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RESUMEN

La investigacion evalué los cuidados de enfermeria en los pacientes
pediatricos con Hemofilia, Hospital de Nifios Dr. Mario Ortiz Suarez, enero a
junio 2019. Las observaciones fueron realizadas al 100% del universo del
personal de enfermeria equivalente a 11 licenciadas, realizando 3
observaciones a cada una, dando un total de 33. El tipo de estudio es

descriptivo, prospectivo y transversal.

Se identific6 al personal de enfermeria que trabajan en el servicio de
hematologia segun edad el 91% tienen de 25 a 34 afos, el 64% tienen grado
académico de licenciatura y el 55% el tiempo que trabaja en el servicio de
hematologia en la mayoria del personal es de 1 a 2 afios. Se evaluo la
participacion en capacitaciones del personal de enfermeria, la mayoria no ha
participado de capacitaciones sobre cuidados de enfermeria en hemofilia
desde el 2017 a 2018. La mayoria afirman que existe un manual, pero una
minoria no lo conoce. El manual le ayuda al personal de enfermeria para el
control del dolor, prevencién de las hemorragias, administracion de los
analgésicos y la colocacion del catéter venoso. Se evalud la aplicacién de los
cuidados del paciente hemofilico, segun control del dolor el 39% no utiliza
una escala de medicion. En la prevencion de las hemorragias el 82% del
personal no verifica la presencia de petequias, el 55% no verifica la eficacia
posterior a la administracion de analgésicos tomando en cuenta la presion
arterial y la frecuencia cardiaca. En la colocacion del catéter venoso el 52%

en el manejo de la infusién no lo realiza en el tiempo adecuado.

Palabras claves: Cuidados de enfermeria y hemofilia.



INTRODUCCION

La hemofilia es una de las patologias que mas se ha reportado a lo largo de
la victoria del ser humano, se conoce que desde los afios cincuenta se ha

iniciado el estudio acerca de la enfermedad y sobre su posible tratamiento.’

La hemofilia tipo a afecta a uno de cada 5000 nifios varones, de la hemofilia

tipo de B afectar a una de 30. 000 personas en el mundo.?

La hemofilia se caracteriza por la pérdida de sangre de manera espontanea
por alteraciones en los factores de coagulacion de la sangre, en estados
unidos y en Espafia se conoce que hay aproximadamente 3000 enfermos
con esta patologia. Es una enfermedad que se transmite de forma
hereditaria.®

Segun la organizacion mundial de la salud se considera cuidador primario al
individuo perteneciente al entorno del enfermo que de manera voluntaria

asiste y trata de cubrir las necesidades de manera eficaz.*

La responsabilidad con la que es la persona asume su rol de cuidador influira
de gran manera en el desenvolvimiento o del nifio con hemofilia, ya sea, de
frente al tratamiento o en la vida diaria. De los nifios con hemofilia necesitan
de mayores cuidados por los inminentes riesgos de sangrado, por lo tanto, es
preciso que los cuidados de fisico, psicolégico, emocionales sean basados

en acciones antes ya aprobadas.’

El presente estudio es de tipo descriptivo, cuantitativo y de corte transversal
el cual consiste en evaluar los cuidados de enfermeria en los pacientes
pediatricos con Hemofilia, Hospital de Nifios Dr. Mario Ortiz Suarez, enero a
junio 2019.



1. ANTECEDENTES

a) A nivel internacional

Se realiz6 una investigacion en Ecuador en el afio 2012, sobre el nivel de
conocimientos del personal de Enfermeria en la atencion a pacientes
Hemofilicos, que acuden al Servicio de Emergencia del Hospital Provincial
Docente Ambato durante el periodo de Abril a Octubre del 2012. Por ser el
personal de enfermeria que se encuentra en contacto permanente con los
pacientes hemofilicos que acuden a recibir su tratamiento, hemos escogido
evaluar su nivel de conocimiento en esta investigacion. De las 16
profesionales que laboran en el servicio de Emergencia el 50% definen
correctamente lo que es la hemofilia, el otro 50% desconocen la patologia,
debido a distintos factores entre ellos, personal nuevo que ingresa al servicio,
alta rotacién del personal a otros servicios, o por descuido ya que existe
personal que labora algunos afios y también desconocen que es la hemofilia.
Mas del 50% de enfermeras manifiestan que conocen los tipos de hemofilia,
un buen % de enfermeras que atienden a los pacientes en el servicio de
emergencia desconocen los tipos de hemofilia. Se puede verificar que un
gran % (81%) de enfermeras desconocen que el tiempo de sangria es el
examen que determina la hemofilia seguido de fibrinbgeno(75%),recuento
plaquetario de igual porcentaje, y el tiempo de protrombina el (69%),este
desconocimiento perjudica el apoyo de enfermeria en la valoracion oportuna
de la condicién del paciente. Respecto a la valoracion inicial del paciente al
ingreso se puede apreciar que (56%) de enfermeras lo realiza siempre,
siendo la primera etapa del proceso de atencion de enfermeria lo que permite
identificar los problemas potenciales del paciente y priorizar la atencion,
existiendo un mayor porcentaje (88%) que no lo realiza por distintos factores
entre ellos el déficit de talento humano y las condiciones criticas que

ingresan los pacientes al servicio de emergencia.’



Se realizé otra investigacion en Ecuador en el 2014, con el objetivo fue
identificar los cuidados que reciben los niflos de 8 -14 afios con hemofilia
atendidos en el hogar que acuden a la consulta externa de un Hospital
Pediatrico de la ciudad Guayaquil, tipo de estudio es descriptivo, cuantitativo,
de corte transversal, la poblacion: 80 cuidadores primarios. Método de
recoleccion de datos se utilizé un cuestionario de preguntas cerradas, técnica
la encuesta. Los resultados el 34% de los cuidadores tenian entre 20 y 25
afos, la mayoria son adultos jovenes, el 78% de los cuidadores son mujeres,
el 35% tienen estudios primarios, el 61 % recibe capacitaciones cada mes
acerca de los cuidados , se determind déficit en cuanto a los conocimientos
acerca de los cuidados el 36% brinda una dieta inadecuada a base de
carbohidratos, ante hemorragias el 45% prefiere llevar al médico y el 38%
realiza compresion en el lugar de la herida, el 50% conoce de la importancia
y lleva a los controles odontoldgicos. Los cuidadores primarios brindan una
atencion bésica, reciben informacion sanitaria sin embargo, alimentan
inadecuadamente a los nifios, por otro lado, cumplen con la profilaxis dental y

toman precauciones ante posibles traumatismos.”

b) A nivel nacional

Sobre el tema, el director general de Servicios de Salud, del Ministerio de
Salud, Rodolfo Rocabado, explicé que los avances logrados se dan a partir
de la promulgacion de la Ley 754 en 2015, que establece la dotacion gratuita

de medicamentos Antihemofilicos.®

“Como Estado hemos dado pasos importantes. Se fortalecié la promocién del
conocimiento y prevencion de esta enfermedad, ademas del diagnoéstico y

tratamiento de todos los pacientes con Hemofilia”, afirmé.



Esta enfermedad esta clasificada entre las raras. Una de cada 10 mil
personas padece esta Hemofilia. En el pais se reporta un total de 126
pacientes registrados, a quienes desde 2015 al 2017 se les cubrid
tratamientos gratuitos, acciéon que demando una inversion de 1.8 millones de

bolivianos.

Hasta el afio 2017, en el departamento de Santa Cruz se reportaron 44
pacientes con Hemofilia, en La Paz 28, Cochabamba 23, en Chuquisaca se
registraron 13 casos, ocho en Beni, cuatro en Oruro y Tarija y ningln caso en
Pando.

c) Anivel local

En el afio 2014, la fundacién Novo Nordisk capacita al personal de
enfermeria del Hospital de Nifios Dr. Mario Ortiz Suarez, para los cuidados
de pacientes pediatricos con hemofilia. Hasta fines del afio 2018 el total de
pacientes eran 28, los cuales mensualmente se realizan los tratamientos y

cuidados de enfermeria.



1.1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

En el Hospital de Nifios Dr. Mario Ortiz Suarez, se tiene registrado 28
pacientes hemofilicos que acuden a recibir su tratamiento en el servicio de
hematologia. Los cuidados de enfermeria aplicados a los pacientes son
control de signos vitales, control de hemorragias, canalizacion de catéter

para infusion del tratamiento de factor VIII o factor IX.

Existe 11 enfermeras Licenciadas que trabajan en el servicio de hematologia
de las cuales, 7 enfermeras permanecen mas de 4 afios y 4 enfermeras son

personal de otros servicios.

En el afio 2014 se implement6 la guia de hemofilia a todo el personal de
salud, dando talleres al personal de enfermeria sobre los cuidados que
deben realizar a pacientes con hemofilia. Por tanto, se dejé una Guia de

Hemofilia para que sea implementado por el personal de enfermeria.

No se ha realizado capacitaciones sobre el manejo de la guia desde el 2014,
observandose que el personal nuevo de enfermeria desconoce el contenido y

la informacién del protocolo.

En el servicio el personal de enfermeria no todos utiliza una escala para
medir el dolor. No se esta verificando la presencia de petequias antes de
introducir el factor y se registra las complicaciones que presentan los

pacientes.

No se realiza la toma de presion arterial y frecuencia cardiaca post
administracion del tratamiento, siendo indicadores de eficacia del tratamiento.
No se realiza correctamente la infusidon porque el tiempo es mayor a 30

minutos.



1.2. FORMULACION DE LA PREGUNTA DEL PROBLEMA

¢,Cudles son los cuidados de enfermeria en hemofilia en pacientes

pediatricos, Hospital de Nifios Dr. Mario Ortiz Suarez, enero - junio 2019?



1.3. OBJETIVOS

1.3.1. OBJETIVO GENERAL

Evaluar los cuidados de enfermeria en hemofilia en pacientes pediatricos,

Hospital de nifios Dr. Mario Ortiz Suarez, enero - junio 2019.

1.3.2. OBJETIVOS ESPECIFICOS

Identifica al personal de enfermeria que trabajan en el servicio de
hematologia segun edad, grado académico y tiempo que trabaja en el
servicio de hematologia.

Evaluar la participacion en capacitaciones del personal de enfermeria,
segun participaciéon en el 2017 a 2018.

Evaluar la aplicaciéon de los cuidados del paciente hemofilico, segun
control del dolor, prevencibn de hemorragias, administracion de

analgésicos y colocacién del catéter venoso.



1.4. JUSTIFICACION

a) Relevancia personal

La presente investigacion surge basandonos en la practica diaria sobre los
cuidados del personal de enfermeria en relacion a la atencién a pacientes
hemofilicos que acuden a recibir su tratamiento en el Hospital de Nifios Dr.

Mario Ortiz Suarez.

b) Relevancia social

Con los resultados obtenidos en la investigacion el personal de enfermeria se
capacitara en la aplicacion correcta de la guia de hemofilia. El paciente
hemofilico ser4 beneficiado porque sera atendido por personal con
conocimiento de los cuidados del paciente y la administracion de los

concentrados liofilizados para el tratamiento de su patologia.

La demanda del mismo impulsa la realizacion de esta investigacion, a esto se
suma la existencia de normas y protocolos establecidos que deben
cumplirse, considerandose que la Hemofilia es una enfermedad poco
conocida en nuestro medio, ya que antes no se prescindia de este beneficio

y actualmente reciben tratamiento.

c) Relevancia cientifica

Al ocupar la enfermera un lugar muy importante dentro del equipo de salud
es de interés realizar el presente trabajo investigativo en el que se visualiza
la importancia del conocimiento cientifico en la practica diaria durante la

atencion a los pacientes.



d) Utilidad y conveniencia de la investigaciéon

La presente investigacion es de gran utilidad para el servicio, para realizar
mejorar en el cuidado del paciente hemofilico, considerando que el personal
de enfermeria es el que realiza los cuidados inmediatos en la administracion
de los factores de coagulacion. Es conveniente porgue no se han realizado
estudios sobre los cuidados realizados en el Hospital de Nifios Dr. Mario

Ortiz Suarez.

e) Aporte teorico

La investigacion con la investigacion tedrica muestra el rol del personal de
enfermeria en el cuidado del paciente, tomando en cuenta que los pacientes
hemofilicos que son pediatricos tienen un cuidado especial. No existe

muchos estudios en pacientes pediatricos hemofilicos.
1.5. VIABILIDAD
Es factible realizar esta investigacion, porque: se cuenta con el apoyo de

todo el personal de enfermeria, se dispone de bibliografia suficiente que

sustenta el marco teérico.
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2. MARCO TEORICO

2.1. MARCO TEORICO CONCEPTUAL

2.1.1. DEFINICION

Segun Mackenzie afirma que la hemofilia es un trastorno de la sangre
hereditario (heredado) en el que la sangre no se puede coagular
normalmente en el lugar donde hay una herida o lesion. Este trastorno ocurre
porque ciertos factores de la coagulacion de la sangre faltan o no funcionan
debidamente. Esto puede causar hemorragias, pérdida de sangre abundante,
de un corte o herida. También puede suceder una hemorragia interna

espontanea, especialmente en las articulaciones y misculos.’

Segun Almeida, la hemofilia es una patologia de tipo hereditario que afecta a
la capacidad para coagular la sangre el ser humano, por lo general, es
transmitida por via genética desde los padres hacia los hijos, el efecto de se
halla en el cromosoma X, dicho cromosoma se relaciona con el sexo, por lo
cual las mujeres se convierten en portadoras de la enfermedad y la padecen

los hombres.*°

La hemofilia es una enfermedad hereditaria ligada al sexo producido por la
disminucion de la actividad del factor VIII (hemofilia A) o del factor IX
(hemofilia B). Ambos genes se encuentran en el cromosoma X: el gen del
factor VIII (FVIII) al final del brazo largo, en la regién Xg28 y el gen del factor
IX (FIX); también en el brazo largo pero mas cercano al centromero, en la

region Xg27.*

La hemofilia es una coagulopatia hereditaria ligada al cromosoma X que

determina déficit de los factores VIII (hemofilia A) y IX (hemofilia B) de la
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coagulacion. La deficiencia es el resultado de una mutacién en los genes de

los factores respectivos.*?

2.1.2. HISTORIA

Las primeras referencias sugestivas de hemofilia datan del siglo Il a.C., con
descripciones en Babilonia de varones fallecidos tras una circuncision. Sin
embargo, se cree que la primera descripcibn moderna de hemofilia data de
1803 cuando el médico estadounidense John Conrad Otto, describié un
trastorno hemorragico hereditario en varias familias en las que so6lo los
hombres eran afectados con una transmision a través de mujeres no
afectadas. La palabra “hemcdfilia” parece haber sido documentado por
primera vez en 1828 por los médicos alemanes Johann Lukas Schonlein y
Friedrich Hopff, quienes describieron la condicion en la tesis “Acerca de la

hemofilia o la hereditaria predisposicién a la hemorragia mortal“.*®

En 1820 se describe por primera vez el patrén de transmision genética a
través de mujeres no afectadas a sus hijos varones. La hemofilia se ha
llamado “la enfermedad de los reyes”, ya que varios miembros de la familia
real europea estaban afectados por la condicion. La famosa reina Victoria de
Inglaterra (1837-1901) fue portadora de hemofilia B y se lo hered6 a su hijo
Leopoldo, quien tenia sangrados frecuentes y muri0 de una hemorragia
cerebral a los 31 afios. La condicion se extendi6 a otras familias de la realeza

en Alemania, Espafia y Rusia a través de las hijas de la reina.
2.1.3. TIPOS DE HEMOFILIA
Las hemofilias A y la B son clinicamente semejantes, ya que en ambas se

altera el paso esencial de la generacién de trombina y la severidad de las

manifestaciones hemorragicas mantiene una relacion directa con la actividad
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del factor en el plasma. Solo los pacientes graves sufren sangrados
espontaneos, siendo necesario enfatizar que aun los enfermos leves sangran
abundantemente después de traumatismos o cualquier procedimiento
invasivo. Las hemartrosis son las mas caracteristicas de esta entidad y las

més invalidantes. Los tipos de hemofilia son: **

e Tipo A: Es el tipo méas comun, es causada por una deficiencia del factor
VIII, una de las proteinas que ayuda a la sangre a formar los coagulos.

e Tipo B: Es causada por una deficiencia en el factor IX.»

Las hemofilia A y la hemofilia B son de herencia gonosémica (sexual, ligada
al cromosoma X. Asi pues, tiene una prevalencia mucho mayor en los

varones, donde actia como caracter holandrico:*®

e Con un padre hemofilico y madre sana no portadora: el 100% de sus
hijas seran portadoras sanas (heredan el alelo mutado del padre), y el
100% de los hijos seran sanos no portadores (no tienen de quién recibir el
X mutado).

e Con un padre hemofilico y madre sana portadora: el 50% de las hijas
seran portadoras sanas y el 50% de las hijas serdn hemofilicas. En
cuanto a los hijos varones, el 50% seran hemofilicos (pues reciben un
Unico X materno, que en este caso es el mutado) y el 50% seran sanos
no portadores (han recibido el X sin defecto).

e Con un padre sano y madre portadora sana: el 50% de las hijas seran
sanas no portadoras, y el 50% seran sanas portadoras. En cuanto a los
hijos varones, al igual que en el caso anterior, el 50% seran hemofilicos y

el 50% seran sanos no portadores.

La hemofilia se clasifica en grave, moderada o leve, en funcién de los niveles

de factor VIIl o IX en sangre.!” Actualmente, existen diferentes mutaciones
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genéticas ya identificadas para cada uno de los tipos o grados de hemofilia
(Cuadro 1). Se considera que un rango normal de actividad de factor en la
sangre es del 50-150%."®

Cuadro 1. Clasificacién de la hemofilia segln el porcentaje de factor en sangre

Tipo de | Porcentaje de actividad Clinica hemorragica
hemofilia de factor en sangre
Hemofilia | Entre el 5% y el 40% de e Hemorragias asociadas a cirugia mayor y
leve factor (FVII/FIX) traumatismos importantes.
¢ Las hemorragias espontaneas son poco
frecuentes.
Hemofilia | Entre el 1% y el 5% de e Hemorragias asociadas a cirugia menor o
moderada | factor (FVII/FIX)) traumatismos.
e Hemorragias articulares espontaneas
ocasionales.
Hemofilia | Menos del 1% de factor e Hemorragia desde la primera infancia.
grave (FVIII/FIX) e Hemorragias frecuentes en articulaciones y
musculos, a menudo espontaneas.

Aunque los niveles de actividad de los factores VIl y IX de la coagulacién
son cruciales para establecer el grado de severidad, no siempre
correlacionan con el riesgo de sangrado individual de cada paciente. Otros
factores como el tipo de defecto genético, la edad y la respuesta de cada
paciente parecen ser indicadores del riesgo de hemorragia.™®

Las variaciones en las manifestaciones de sangrado de acuerdo a la
gravedad, asi como entre hemofilia A y B, influyen en las decisiones sobre a
atencion, de tal manera que los regimenes de tratamiento deben de ser
enfocados de acuerdo al patron de sangrado, mas que basarse Unicamente

en los niveles de actividad de los factores de coagulacion.?
2.1.3. ETIOLOGIA
En cada célula hay 46 cromosomas: la mitad la recibimos como herencia de

la madre y la otra mitad del padre. Los cromosomas contienen las

instrucciones necesarias para ordenar a las células como fabricar las
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proteinas que el organismo requiere para su funcionamiento. Estas
instrucciones se encuentran contenidas en pequefias formaciones que se

llaman genes, constituidos de ADN, que son la estructura basica de la vida.

Los cromosomas vienen en pares, por lo que tenemos dos copias de todos
nuestros genes; si hay algun dafio en algin gen o un cromosoma, hay una
copia de respaldo de ese gen o cromosoma que podra cumplir las funciones

normalmente. Pero hay una excepcion, los cromosomas sexuales: X e Y.

El sexo femenino estd determinado por dos cromosomas X (XX), y el sexo
masculino tiene un cromosoma X y un Y (XY). El cromosoma X contiene
muchos genes que son comunes a ambos sexos, como los genes para la
produccion del factor VIl y los factores IX, relacionados con la coagulacion

sanguinea.

La mujer tiene dos copias de esos genes especificos mientras que los
varones sélo uno. Si el varon hereda un cromosoma con un gen dafiado del
factor VIII, es el nico gen que recibe y no tiene informacién de respaldo, por

lo que no podra producir ese factor de coagulacion.

Esta anomalia hereditaria se manifiesta en las mujeres, pero en muy bajo
porcentaje, ya que las mujeres normalmente son portadoras del gen,
igualmente estan expuestas a sus consecuencias, ya que para manifestar la

enfermedad necesitarian dos copias defectuosas, cosa muy poco probable.
2.1.4. FISIOPATOLOGIA
La hemofilia, es una afecciébn que padecen exclusivamente los varones, y

casi todos los hemofilicos son hijos de madres sanas, portadoras del gen, es

decir que en sus antepasados existio algun hemofilico, pero en casi un tercio
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de los pacientes ha ocurrido sin que haya un historial familiar. En estos
casos, la hemofilia es producida por una mutacion en el gen de la madre o

del nifo.

La caracteristica principal de la Hemofilia A y B es la hemartrosis y el
sangrado prolongado esponténeo. El sintoma mas comun en la hemofilia es
la hemorragia incontrolable y excesiva por causa del factor de coagulacion
que falta o estd en bajos niveles en la sangre. Puede producirse una
hemorragia incluso cuando no haya ninguna lesién. La mayoria de veces se

produce en las articulaciones y en la cabeza.”*

La tendencia a sangrar por la nariz, la boca y las encias por un traumatismo
sin importancia, durante el cepillado de dientes o los tratamientos
odontolégicos a menudo constituye un indicador de hemofilia.?

Se puede observar los siguientes signos y sintomas:

e Encias inflamadas, que también presentan hematomas y hemorragias
constantes, sobre todo en el periodo de la denticién.

e Apariciéon frecuente de hematomas y chichones, que se manifiestan
especialmente cuando el nilo empieza a gatear o a caminar, pues en
esta etapa se presentan golpes propios del proceso de aprendizaje.

¢ Inflamacion de las coyunturas, de los musculos y del tejido fino, lo cual
puede ser sintoma de sangrado interno, que no seria tan notorio en un

nino no hemofilico.

2.1.5. SIGNOS Y SINTOMAS DE LA HEMOFILIA

Las manifestaciones clinicas de la enfermedad son el sangrado excesivo y la

aparicion facil de moretones (equimosis). La magnitud de la hemorragia
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depende de la gravedad de la hemofilia. En la hemofilia leve los pacientes
pueden no presentar signos de la enfermedad hasta que se enfrentan a
situaciones como accidentes, procedimientos dentales y cirugias; inclusive, el
diagnoéstico puede realizarse hasta la edad adulta. En la hemofilia moderada
los sangrados pueden presentarse posterior a lesiones relativamente
menores, mientras que en la hemofilia grave se pueden presentar sangrados
importantes desde el primer afio de vida. 2 Los pacientes con hemofilia grave
presentan hemorragias espontaneas o posteriores a traumas inclusive leves
en alrededor de 1 a 6 episodios al mes y llegan a presentar eventos que

ponen en riesgo su vida.?*

El sangrado puede ser externo como en la boca, nariz o cortadas en la piel,
en las cuales se observa una hemorragia por un periodo prolongado o bien
lesiones que vuelven a sangrar después de haber cedido. También pueden
presentarse sangrados internos, que se hacen presentes a través de la orina
o la evacuacién, moretones grandes por sangrado en los musculos o en las
articulaciones, inclusive sin un traumatismo evidente. Las hemorragias
internas pueden poner en peligro la vida de los pacientes, sobre todo cuando
se localizan dentro del craneo, cuello, garganta o a nivel gastrointestinal. En
la siguiente tabla se presenta la incidencia estimada de los sangrados segun

su localizacion:®®

Cuadro 2. Incidencia aproximada de las hemorragias segun su localizacion

Localizacion de la hemorragia Incidencia aproximada
Hemartrosis: mas frecuente en tobillos, rodillas y codos;
. 70-80%
menos frecuente en hombros, cadera y mufiecas
Musculos 10-20%
Otras hemorragias importantes 5-10%
Sistema nervioso central <5%

Fuente: Guias para el tratamiento de la hemofilia de la Federacion Mundial de Hemofilia 2a
edicién. Acceso en www.wfh.org/es/resources/guias-para-el-tratamiento-de-la-hemofilia.



17

Por su frecuencia y gravedad, los siguientes sitios de sangrado merecen

mencion especifica:

Articulaciones: También llamados hemartrosis, se refiere a la presencia de
sangre dentro de una articulacion. La hemorragia puede presentarse de
forma espontanea o posterior a un traumatismo. Es un hallazgo frecuente en
la hemofilia grave, y es un sello distintivo de la enfermedad. Los sintomas
pueden iniciarcon un aumento en la temperatura a nivel de la articulacion y
una sensacion de hormigueo; posteriormente, puede experimentarse una
restriccibn en el movimiento. Es en esta etapa el mejor momento para

administrar el tratamiento y evitar el sangrado.?®

Hematoma muscular: El sangrado muscular generalmente se presenta
posterior a un traumatismo, pero puede suceder de forma espontanea. Cerca
del 75% de los pacientes con hemofilia grave experimentan un episodio
durante su vida. Las principales manifestaciones son dolor e inflamacién y
correlacionan con la gravedad del traumatismo y de la propia hemofilia, asi
como la dimension y profundidad de la lesién. Una vez que se desarrolla el
hematoma, el musculo responde mediante un espasmo 0 contractura
muscular, lo que produce restriccion del movimiento y dolor. Los pacientes
requieren de estudios de imagen para evaluar la extensién de la lesion
(ultrasonido, tomografia o resonancia magnética). Las lesiones pueden ser

secundarias, inclusive a la aplicacion de una inyeccion.

2.1.6. DIAGNOSTICO

El diagnéstico de la hemofilia se establece por los antecedentes familiares y
personales, las manifestaciones clinicas y el estudio de laboratorio. Se
sospecha por la presencia de un tiempo parcial de tromboplastina activado

(TPT), prolongado y se confirma con la disminuciéon de la actividad
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coagulante del factor VIII (FVIIl), factor IX (FIX) o factor Xl (FXI). En la
actualidad es posible realizar el diagnéstico prenatal y de portadora de
hemofilia por técnicas de andlisis del ADN en las embarazadas de riesgo.?’
La deteccion precoz de las mujeres portadoras se basa en un analisis de
linaje, la medicidn de la relacién entre la actividad coagulante del FVIIl y el
factor Von Willebrand y, més recientemente, por medio de un andlisis del
ADN.

El diagnoéstico basado en el ADN es el mas exacto pero no es informativo en
todos los pacientes. Es posible realizar un diagndstico prenatal pormedio de
una biopsia de vellosidades coridnicas, entre las 9 y 11 semanas de
gestacion, o por medio de amniocentesis entrelas 15 a 20 semanas de
gestacion extrayendo el ADN de las células fetales para un diagnostico

genético.

El diagndstico postparto de la hemofilia A se basa en la dosaje del nivel
plasmatico de FVIII, en una muestra de sangre venosa periférica de un recién
nacido. Se hace mas dificil el diagnéstico de la hemofilia B, o deficiencia del
FIX, porque el neonato normal tiene niveles bajos de FIX, los cuales tienden

a normalizarse hacia el sexto mes de vida.

Estan contraindicadas las punciones arteriales, yugulares, femorales y la

circuncision hasta que el paciente tenga un nivel adecuado del factor.

e Las personas que tiene del 5-30% de la cantidad normal de factores de
coagulacion en su sangre tienen hemdfilia leve.

e Las personas que tiene del 1-5% del nivel normal de factores de
coagulacion tienen hemofilia moderada.

e Las personas con menos del 1% de los factores de coagulacion normal

tienen hemofilia severa.
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2.1.7. TRATAMIENTO DE RESTITUCION DEL FACTOR VIII DE
COAGULACION

El principal tratamiento es la restitucion del factor VIII de coagulaciéon
deficiente. En las ultimas décadas han existido avances importantes en el
tratamiento de los pacientes con hemofilia, inicialmente el tratamiento se
basé en la transfusion de plasma, posteriormente se desarrollaron los
crioprecipitados obtenidos del plasma humano, el mayor avanc e e
importante a la fecha es el factor de remplazo, antes de la década de 1980
eran preparados a partir de miles de donadores y no se les aplicaba ningun
proceso de inactivacion viral, convirtiéendose en una via de contagio del VIH y

hepatitis.?®

En 1986 se establecieron los estdndares para minimizar la contaminacién de
estos, En 1992 se introdujeron los concentrados de origen recombinante,
obtenidos mediante ingenieria genética, permitiendo la producciéon en masa
de los concentrados de factores de coagulacion, ampliando su disponibilidad.
La FMH recomienda enfaticamente el uso de concentrados derivados de
plasma sometidos a procesos de inactivacion viral o concentrados
recombinantes en lugar de crioprecipitados o plasma fresco congelado para
el tratamiento de la hemofilia sin preferencia por los concentrados
recombinantes sobre los concentrados derivados del plasma, la decision
entre estos tipos de productos debe hacerse sobre la base de los criterios
locales. Los concentrados derivados del plasma que se elaboran en la
actualidad conforme a los estandares de las Buenas Practicas de Fabricacion
presentan un registro de seguridad ejemplar con respecto a los virus con

envoltura lipidica como el VIH y el VHC.?

Existe el riesgo de contraer enfermedades provocadas por priones presentes

en productos derivados del plasma. Ante la falta de una prueba de rastreo
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confiable para detectar la enfermedad de la variante de Creutzfeldt-Jakob, en
la actualidad estan manejando el problema al excluirse como donantes a las

personas de riesgo.*

Los concentrados derivados del plasma humano, tienen una alta seguridad y
similar eficacia que los concentrados recombinantes. El procesamiento actual
para evitar los riesgos de infeccion, incluye mdultiples pasos: seleccion del
donante, estudio y testeo serologico y doble inactivacion viral. Si bien es
cierto en cuanto a seguridad, los productos recombinantes son considerados
de seguridad maxima, teniendo en cuenta que desde su presentacién no se

ha reportado transmision de particulas virales.

Los factores derivados del plasma humano fueron transmisores en el pasado,
de numerosas particulas virales (virus de la hepatitis B, hepatitis C, virus de

la inmunodeficiencia humana). **

Los esquemas para su administracion dependen de la severidad del
sangrado. No existe consenso sobre las dosis Optimas para los diferentes
tipos de sangrado. La dosis y la duracidon del tratamiento se ajustan de

acuerdo con la condicién del paciente.®?

2.1.7.1. POSOLOGIA

Profilaxis de hemorragia espontanea se administra el factor IX de 25-40 Ul/kg
IV, 2 veces a la semana, manteniendo el nivel del factor IX por encima del

1%, entre las dosis.

Si bien las dosis deberan ser individualizadas en cada paciente teniendo en

cuenta el peso, su concentracion de anticuerpos circulante, el tipo de
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hemorragia y la concentracion deseada de concentraciones del factor IX en

plasma.

2.1.7.2. RECOMENDACIONES GENERALES

Informacién al paciente y consentimiento: las buenas practicas médicas
requieren una explicacion apropiada a los pacientes y a sus familias, que
incluya las ventajas y los riesgos de los diferentes agentes terapéuticos
para que ellos puedan tomar la decision mas apropiada.

Cuando el consentimiento ha sido logrado, debe ser registrado en su
historia clinica.

Vacunacion contra hepatitis A y B: es altamente efectiva para prevenir
infecciones.

Todos los pacientes que actualmente reciben o puedan requerir productos
derivados de la sangre, deben ser vacunados.

Evitar la exposicion de productos derivados de la sangre y proteinas

animales en personas con hemofilia A leve.

2.1.7.3. TECNICA DE APLICACION

Administre tratamiento precoz con el factor deficiente, preferentemente,
en el transcurso de las dos horas del inicio de los signos los pacientes,
aun los nifios pequefios, pueden reconocer a tiempo una hemorragia
articular.

El reconocimiento precoz es sumamente valioso porque el tratamiento
administrado en este momento generalmente detendra la hemorragia
antes de que ocurra un dafo en los tejidos. Ademas, se necesitara menos
factor y no habra interrupcion en las actividades.

Trate las venas con cuidado.

Las venas de una persona con hemofilia son su linea de vida.
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e Se recomiendan agujas mariposa de calibre 22 0 24 G.

¢ Nunca realice flebotomias, salvo en emergencias.

e La seccion de las venas determina que nunca mas sean Uutiles.

e Después de la venopuncion, aplique presion con uno o dos dedos durante
cinco minutos, esto evitara la formacion de hematomas en los sitios de
acceso venoso.

e Evite productos que provoquen disfuncién plaguetaria, especialmente
aquellos que contienen acido acetil salicilico (aspirina).

e Se deben usar con precaucion agentes antiinflamatorios no esteroides.
recomendamos el paracetamol (con o sin codeina), inhibidores de la COX
2 para controlar el dolor.

e Se debe alentar al nifio a participar en sus propias infusiones desde
pequeno.

e Para un manejo 6ptimo, es esencial la comunicacion entre el médico
personal del paciente, los recursos de la comunidad y el centro de

tratamiento de hemofilia.

Ante una emergencia deberia adoptar las siguientes medidas: **

e Colocar en posicion de descanso.
e Aplicar hielo.
e Elevar la pierna o el brazo, si es la zona de hemorragia interna.

e Aplicar una venda, pero no apretar demasiado
Pequefias hemorragias subcutaneas:
Los hematomas pequefios, que con tanta frecuencia se dan en los nifos,

suele ser suficiente poner hielo y aplicar alguna pomada con propiedades

antiinflamatorias.
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En los hematomas de las plantas de los pies hay que dar factor casi siempre,
porque se adopta una mala posicion y puede resultar perjudicada la

articulacion del tobillo.

2.1.7.4. VACUNACION

Los padres deben seguir las pautas que le marquen en su centro médico con
respecto a las vacunas y si recomiendan el reemplazo del factor antes de
que se dé la vacunacion. La aplicacion de un paquete de hielo en el lugar de
la inyeccién puede evitar la contusion y reducir el riesgo de hemorragia. Los
nifos deben ser vacunados contra la hepatitis B y llevar una placa que

indique el tipo de hemofilia que padece.

2.1.7.5 COMPLICACIONES

a) Hemorragia interna profunda

La hemofilia puede causar hemorragia profunda del muasculo que produce
una inflamacién de una extremidad. La hinchazén puede presionar sobre los
nervios y llevar a entumecimiento o dolor. Esto puede dar lugar a una

renuencia a utilizar la extremidad.

b) El dafio a las articulaciones

Sangrado interno también puede ejercer presion sobre las articulaciones y
dafios. El dolor a veces puede ser grave, y pueden ser reacios a utilizar una
extremidad o mover una articulacion. Si el sangrado se produce con
frecuencia y no recibe tratamiento adecuado, la irritacion puede conducir a la

destruccién de la articulacién o para el desarrollo de la artritis.
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c) Infeccién

Las personas con hemofilia son mas propensos a recibir transfusiones de
sangre y tienen un mayor riesgo de recibir productos sanguineos
contaminados. Hasta mediados de la década de 1980, era mas comun que
las personas con hemofilia de infectarse con el virus de la inmunodeficiencia

humana (VIH) o hepatitis a través de productos sanguineos contaminados.

Desde entonces, los productos de la sangre son mucho mas seguros debido
a las medidas adoptadas para la pantalla del suministro de sangre donada. El
riesgo de infeccidn a través de productos sanguineos también ha disminuido
considerablemente desde la introduccidbn de productos genéticamente
modificados, llamadas factores de coagulacion recombinante, que estan
libres de infeccién. Sin embargo, todavia es posible para las personas que
confian en los productos sanguineos se contraigan otras enfermedades. Si el
paciente tiene hemofilia, considera la posibilidad de recibir la inmunizacion

contra la hepatitis Ay B.

d) Reaccién adversa a los factores de coagulacion del tratamiento

Algunas personas con hemofilia desarrollar proteinas en la sangre que

inactivan los factores de coagulacion para tratar la hemorragia.

2.1.8. ACTIVIDADES DE ENFERMERIA GENERALES

Son aquellas actuaciones que el personal realiza tratando de esta manera

brindar una atencion oportuna para el paciente.

La asistencia de enfermeria se basa en el tratamiento de hemorragias y la

educacion al paciente:
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2.1.8.1. VALORACION

Es evidenciar y revisar la condicion humana, basada en datos que sirvan
para diagnosticar problemas reales y potenciales o afirmar un estado de

salud.

2.1.8.2. CONTROL Y REGISTRO DE SIGNOS VITALES

Las constantes vitales son aquellos parametros que nos indican el estado
hemodindmico del paciente, el objetivo es detectar posibles alteraciones y

actuar de forma eficaz.

Para frecuencia cardiaca:

Lactante menor: 90 — 140 latidos/ minutos.
Lactante mayor: 80 — 120 latidos/ minutos.
Preescolar: 70 — 110 latidos/ minutos.
Escolar-Adolescente: 60 — 100 latidos/ minutos.

Frecuencia respiratoria:
Lactante menor: 30 — 45.
Lactante mayor: 20 — 40.
Nifio mayor: 15 — 20.
Temperatura:

Lactante: 37,2°C.

Nifio 2 a 8 afos: 37°C.
Adulto: 36-37°C.
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Presién arterial:

Edad PA Sistdlica PA Diastolica
Lactante menor 90 mmHg 50 mmHg
Lactante mayor 95 mmHg 55 mmHg
Preescolar 100 mmHg 60 mmHg
Escolar 110 mmHg 70 mmHg
Adolescente 120 mmHg 75 mmHg

2.1.8.3. CONTROL Y REGISTRO DE MEDIDAS ANTROPOMETRICAS

Parametros mediante los cuales se establece la dosis de factor deficiente de

la coagulacién, que el paciente necesita.

2.1.8.4. CONTROLA HEMORRAGIA (PRESION DIRECTA)

Previene que se produzca un shock hipovolémico y evita la interrupcion del

suministro de sangre al miembro afectado.

2.1.8.5. EXPLICA AL PACIENTE EL PROCEDIMIENTO A REALIZAR

Permite que el paciente tenga confianza y aporte en su tratamiento.

2.1.8.6. ADMINISTRACION DE CONCENTRADOS

El factor VIII provee un aumento en los niveles plasmaticos del factor anti

hemofilico y puede temporaneamente corregir los defectos de coagulacion.
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2.1.8.7. APLICA TECNICA CORRECTA EN LA ADMINISTRACION DE
CONCENTRADOS LIOFILIZADOS Y VENOPUNCION

e Trate las venas con cuidado.

e Las venas de una persona con hemofilia son su linea de vida.

¢ Nunca realice flebotomias, salvo en emergencias.

e La seccion de las venas determina que nunca mas sean Utiles.

e Después de la venopuncion, aplique presion con uno o dos dedos durante
cinco minutos, esto evitara la formacion de hematomas en los sitios de

acceso venoso.

2.1.8.8. UTILIZA EL MATERIAL CORRESPONDIENTE A CADA FACTOR

Se recomiendan agujas mariposa de calibre 22 o0 24 G, no esté indicada la

utilizacién de cationes en remplazo de mariposas.

2.1.8.9. BRINDA APOYO EMOCIONAL AL PACIENTE Y FAMILIA

Disminuye la ansiedad en el paciente, creando un ambiente de confianza

entre enfermera-paciente.

2.1.8.10. BRINDA EDUCACION CONTINUA AL PACIENTE

Garantiza que se cubran las necesidades de la persona con hemofilia y evitar

complicaciones:

¢ Orientar sobre la hemofilia a familiares y parientes del paciente para que
puedan aprender a evitar algunas hemorragias a fin de garantizar que se
cubran las necesidades de la persona con hemofilia.

e Las hemorragias agudas deben recibir tratamiento precoz (dentro de las 2
primeras horas en la medida de lo posible).
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Evitar el uso de objetos cortantes.

Cuidar la higiene dental utilizando cepillos de cerda suave.

Debe evitarse inyecciones intramusculares flebotomias dificiles y
punciones arteriales

Debe fomentarse el ejercicio cotidiano a fin de desarrollar musculos
fuertes, proteger articulaciones y mejorar la condicion fisica.

Prescindir medicamentos que contengan salicilatos.

Acudir peribdicamente a las revisiones medicas.

Evitar la administracion de farmacos por via intramuscular y rectal.
Mantener relaciones sexuales cuidadosas, procurando una lubricacion

suficiente.

El personal de enfermeria debe aplicar los siguientes cuidados:

a)

Hematomas

Hielo en el primer momento.
Aplicar el Factor.

Masaje suave con una pomada o gel antiinflamatorio.

Hemartrosis

Aplicar el factor.

Reposo en caso de dolor y limitaciéon de movimiento.

Analgésico tipo paracetamol, nunca aspirina.

Masajes suaves con cubitos de hielo.

Cuando el dolor vaya cediendo, dar un suave masaje con un gel
antiinflamatorio.

Inmovilizacién con un vendaje compresivo, sin demasiada presion para no

dificultar el retorno sanguineo.
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Hematuria

Dar de beber agua en abundancia para aumentar la eliminacion de orina.
Reposo.

Consultar al hematologo.

En caso de traumatismo craneal

Administrar factor.
Hielo en toda la zona.
Consultar con el hematologo.

Observar si hay pérdida de conocimiento, vomitos, somnolencia.

En caso de heridas abiertas pequefias

Lavar bien con agua y jabdn. Desinfectar.
Cubrir la herida con gasa estéril.
Si persiste el sangrado habrd que poner factor teniendo en cuenta el

tamano y tipo de herida y donde se encuentre.

2.1.9. CUIDADOS DE ENFERMERIA DEL PACIENTE HEMOFILICO

2.1.9.1. CONTROL DEL DOLOR

a)

Manejo del dolor

Realizar una valoracién exhaustiva del dolor que incluye la localizacion,
caracteristica, apariciéon/duracion, frecuencia, calidad, intensidad o
severidad del dolor y factor desencadenante.
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Realizar aquellas medidas farmacoldgicas (segun prescripcion meédica) y

no farmacologica que faciliten el alivio el dolor.

Inmovilizacién

Estabilizar las articulaciones proximal y distal en la férula.
Inmovilizacion de la articulacidbn y mantener en reposo las primeras 24

horas y como maximo 48 horas.

c) Aplicacion de frio

Determinar el estado de la piel e identificar alteraciones que requiera un
cambio de procedimiento.

Inspeccionar el sitio cuidadosamente por si hubiera signos de irritacién
dérmica o dafio tisular durante los primeros 5 minutos y luego
frecuentemente durante el tratamiento.

Envolver el dispositivo de aplicacion de frio con un pafio de proteccion.
Utilizar un pafio humedecido junto a la piel para aumentar la sensacién de
frio.

Determinar la duracion de aplicacion no mas de 15 minutos cada hora.

Sincronizar la aplicacion de frio.

2.1.9.2. PREVENCION DE HEMORRAGIAS

Las hemorragias agudas deben tratarse cuanto antes, preferentemente,
dentro de las 2 horas de haberse producido. Ante la duda, aplique el
tratamiento.®*

Durante un episodio hemorragico agudo, debe realizarse una evaluacion

a fin de determinar el lugar de la hemorragia, de no resultar evidente
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clinicamente y debe administrarse el factor de coagulacion
correspondiente.

En episodios hemorragicos graves que podrian poner en peligro la vida,
en especial en cabeza, cuello, térax y tracto gastrointestinal, el
tratamiento con factor debe iniciarse de inmediato, aun antes de
completar la evaluaciéon de diagnéstico.

Para facilitar la aplicacion del tratamiento que corresponda en situaciones
de emergencia, todos los pacientes deben llevar consigo una
identificacion a la que se acceda facilmente que indique el diagnéstico, la
gravedad del trastorno de la coagulacion, el estado de los inhibidores, el
tipo de producto usado para el tratamiento, la dosis inicial para el
tratamiento de hemorragias graves, moderadas y leves y los datos para

comunicarse con el médico o clinica que los atiende.®

2.1.9.3. COLOCACION DEL CATETER VENOSO PERIFERICO

Al canalizar una via periférica hacer con la técnica estéril.

Lavado de manos.

Elegir la vena a puncionar.

Coloque el campo estéril o el mismo guante estéril puede ser utilizado
como campo estéril.

Aplica el torniquete.

Puncionar la vena elegida.

Comprobar la permeabilidad del catéter siempre (aspirar y ver que refluye
la sangre)

Utilizar jeringas de 10cc para su manipulacion.

Fijar con apdésitos transparentes.

Presionar la zona varios minutos después de retirar la aguja.
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e Reemplazar los catéteres periféricos cortos en nifios solo cuando este

clinicamente indicado.

2.1.10. LAVADO DE MANOS SEGUN OMS

El lavado de manos es la medida basica mas importante, y a la vez mas
simple, para prevenir las enfermedades infecto-contagiosas, debiendo ser
realizado eficazmente por todos los integrantes del equipo de salud, que
deben incorporar este procedimiento a su rutina de trabajo.

Las vias para eliminar o disminuir la flora bacteriana son principalmente dos:

e A través de una accion mecénica de arrastre, que se realiza con agua,
jabon y el efecto de friccion que todos manejamos, eliminando los
microorganismos transitorios.

¢ Mediante una accién germicida, que destruye a gran parte de la flora

residente, utilizando para ello un agente o jabon antiséptico.

El procedimiento de lavado de manos puede ser de tres tipos:

e El lavado de manos domeéstico, es el de uso comun, de higiene
personal; se practica comunmente con un jabon convencional.

e El lavado de manos clinico, es el que el personal de salud realiza antes
y después del contacto con pacientes.

e El lavado de manos quirdrgico, es el que se efectia antes de un
procedimiento que involucre manipular material estéril que va a penetrar

en los tejidos.

Segun la OMS, Los 5 momentos para la higiene de manos son: *’



a)

b)

d)
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Antes del contacto con el paciente.

¢, Cuéndo? Lavese las manos al acercarse al paciente (al estrechar la
mano, ayudar al paciente a moverse, realizar un examen clinico).
¢Por qué? Para proteger al paciente de los gérmenes dafinos que

tenemos depositados en nuestras manos (libres o con guantes).

Antes de realizar tarea aséptica.

¢Cuando? Inmediatamente antes de realizar la tarea (curas, insercion de
catéteres, preparacion de alimentos o medicacion, aspiracion de
secreciones, cuidado oral/dental).

¢Por qué? Para proteger al paciente de los gérmenes dafinos que

podrian entrar en su cuerpo, incluido los gérmenes del propio paciente.

Después del riesgo de exposicion a liqguidos corporales

¢, Cuando? Inmediatamente después de exposicion a fluidos organicos
aunque se lleven guantes (extraccién y manipulacion de sangre, orina,
heces, manipulacién de desechos, aspiracion de secreciones, cuidado
oral/dental).

¢Por qué? Para protegerse y proteger el entorno de atencion sanitaria de

los gérmenes dafinos del paciente.

Después del contacto con el paciente

e ¢;Cuando? Después de tocar a un paciente y la zona que lo rodea (al

estrechar la mano, ayudar al paciente a moverse, realizar un examen

clinico).
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¢Por qué? Para protegerse y proteger el entorno de atencion sanitaria
de los gérmenes dafiinos del paciente.

e) Después del contacto con el entorno del paciente.

¢,Cuéndo? Después de tocar cualquier objeto o mueble del entorno
inmediato del paciente, incluso si no se ha tocado al paciente (cambiar
la ropa de cama, ajustar la velocidad de perfusion).

¢Por qué? Para protegerse y proteger el entorno de atencion sanitaria
de los gérmenes dafinos del paciente.

Figura 1. Los 5 momentos de lavado de manos
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2.1.11. APLICACION DEL ALCOHOL EN GEL

e NO es efectivo contra norovirus (gastroenteritis) y esporas (como
Clostridium difficile).

e Las preparaciones con concentraciones entre 60 y 95% de alcohol son las
mas efectivas.

e Contiene emolientes para prevenir sequedad de la piel. - No necesita uso
de toallitas de papel. 2 - Requiere menos tiempo que el lavado tradicional
con agua y jabon.

e Es importante el volumen de alcohol gel a usar, un volumen efectivo es
entre 2 y 3 mililitros (generalmente dos aplicaciones de dispensers
comunes), requiriendo entre 15 y 20 segundos para secarse en las
manos. Este tiempo es un buen indicador de que se usé la cantidad
adecuada de gel.

e Usar en manos secas, la presencia de agua disminuye la efectividad de
estos pequefios volimenes de alcohol.

Aplicacion correcta del gel con alcohol para el lavado de manos:®

e Colocar el gel en la palma de la mano.

e Frotar las manos juntas, en forma vigorosa y asegurar que el alcohol
entra en contacto con toda la superficie, no solo palmay dedos.

e Prestar particular atenciéon a la punta de los dedos, los pulgares y las
superficies entre los dedos.

e Continuar frotando el gel hasta que se evapore y las manos estén secas
(15 a 20 segundos).

¢ Nunca agitar las manos para acelerar el secado.
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2.1.12. EQUIPO DE PROTECCION PERSONAL

2.1.12.1. USO DE GUANTES

Los guantes sanitarios son productos sanitarios de un solo uso utilizados
como barrera bidireccional entre el personal sanitario y el entorno con el que

éste toma contacto a través de sus manos>®:

e Reducen la posibilidad de que los microorganismos presentes en las
manos del personal se transmitan a los pacientes durante la realizacion
de pruebas o cuidados del paciente y de unos pacientes a otros.

e Proporcionan proteccion al cuidador o profesional sanitario evitando el

contacto de sus manos los agentes infecciosos.

A pesar de que no evitan los pinchazos tienen un efecto protector atenuando
el pinchazo. Si este se produce a través de un guante de latex se reduce el
volumen de sangre transferido en un 50% y por lo tanto el riesgo de

infectarse.

2.1.12.2. USO DE BATAS

Se recomienda utilizar bata cuando se realicen procedimientos que puedan
producir salpicaduras. Como caracteristicas se deberan observar que esté
limpia, integra, de material que no genere estatica, que cubra brazo y

antebrazo y abarque del cuello a la rodilla.

Para que realmente esta proteccion sea eficaz, la bata debe colocarse y
retirarse con técnica, sin olvidar algunos puntos muy importantes como son:
lavarse las manos antes de colocarse la bata y después de retirarla; en caso
de que solo se disponga de una bata durante la jornada laboral, debera

utilizarse con un sélo paciente y lavarse las manos antes de tocar las areas
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limpias de la misma al retirarla (se considera area limpia de la bata cinco cm

del cuello hacia abajo y la parte interna)*.

En caso de que se contamine la bata durante el procedimiento, debera

cambiarse por otra limpia para continuar la atencién al paciente.

2.1.12.3. USO DE BARBIJO

El uso de estos accesorios se recomienda durante procedimientos que
puedan generar salpicaduras; por ejemplo, aspiracion de secreciones, lavado
bronquial, endoscopias y broncoscopias. De esta manera las mucosas
conjuntivales, nasales y orales del personal, se protegen de secreciones,
sangre o fluidos corporales procedentes del paciente que pudieran estar
infectados™. Los cuidados a estos accesorios seréan los recomendados por el
fabricante y dependen del material con que esté hecho, de igual manera

también el tiempo de uso.

e Se recomienda su uso para prevenir la transmision de microorganismos
infecciosos que se propagan a través del aire y aquellos cuya puerta de
entrada o salida puede ser el sistema respiratorio.

e La mascarilla debe cubrir la mucosa de la nariz y la boca. Se debe usar
en el cuidado de pacientes con tuberculosis activa. Personal con resfrio,
en caso de atencién a pacientes inmunodeprimidos.

e Para proteger las membranas mucosas de gotitas de sangre u otro liquido

corporal en procedimientos con riesgo de salpicaduras.

2.2. ALCANCE DE ESTUDIO

El estudio es cuantitativo, porque los resultados fueron expresados en

namero y porcentajes.
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2.3. HIPOTESIS

A mayor capacitacion del personal mejor son los cuidados de enfermeria en
pacientes pediatricos con Hemofilia, Hospital de Nifios Dr. Mario Ortiz

Suarez, enero a junio 2019.



39

3. DISENO METODOLOGICO

3.1. TIPO DE ESTUDIO

e Descriptivo:

El estudio es un tipo de metodologia a aplicar para deducir un bien o
circunstancia que se esté presentando; se aplica describiendo todas sus

dimensiones, en este caso se describe el érgano u objeto a estudiar.

El presente estudio es un estudio de tipo descriptivo, porque describe los

cuidados de enfermeria en los pacientes pediatricos con Hemofilia.

e Prospectivo:

Denominacion que describe el periodo de recogida de datos de exposicion
con respecto a la fecha actual. En un estudio prospectivo, la recogida de
datos comienza cuando se identifica la poblacion de estudio y continla a
medida que el tiempo va pasando, hasta el final del estudio.

Porque se considera la informacioén a partir de la realidad actual.

e Transversal:

Es de tipo transversal porque los datos que se consideran en el estudio son

en un tiempo determinado.

Es un tipo de estudio que muestra el corte de los datos en forma transversal

para mostrar fotografia de datos reales.
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3.2. UNIVERSO Y MUESTRA

e Universo:

El universo esta conformado por 11 licenciadas de enfermeria que trabajan
en el servicio hematologia pediatrica del Hospital de Nifios Mario Ortiz
Suarez. El total de pacientes hemofilicos pediatricos que realiz6 las

observaciones fueron 33.

e Muestra:

Para la muestra se ha considerado al 100% del universo, conformado por 11
licenciadas de enfermeria que trabajan en el servicio de hematologia
pediatrica. Las observaciones fueron realizadas al 100% del universo del
personal de enfermeria equivalente a 11 licenciadas, realizando 3
observaciones a cada una, dando un total de 33.

3.3. CRITERIOS DE SELECCION

Criterios de inclusion:

e Licenciadas en enfermeria.

e Licenciadas presentes en el momento del levantamiento de datos.

Criterios de exclusion:

e Licenciadas en enfermeria de otros Servicios.
e Auxiliares de enfermeria.

e Licenciadas con baja médica o vacaciones.
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3.4. VARIABLES

Variable independiente: Competencia de conocimiento

Variables dependientes: Cuidados de enfermeria

e Control del dolor
e Prevencion de hemorragias
e Administracion de analgésicos

e Colocacion del catéter venoso

Variables intervinientes:

e Edad
e Grado académico

e Tiempo que trabaja en el servicio de hematologia



3.5. OPERACIONALIZACION DE LAS VARIABLES

42

Objetivo 1. Identifica al personal de enfermeria que trabajan en el servicio de

hematologia segun edad, grado académico y tiempo que trabaja en el

servicio de hematologia.

) Tipo de . .
Variables ) Concepto de variables Escala Indicador
variables
o Tiempo transcurrido a .
Cuantitativa ] o 5 Numero y
Edad ) partir del nacimiento de 25 a 34 afios _
discreta o . porcentaje
un individuo. 35 a 45 afios
Es el ciclo de estudios
o de especializacion que Licenciatura ]
Grado Cualitativa ) Numero y
L ) se cursa tras la Maestria ]
académico nominal porcentaje
graduacion o Diplomado
licenciatura.
Tiempo que ]
) Tiempo en que el .
trabaja en el o ] <1 afio ]
o Cuantitativa | trabajador ha prestado Numero y
servicio de ) o 1 a2 afos }
] discreta servicios para una porcentaje
hematologia 3 a4 afios

empresa determinada.

Fuente: Elaboracién propia
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Objetivo 2. Evaluar la participacidbn en capacitaciones del personal de

enfermeria, segun participacion en el 2017 a 2018.

Variable Tipo Definicion Escala Indicador
¢ En cuantas capacitaciones,
cursos o talleres ha participado
sobre el cuidado de enfermeriaen | Numeroy
hemofilia pediétrica, en el afio porcentaje
2017 a 20187
a)Ninguno b)la?2
¢En cuantas capacitaciones ha
participado en el servicio de NUmero y
hematologia en 2017 a 20187?. porcentaje
a) Ninguna b) 1 c)2
Hace referencia al | ¢Existe un manual en el servicio
conocimiento gue ayude al manejo del paciente NUmero y
Competencia o cientifico pediatrico hemofilico? porcentaje
Cualitativa | . . ]
de ] impartido, siendo | a) Si b) No
o nominal
conocimiento este la base dela | ¢En el manual les ayuda en la
formacion intervencion de los siguientes
profesional procedimientos?
1. Control del dolor
a)Si  b)No
2. Prevencion de hemorragias )
) Namero y
a)Si  b)No ;
o y porcentaje
3. Administracion de
analgésicos
a)Si  b)No
4. Colocacion del catéter
venoso
a)Si  b)No

Fuente: Elaboracién propia
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Objetivo 3. Evaluar la aplicacion de los cuidados del paciente hemofilico,
segun control del dolor, prevenciébn de hemorragias, administracion de

analgésicos y colocacion del catéter venoso.

Variable Tipo Escala Indicador

1. El personal de enfermeria proporciona

o informacién a los padres sobre el tiempo de .
Control del Cuantitativo y ) Numeroy
) duracion del dolor @) Si b) No )
dolor nominal o porcentaje
2. El personal de enfermeria utiliza una escala de

medicion para medir el dolor a) Si b) No

3. Aplica el método de reposo, hielo y compresion
eneledema a)Si b) No

4. Registro del tamafio, color y rubor del edema
en el cuaderno de datos del paciente con

Prevencion de Cuantitativo hemofilia a) Si b) No Ndmero y
hemorragias nominal 5. El personal de enfermeria registra las porcentaje
complicaciones. a) Si b) No

6. Antes de la introduccion del factor verifica el
personal de enfermeria la presencia de

petequias. a) Si b) No

7. Anota la dosis administrada al paciente en el

cuaderno de registro a) Si b) No
o y o 8. Registra los efectos adversos de los .
Administracion Cuantitativo ) ) Numero y
o ) medicamentos a) Si b) No )
de analgésicos nominal porcentaje

9. Verifica la eficacia postdministracion tomando
en cuenta la presion arterial y frecuencia

cardiaca post administrado a) Si b) No

10. Se lava las manos antes y después de cada
procedimiento  a) Si b) No
Colocacién del Cuantitativo | 11. El catéter colocado fue adecuado para la edad Numeroy
catéter venoso nominal a) Si b) No porcentaje
12. El manejo de la infusidn lo realiza en el tiempo
adecuado (<30 minutos) a) Si b) No

Fuente: Elaboracién propia
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3.6. RECOLECCION DE DATOS

3.6.1. INSTRUMENTOS DE LA RECOLECCION DE DATOS

Para la recoleccion de datos se aplicO los siguientes instrumentos de

medicion:

a) Cuestionario para el personal de enfermeria

Es una encuesta con peguntas cerradas y con opciones multiples.

b) Guia de observacion

Donde se verifica por medio de la observacion la aplicacion de los cuidados

de enfermeria.

3.6.2. PROCESO DE LA RECOLECCION DE DATOS

a) Revision

Se realiz6 la revision de todos los elementos de la investigacion para validar

solo los datos con evidencia cientifica.
b) Clasificacion
La clasificacion de la informaciéon fue de los conceptos generales a

especificos. En cada parrafo se colocO una numeracion con una cita

bibliografica al final del documento.
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c) Recuento y presentacion

Se reviso los datos recolectados, se codificé y se introdujo a la base de

datos. Elaborandose cuadros y graficos estadisticos.

3.7. PLAN DE ANALISIS

En esta investigacion los datos cuantitativos del cuestionario fueron
procesados en EXCEL para la elaboracion de los graficos. Una vez
realizados los graficos se procedera al analisis de los resultados obtenidos
en Word.

3.8. ASPECTOS ETICOS

Se solicitd permiso a las autoridades pertinentes para la realizacion de la

presente investigacion, de ese modo se procedi6 a levantar los datos.
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4. RESULTADOS

Tabla N°1.
Identificacidn del personal de enfermeria, segun edad, servicio de

hematologia pediéatrica, Hospital de Nifios Dr. Mario Ortiz Suarez, enero

ajunio 2019.
Edad NUumero Porcentaje
25 a 34 afos 10 91
35 a 45 afios 1 9
Total 11 100%
Fuente: Elaboracion propia
Grafico N°1.

Identificacion del personal de enfermeria, segun edad, servicio de
hematologia pediatrica, Hospital de Nifios Dr. Mario Ortiz Suarez, enero
ajunio 2019.
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Fuente: Tabla 1

Interpretacion: ElI 91% del personal de enfermeria del servicio de
hematologia tienen de 25 a 34 afios de edad y el 9% de 35 a 45 afios.

Siendo un personal relativamente joven.
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Discusién: El resultado de nuestro estudio no coincide con la investigacion
realizada en Veracruz México en el afio 2011, se observan las caracteristicas
personales del personal en estudio, de la poblacion estudiada se encontrd
que la edad minima de las enfermeras que trabajan en el Centro de
Especialidades Médicas del Estado Veracruz es de 25 afios y la maxima es
de 54 afios.*” En ambos estudios la edad minimos estan entre 25-34 afios
siendo edad adecuada al terminar la formacién académica promedio

universitario.
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Tabla N°2.
Identificacion del personal de enfermeria, segun grado académico,
servicio de hematologia pediatrica, Hospital de Nifios Dr. Mario Ortiz

Suarez, enero a junio 2019.

Grado académico Numero Porcentaje
Licenciatura 7 64
Maestria 3 27
Diplomado 1 9
Total 11 100%

Fuente: Elaboracion propia

Gréafico N°2.
Identificacion del personal de enfermeria, segun grado académico,
servicio de hematologia pediatrica, Hospital de Nifios Dr. Mario Ortiz

Suarez, enero a junio 2019.
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Licenciatura Maestria Diplomado

Fuente: Tabla 2

Interpretacion: ElI 64% del personal de enfermeria del servicio de
hematologia son licenciados, el 27% han realizado cursos de maestrias y el

9% han realizado diplomados.
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Discusion: Existe similitud con una investigacion realizad en Santa Cruz
Bolivia con el personal de enfermeria donde el 26% trabaja en el hospital son
auxiliares de enfermeria, el 52% son licenciadas y el 23% han realizado

estudios de maestria.*®
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51

Identificacion del personal de enfermeria, segun tiempo que trabaja en

el servicio de hematologia pediatrica, Hospital de Nifios Dr. Mario Ortiz

Suarez, enero a junio 2019.

Tiempo que trabaja en el ] .
servicio de hematologia Namero Porcentaje
<1 afio 4 36
1 a2 afos 55
3 a 4 afnos 1 9
Total 11 100%
Fuente: Elaboracién propia
Grafico N°3.

Identificacién del personal de enfermeria, segun tiempo que trabaja en

el servicio de hematologia pediatrica, Hospital de Nifios Dr. Mario Ortiz

Suarez, enero a junio 2019.
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Fuente: Tabla 3
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Interpretacion: El 55% del personal de enfermeria del servicio de
hematologia tienen de 1 a 2 afios, el 36% son menores de 1 afio y el 9%

tienen de 3 a 4 anos.

Discusién: Existe similitud con una investigacion realizada en Ambato
Ecuador en el aflo 2013, donde 16 enfermeras que laboran en el servicio de
Emergencia de las cuales el 66% permanecen mas de 4 afios y el 34% son
ubicadas en otros servicios antes de los 2 afios, afectando la calidad de
atenciéon de los pacientes hemofilicos, a esto se suma que no existe
capacitaciéon continua de los nuevos programas del Ministerio de Salud

(servicios hematologicos).**
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Tabla N°4.
Participacion en capacitaciones del personal de enfermeria, segun
participacion en el 2017 a 2018, servicio de hematologia pediatrica,

Hospital de Nifios Dr. Mario Ortiz Suarez, enero a junio 2019.

Capacitaciones, cursos o talleres que ha
participado sobre el cuidado de enfermeria en | NUmero | Porcentaje

hemofilia pediatrica, en el afio 2017 a 2018?

Ninguno 6 55
1a?2 veces 5 45
Total 11 100%

Fuente: Elaboracién propia
Grafico N°4.
Participacion en capacitaciones del personal de enfermeria, segun
participacion en el 2017 a 2018, servicio de hematologia pediétrica,

Hospital de Nifios Dr. Mario Ortiz Suarez, enero a junio 2019.
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Fuente: Tabla 4

Interpretacion: ElI 55% del personal de enfermeria del servicio de
hematologia no ha participado en ningun curso o taller sobre el cuidado de

enfermeria en hemofilia pediatrica, en el afio 2017 a 2018.
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Andlisis: La mayoria del personal de enfermeria no participa de
capacitaciones porque trabajan en otros centros hospitalarios, no son del

area y el tiempo que disponen es reducido.
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Tabla N°5.
Participacion en capacitaciones del personal de enfermeria, segun
capacitaciones ha participado en el servicio de hematologia pediatrica,

Hospital de Nifios Dr. Mario Ortiz Suarez, enero a junio 2019.

¢En cuantas capacitaciones ha participado en ) _
o i Numero | Porcentaje
el servicio de hematologia en 2017 a 2018?.

Ninguna 9 82
Una 2 18
Total 11 100%

Fuente: Elaboracion propia

Gréafico N°5.
Participacion en capacitaciones del personal de enfermeria, segun
capacitaciones ha participado en el servicio de hematologia pediatrica,

Hospital de Nifios Dr. Mario Ortiz Suarez, enero a junio 2019.

100 - 82
90 -
80 -
70 -
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40 1 18
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Ninguna Una

Fuente: Tabla 5

Andlisis: El 82% del personal de enfermeria del servicio de hematologia no
ha participado en ninguna capacitacion en el servicio y el 18% si ha

participado.
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Andlisis: La mayoria no participa de capacitaciones realizadas dentro del
servicio porque no se han planificado capacitaciones en el servicio y no

tienen la motivacion de participar cuando se realizan.
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Tabla N°6.
Participacion en capacitaciones del personal de enfermeria, segun
existencia de un manual en el servicio de hematologia pediatrica,

Hospital de Nifios Dr. Mario Ortiz Suarez, enero a junio 2019.

¢Existe un manual en el servicio que ayude al ) _
) _ o . Numero | Porcentaje
manejo del paciente pediatrico hemofilico?

Si 10 91
No 1 9
Total 11 100%
Fuente: Elaboracion propia
Grafico N°6.

Participacion en capacitaciones del personal de enfermeria, segun
existencia de un manual en el servicio de hematologia pediatrica,

Hospital de Nifios Dr. Mario Ortiz Suarez, enero a junio 2019.

91
100 -

90 -
80 -
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Si No

Fuente: Tabla 6

Interpretacion: ElI 91% del personal de enfermeria del servicio de
hematologia afirma que si existe un manual que ayuda al manejo del

paciente pediatrico hemofilico y el 9% afirma que no existe.
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Andlisis: Existe un manual en el servicio que estd a disposicion pero no es
contextualizado a la realidad del servicio, es un manual general y de otro

pais.
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Tabla N°7.
Participacion en capacitaciones del personal de enfermeria, segun
intervenciones de ayuda del manual en el servicio de hematologia

pediatrica, Hospital de Nifios Dr. Mario Ortiz Suarez, enero a junio 2019.

¢En el manual les ayuda en la Si No Total

intervencioén de los siguientes
o N | % | N° | % | N° | %
procedimientos?

Control del dolor 10 | 91 | 1 9 | 11 | 100
Prevencion de hemorragias 10 | 91 | 1 9 | 11 | 100
Administracion de analgésicos 10 | 91 | 1 9 | 11 | 100
Colocacion del catéter venoso 10 | 91 | 1 9 | 11 | 100

Fuente: Elaboracién propia

Grafico N°7.
Participacion en capacitaciones del personal de enfermeria, segun
intervenciones de ayuda del manual en el servicio de hematologia

pediatrica, Hospital de Nifios Dr. Mario Ortiz Suarez, enero a junio 2019.

uSj = No
Colocacién del catéter
Venoso

Administracion de
analgésicos

Prevencién de hemorragias

Control del dolor

0% 50% 100%

Fuente: Tabla 7
Interpretacion: El 91% del personal de enfermeria afirma que el manual

ayuda al control del dolor y el 9% dice que no.
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El 91% dice el manual sirve para la prevencion de hemorragias y el 9%

afirma que no.

El 91% afirma que ayuda a la administracion de analgésicos y el 9% afirma

que no.

El 91% afirma que ayuda en la colocacion del catéter venoso y el 9% afirma

que no.

Andlisis: Se puede observar que coincide el manejo del manual y el
reconcomiendo que es de ayuda y solo el 9% afirma que no les ayuda en los

procedimientos.
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Tabla N°8.
Aplicacién de los cuidados del paciente hemofilico, segun control del
dolor, servicio de hematologia pediatrica, Hospital de Nifios Dr. Mario

Ortiz Suarez, enero a junio 2019.

Si No Total
Control del dolor

N | % | N° | % | N° | %

1. El personal de enfermeria
proporciona informacion alos padres | 29 | 88 | 4 | 12 | 33 | 100

sobre el tiempo de duracién del dolor

2. El personal de enfermeria utiliza una
escala de medicion para medir el 20 | 61 | 13 | 39 | 33 | 100

dolor

Fuente: Elaboracién propia

Gréafico N°8.
Aplicacién de los cuidados del paciente hemofilico, segun control del
dolor, servicio de hematologia pediatrica, Hospital de Nifios Dr. Mario

Ortiz Suarez, enero a junio 2019.

uSi mNo

e

El personal de enfermeria
utiliza una escala de
medicién para medir el
dolor

El personal de enfermeria

proporcionainformacion a

los padres sobre el tiempo
de duracién del dolor

0% 50% 100%

Fuente: Tabla 8
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Interpretacion El 88% del personal de enfermeria proporciona informacion a
los padres sobre el tiempo de duracion del dolor y el 12% no lo hace.

El 61% del personal de enfermeria utiliza una escala de medicion para medir

el dolor y el 39% no lo hace.

Andlisis: Es preocupante observa que el 39% no utiliza la escala de dolor,

pero existe en el manual.



63

Tabla N°9.
Aplicacién de los cuidados del paciente hemofilico, segun prevencién
de hemorragias, servicio de hematologia pediatrica, Hospital de Nifios

Dr. Mario Ortiz Suarez, enero a junio 2019.

Si No Total

Prevencion de hemorragias
N | % | N° | % | N° | %

1. Aplica el método de reposo, hielo y
y 32 |97 | 1 3 | 33 |100
compresion en el edema

2. Registro del tamafio, color y rubor del
edema en el cuaderno de datos del 29 | 88 4 12 | 33 | 100

paciente con hemofilia

3. El personal de enfermeria registra las
o 17 | 52 | 16 | 48 | 33 | 100
complicaciones.

4. Antes de la introduccion del factor
verifica el personal de enfermeria la 6 | 18 | 27 | 82 | 33 | 100
presencia de petequias.

Fuente: Elaboracién propia

Grafico N°9.
Aplicaciéon de los cuidados del paciente hemofilico, segun prevencion
de hemorragias, servicio de hematologia pediatrica, Hospital de Nifios

Dr. Mario Ortiz Suarez, enero a junio 2019.

uSi = No
Antes de laintroduccién del
factor verifica el personal de..

El personal de enfermeria
registralas complicaciones.

Registro del tamafio, color y
rubor del edemaen el...

Aplica el método de reposo,
hielo y compresion en el edema

0% 50% 100%

Fuente: Tabla 9
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Interpretacion: El 97% aplica el método de repo so, hielo y compresién en el

edemay el 3% no lo hace.

El 88% reqistré el tamafio, color y rubor del edema en el cuaderno de datos

del paciente con hemofilia y el 12% no lo registro.

El 52% el personal de enfermeria registra las complicaciones y el 48% no lo

hace.

El 18% antes de la introduccion del factor verifica el personal de enfermeria

la presencia de petequias y el 82% no lo hace.

Andlisis: El 82% antes de la introduccién del factor no verifica el personal de
enfermeria la presencia de petequias, puede resultar en una complicacién

puede producir ictericia.
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Aplicacién de los cuidados del paciente hemofilico, segun
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administracion de analgésicos, servicio de hematologia pediatrica,

Hospital de Nifios Dr. Mario Ortiz Suarez, enero a junio 2019.

o . o Si No Total
Administracion de analgésicos
N°e | % | N° | % | N° | %
1. Anota la dosis administrada al
_ _ 32 |97 | 1 3 | 33 |100
paciente en el cuaderno de registro
2. Registra los efectos adversos de los
_ 24 | 73| 9 | 27 | 33 | 100
medicamentos
3. Verifica la eficacia
postadministracion tomando en
cuenta la presion arterial y 15 | 45 | 18 | 55 | 33 | 100
frecuencia cardiaca post
administrado

Fuente: Elaboracién propia

Grafico N°10.

Aplicacion de los cuidados del paciente hemofilico, segun

administracion de analgésicos, servicio de hematologia pediatrica,

Hospital de Nifios Dr. Mario Ortiz Suarez, enero a junio 2019.

Verifica la eficacia
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adversos del medicamentos

Anota la dosis administrada
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50%
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Fuente: Tabla 10
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Interpretacion: EI 97% anota la dosis administrada al paciente en el

cuaderno de registro y el 3% no registra.

El 73% registra los efectos adversos de los medicamentos y el 27% no lo

hacen.

El 45% verifica la eficacia post administracion tomando en cuenta la presion

arterial y frecuencia cardiaca post administrado y el 55% no lo verifica.

Andlisis: El 55% no verifica la eficacia post administracion tomando en
cuenta la presion arterial y frecuencia cardiaca, pueden presentar taquicardia

y otras complicaciones.



Tabla N°11.
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Aplicacién de los cuidados del paciente hemofilico, segun colocacién

del catéter venoso, servicio de hematologia pediatrica, Hospital de

Nifios Dr. Mario Ortiz Suarez, enero a junio 2019.

_ Si No Total
Colocacion del catéter venoso
N | % | N° | % | N° | %
1. Selava las manos antes y después
o 31 |94 | 2 6 | 33 |100
de cada procedimiento
2. El catéter colocado fue adecuado
30 | 91 | 3 9 | 33 |100
para la edad
3. El manejo de la infusion lo realiza en
_ . 16 | 48 | 17 | 52 | 33 | 100
el tiempo adecuado (<30 minutos)

Fuente: Elaboracién propia

Grafico N°11.

Aplicacién de los cuidados del paciente hemofilico, segun colocacion

del catéter venoso, servicio de hematologia pediatrica, Hospital de

Nifios Dr. Mario Ortiz Suarez, enero a junio 2019.

u Si

El manejo de lainfusién lo
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El catéter colocado fue
adecuado para la edad

Se lava las manos antes y
después de cada
procedimiento

= No

0% 50%

100%

Fuente: Tabla 11
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Interpretacion: El 94% se lava las manos antes y después de cada
procedimiento y el 6% no lo hace.

El 91% el catéter colocado fue adecuado para la edad y el 9% no fue asi.

El 48% el manejo de la infusion lo realiza en el tiempo adecuado (<30

minutos) y en el 52% no es asi.

Analisis: El 52% el manejo de la infusion no lo realiza en el tiempo adecuado
(=30 minutos), porque hay mucha actividad laboral y no alcanza el tiempo, el

numero de enfermeras no abastece entre otros factores.
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5. CONCLUSION Y RECOMENDACION

5.1. CONCLUSIONES

La hipétesis de la presente investigacion es verdadera, porque a mayor
conocimiento es mejor los cuidados de enfermeria en pacientes pediatricos
con Hemofilia, Hospital de Nifios Dr. Mario Ortiz Suarez, enero a junio 2019.
Por tanto se observa que falta conocimiento para mejor aplicacion de los

procedimientos.

Se identific6 al personal de enfermeria que trabajan en el servicio de
hematologia segun edad la mayoria tienen de 25 a 34 afios, tienen grado
académico de licenciatura y el tiempo que trabaja en el servicio de
hematologia en la mayoria del personal es de 1 a 2 afios.

Se evalud la participacion en capacitaciones del personal de enfermeria, la
mayoria no ha participado de capacitaciones sobre cuidados de enfermeria
en hemofilia desde el 2017 a 2018. La mayoria afirman que existe un manual
pero una minoria no lo conoce. El manual le ayuda al personal de enfermeria
para el control del dolor, prevencién de las hemorragias, administracion de

los analgésicos y la colocacion del catéter venoso.

Se evaluo la aplicacion de los cuidados del paciente hemofilico, segun

control del dolor la minoria no utiliza una escala de medicion.

En la prevencion de las hemorragias la mayoria del personal no verifica la
presencia de petequias, no verifica la eficacia posterior a la administracion de
analgésicos tomando en cuenta la presién arterial y la frecuencia cardiaca.
En la colocacion del catéter venoso la mayoria en el manejo de la infusion no

lo realiza en el tiempo adecuado.
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5.2. RECOMENDACIONES

Para la jefatura del servicio

e Se debe socializar con el protocolo de atencion para pacientes con
hemofilia.
e Se debe elaborar un programa de capacitacion continua para el manejo

del personal de enfermeria en pacientes pediatricos con hemofilia.

Para el personal del servicio

e Deben aplicar una escala de medicion para el control del dolor de los
pacientes con hemofilia, que sea estandarizada para todo el personal de
enfermeria.

e Deben realizar la exploracién fisica a los pacientes para identificar
petequias y otras alteraciones cuando se administra el tratamiento para la
hemofilia.

e Deben utilizar los resultados de los signos vitales posterior a la
administracion del tratamiento.

e Se debe implementar una guia de hemofilia y hacer conocer al personal

de enfermeria.
Para usuario
e Los padres de familia de los pacientes deben capacitarse sobre los

cuidados del paciente hemofilicos para aplicar los primero auxilios hasta

la llegada al hospital.



71

BIBLIOGRAFIA

. Guerra Vilches M. Recomendaciones de enfermeria para pacientes con
hemofilia para llevar una vida saludable Valladolid; 2015.

. Azanza D. Tesis: Protocolos Odontologicos y el riesgo en la atencion
pacientes con hemofilia Ambato; 2011.

. Suarez M, Gonzales M, Hernandez P. Comportamiento de la hemofilia en
edades pediétricas. 2015.

. Rodriguez Rodriguez A, Rihuete Galve MI. Valoracion de la sobrecarga
del cuidador principal. [Online]. Salamanca; 2012 [cited 2018 Noviembre
22. Available from: Angela Rodriguez Rodriguez* y Maria Isabel Rihuete
Galve.

. Herreila C. Sobrecarga emocional en cuidadores informarle de en
pacientes con hemofilia severa. Sistema nacional de Bibliotecas. 2016;
3(2).

. Carrasco, lzurieta Milton Augusto; Llumiguano, Agua Johanna Maribel y
Robayo, Castro Mayra Liliana. Nivel de conocimientos del personal de
Enfermeria en la atencion a pacientes Hemofilicos, que acuden al
Servicio de Emergencia del Hospital Provincial Docente Ambato durante
el periodo de Abril a Octubre del 2012. Tesis de grado previa a la
obtencién del titulo de licenciadas en ciencias de la enfermeria,
Universidad Estatal de Bolivar, Departamento de Sara Ballejos Ecuador:
2012.

. Cando Loor, Veronica Gabriela y Moran Salazar, Carlos Javier. Cuidados
de los nifios de 8-14 afos con hemofilia atendidos en el hogar que
acuden a la consulta externa de un hospital de especialidad en la ciudad
de Guayaquil desde octubre del 2016 a febrero del 2017. Trabajo de
titulacion Previo a la obtencion del titulo de Licenciada/o en Enfermeria;
Guayaquil Ecuador; publicado el 2017.



72

8. Ministerio de Salud y Deporte de Bolivia. La OPS destaca avances de la
lucha contra la Hemofilia en Bolivia. La Paz — Miércoles 18 de abril de
2018, Unidad de Comunicacion.

9. Mackenzie Shirlyn B. Hematologia Clinica. 2da edicion. Editorial El
Manual Moderno. S.A. de CV, México; 2000.

10.Almeida P, Cuascota S. 2013 [cited 2016 Octubre 22. Available from:
http://repositorio.utn.edu.ec/bitstream/123456789/2717/1/06%20TEF%200
40%20TESIS.pdf.

11.Castillo Gonzalez D. Hemofilia Il. Aspectos moleculares y de genética
poblacional. Rev Cubana Hematol Inmunol Hemoter. [Internet]. 2012 Jun
[citado 2017 Sep 14]; 28(2): 111-119.]. Disponible en:
http://scielo.sld.cu/pdf/hih/v28n2/hih02212.pdf.

12.Montgomery R, Cox J, Jorge P. He mophilia and von Willebrand disease.
En: Orkin S, Fis her D, Look T, Lux S, Ginsburg D, Nathan D, eds. Nathan
and Oski’'s hematology of infancy and child hood. 7 ed. Philadelphia, PA:
Saun ders-Elsevier, 2009:1488.

13.Schramm W. The history of haemophilia - a short review. Thromb Res.
2014;134(Suppl 1):S4-9

14.Home - World Federation of Hemophilia [Internet]. [Citado 23 de abril de
2019]. Disponible en: https://www.wfh.org/en/page.aspx?pid=492

15.,Como se contrae la hemofilia? // Asociacion de Hemofilia de la
Comunidad de Madrid [Internet]. [Citado 23 de abril de 2019]. Disponible
en: http://ashemadrid.org/como-se-con-trae-la-hemofilia/

16.Benjamin Garcia Espinosa, Faustina Rubio Campal, Maria Rosario
Crespo Gonzalez. Técnicas de analisis hematolégicos. Editoriales
paraninfo S.A. 2016.

17.Hemophilia A | National Hemophilia Foundation [Internet]. [Citado 23 de
abril de 2019]. Dis-ponible en: https://www.hemophilia.org/Bleeding-
Disorders/Types-of-Bleeding-Disorders/ Hemophilia-A



73

18.hemophilia - Genetics Home Reference [Internet]. [Citado 23 de abril de
2017]. Disponible en:
https://ghr.nim.nih.gov/condition/hemophilia#inheritance

19.Blanchette V. S., Key N. S., Ljung L. R., Manco-Johnson M. J., van den
Berg H. M., Srivastava A. Definitions in hemophilia: communication from
the SSC of the ISTH. J Thromb Haemost. 2014;12(11):1935-1939.

20.Pavlova A., Oldenburg J. Defining severity of hemophilia: more than factor
levels. Semin Thromb Hemost. 2013;39(7):702-710.

21.Brian O. Mahony 2006, Guia sobre licitaciones nacionales para la compra
de concentrados de factor de coagulacion

22.Laura de Matias, 2007, La sangre y sus enfermedades, Edimat libros S.A.

23.Mansouritorghabeh H. Clinical and laboratory approaches to hemophilia a.
Iran J Med Sci. 2015;40(3):194-205.

24.Santagostino E., Fasulo M. R. Hemophilia A and hemophilia B: different
types of diseases? Semin Thromb Hemost. 2013;39(7):697-701.

25.Guias para el tratamiento de la hemofilia de la Federacion Mundial de
Hemofilia 2a edicién. Acceso en www.wfh.org/es/resources/guias-para-el-
tratamiento-de-la-hemofilia.

26.Srivastava A., Brewer A. K., Mauser-Bunschoten E. P., Key N. S., Kitchen
S., Llinas A., et al. Guidelines for the management of hemophilia.
Haemophilia. 2013;19(1):e1-47.

27.Lavaut Sanchez K. Importancia del diagnostico de portadoras en familias
con antecedentes de hemofilia.. Revista Cubana de Hematologia,
Inmunologia y Hemoterapia [revista en Internet]. 2014 [citado 2017 Oct
6];30(2): http://www.revhematologia.sld.cu/index.php/hih/article/view/134

28.Federacion Mundial de Hemofilia. Guias para el tratamiento de la
Hemofilia. 2 ed. Canada: Blackwell Publishing; 2012.

29.Federacion de Hemofilia de la Republica Mexicana. Reporte de Hemofilia.
[en linea]. México: Novo Nordisk; 2015 [citado 4 Abr 2019]. Disponible en:

www.hemofilia.org.mx/files/reporte-sobre-hemofilia-mexico.pdf



74

30.Fundacion de la Hemofilia. Guia de tratamiento de Hemofilia: Seleccion y
uso de productos terapéuticos. Buenos Aires [Argentina]: BAXTER; 2011.

31.Mannucci PM, Bianchi BA. La seguridad de los derivados del plasma en
comparacion con los concentrados recombinantes. FMH. [en linea]. 2004
[citado 6 Jun. 2019]; 5: 1-4. Disponible en:
www1.wfh.org/publication/files/pdf-1268.pdf

32.Procesos de Normatizacion del Ministerio de Salud Publica, OPS/OMS y
de Servicios de Salud del Ministerio de Salud Publica.

33.Velez A. Hernan — Rojas M. William. Fundamentos de Medicina.
Hematologia. Quinta edicién. CIB Corporacion para Investigaciones
Biologicas. Colombia; 2008.

34.Ingram GI, Dykes SR, Creese AL, Mellor P, Swan AV, Kaufert JK, Rizza
CR, Spooner RJ, Biggs R. Home treatment in haemophilia: clinical, social
and economic advantages. Clin Lab Haematol 1979;1(1):13-27.

35.Singleton T, Kruse-Jarres R, Leissinger C. Emergency department care
for patients with haemophilia and von Willebrand disease. J Emerg Med
2010;39(2):158-65.

36.International Society for Infectious Diseases. Guia para el control de
infecciones en el hospital, 2000; p 1-18.

37.0rganizacion Mundial de la Salud. Los 5 momentos de lavado de manos.
Publicacién institucional, Ginebra Suiza, 2010.

38.Boletin Informativo Centro de Informacion de Medicamentos. Universidad
Nacional de Rosario, Servicio de Farmacia Hospital Centenario, Aio: 32 -
N°: 210 Marzo — Abril 2014

39.Garner JS, Hospital infection control practices advisory commitee.
Guideline for isolation precautions in hospitals. Infect Control Hosp
Epidemiolégicas 1996;17: 53-80, and Am J Infect Control 1996; 24:24-52.

40.Ponce de Ledon RS. Nuevas técnicas de aislamiento, enfermedades

infecciosas microbiolégicas, 1996.



75

41.Alvarado, Elizabeth y César, Virginia. Medidas de bioseguridad,
precauciones estandar y sistemas de aislamiento. Rev Enferm IMSS
2002.

42.Andrade, Espino Cruz Alberto. (2011). Factores que condicionan estrés
en el personal de enfermeria. Tesis parte de los requisitos para obtener el
grado de maestro en ciencias de enfermeria, Universidad Auténoma de
Querétaro; Queretaro México.

43.Romero, Olmedo Ana Maria. Estrés ocupacional, desempefio Yy
estabilidad en enfermeria, Hospital de Nifos “Dr. Mario Ortiz Suarez’,
enero a julio 2016. Tesis presentada a consideracion de la Universidad
Autonoma Juan Misael Saracho, como requisito para la obtencién del
Titulo de Maestria en Enfermeria Neonatoldgica y Pediatrica, Santa Cruz
Bolivia; 2016.

44.Carrasco, lzurieta Milton Augusto; Llumiguano, Agua Johanna Maribel y
Robayo, Castro Mayra Liliana. Nivel de conocimientos del personal de
enfermeria en la atencion a pacientes hemofilicos, que acuden al servicio
de emergencia del Hospital Provincial Docente Ambato durante el periodo
de abril a octubre del 2012. Tesis de grado previa a la obtencion del titulo
de licenciadas en ciencias de la enfermeria, Universidad Estatal de
Bolivar; Ecuador; 2012.






ANEXO 1

CARTA DE AUTORIZACION PARA ELABORAR EL PROYECTO DE
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SENOR: Dr. Félix Ernesto Pacheco
DIRECTOR DEL HOSPITAL MUNICIPAL DE NINOS DR.MARIO ORTIZ SUAREZ

DE: Lic. Tatiana Melgar Rojas
LICENCIADA DE ENFERMERIA MAESTRANTE U.A.M.S

REF. SOLICITUD DE PERMISO AL HOSPITAL PARA REALIZAR UN
PROYECTO DE INVESTIGACION EN PACIENTES CON HEMOFILIA

Mediante la presente me dirijo a su autoridad deseandole éxitos en sus funciones
que desempefia en el bien de la institucion.

El motivo de la presente es para comunicar el interés en realizar durante el
periodo de junio a octubre del 2018 un proyecto de Investigacién de tipo
descriptivo, Previo a la obtencion del servicio.

Donde Enfermeria ocuparia un papel importante cuyo tema es “Cuidados de
Enfermeria en los pacientes pediatricos con Hemofilia en el Hospital
Municipal de Nifios Dr. Mario Ortiz Suarez Claro esta Previa Aceptacion y
Autorizacién de su persona.

En el Proceso de elaboracién y recoleccidon de datos (Encuesta/Observacion
del presente estudio se guardara en todo momento la Privacidad necesaria
para salvaguardar la identidad de los sujetos estudiados.

Por todo ello, solicito su autorizacion para desarrollar este estudio y me
gustaria contar con su colaboracion, asi como con el resto del personal que
trabaja directamente con el paciente, para su desarrollo de la investigacién
en lo que pudiese resultar necesario.

Dejo Documentos de mi persona asi veran la autenticidad de que pertenezco
al equipo de salud de enfermeria, y que también soy parte del programa de
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estudio post Grado de Maestrante de la universidad Auténoma Misael

Saracho.

Sin Otro Particular me despido sin pasar por alto mis mas sinceros

agradecimientos.

Lic. En Enfermeria Maestrante de la U.A.J.M.S
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ANEXO 2
CARTA DE AUTORIZACION REALIZAR LA TESIS DE INVESTIGACION

AT UNIVERSIDAD AUTONOMA “JUAN MISAEL SARACHC”

fff/ \ﬂ DIRECCION DE POSTGRADO DE SALUD.
%\_«ﬁi Santa Cruz - Bolivia
NS Calle Velasco No 58C. 3er. Piso Telf. 3370219

Santa Cruz 15 de junio de 2018

Senor:

Dr. Felix Emesto Facheco

R, TREHR

DIRECTOP DEL HOSPITAL MUNICIPAL DE NINOS i"‘“
LS

DR. MARIO ORTIZ SUAREZ. POSORAGD SARTA S201
PRESENTE.-

REF: SOLICITUD DE AUTORIZACION PARA RECOLECCION DE DATOS DE

INVESTIGACION, CON FINES DE ELABORACION DETESIS,

Jema: “Cuidados de Enfermeria en los pacientes pedidtricos con Hamofilio

en el hospital Municipal de niftos Dr. Mario Ortiz Suarez”.

Saludo a usted cordicimente, el motivo de ia presente es para cerfificar
gue la lic. Tatiand Melaar Rojas.; es alumna regular de la Maestria
Enfermeria Neonatoldgica y Pedidirica IV.

Solicito a su auioridad ei podet prindar 1o colaboracion pard 1a
recoleccion de sus datos en la elaboracion de su Tesis.

Agradeciehdo su gentil atencién me despido con ias consideraciones mas

distinguidas. 4

7
Lic. Elizabeth éejerinc B

COORDINADORA OPERATIVA DE POSGRADO SALUD

RECIBIDO

b | T Eoggemo Hrs.. o S
) 1 uiténomo Fecha:..5%.. (oN<WE
ACMAPC ! ©37%9 | Pepartamentay HOSPITAL DE NINOS
Secretaria. Santa Cruz DR. MARIO ORTIZ SUAREZ
('.(..\m'm\'r Hgg.P‘:'TAL DE Nifigs = M
ARIO ORT R Srtit e itojon 5.
SUAREZ = ‘.;@4 SECRETARIA OF DIRECCION
s g /" Hespital de Nifos *Dr. M.0.S."
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ANEXO 3
CUESTIONARIO PARA EL PERSONAL DE ENFERMERIA

Encierre solo una de las opciones y pregunte si no entiende algunas de las preguntas.
I. DATOS GENERALES DEL PERSONAL DE ENFERMERIA
1. Edad

a) 25a34 b) 35a45 c) 46ab54 d) 55amas

2. Grado académico

a) Licenciatura b) Maestria c) Especialidad d) Diplomado

3. Tiempo que trabaja en el servicio de hematologia

a) <1 afio b) 1a?2afios c) 3a4afos

Il. PARTICIPACION EN CAPACITACIONES

4. ¢En cuantas capacitaciones, cursos o talleres ha participado sobre el cuidado de
enfermeria en hemofilia pediatrica, en el afio 2017 a 2018?

a) Ninguno b)yl1a2 c)3a4 d) 5amas

5. ¢En cuéantas capacitaciones ha participado en el servicio de hematologia en 2017 a
2018?.

a) Ninguna b) 1 c)2 d) 3amas

6. ¢Existe un manual en el servicio que ayude al manejo del paciente pediatrico
hemofilico?

a) Si b) No
7. ¢En el manual les ayuda en la intervencion de los siguientes procedimientos?

a) Control del dolora) Si b)) No

b) Prevencién de hemorragiasa) Si  b) No

¢) Administracidn de analgésicosa) Si  b) No
d) Colocacion del catéter venosoa) Si b)) No



ANEXO 4
GUIA DE OBSERVACION

Control del dolor

1.

El personal de enfermeria proporciona informacion a los

padres sobre el tiempo de duracién del dolor

El personal de enfermeria utiliza una escala de medicion

para medir el dolor

Prevencion de hemorragias

3.

6.

Registro del tamafo, color y rubor del edema en el

cuaderno de datos del paciente con hemofilia
Aplica el método de reposo, hielo y compresién en el edema

Antes de la introduccion del factor verifica el personal de
enfermeria la presencia de petequias.

El personal de enfermeria registra las complicaciones.

Administracion de analgésicos

7.

9.

Anota la dosis administrada al paciente en el cuaderno de

registro

Verifica la eficacia postadministracién tomando en cuenta la

presion arterial y frecuencia cardiaca post administrado

Registra los efectos adversos del medicamentos

Colocacién del catéter venoso

10.El catéter colocado fue adecuado para la edad

11.Se lava las manos antes y después de cada procedimiento

12.El manejo de la infusion lo realiza en el tiempo adecuado

(30 minutos)

Si

Si

Si

Si

81
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ANEXO 5
BASE DE DATOS

9 1101112

8

2

1

29120]29|32| 6 |17|32]15|24|30|31|16

6 |7a|7b|7c|7d

5

Total

No

10

11




ANEXO 6
INTERVENCION DE ENFERMERIA DEL MANEJO DEL DOLOR
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INTERVENCIONES DE ENFERMERIA
1. Hemartrosis
a) Disminucién de la hemorragia:
Ministrar Factor VIIl o IX seglin prescripcion

b) Control de la hemorragia:
Aplicar el método RICE: REPOSO, HIELO, COMPRESION,

2. Dolor
a) Manejo del dolor:

® Realizar una valoracidon exhaustiva del dolor que incluye la localizacién,
caracteristicas, aparicién/duracién, frecuencia, calidad, intensidad o
severidad del dolor y factor desencadenante.

® Realizar aquellas medidas farmacoldgicas (segun prescripcién médica) vy
no farmacoldeicas aue faciliten el alivio del dolor.

b) Inmovilizacién:
e Estabilizar las articulaciones proximal y distal en la férula.

e Inmovilizacién de la articulacién y mantener en reposo las primeras 24
horas y como maximo 48 horas.

c) Aplicacién de Frio:

¢ Determinar el estado de la piel identificar cualquier alteracién que requiera
un cambio de procedimiento. Inspeccionar el sitio cuidadosamente por si
hubiera signos de irritacion dérmica o dano tisular durante los primeros 5
minutos y luego frecuentemente durante el tratamiento.

¢ Envolver el dispositivo de aplicacion de frio con un pafio de proteccion.

e Utilizar un paiio humedecido junto a la piel para aumentar la sensacion de
frio.

¢ Determinar la duracién de aplicacion no mas de 15 minutos cada hora.

¢ Sincronizar la aplicacion de frio.




ANEXO 7
LA GIUIA DE HEMOFILIA

Hemophilia
of Georgia, Inc.

La Guia de Hemofilia
(The Hemophilia Handbook)

\
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PASO 1. Examine las botellas de factor para verificar dosis y

fechas de expiracion.

Instrucciones:

Asegtrese de tener el tipo de factor correcto para usted, ya sea el
Factor VIII o Factor IX. Las botellas de Factor VIII pueden leer
“AHF” o “Antihemophilic Factor” (Factor Antihemofilico). Verifique
la dosis (el nimero de unidades de factor) para confirmar que sea la
correcta.

° Asegtirese que el producto no ha pasado de la fecha de expiracion.
Use las botellas con la fecha de expiracién més temprana primero.

Si...entonces:

L] Si tiene alguna duda para calcular su dosis, entonces refiérase a las
paginas 75 6 77.

L] Si usted tuviera el tipo equivocado de factor, o si ha pasado la fecha

de expiracién, entonces no use el factor. Comuniquese con su HTC y
pregunteles lo que debe hacer.

Figura 4-6. Examinando las etiquetas de las botellas. Siempre fijese en el
tipo de factor, la dosis y la fecha de expiraci6n.

N =2%4— Numero de Lote
Antihemophilic 2 e
actor CAHF b} é“‘ﬂ — Fecha de Expiracion|
o

\ 3&—+— Dosis
S

"’j Tipo de Factor

\ )

La Guia de Hemofilia, 2008 93
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PASO 2. Caliente el factor y el agua esterilizada (diluyente) a la
temperatura de ambiente.

Instrucciones:

° Frote las botellas entre sus manos o coléquelas en la axila, debajo del
brazo.

° También puede colocar las botellas en un recipiente pequefio

parcialmente lleno de agua templada. El agua no debe pasar de los
98 grados Fahrenheit. Seque bien las botellas después de calentarlas.
Si usted almacena el diluyente a temperatura de ambiente, este paso

tomard menos tiempo.

Precaucion: No use agua caliente para calentar las botellas. El agua
caliente disminuye la potencia del factor.

Si...entonces:

° Si el agua esterilizada (diluyente) parece turbia antes de hacer la
mezcla, entonces no la use ya que podria estar impura.

° Si usted no tiene agua esterilizada o agua salina normal
esterilizada para usar como diluyente, entonces llame a su HTC.
No use agua del grifo como diluyente. Tampoco use el agua
destilada que se vende en botellones ni el agua que se usa para los
lentes de contacto. Use tnicamente el agua esterilizada o agua salina
normal que indica en la etiqueta “for injection” (para inyecciones).

° Si 1a botella del diluyente estuviera rota, entonces conserve la botella
de factor. El centro de tratamiento para la hemofilia le puede
reemplazar el diluyente.

° Si el polvo del factor se viera amarillento, entonces siga adelante y
tselo. El color amarillo puede ser atribuible al proceso de congelado
en seco o a la presencia de albumina en el factor. Si el polvo se viera
de cualquier otro color, comuniquese con su HTC. El color puede
variar de acuerdo a distintas marcas de factor.

Figura 4-7. Calentando las botellas. El agua no debe exceder los 98° F.

5 La Guia de Hemofilia, 2008
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PASO3. Escoja una superficie limpia y bien iluminada.

Instrucciones: .

Use un 4rea limpia, cémoda y bien iluminada lejos del érfaa donde se
preparan o ingieren alimentos. Usted debe evitar que caiga sangre o
factor en la cocina o sobre la mesa de comedor.

Escoja un drea que se pueda limpiar facilmente.

Antes de comenzar, limpie el 4rea de trabajo con aleohol (isopropyl),
cloro, agua oxigenada, peréxido de hidrégeno, o algiin producto que
diga “desinfectante” en su etiqueta. Fijese que las fechas de las
botellas de peréxido de hidrégeno no hayan expirado.

Para proteger la superficie de la mesa, ciibrala con una pieza grande
de pléstico. Una bolsa de basura funciona bien. Pegue el pléstico a la
mesa con cinta adhesiva. Cuando termine, se le hara facil recogerlo
todo dentro del pléastico y desecharlo.

Precaucion:

Mantenga limpia la superficie de trabajo. Tenga una bolsa o bote
de basura a la mano. Vaya desechando en éste las envolturas de
las jeringuillas y las cajas vacias segin va haciendo los
preparativos.

Encuentre un lugar tranquilo para que usted no se distraiga con
otras personas o lo que ellas hacen.

Si..

. entonces:

Si se le derrama sangre o factor en el drea de trabajo, entonces limpie
la superficie con cloro.

La Guia de Hemofilia, 2008 95




Figura 4 - 8. La superficie de trabajo. Puede proteger la superficie de
trabajo cubriéndola con una bolsa plédstica sujetada con cinta adhesiva.

88

Escoja un érea bien iluminada.

PASO 4. Organice todos los materiales, incluso los que usara

para la infusién.

Materiales para mezclar el factor:

] Botellas de factor en polvo

] Botellas de diluyente (el agua esterilizada usada para diluir el polvo
del factor)

Q La aguja doble para hacer la transferencia y la aguja de filtro o el
dispositivo sin aguja para efectuar la transferencia

a Alcohol y bolitas o paiiitos de algodén (también conocidos en inglés
como “alcohol preps” o “alcohol wipes™)

a Jeringuillas plésticas esterilizadas (su tamafio dependera de la
cantidad de diluyente)

] Si se usa el método de transferencia con jeringuilla (Alternativa al
PASO 7), agujas #18 6 #20

96 La Guia de Hemofilia, 2008
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Materiales para preparar la infusién de factor:

Q
Q

oo0oo0o00o

Q

Cinta adhesiva (la de % pulgada, hecha de papel funciona muy bien)
Aguja de mariposa, con una capacidad (gauge) de 23 6 25 (también se
les conoce como minicatéter (minicath) o por uno de sus nombres en
inglés “scalp vein needle”

Alcohol y bolitas de algodén o paiiitos de alcohol

Pafios de Gasa 2" x 2" y bolitas de algoddn secas

Torniquete

Curitas (band-aids)

Recipiente con lados sélidos para desechos cortantes en el cual se
depositarén las agujas y jeringuillas usadas

Cloro ‘

Instrucciones:

Si..

Cuando almacene su equipo, guardelo todo junto en un solo sitio. Ese
sitio debe estar limpio, seco y encontrarse fuera del alcance de los
nifios.

Organice el equipo en una bandeja o caja y coléquelo en el orden en
que ser4 usado.

Escoja el tamafio de la jeringuilla basédndose en la cantidad de
diluyente. Una jeringuilla pequeiia puede ser més fécil de usar, pero
no sera lo suficientemente grande para contener todo el factor. Esta
bien usar méas de una jeringuilla. También esta bien poner el factor
de mas de una botella en una misma jeringuilla. Sélo tiene que estar
seguro que sea la misma marca de factor. Para inyectar el factor en
algunas fistulas (ports) se debe usar una jeringuilla de 10cc o més
grande. Las jeringuillas pequefias causan demasiada presién en la
fistula. Asesérese con su enfermero o enfermera de hemofilia.

. entonces:

Si usted no tiene diluyente, llame su HTC o a su médico. No use
agua del grifo como diluyente. Tampoco use el agua destilada que se
vende en botellones ni el agua que se usa para los lentes de contacto.
Use tinicamente el agua esterilizada o agua salina normal que indica
en la etiqueta “for injection” (para inyecciones).

La Guia de Hemofilia, 2008 97




90

YIS VANVIRT

Figura 4-9. Materiales para la terapia en el hogar.

Curlta

Cinta Adheslva

Jeringuilla

Recipiente con
Lados Sdlidos

N

La Aguja Doble

Panitos
de Alcohol

—

—— T {Jp—

Aguija de Filtrar

Aguja de Mariposa

O=—
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PASO 5. Repase la técnica de esterilizacion.

Instrucciones:

° Usted debe usar la técnica de esterilizacién al mezclar el factor y al

TN D W W W W e

v W W W W W W W W W W W 9 W W W W W W W W W W W -

inyectarlo. Todo lo que toca el factor debe estar esterilizado. Todo lo
demés debe encontrarse limpio. jApréndase esta tabla!

Estéril Limpio

agujas manos

jeringuillas cajas

factor superficie de trabajo
diluyente

La Guia de Hemofilia, 2008

Lave su 4rea de trabajo con alcohol (isopropyl), peréxido de
hidrégeno, algiin producto que diga en su etiqueta “desinfectante” o
cloro antes de comenzar y después de terminar.

Proteja su superficie de trabajo. Una manera ficil de hacerlo es con
una bolsa pldstica para la basura. La bolsa actuara como una barrera
para mantener su equipo limpio. También evitard que cualquier
sustancia derramada se vierta sobre la mesa.

Lavese las manos y los brazos con agua y jabén antes de
mezclar el factor, antes de hacer la infusién, y cuando haya
concluido el tratamiento.

Use cada aguja y jeringuilla una sola vez.

No vuelva a colocar las tapas en las jeringuillas. Esta es la causa mas
comiin de pinchazos accidentales.

Deseche adecuadamente el equipo usado.

99
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Precauciones:

Nunca toque los obturadores de goma de las botellas después de
haberlos limpiado. Si lo hiciera, limpielos otra vez.

No sople sobre los obturadores ni la inyeccién para secarlos. Si lo
hiciera, limpielos otra vez.

No toque el lugar donde aplicara la inyeccién después de haber
limpiado la piel con el algodén con alcohol. Si lo hiciera, limpie la
piel otra vez.

No abra los paquetes de agujas ni jeringuillas hasta que vaya a
usarlos. . .

No toque las puntas de agujas, jeringuillas, o tubos. Si lo hiciera,
debe descartar ese articulo y reemplazarlo antes de seguir. Si las
envolturas de agujas y jeringuillas se encuentran himedas, ya no
estdn estériles. No las use.

Instrucciones adicionales para alguien que ayuda con la infusién:

100

Use un par nuevo de guantes de latex cada vez que ayude con una
infusion.

Lave sus manos con agua y jabén antes de mezclar el factor, antes de

dar la infusién, y cuando termine el tratamiento.

Evite tocarse la cara con las manos. La sangre o el factor pueden
contener una infeccién.

Si usted est4 ayudando con una infusién y se hinca con una aguja

usada, lave la herida con agua y jabén. Comuniquese con su médico

inmediatamente.

La Guia de Hemofilia, 2008
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Figura 4-10. Técnica de esterilizacién. No toque ninguna de las partes que
aparecen dentro de un circulo.

VL

La Gulfa de Hemofilia, 2008
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2Qulénes Somos?

La Fundacién Nacional de Hemofiia Bolvid
{FUNAHEB) es una organizacion sin fines de vCr0
dedicada a apoyor a todas las De'“”.‘gs
afectadas por un trastomo de coagulacion
sanguinea en todo el termitorio Nacional.

Objetivos

El objetivo comin de la FundaciénANacioncl de
Hemofiia Bolivia es el mejoramiento de la
calidad de vida de todas las personas, con
deficiencia de los factores anti-hemofiicos U
ofros factores congénitos de deficiencia de
coagulacién sanguinea en Bolivia, a través de
sus representantes DEPARTAMENTALES DE
HEMOFILIA, medionte el diagndstico y
tratamiento médico integral.

FUNAHEB aboga con el del Ministerio de Salud y
Deportes para desarrollar servicios beneficiosos
para nuestra comunidad. Adicionaimente junto
a nuestro Equipo de Apoyo Médico ofrecemos
programas  educativos para  profesionales
médicos en Bolivia. FUNAHEB también ofrece
programas educativos y de apoyo para las
familias afectadas.

FUNAHEB Necesita de su Apoyo

La Fundacién Nacional de Hemofiia Bolivia
depende del apoyo de dedicados voluntarios y
generosos dono_n'es financiero para ofrecer
programas y servicios.

Las donaciones individuales y los patrocinadores
corporativos son vitales para lograr la misién de
FUNAHEB. Para ser voluntario comuniquese con
su representante  departamental. Para
donaciones monefarias visite la sucursal del
Banco Mercantil mas cercana a usted.,

Para colaborar:

Banco Mercantil Santa Cruz

Cta. N° 4010695987

Fundacién Nacional de Hemofilia Bolivia

_—

& son los trastornos de coagulacig
f?nuguln-u hereditarlos? n

Las personas con _frastornos  de  coagulacion
sanguinea hereditaria no tienen suﬁqepge factor
de los profeinas necesarias para permitir que sy
sangre se coagule normalmente.

Las personas afectadas
tienen sangrados que
duran mas fiempo de lo
normal. Estas hemorragias
que pueden ser espontd-
neas, afectan las arficulo-
ciones como el codo, las
rodillas y los tobillos.

El sangrado repefitivo en
una articulacion puede
causar perdida de la mo-
vilidad.

El songrado dentro de
ofras partes del cuerpo,
como el cerebro, la gor-
ganta, y el abdomen
puede ser potenciaimen-
te grave y causar la
muerte.

Exisveq varios tipos de trastornos de coagulacion
sanguinea que afectan a nifios, adultos, hombres
y mujeres. Aqui mencionamos los mas comunes:

La Hemofllla

Es una enfermedad
reditaria  que afe
mayormente a los
rones. Es causada

un defecto genét
ligado al cromosoma
Los varones heredan la
hemofilia de sUs
madres. Las hijas here-
dan el cromosoma de |
sus padres.

ANEXO 8

E——
7
Contactos Departamentales
Fundacién Nacional de Hemofilla Bollvia
Santa Cruz
scz@hemofilio.org.bo 76377288
Cochabamba
cbba@hemofilia.org.bo 79333233
La P
lapaz@hemofilia.org.bo 79131903
Oruro )
oruro@hemofilia.org.bo 73802083
Chuquisaca
chuguisaca@hemofilia.org.bo 77116792
Pando
pando@hemofilia.org.bo 73996199
Benl J
beni@hemofilia.org.bo 72812144
Tarlja
tarjo@hemofilia.org.bo 72953080

Para obtener mds informacion sobre FUNAHEB, por
favor llamenos al 76377288 envienos coreo
electrénico a scz@hemofilia.org.bo o visite nuestra

k pagina de internet www.hemofilia.org.bo

e i)

TRIPTICO DE HEMOFILIA

7/

Fundacian
Nacional de
Hemofilia

Bnli\QaN/

Dedicados a apoyar a todas las personas l
afectadas por un frastorno de coagulacién |
sanguinea en el teritorio Nacional.

Fundacién Nacional de Hemofilic Bolivia
scz@hemofilia.org.bo
www.hemofilic.org.bo

Santa Cruz - Bolivia

S —

Ellos no padecgp de hemofilia pero serdn portadoras
al 50 % de sus hijos varones.

Los personas con hemofiia no tienen suficiente
factor de coagulacién en su sangre:

« Hemofilia A - deficiencia de factor Vil
« Hemofilia B - deficiencia de factor IX.

SegUn la cantidad de factor activo en la sangre la
deficiencia de factor puede ser severa o moderada.

La Enfermedad de von Willebrand (EvW) es la mas
comun de los trastornos de la coagulacién. Las per-
sonas con EvW tienen un problema con una proteina
de su sangre llamada factor von Willebrand (EvW)
que ayuda a controlar las hemorragias.

Signos y Sint de los de I
clon sanguinea hereditarlos

« Calor.

* Dolor,

* Morefones grandes y
frecuentes.

* Sensacion de burbujeo.
*Inflamacién de las ar-
ficulaciones.

* Hemomogias Don-
téneas o sin rr Sl
rente.

* Moretones o sangra- §
dos exagerados frenfe o |
pequerios fraumas.

* Hemorragios prolonga-
da despue ~ cor-
fada, la

un dient

accider

* Hemo:

lo genetc

* Frecuenl¢

* Formacion ae |

1 organos vitales, por
Jolpe o caida.
¢ nariz.
toma importante después |

de recibir una inyeccion inframuscular.

Tratamiento

No existe cura porqlc hemofiiia y ofros tr

coagulacién sanguinea hereditarios en es‘g ?nrg?:\::
to, los personas con estos frastomos los fienen du-
rante foda su vida. Cudndo se produce una hemor-
ragia, los personas afectadas deben tomar infusio-
nes de factor de coagulacién para elevar el nivel del
factor en su sangre a formar un codgulo.

Actualmente en Bolivia el tratomiento con factores
no esta disponible. Sin tratamiento, la mayoria de los
que padecen hemofiia severa moriran jévenes o
quedaran con secuelas o invalidez permanente que
les impediran trabajar o valerse por si solos.

Para aliviar un poco el dolor de una hemoragia, se
puede hacer R..C.E. por sus siglas en inglés.

R: reposar la articulacién
I: colocarle hielo

C: compresién

E: elevarla

Si cree que usted o algin miembro de su familia

estd afectado por un trastorno de coagulacion
| sanguinea por favor comuniquese con el repre-
| sentante de FUNAHEB en su departamento. Para
| aprender mas sobre los trastornos de coagulacion
| sanguinea visite nuestra pagina de internet.

www.hemofilia.org.oo
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