fuenmayor Castafio et al. (2017) donde se
muestra que el 96.6% recibe la profilaxis farmacoldgica, con el fin de reducir riesgos
de hemorragias y dafio articular. Cabe destacar que esta diferencia se debe a las
caracteristicas sociodemograficas y disponibilidad de tratamiento para cada pais

segun los sistemas de atencion de los pacientes.

El tipo tratamiento mas utilizado fue el concentrado de factor XIII/IV (media vida

estandar) que concuerda con los protocolos de tratamiento de la World Federation
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of Hemophilia (2012) donde indican que el concentrado de factor XII/IV es el
tratamiento de eleccién para hemofilia A y B respectivamente, el cual se debe
administrar en dependencia del nivel de severidad que padecen, a mayor severidad,
mayor nivel de factor se debe de utilizar, el cual se debe de calcular con la ecuaciéon

para el reemplazo del factor VIII/IX establecida por la WFH (2012).

La mayoria de los pacientes reciben su tratamiento en casa, la World Federation of
Hemophilia (2012) menciona que en los casos que resulte apropiado y sea posible,
el tratamiento debe tener lugar en la casa, lo que implica menos dolores, menos
disfunciones e incapacidad por largos periodos ademas menos estadia e ingresos
intrahospitalarios, mayor estabilidad laboral, menos ausentismo, previo a una
adecuada ensefianza de conocimientos generales de hemofilia y sus

complicaciones.

Referente a la articulacion diana o articulacion que sangra con mayor frecuencia la
mas seleccionada fue la rodilla izquierda, de igual forma segun la limitacién del
movimiento la articulacion mas limitada fue mayormente seleccionada la rodilla
izquierda, lo que concuerda con el estudio de Fuenmayor Castafio et al. (2017)
demostrando que la articulacion mas afectada es la rodilla con un 48% lo que genera
un déficit en el arco del movimiento de los pacientes, la World Federation of
Hemophilia (2012) mencionando que los lugares mas comunes de hemorragias se
encuentran dentro de las articulaciones o los musculos, con una incidencia
aproximada de 70% al 80%, limitando asi el desarrollo motor del paciente en la
realizacion de actividades diarias.

Siendo la hemofilia una enfermedad donde la principal manifestacion clinica son las
hemorragias, se debe considerar para medir la calidad de vida aquellas hemorragias
gue pongan en riesgo la vida de los pacientes, segun la World Federation of
Hemophilia (2012) para determinar que una hemorragia pone en riesgo la vida del
paciente con mayor frecuencia se presentan las hemorragias articulares las cuales

deben presentar una rapida pérdida de la amplitud de movimientos, una hemorragia
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muscular previo a trauma o estiramiento repentino, parestesia e inflamacion. Los
pacientes encuestados indicaron que no han sufrido ninguna hemorragia grave que

pusiera en peligro su vida durante el ultimo afio.

Para describir la calidad de vida en los pacientes, se evaluaron las dimensiones que
comprende el cuestionario EQ5D: cuidado personal, actividades cotidianas,
dolor/malestar y ansiedad/depresion, los cuales son factores que influyen
directamente en la percepcion del individuo en su independencia personal, entorno
social y familiar. En esta investigacion se encontré que, aunque gran parte de los
pacientes refirieron no tener dificultad para realizar su cuidado personal, al realizar
suma de las esferas afectadas, poco mas de la mitad refirié tener algun grado de
dificultad, demostrando afectaciones en la independencia de los pacientes en la

realizacion de su cuidado personal.

Por ende, en este estudio predominaron los pacientes que seleccionaron tener
afectaciones leves para las dimensiones de actividades habituales y dolor/malestar,
sin embargo, al realizar suma de los que tuvieron algun nivel de afectacion
encontramos que un 70% encuentra algun grado de afectado con respecto a la
realizacion de sus actividades habituales y un 92.5% refirié tener algun nivel de
dolor/malestar. Mufioz Grass y Palacios-Espinosa (2015) mencionaron que el dolor
con frecuencia es resultado de dafio articular puede llegar a ser incapacitante,
dificultandole realizar actividades comunes, es por esta razén que ambas esferas

se encuentran intimamente relacionadas una dependiendo directamente de otra.

Mas de la mitad de los pacientes dentro del estudio refirieron sentir algin grado
ansiedad y depresion proporcionando deterioro significativo para esta esfera, sin
embargo, esto concuerda con Mufioz Grass y Palacios-Espinosa (2015) quienes
destacaron que las personas con hemofilia tienen mayor riesgo de tener sintomas
de depresion y ansiedad, lo que a su vez se relaciona con el desarrollo de
sentimientos negativos, afectando de forma directa la calidad de vida de estos

pacientes.
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Determinar la calidad de vida de un sujeto o una poblacion es un concepto amplio,
por lo cual en este estudio se decidio evaluar las 4 esferas de la calidad de vida
incluidas en el EQ5D, donde se encontré6 con mayor afectacion la dimension de
dolor/malestar, seguida de afectaciones al realizar las actividades habituales, esto

se relaciona a que ambas dimensiones tienen estrecha relacion.

Finalmente se encuentra que, aunque la mayoria de la poblacion refirid6 no tener
problemas en cuidado personal y ansiedad/depresion al realizar la suma de los
valores que indicaban algun grado de afectaciones se encontr6 que cuidado

personal y ansiedad/depresion presentaron algun nivel de afectacion.

Por tanto, podemos concluir que la terapia del dolor, rehabilitacion, la salud mental
y el entorno familiar forman parte fundamental de un tratamiento integral para estos
pacientes, lo que permitiria influir positivamente en su mejoria clinica, su respuesta

al tratamiento médico y mejoras en su calidad de vida.
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X. Conclusiones

La mayoria de los pacientes tenia entre 19 — 30 afios de edad, eran del sexo
masculino, diagnosticados con hemofilia tipo A, rango de peso entre 71 — 80 kg y
talla entre 166 — 172 cm; estaban en sobrepeso, reportaron haber cursado de 11 a

15 afios de estudio y en su mayoria eran solteros.

El dispositivo auxiliar para la movilidad que mas utilizaron fue el bastén con una
frecuencia del 6% - 25% del tiempo, todos refirieron usar analgésicos con una
frecuencia del 6% - 25% del tiempo; presentaron dolor agudo y crénico siendo el
mayor detonante cuando suben escaleras, la actividad diaria que mas se les dificultd
es jugar o realizar algun deporte. La mayoria tienen un trabajo de medio tiempo y
reportaron no ser estudiantes activos. Refirieron no haberse realizado ninguna
intervencidn quirdrgica en el dltimo afo y la afeccion de salud que mas predominé

fue presidén arterial alta.

El grado de severidad que predominé fue leve, en su mayoria sufrieron de 2 — 3
hemorragias en el Gltimo afio, no tuvieron ninguna hemorragia aguda en las Gltimas
dos semanas. Todos recibian tratamiento ocasional a demanda, principalmente el
concentrado de factor Xlll/IX (media vida estandar), recibiéndolo en casa. La
articulacion que sangra con mayor frecuencia y la que mas presento limitacion para
el movimiento fue la rodilla izquierda; no sufrieron ninguna hemorragia grave que

pusiera en peligro su vida.

Se encontraron afectaciones en las cuatro dimensiones de calidad de vida con
mayor afectacion la dimension de dolor/malestar, seguida de afectaciones al realizar
las actividades habituales y aunque se encontré que la mayoria de la poblacién
refirid no tener problemas en cuidado personal y no sentirse ansiosos ni deprimidos,
sin embargo, al realizar la suma de los valores que indicaban algiun grado de
afectaciones se encontr6 que con porcentajes similares cuidado personal y

ansiedad/depresion presentaron algun nivel de afectacion.
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XI. Recomendaciones

A la Asociacion Nicaraguense de Hemofilia:

1. Desarrollar estrategias de promocion y educacion sobre los cuidados a la
salud que ameritan las personas con hemofilia, por medio de charlas y

sesiones grupales dirigidas a los miembros de la asociacidon y sus familiares.

2. Continuar el proceso de sistematizacion de la informacion a través de la
actualizacion de la base de datos de las personas que pertenecen a esta

asociacion.

3. Fortalecer las investigaciones que realizan en el campo de la hematologia
con el propésito de contribuir en la captacion de nuevas oportunidades
enfocadas en la mejora de la atencion en salud de las personas con hemofilia

y asi garantizar una adecuada calidad de vida.

A la Universidad Cat6lica Redemptoris Mater (UNICA):

1. Promover la investigacion de las coagulopatias existentes en Nicaragua, por
medio de estudios analiticos y ensayos clinicos, a fin de aumentar los
conocimientos sobre estas enfermedades y contribuir en la obtencién de

recursos destinado a ayudar a las personas que padecen estas patologias.
A los profesionales de la salud:
1. Brindar una atencion multidisciplinaria al paciente que padece de hemdfilia,

enfatizado en la rehabilitacion, la terapia del dolor y la salud mental, con el

fin de mejorar la calidad de vida de los pacientes.
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13.1. Anexos 1: consentimiento informado

Estimado paciente:

Usted ha sido seleccionado para participar en un estudio acerca de la calidad de
vida de los pacientes con diagnéstico de hemofilia, es un estudio descriptivo por lo
cual no realizaremos ningun procedimiento que comprometa su salud y bienestar.
a Manejo de la informacion:

Los datos que usted nos brinde serdn manejados confidencialmente (bajo
anonimato) y se utilizaran Unicamente para fines académicos y cientificos. La
informacion recolectada se utilizara para describir la calidad de vida de los pacientes
con el proposito de mejorar la atencién multidisciplinaria de los mismos en el area
de la salud.

b. Metodologia:

Se realizara una serie de preguntas relacionadas a su condicion de salud y estilo de
vida, se aplicara la utilizacion del método PROBE (Patient Reported Outcomes,
Burdens and Experiences) para investigar las perspectivas sobre los resultados que
consideren relevantes para su vida y cuidados, se garantiza la confidencialidad de
los datos que proporcione.

La encuesta tendra una duracion de 15 minutos y se realizara a través de una
llamada telefdnica.

C. Principio de autonomia:

La participacion debe ser libre y voluntaria. Puede negarse a contestar alguna
pregunta que le provoque inquietud o molestia y abandonar el estudio. Si después
de leer y comprender este documento acepta participar en el estudio, por favor,

cologue su nombre y firma a continuacion:

Nombre del paciente:

Firma: Fecha de encuesta:
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13.2. Anexo 2: ficha de recoleccion de datos

Calidad de vida de los pacientes con diagndstico de hemofilia que

pertenecen ala Asociacion Nicaragiense de Hemofilia durante el periodo de

1.

N o g k&

junio a septiembre del afio 2020.

Edad:
Sexo:
O Hombre
O Mujer
Seleccione la categoria que mejor lo representa a usted personalmente.
a Hemofilia A (FVIII)
d Hemofilia B (FIX)
Peso (kg)
Talla/ Estatura (cm)
IMC:

Afos de estudio: ¢ Cuantos afios de escuela/educacion termingd (incluya

también los afios que haya estudiado una formacion profesional o una
titulacién avanzada)?

U 0-5afos

U 6-10afos

U 11-15 afios

O 16 a mas afios
Estado Civil

O Soltero
U Casado
0 Acompaiado

En los ultimos 12 meses, ¢uso un sistema o dispositivo de ayuda para la

movilidad? Si la respuesta es afirmativa, indique la frecuencia con la que
utilizé cada uno de los siguientes sistemas o dispositivos de ayuda para la

movilidad en los ultimos 12 meses.
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UNICA
Con
_ De vez Con
Casi mucha _
Nunca en A veces | frecuen Siempre
nunca _ frecuen
cuando cia _
cia
(1%-5% | (6%— (26%— (51%— | (76%— | (100%
(0% del
_ del 25% del | 50% del | 75% del | 99% del | del
tiempo) | . . : . .
tiempo) | tiempo) | tiempo) tiempo) | tiempo) | tiempo)
Vendaje de 0 O 0 O 0 0 0
compresion
Dispositivo O O 0 O 0 0 0
ortopédico
Calzado
ortopédico o O O O O O 0 0
plantillas
Cabestrillo 0 0 0 0 0 0 0
Baston O O O O O O O
Muleta(s) O O O O O O O
Andadora 0 0 0 0 0 0 0
Silla de ruedas 0 0 0 0 0 0 0
Otro O O O O O O O
Ninguna O O O O O O O
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S SEDES SAPIENTIAES

UNICA

9. En los dltimos 12 meses, ¢ ha usado algun analgésico (medicamento para
calmar el dolor)?

O Si
O No

10. Si la respuesta es afirmativa, calcule el porcentaje del tiempo que ha estado
tomando analgésicos.

Casi nunca (1%-5% del tiempo)

De vez en cuando (6%—25% del tiempo)

A veces (26%-50% del tiempo)

Con frecuencia (51%—-75% del tiempo)

Con mucha frecuencia (76%—-99% del tiempo)
Siempre (100% del tiempo)

co000o

11. El «dolor agudo» se define como un dolor que aparece en respuesta a un

evento concreto (como una lesion o un episodio hemorragico). El «dolor

agudo» no incluye el «dolor crénico». El «dolor crénico» se define como un

dolor que tiene una causa persistente; puede variar en frecuencia e

intensidad (como el dolor de espalda, el dolor que producen las articulaciones

inflamadas o una artropatia [enfermedad de las articulaciones]). En los

ultimos 12 meses, ¢ ha tenido dolor agudo?

Q Si
O No

12. Si la respuesta es afirmativa, ¢,cuando aparecié ese dolor agudo? (Marque

todas las opciones que correspondan).

poooooooog

Caminando

Subiendo las escaleras

Por las noches

Descansando

Cargando algo

Jugando

Después de una caida o un trauma
Otra

Ninguna
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13. El «dolor crénico» se define como un dolor que tiene una causa persistente;

SEDES SAMENTIAES

UNICA
puede variar en frecuencia e intensidad (como el dolor de espalda, el dolor
que producen las articulaciones inflamadas o una artropatia [enfermedad de
las articulaciones]). El «dolor crénico» no incluye el «dolor agudo». El «dolor
agudo» se define como un dolor que aparece en respuesta a un evento
concreto (como una lesion o un episodio hemorragico). En los ultimos 12
meses, ¢,ha tenido dolor crénico?
Q Si
Q No

14. Si la respuesta es afirmativa, ¢ en qué ocasiones aparece ese dolor crénico?
(Margue todas las opciones que correspondan).

Caminando

Subiendo las escaleras

Por las noches

Descansando

Cargando algo

Jugando

Después de una caida o un traumatismo
Otra

Ninguno

[N W W W Wy Iy ]y Wy

15. En la actualidad, ¢tiene dificultades para realizar alguna de las actividades

de la vida diaria?

Salir de la cama

Agacharse

Ponerse calcetines o zapatos
Levantarse después de estar sentado
Sentarse o levantarse del inodoro
Darse un bafo

Cepillarse los dientes

Arreglarse

Bajar escaleras

Sentarse

Entrar o salir del carro

Caminar sobre una superficie plana
Ir de compras

(I N N I I Iy Iy Iy Iy )y Wy
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Jugar

Levantar objetos livianos
Pararse sin ayuda

Hacer tareas domeésticas ligeras
Hacer tareas domésticas pesadas
Subir escaleras

Quitarse los zapatos

Estar acostado en cama
Intimidad sexual

Otra

Ninguna

5_51@{3 SAPIENTIAES

UNICA

oo p0o0ooood

16. Las siguientes preguntas tratan sobre su vida laboral y en la actualidad.
Seleccione la respuesta que describa mejor su vida laboral en laactualidad.

Trabajo de tiempo completo

Trabajo de medio tiempo

De baja desde hace tiempo (mas de 6 meses)
Desempleado

Jubilado

A cargo de las tareas del hogar

Otro

(I W Y W i

17. Las siguientes preguntas tratan sobre su vida escolar en la actualidad.

Seleccione la respuesta que describa mejor su vida laboral en la actualidad.

U Estudiante de tiempo completo
U Estudiante de medio tiempo
O No soy estudiante

18. ¢ En alguna ocasién lo han operado de las articulaciones o se ha sometidoa
alguna otra intervencion quirdrgica (cirugia) invasiva?

Aspiracion

Amputacion

Artroscopia

Artroplastia

Artrodesis

Extirpacion de pseudotumor

Otra

Ninguna

o000 D000
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SEDES SAPENTIAES

. ¢Cuantas operaciones quirdrgicas de las articulaciones (u otras UNICA

intervenciones invasivas) se ha sometido alguna vez?

a o

a 1-3

Q 4-7

a 8-10

d Masde 10

20. En los dltimos 12 meses, ¢ ha tenido algunas de las siguientes afecciones o
problemas? (Marque todas las opciones que correspondan).

Problema o afeccion Prefiero no
de salud St No Nose responder
Hepatitis B O O O O

ACV/ hemorragia 0 0 0 =
cerebral

Presion arterial alta 0 O O O

Angina de pecho 0 O O O

ICC O O O O

Asma O O O O

Céancer de higado 0 O O O

Otro tipo de cancer 0 O O O
Diabetes O O O O
Trastorno convulsivo | 0 O O

Artritis O O O 0
Gingivitis O O O O

VIH / SIDA O O O O
Enfermedad 0 0 0 =
renal/hepéatica

Trastorno de ansiedad

Depresién con | O O O O
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diagnéstico clinico UNICA
Dengue O O O 4
Otro O O O 4
Ninguna O O O O

21 ¢Qué tan grave es la hemofilia que padece?

O Severa (nivel de factor por debajo del 1%)
Q Moderada (nivel de factor del 1-5%)

O Leve (nivel de factor por encima del 5-40%)
O Nolosé

22 ¢ Cuéntas hemorragias ha tenido en los ultimos 12 meses?

0-1 hemorragia

2-3 hemorragias

4-7 hemorragias

8-10 hemorragias
11-15 hemorragias
16-30 hemorragias
Mas de 30 hemorragias

(I Ry Wy Iy Iy Iy Iy

23. ¢ Ha tenido alguna hemorragia en las ultimas dos semanas?
a si
U No

24. ¢ Cual es su régimen de tratamiento principal? (Marque una respuesta que
describa mejor el régimen actual).

O Profilaxis regular. (tratamiento regular y continuo para evitar las
hemorragias, cubriendo las 52 semanas del afio)

O Profilaxis «periddica» intermitente. (tratamiento dado para evitar las
hemorragias antes de una actividad especifica o durante breves periodos,
cubriendo no mas de 45 semanas al afio)

U Ocasional («a demanda»). (tratamiento que se da cuando aparece una
hemorragia clinicamente significativa)

O Induccion a la tolerancia inmune (ITI). (tratamiento que se da para
vencer a un inhibidor)

QO No hay ningun tratamiento disponible
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2. ¢ Qué tratamiento recibe actualmente? Si recibe una combinacién de
tratamientos, marque todas las opciones que correspondan.

Transfusiones de sangre completa

Plasma fresco congelado

Antifibrinoliticos

Concentrado de factor VIII/IX (media vida estandar)
Concentrado de factor VIII/IX (media vida extendida)
Crioprecipitado

No se necesita tratamiento

Otro

(I NN WO Iy )y Iy Wy

26. ¢ En qué lugar recibe generalmente su tratamiento?

En casa

En un centro para el tratamiento de la hemofilia
En el area de urgencias

Otro

No hay ningun tratamiento disponible

ooooo

27. ¢ Tiene en la actualidad alguna «articulacién que sangra con mucha
frecuencia»?

Tobillo izquierdo
Tobillo derecho
Codo izquierdo
Codo derecho
Rodilla izquierda
Rodilla derecha
Otra

Ninguna

(I I N Iy By Iy Iy
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28. En los udltimos 6 meses, ¢ha tenido 3 0 mas hemorragias espontaneas

S SEDES SATENTIAES

UNICA

(incluidas las resultantes de la actividad normal diaria) en alguna
articulacion?

Tobillo izquierdo
Tobillo derecho
Codo izquierdo
Codo derecho
Rodilla izquierda
Rodilla derecha
Otra

Ninguna

poooo0ooooog

2. Ademas de las hemorragias articulares, ¢.en los Ultimos 12 meses ha tenido
alguna hemorragia que pusiera en peligro su vida?
Pantorrilla

Dental

Antebrazo

Gastrointestinal

Cabeza/hemorragia intracraneal

Musculo iliopsoas

Organos internos

Hemorragia relacionada con una intervencién quirargica
Otra

Ninguna

U

(I I Ny Ny By Iy Iy
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0. Debajo de cada enunciado, marque UNA casilla, la que mejor describa su
salud HOY.

SEDES SAPIENTIAES

UNICA

CUIDADO PERSONAL

No tengo problemas para lavarme o vestirme

Tengo problemas leves para lavarme o vestirme
Tengo problemas moderados para lavarme o vestirme
Tengo problemas graves para lavarme o vestirme

No puedo lavarme o vestirme

ooo0ooog

ACTIVIDADES HABITUALES

No tengo problemas para realizar mis actividades
habituales a
Tengo problemas leves para realizar mis

actividades habituales d
Tengo problemas moderados para realizar mis

actividades habituales d
Tengo problemas graves para realizar mis
actividades habituales

No puedo realizar mis actividades habituales

(.

DOLOR / MALESTAR

No tengo dolor ni malestar

Tengo dolor o malestar leves
Tengo dolor o malestar moderados
Tengo dolor o malestar fuertes
Tengo dolor o malestar extremos

ooo0o

ANSIEDAD / DEPRESION

No estoy ansioso ni deprimido

Estoy levemente ansioso o deprimido

Estoy moderadamente ansioso o deprimido
Estoy muy ansioso o deprimido

Estoy extremadamente ansioso o deprimido

ooo0oo
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Nos gustaria conocer qué tan buena o mala esta su salud
HOY.

» La escala esta numerada del 0 al 100.

» 100 representa la mejor salud que se pueda

imaginar.

0 representa la peor salud que se pueda imaginar.

» Marque con una X en la escala para indicar su
estado de salud HOY.

» Ahora, escriba en la casilla que encontrara a
continuacion el niumero que ha marcado en la

escala.

SU SALUD HOY =

FIN DE LA ENCUESTA

iMuchas gracias por haber participado!

SSebEs SAPIENTIAES

UNICA

La mejor salud que usted tiene hoy.

100

95

90

85

80

75

70

65
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20
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10

5

0

La peor salud que usted tiene hoy.
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13.3. Anexo 3: cuadros

> Cuadro 1

Relacion entre la gravedad de las hemorragias y el nivel del factor de

coagulacion.

Gravedad Nivel de factor de | Episodios hemorragicos
coagulacién
Severa <1Ul/dl (<0.01 Ul/ml) o Hemorragias
<1% del valor normal. espontaneas en las
articulaciones o]

musculos en especial,
ante la ausencia de
alteracion hemostatica

identificable.

Moderada 1 a 5 Ul/dl (0.01 a 0.05 | Hemorragias
Ul/ml) o 1 a 5% del valor | espontaneas
normal. ocasionales;
hemorragias
prolongadas ante

traumatismo o cirugias

menores.

Leve 5 a 40 Ul/dl (0.05 a 0.40] Hemorragias graves
Ul/ml) 0 5 a 40% del ante traumatismos o
valor normal. cirugias importantes.

Fuente: World Federation of Hemophilia, 2012
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> Cuadro 2

Localizacion de las hemorragias en pacientes con hemofilia.

Graves

Articulaciones (hemartrosis).

Musculos en especial en los

compartimentos profundos
(iliopsoas, pantorrilla y antebrazo).
Mucosas de la boca, encias, nariz y

tracto genitourinario.

Que ponen en riesgo la vida

Intracraneal.
Cuello/garganta.

Gastrointestinal.

Fuente: World Federation of Hemophilia, 2012

> Cuadro 3

Incidencia aproximada de las hemorragias segun localizacion.

Localizacion de la hemorragia

Incidencia aproximada

Hemartrosis

mas frecuentes en de las
articulaciones en bisagra: tobillos,
rodillas y codos.

Menos frecuente en las
articulaciones esféricas: hombros,

mufieca y cadera.

70 a 80%

Musculos

10 a 20%

Otras hemorragias importantes

5 a10%

Sistema nervioso central (SNC)

<5%

Fuente: World Federation of Hemophilia, 2012
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13.4. Anexo 4: tablas y gréficos

Tabla N° 1: Edad de los pacientes con diagnosticos de hemofilia que pertenecen a
la Asociacion Nicaragiuense de Hemofilia durante el periodo de junio a septiembre
del afio 2020.

Grafico N° 1: Edad de los pacientes con diagnésticos de hemofilia que pertenecen

a la Asociaciéon Nicaraguense de Hemofilia durante el periodo de junio a septiembre

del afno 2020.

a0

40

307

207

Fuente: Encuesta.

Edad  Frecuencia Porcentaje Media
19 - 30 18 45.0 Mediana
31-40 17 42.5 Moda
41 - 50 5 12.5 Minimo

Total 40 100.0 Maximo

I
19-30

I
3 -40

Fuente: Tabla N° 1

77

1
41 -50




Tabla N° 2: Sexo de los pacientes con diagnéstico de hemofilia que pertenecen a la
Asociacion Nicaragiense de Hemofilia durante el periodo de junio a septiembre del
afo 2020.

Sexo Frecuencia  Porcentaje
Hombre 40 100.0%

Mujer 0 0.0%

Total 40 100.0

Fuente: Encuesta

Gréfico N° 2: Sexo de los pacientes con diagnostico de hemofilia que pertenecen a
la Asociacion Nicaragiuense de Hemofilia durante el periodo de junio a septiembre
del afio 2020.

CJHombre

|100%|

Fuente: Tabla N° 2
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Tabla N° 3: Tipo de hemofilia que padecen pacientes con diagnéstico de hemofilia
gue pertenecen a la Asociacion Nicaragiense de Hemofilia durante el periodo de

junio a septiembre del afio 2020.

Tipo de hemofilia Frecuencia Porcentaje
Hemofilia A 32 80.0%
Hemofilia B 8 20.0%

Fuente: Encuesta

Gréfico N° 3: Tipo de hemofilia que padecen pacientes con diagndstico de hemofilia
gue pertenecen a la Asociacion Nicaragiense de Hemofilia durante el periodo de

junio a septiembre del afio 2020.
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Hemofilia & Hemofilia B
Fuente: Tabla N° 3.
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Tabla N° 4: Peso de los pacientes con diagnéstico de hemofilia que pertenecen a la
Asociacion Nicaragiense de Hemofilia durante el periodo de junio a septiembre del
afo 2020.

Talla Frecuencia Porcentaje \ Media 167.55
157 - 165 cm Mediana 169.50
166 - 172 cm 19 47.5 Moda 170
173 -178 cm 4 10.0 Minimo 157

Total 40 100.0 Maximo 178
Fuente: Encuesta

Gréfico N° 4: Peso de los pacientes con diagnostico de hemofilia que pertenecen a
la Asociacion Nicaraguense de Hemofilia durante el periodo de junio a septiembre
del afio 2020.
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Fuente: Tabla N° 4.
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Tabla N° 5: Talla de los pacientes con diagnostico de hemofilia que pertenecen a la
Asociacion Nicaragiuense de Hemofilia durante el periodo de junio a septiembre del

afo 2020.

Frecuencia  Porcentaje Media

157 - 165 cm 42.50% Mediana
166 - 172 cm 19 47.50% Moda
173 -178 cm 4 10.00% Minimo

Total 40 100 Maximo
Fuente: Encuesta

Gréfico N° 5: Talla de los pacientes con diagnéstico de hemofilia que pertenecen a
la Asociacion Nicaraguense de Hemofilia durante el periodo de junio a septiembre

del afno 2020.

157 - 165 em 166 - 172 cm 173 -178 cm

Fuente: Tabla N° 5.
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Tabla N° 6: indice de masa corporal que tienen los pacientes con diagndéstico de
hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaraguense de Hemofilia durante el

periodo de junio a septiembre del afio 2020.

indice de masa corporal \ Frecuencia  Porcentaje
Bajo peso (0 - 18.4) 1 2.5%
Normal (18.5 - 24.9) 12 30.0%
Sobrepeso (25 - 29.9) 22 55.0%
Obesidad | (30 - 34.9) 5 12.5%
Obesidad 11 (35 - 39.9) 0 0.0%
Obesidad Il (40 - méas 0 0.0%
adelante)
Total 40 100.0

Fuente: Encuesta

Gréfico N° 6: indice de masa corporal que tienen los pacientes con diagnéstico de
hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaragiiense de Hemofilia durante el
periodo de junio a septiembre del afio 2020.
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Fuente: Tabla N° 6
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Tabla N° 7: Afos de estudio que han cursado los pacientes con diagndstico de
hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaraguense de Hemofilia durante el

periodo de junio a septiembre del afio 2020.

Afos de estudio  Frecuencia Porcentaje

0-5 afos 2 5.0%
6-10 afios 11 27.5%
11-15 afos 15 37.5%

16 a mas afos 12 30.0%
Total 40 100.0

Fuente: Encuesta

Gréfico N° 7: Afos de estudio que han cursado los pacientes con diagndstico de
hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaraguense de Hemofilia durante el

periodo de junio a septiembre del afio 2020.
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Fuente: Tabla N° 7
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Tabla N° 8: Estado civil de los pacientes con diagnostico de hemofilia que
pertenecen a la Asociacion Nicaragiense de Hemofilia durante el periodo de junio

a septiembre del afio 2020.

Estado civil ‘ Frecuencia Porcentaje

Soltero 19 47.5%
Casado 6 15.0%
Acompanado 15 37.5%
Total 40 100.0

Fuente: Encuesta

Gréfico N° 8: Estado civil de los pacientes con diagnéstico de hemofilia que
pertenecen a la Asociacion Nicaragiuense de Hemofilia durante el periodo de junio
a septiembre del afio 2020.
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Fuente: Tabla N° 8
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Tabla N° 9: Dispositivo para la movilidad que utilizan los pacientes con diagndstico
de hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaragiense de Hemofilia durante el

periodo de junio a septiembre del afio 2020.

Dispositivo | Frecuencia  Porcentaje
Vendaje de compresion 5 6.4%
Dispositivo ortopédico 3 3.8%
Calzado ortopédico 3 3.8%
Cabestrillo 1 1.3%
Baston 23 29.5%
Muletas 21 26.9%
Andadora 1 1.3%
Silla de ruedas 10 12.8%
Otro 1 1.3%
Ninguna 10 12.8%

Fuente: Encuesta

Gréfico N° 9: Dispositivo para la movilidad que utilizan los pacientes con diagndstico
de hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaragiense de Hemofilia durante el

periodo de junio a septiembre del afio 2020.
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Fuente Tabla N° 9
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Tabla N° 10: Patron de uso del dispositivo auxiliar que utilizan los pacientes con
diagnostico de hemofilia que pertenecen a la Asociacidon Nicaragiense de Hemofilia

durante el periodo de junio a septiembre del afio 2020.

Patrén de uso del dispositivo auxiliar ‘ Frecuencia Porcentaje
Nunca (0% del tiempo) 10 17.2%
Casi nunca (1% - 5% del tiempo) 13 22.4%
De vez en cuando (6% - 25% del tiempo) 15 25.9%

A veces (26% - 50% del tiempo) 8 13.8%

Con frecuencia (51% - 75% del tiempo) 3 5.2%
Con mucha frecuencia (76% - 99% del tiempo) 6 10.3%
3

Siempre (100% del tiempo) 5.2%
Fuente: Encuesta

Gréfica N° 10: Patrén de uso del dispositivo auxiliar que utilizan los pacientes con
diagnoéstico de hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaragtiense de Hemofilia

durante el periodo de junio a septiembre del afio 2020.
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Fuente: Tabla N° 10
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Tabla N° 11: Uso de analgésico en los pacientes con diagnostico de hemofilia que
pertenecen a la Asociacion Nicaragiuense de Hemofilia durante el periodo de junio

a septiembre del afio 2020.

Uso de analgésico  Frecuencia Porcentaje

Si 40 100.0%
No 0 0%
Total 40 100

Fuente: Encuesta

Gréfico N° 11: Uso de analgésico en los pacientes con diagnostico de hemofilia que
pertenecen a la Asociacion Nicaragiuense de Hemofilia durante el periodo de junio
a septiembre del afio 2020.
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Fuente: Tabla N° 11
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Tabla N° 12: Patron tiempo uso de analgésico en los pacientes con diagndstico de
hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaraguense de Hemofilia durante el

periodo de junio a septiembre del afio 2020.

Patron tiempo uso de analgésico Frecuencia Porcentaje

Casi nunca (1% - 5% del tiempo) 13 32.5%

De vez en cuando (6% - 25% del tiempo) 15 37.5%

A veces (26% - 50% del tiempo) 6 15.0%

Con frecuencia (51% - 75% del tiempo) 4 10.0%
Con mucha frecuencia (76% - 99% del tiempo) 2 5.0%
Siempre (100% del tiempo) 0 0.0%

Total 40 100.0

Fuente: Encuesta

Gréfico N° 12: Patron tiempo uso de analgésico en los pacientes con diagndstico de
hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaragiuense de Hemofilia durante el

periodo de junio a septiembre del afio 2020.
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Fuente: Tabla N° 12
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Tabla N° 13: Dolor agudo que padecen los pacientes con diagnostico de hemofilia
que pertenecen a la Asociacién Nicaragiense de Hemofilia durante el periodo de

junio a septiembre del afio 2020.

Dolor agudo \ Frecuencia  Porcentaje
No 6 15.0%
Si 34 85.0%
Total 40 100.0

Fuente: Encuesta

Grafico N° 13: Dolor agudo que padecen los pacientes con diagnostico de hemofilia
gue pertenecen a la Asociacion Nicaraguense de Hemofilia durante el periodo de

junio a septiembre del afio 2020.
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Fuente: Tabla N° 13
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Tabla N° 14: Detonante de dolor agudo que padecen los pacientes con diagnostico
de hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaragiense de Hemofilia durante el

periodo de junio a septiembre del afio 2020.

Detonante dolor agudo Frecuencia Porcentaje
Caminando 19 21.6%
Subiendo escaleras 20 22.7%
Por las noches 3 3.4%
Descansando 6 6.8%
Cargando algo 17 19.3%
Jugando 9 10.2%
Después de una caida o trauma 8 9.1%
Otra 0 0.0%
Ninguna 6 6.8%

Fuente: Encuesta

Gréfico N° 14: Detonante de dolor agudo que padecen los pacientes con diagndstico
de hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaragiense de Hemofilia durante el

periodo de junio a septiembre del afio 2020.
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Fuente: Tabla N° 14
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Tabla N° 15: Dolor crénico que padecen los pacientes con diagnostico de hemofilia
que pertenecen a la Asociacién Nicaragiense de Hemofilia durante el periodo de

junio a septiembre del afio 2020.

Dolor crénico ‘Frecuencia Porcentaje

No 5 12.5%
Si 35 87.5%
Total 40 100.0

Fuente: Encuesta

Grafico N° 15: Dolor crénico que padecen los pacientes con diagnostico de hemofilia
gue pertenecen a la Asociacion Nicaraguense de Hemofilia durante el periodo de

junio a septiembre del afio 2020.
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Fuente: Tabla N° 15
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Tabla N° 16: Detonante de dolor cronico que padecen los pacientes con diagndstico
de hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaragiense de Hemofilia durante el

periodo de junio a septiembre del afio 2020.

Detonante de dolor crénico Frecuencia Porcentaje
Caminando 17 19.1%
Subiendo escaleras 18 20.2%
Por las noches 10 11.2%
Descansando 13 14.6%
Cargando algo 14 15.7%
Jugando 8 9.0%
Después de una caida o trauma 4 4.5%
Otra 0 0.0%
Ninguna 5 5.6%

Fuente: Encuesta

Gréfico N° 16: Detonante de dolor crénico que padecen los pacientes con
diagnéstico de hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaragiense de Hemofilia

durante el periodo de junio a septiembre del afio 2020.
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Fuente: Tabla N° 16
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Tabla N° 17: Limitacion en actividades diarias que padecen los pacientes con
diagndstico de hemofilia que pertenece a la Asociacion Nicaragiense de Hemofilia

durante el periodo de junio a septiembre del afio 2020.

Actividad diaria \ Frecuencia Porcentaje
Salir de la cama 6 3.2%
Agacharse 22 11.8%
Ponerse calcetines o zapatos 15 8.0%
Levantarse después de estar sentado 7 3.7%
Sentarse o levantarse del inodoro 9 4.8%
Darse un bafio 2 1.1%
Cepillarse los dientes 2 1.1%
Arreglarse 2 1.1%
Bajar escaleras 25 13.4%
Sentarse o levantarse del inodoro 9 4.8%
Entrar o salir del carro 2 1.1%
Caminar 12 6.4%
Ir de compras 1 0.5%
Jugar 26 13.9%
Levantar objetos livianos 0 0.0%
Pararse sin ayuda 2 1.1%
Hacer tareas domésticas ligeras 6 3.2%
Hacer tareas domeésticas pesadas 22 11.8%
Subir escaleras 9 4.8%
Quitarse los zapatos 7 3.7%
Estar acostado en la cama 0 0.0%
Intimidad sexual 0 0.0%
Otra 0 0.0%
Ninguna 1 0.5%

Fuente: Encuesta
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Gréfico N° 17: Limitacion en actividades diarias que padecen los pacientes con
diagnostico de hemofilia que pertenece a la Asociacion Nicaragiense de Hemofilia

durante el periodo de junio a septiembre del afio 2020.
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Fuente: Tabla N° 17
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Tabla N° 18: Vida laboral que tuvieron los pacientes con diagndstico de hemofilia

que pertenecen a la Asociacién Nicaragiense de Hemofilia durante el periodo de

junio a septiembre del afio 2020.

Vida laboral Frecuencia Porcentaje

Trabajo de tiempo completo 13 32.5%
Trabajo de medio tiempo 17 42.5%
De baja desde hace tiempo
(més de 6 meses) 5 12.5%
Desempleado 4 10.0%
Jubilado 0 0.0%
A cargo de las tareas del hogar 0 0.0%
Otro 1 2.5%

Total 40 100.0

Fuente: Encuesta

Gréfico N° 18: Vida laboral que tuvieron los pacientes con diagndéstico de hemofilia
que pertenecen a la Asociacién Nicaraglense de Hemofilia durante el periodo de

junio a septiembre del afio 2020.
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Fuente: Tabla N° 18
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Tabla N° 19: Vida escolar que cursaron los pacientes con diagndstico de hemofilia
que pertenecen a la Asociacién Nicaragiense de Hemofilia durante el periodo de

junio a septiembre del afio 2020.

Vida escolar Frecuencia Porcentaje

Estudiante de tiempo completo 4 10.0%
Estudiante de medio tiempo 6 15.0%
No soy estudiante 30 75.0%

Total 40 100.0

Fuente: Encuesta

Gréfico N° 19: Vida escolar que cursaron los pacientes con diagnéstico de hemofilia
que pertenecen a la Asociacién Nicaraglense de Hemofilia durante el periodo de

junio a septiembre del afio 2020.
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Fuente: Tabla N° 19
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Tabla N° 20: Antecedentes quirdrgicos de los pacientes con diagnéstico de hemofilia
que pertenecen a la Asociacién Nicaragiense de Hemofilia durante el periodo de

junio a septiembre del afio 2020.

Antecedentes quirargicos Frecuencia Porcentaje

Aspiracion 12 30.0%
Amputacion 0 0.0%
Artroscopia 0 0.0%
Artroplastia 0 0.0%
Artrodesis 0 0.0%
Extirpacion de pseudotumor 0 0.0%
Ninguna 24 60.0%

Otra 4 10.0%

Total 40 100.0

Fuente: Encuesta
Grafico N° 20: Antecedentes quirlrgicos de los pacientes con diagnostico de

hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaraguense de Hemofilia durante el
periodo de junio a septiembre del afio 2020.
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Fuente: Tabla N° 20
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Tabla N° 21: Numero de procedimientos quirtrgicos a los que se han sometido los
pacientes con diagnostico de hemofilia que pertenecen a la Asociacion

Nicaraglense de Hemofilia durante el periodo de junio a septiembre del afio 2020.

Numero de procedimientos

Frecuencia Porcentaje

quirdrgicos
0 24 60.0%
1-3 16 40.0%
4-7 0 0.0%
8-10 0 0.0%
Mas de 10 0 0.0%
Total 40 100.0

Fuente: Encuesta

Gréfico N° 21: Numero de procedimientos quirdrgicos a los que se han sometido los
pacientes con diagnostico de hemofilia que pertenecen a la Asociacion

Nicaraglense de Hemofilia durante el periodo de junio a septiembre del afio 2020.
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Fuente Tabla N° 21
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Tabla N° 22: Afecciones de salud que padecen los pacientes con diagnostico de
hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaraguense de Hemofilia durante el

periodo de junio a septiembre del afio 2020.

Afecciones Frecuencia Porcentaje

Hepatitis B 5 4.7%
ACV/ hemorragia cerebral 1 0.9%
Presion arterial alta 17 16.0%
Angina de pecho 10 9.4%
ICC 4 3.8%
Asma 3 2.8%
Céancer de higado 3 2.8%
Otro tipo de cancer 1 0.9%
Diabetes 0 0.0%
Trastornos convulsivos 3 2.8%
Artritis 4 3.8%
Gingivitis 11 10.4%
VIH/SIDA 10 9.4%
Enfermedad renal/hepética 7 6.6%
Trastorno de ansiedad 6 5.7%
Depresion con diagndstico

clinico 9 8.5%
Dengue 4 3.8%
Otros 1 0.9%
Ninguno 7 6.6%

Fuente: Encuesta
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Gréfico N° 22: Afecciones de salud que padecen los pacientes con diagndstico de
hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaraguense de Hemofilia durante el

periodo de junio a septiembre del afio 2020.
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Fuente: Tabla N° 22
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Tabla N° 23: Grado de severidad que padecen los pacientes con diagnéstico de
hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaraguense de Hemofilia durante el

periodo de junio a septiembre del afio 2020.

Grado de severidad Frecuencia Porcentaje

Leve 13 32.5
Moderada 11 27.5
Severa 12 30.0
No lo sé 4 10.0
Total 40 100.0

Fuente: Encuesta

Gréfico N° 23: Grado de severidad que padecen los pacientes con diagndstico de
hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaragiiense de Hemofilia durante el

periodo de junio a septiembre del afio 2020.
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Fuente: Tabla N° 23
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Tabla N° 24: Frecuencia de hemorragias en el tltimo afio que sufrieron los pacientes
con diagnoéstico de hemofilia que pertenecen a la Asociacién Nicaragiense de

Hemofilia durante el periodo de junio a septiembre del afio 2020.

Frecuencia de hemorragias Frecuencia Porcentaje

0-1 hemorragias 7 17.5%

2-3 hemorragias 12 30.0%

4-7 hemorragias 5 12.5%

8-10 hemorragias 6 15.0%
11-15 hemorragias 3 7.5%
16-30 hemorragias 7 17.5%
Total 40 100.0

Fuente: Encuesta

Gréfico N° 24: Frecuencia de hemorragias en el dltimo afio que sufrieron los
pacientes con diagnostico de hemofilia que pertenecen a la Asociacion
Nicaraguense de Hemofilia durante el periodo de junio a septiembre del afio 2020.
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Fuente: Tabla N° 24

102



Tabla N° 25: Hemorragia aguda en las Ultimas dos semanas que sufrieron los
pacientes con diagnostico de hemofilia que pertenecen a la Asociacion

Nicaraglense de Hemofilia durante el periodo de junio a septiembre de afio 2020.

Hemorragia aguda  Frecuencia Porcentaje

No 26 65.0%
Si 14 35.0%
Total 40 100.0

Fuente: Encuesta

Grafico N° 25: Hemorragia aguda en las ultimas dos semanas que sufrieron los
pacientes con diagnostico de hemofilia que pertenecen a la Asociacion

Nicaragtense de Hemofilia durante el periodo de junio a septiembre de afio 2020.
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Fuente: Tabla N° 25
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Tabla N° 26: Régimen de tratamiento que reciben los pacientes con diagnostico de
hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaraguense de Hemofilia durante el

periodo de junio a septiembre del afio 2020.

Régimen Frecuencia Porcentaje
Profilaxis regular 0 0.0%
Profilaxis perioddica intermitente 0 0.0%
Ocasional a demanda 40 100.0%
Induccion a la tolerancia inmune 0 0.0%
No hay ningun tratamiento disponible 0 0.0%
Total 40 100.0

Fuente: Encuesta

Grafico N° 26: Régimen de tratamiento que reciben los pacientes con diagndstico
de hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaragiense de Hemofilia durante el

periodo de junio a septiembre del afio 2020.
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Fuente: Tabla N° 26
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Tabla N° 27: Tipo de tratamiento que reciben los pacientes con diagnostico de

hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaraguense de Hemofilia durante el

periodo de junio a septiembre del afio 2020.

Tipo de tratamiento Frecuencia Porcentaje

Transfusiones de sangre completa 5 5.5%
Plasma fresco congelado 33 36.3%
Antifibrinolitico 1 1.1%
Concentrado de factor VIII/IX (media vida
estandar) 35 38.5%
Concentrado de factor VIII/IX (media vida
extendida) 0 0.0%
Crioprecipitado 17 18.7%
No se necesita tratamiento 0 0.0%
Otro 0 0.0%

Fuente: Encuesta

Gréfico N° 27: Tipo de tratamiento que reciben los pacientes con diagndstico de

hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaragiense de Hemofilia durante el

periodo de junio a septiembre del afio 2020.
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Fuente: Tabla N° 27
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Tabla N° 28: Lugar donde reciben tratamiento los pacientes con diagnostico de
hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaraguense de Hemofilia durante el

periodo de junio a septiembre del afio 2020.

Lugar donde recibe

) Frecuencia Porcentaje
tratamiento

En casa 35 87.5%

En un centro para el' . 2 5%
tratamiento de la hemofilia

Otro 4 10.0%

Total 40 100.0

Fuente: Encuesta

Grafico N° 28: Lugar donde reciben tratamiento los pacientes con diagnostico de
hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaragiuense de Hemofilia durante el

periodo de junio a septiembre del afio 2020.
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Fuente: Tabla N° 28
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Tabla N° 29: Articulacion diana que tienen mas afectada los pacientes con

diagnostico de hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaraguense de Hemofilia

durante el periodo de junio a septiembre del afio 2020.

Articulacion

diana Frecuencia Porcentajes
Tobillo izquierdo 8 11.6%
Tobillo derecho 10 14.5%
Codo izquierdo 5 7.2%
Codo derecho 6 8.7%
Rodilla izquierda 16 23.2%
Rodilla derecha 12 17.4%
Otra 5 7.2%
Ninguna 7 10.1%

Fuente: Encuesta

Grafico N° 29: Articulacion diana que tienen mas afectada los pacientes con

diagnéstico de hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaraglense de Hemofilia

durante el periodo de junio a septiembre del afio 2020.
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Fuente: Tabla N°29
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Tabla N° 30: Limitacion del movimiento en articulaciones que padecen los pacientes
con diagndstico de hemofilia que pertenecen a la
Asociacion Nicaraguense de Hemofilia durante el periodo de junio a septiembre del
afo 2020.

Limitacion del

movimiento Frecuencia Porcentaje
Tobillo izquierdo 8 11.9%
Tobillo derecho 7 10.4%
Codo izquierdo 8 11.9%
Codo derecho 6 9.0%
Rodilla izquierda 13 19.4%
Rodilla derecha 12 17.9%
Otra 7 10.4%
Ninguna 6 9.0%

Fuente: Encuesta

Gréfico N° 30: Limitacion del movimiento en articulaciones que padecen los
pacientes con diagnéstico de hemofiia que pertenecen a la
Asociacion Nicaraguense de Hemofilia durante el periodo de junio a septiembre del

afo 2020.
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Fuente: Tabla N° 30
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Tabla N° 31: Hemorragia grave que han sufrido en el dltimo afio los pacientes con
diagndstico de hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaragiense de Hemofilia

durante el periodo de junio a septiembre del afio 2020.

Hemorragia grave Frecuencia Porcentaje

Pantorrilla 0 0.0%
Dental 1 2.5%
Antebrazo 0 0.0%
Gastrointestinal 1 2.5%
Cabeza/ intracraneanas 1 2.5%
Musculo iliopsoas 2 5.0%
Organos internos 1 2.5%
Hemorragia relacionada con una

intervencion quirdrgica 1 2.5%
Otra 0 0.0%
Ninguna 33 82.5%
Total 40 100.0

Fuente: Encuesta
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Gréfico N° 31: Hemorragia grave que han sufrido en el dltimo afio los pacientes con
diagndstico de hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaragiense de Hemofilia

durante el periodo de junio a septiembre del afio 2020.
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Fuente: Tabla N° 31
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Tabla N° 32: Nivel de dificultad respecto a cuidado personal de los pacientes con
diagndstico de hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaragiense de Hemofilia

durante el periodo de junio a septiembre del afio 2020.

Cuidado Personal Frecuencia Porcentaje

No tengo problemas para

lavarme y vestirme 19 47.5%

Tengo problemas leves para
lavarme y vestirme 16 40.0%

Tengo problemas moderados
para lavarme y vestirme 4 10.0%

Tengo problemas graves para
lavarme o vestirme 1 2.5%
No puedo lavarme o vestirme 0 0.0%
Total 40 100.0

Fuente: Encuesta

Gréfico N° 32: Nivel de dificultad respecto a cuidado personal de los pacientes con
diagndstico de hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaragiiense de Hemofilia
durante el periodo de junio a septiembre del afio 2020.
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Fuente: Tabla N° 32
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Tabla N° 33: Nivel de dificultad para realizar actividades habituales que tienen los
pacientes con diagnostico de hemofilia que pertenecen a la Asociacion

Nicaraglense de Hemofilia durante el periodo de junio a septiembre del afio 2020.

Actividades Frecuencia Porcentaje

No tengo problemas para

realizar mis actividades 12 30.0%

Tengo problemas leves para
realizar mis actividades 18 45.0%

Tengo problemas moderados
para realizar mis actividades 10 25.0%

Tengo problemas graves para
realizar mis actividades 0 0.0%

No puedo realizar mis

actividades 0 0.0%
Total 40 100.0

Fuente: Encuesta

Grafico N° 33: Nivel de dificultad para realizar actividades habituales que tienen los
pacientes con diagnostico de hemofilia que pertenecen a la Asociacion

Nicaraglense de Hemofilia durante el periodo de junio a septiembre del afio 2020.
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Fuente: Tabla N° 33
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Tabla N° 34: Nivel de dolor/malestar que sufren los pacientes con diagnostico de
hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaragiense de hemofilia durante el

periodo de junio a septiembre del afio 2020.

Dolor/malestar Frecuencia Porcentaje

No tengo dolor ni malestar 3 7.5%

Tengo dolor o malestar leve 20 50.0%

Tengo dolor o malestar 11 27 504
moderados

Tengo dolor o malestar fuertes 6 15.0%

Total 40 100.0

Fuente: Encuesta

Gréfico N° 34: Nivel de dolor/malestar que sufren los pacientes con diagndstico de
hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaragiense de hemofilia durante el

periodo de junio a septiembre del afio 2020.
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Fuente: Tabla N° 34
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Tabla N° 35: Nivel de ansiedad/depresion que viven los pacientes con diagndstico
de hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaraglense de Hemofilia durante el

periodo de junio a septiembre del afio 2020.

Ansiedad/depresion Frecuencia Porcentaje

No estoy ansioso o deprimido 19 47.5%
Estoy levemente ansioso o
deprimido 14 35.0%
Estoy moderadamente ansioso o
deprimido ! 17.5%
Estoy muy ansioso o deprimido 0 0.0%
Estoy extremadamente ansioso o
deprimido 0 0.0%
Total 40 100.0

Fuente: Encuesta

Gréfico N° 35: Nivel de ansiedad/depresidn que viven los pacientes con diagndstico
de hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaraglense de Hemofilia durante el

periodo de junio a septiembre del afio 2020.
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Fuente: Tabla N° 35
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Tabla N° 36: Uso de analgésico segun patron de uso de analgésicos de los

pacientes con diagnostico de hemofilia que pertenecen a la Asociacion

Nicaraglense de Hemofilia durante el periodo de junio a septiembre del afio 2020.

Uso de

Patron tiempo uso de analgésico

. De vez Con
analgeésico el en A cem mucha Total
nunca veces frecuencia .
cuando frecuencia
o F 13 15 6 4 2 40
"% | 325% | 37.5% | 15.0% | 10.0% 5.0% | 100.0%
Total|_F 13 15 6 4 2 40
ol ™01 325% | 37.5% | 15.0% | 10.0% 5.0% | 100.0%

Fuente: Entrevista

Grafico N° 36: Uso de analgésico segun patron de uso de analgésicos de los

pacientes con diagnostico de hemofilia que pertenecen a la Asociacion

Nicaraguense de Hemofilia durante el periodo de junio a septiembre del afio 2020.
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Fuente: Tabla N° 36
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Tabla N° 37: Tipo de hemofilia segin grado de severidad de los pacientes con
diagndstico de hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaragiiense de Hemofilia
durante el periodo de junio a septiembre del afio 2020.

. Grado de severidad
Tipo de
hemofilia Severa Moderada Leve Ngélo
Hemofilia A | F 12 7 10 3 32
% | 30.0% 17.5% |25.0%| 7.5% | 80.0%
HemofiliaB | F 0 4 3 1 8
% | 0.0% 10.0% 75% | 25% | 20.0%
Total F 12 11 13 4 40
% | 30.0% | 27.5% |32.5%| 10.0% |100.0%

Fuente: Encuesta

Gréfico N° 37: Tipo de hemofilia segun grado de severidad de los pacientes con
diagnéstico de hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaragiiense de Hemofilia
durante el periodo de junio a septiembre del afio 2020.
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Fuente: Tabla N° 37
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Tabla N° 38: Frecuencia de hemorragias segun grado de severidad de los pacientes

con diagndéstico de hemofilia que pertenecen a la Asociacion Nicaraglense de

Hemofilia durante el periodo de junio a septiembre del afio 2020.

Frecuencia de hemorragias

Grado de severidad

Severa

Moderada Leve Nolo sé

0-1 hemorragias F 0 3 3 1 7
% 0.0% 7.5% 75% | 25% | 17.5%

2-3 hemorragias F 2 3 6 1 12
% 5.0% 7.5% 15.0%| 2.5% | 30.0%

4-7 hemorragias F 4 1 0 0 5
% 10.0% 2.5% 0.0% | 0.0% | 12.5%

8-10 hemorragias F 2 2 1 1 6
% 5.0% 5.0% 25% | 2.5% | 15.0%

11-15 F 2 0 0 1 3

hemorragias % 5.0% 0.0% | 0.0% | 25% | 7.5%

16-30 F 2 2 3 0 7
hemorragias % 5.0% 50% | 7.5% | 0.0% | 17.5%

Total F 12 11 13 4 40
% 30.0% 27.5% |32.5% | 10.0% |100.0%

Fuente: Encuesta
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Gréfico N° 38: Frecuencia de hemorragias segun grado de severidad de los
pacientes con diagnostico de hemofilia que pertenecen a la Asociacion

Nicaraglense de Hemofilia durante el periodo de junio a septiembre del afio 2020.
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Fuente: Tabla N° 38
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