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Resumen

La hemofilia es una enfermedad huérfana que amenaza la vida de una persona con una
prevalencia menor de 1 por cada 5000 habitantes. El tratamiento de estas enfermedades suele ser
de alto costo, por lo cual, es necesario la implementacion de nuevas terapias que ayuden a
mitigar los riesgos de esta patologia. De igual forma, en los Gltimos afios gracias a las diferentes
leyes y decretos que ha implementado la liga mundial de hemofilia, se han realizado avances en
la investigacion desde el tratamiento general desde el area de la rehabilitacion. No obstante, se ha
evidenciado la importancia del manejo de la fisioterapia ya que ayuda a controlar sangrados,
previene y reduce el riesgo del sangrado muscular y/o articular y mejora el dolor. Por ello, se
reconoce esta investigacion ya que menciona las estrategias de intervencion desde el area de
fisioterapia, a partir de una revision documental ejecutada bajo una matriz de articulos que
cuenta con las caracteristicas propias como: grados de recomendacion, nivel de evidencia y bajo
la revision de las escalas consort (Articulos ECA) y Primas (Revisiones Sistematicas) alli, la
masa documental se recopilo por medio de fuentes primarias teniendo en cuenta las palabras
claves. Posterior a ello, la informacion se clasifico por medio de categorias deductivas e
inductivas, obteniendo como resultados informacion acertada en cuanto a las estrategias desde
fisioterapia como el ejercicio fisico, uso de agentes fisicos y uso de dispositivos de asistencia, 1o

que permite un amplio abordaje posterior de un evento hemorragico.

Palabras Claves: Hemofilia, fisioterapia, rehabilitacion, ejercicio, intervencion.
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Problema de Investigacion

Planteamiento Del Problema

En la actualidad una de las enfermedades por las cuales ha venido tomando interés en el area
biomédica y desde la fisioterapia es la hemofilia, la cual se ha caracterizado por una serie de
sintomas que perjudican al paciente a lo largo de la enfermedad si esta se deja avanzar, no
obstante, es importante determinar el rol y el quehacer profesional en esta patologia de alto
costo. Asi mismo, es necesario recalcar que se han realizado ciertos protocolos de intervenciones
para pacientes que presentan hemofilia a nivel nacional en el estado colombiano. Es por ello, en
los ultimos afios se han implementado estrategias desde medicina interna, como el tratamiento
por medio de la profilaxis, la toma de medicamentos y la practica de ejercicio fisico. Asi mismo,
la liga colombiana de hemofilicos en los Ultimos afios ha realizado diferentes actividades
relacionadas con testimonios y conferencias a institutos de salud como la cruz roja, centros de
atencion de salud de alta y baja complejidad en la capital del pais. Ademas, reconoce que esta
poblacion tiene limitantes en cuanto a la pérdida de sus capacidades fisicas por los malos habitos
alimenticios, los problemas asociados a la salud mental y por la presencia de sintomas como

ansiedad, depresion y estrés, secundarios a la patologia de base.

De igual forma, en la conferencia dada en la Escuela Colombiana de Rehabilitacion por esta
sociedad en el afio 2019 impartida por pacientes hemofilicos, se contextualiza la enfermedad
desde los aspectos positivos y negativos en relacion con su condicion de salud. Sin embargo, se
evidencia una carencia del manejo de estos por parte de la fisioterapia. Desde esta area se ha
demostrado que es una patologia poco comun, por lo cual, suele pasar desapercibida por los

diferentes sintomas asociados que repercuten a nivel musculoesquelético dado por las
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deficiencias en los factores VII'Y VIII. Asi mismo, la Federacion Mundial de Hemofilia (World
Federation of Hemophilia) plantea un acercamiento de manera general con una serie de
ejercicios los cuales tienen un enfoque diverso de acuerdo con la clasificacion de la hemofilia
para cada paciente. Ahora bien, la prescripcion de ejercicio generalizada o por grupos impide el
direccionamiento individual de esta poblacion, muchas de las intervenciones van encaminadas al
mejoramiento de las capacidades coordinativas y condicionales del paciente, con el fin de
contrarrestar el efecto a largo plazo de hemorragias articulares y musculares. Sin embargo, su

adherencia no depende de las caracteristicas individuales de los mismos.

Segun Querol et al (2010) establece que los estudios experimentales publicados en el siglo
XX respecto a la condicidn fisica del paciente con hemofilia son escasos y muestran resultados
que no son favorables desde la literatura cientifica, o a favor de la practica de la actividad fisica y
el ejercicio fisico, esto responde, a una época donde la prevalencia de la enfermedad y la
representacion grafica de la hemofilia tienen un percentil muy bajo y se desconocia los efectos
de esta practica a nivel mundial. Ahora bien, una de las preocupaciones que presenta el paciente
con hemofilia es la necesidad de tratamientos complementarios, asociados a la rehabilitacion y la
fisioterapia, junto con programas de ejercicio fisico que favorezcan sus capacidades, mitiguen los

sintomas de la mismay a su vez a su pronta recuperacion.

Ademas, Wittmeier (2007) menciona que

los fisioterapeutas como parte del equipo que se encarga de los cuidados de
pacientes con hemofilia desempefian una importante funcién en la prescripcion y

seleccidn de las actividades fisicas que estos deben realizar, asi como el disefio y
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la implementacion de nuevas estrategias de intervencion, para minimizar los

periodos de los sintomas asociados a estos pacientes (Wittmeier, 2007, p 32)

Del mismo modo, plantea que los fisioterapeutas al ser una profesion con una alta calidad
humana tienen en cuenta la realizacion de cada ejercicio, y la practica de la actividad fisica para
el funcionamiento adecuado del sistema musculoesquelético basados en el sentido de la
responsabilidad. De igual forma, gracias a los aportes de los autores anteriormente mencionados
se presentan unos datos importantes en relacion con que la préactica de la fisioterapia mejora la
calidad de vida de estos pacientes. Sin embargo, las intervenciones fisioterapéuticas para esta
poblacidn son limitadas, los bajos indices de investigaciones limitan la practica y el
desconocimiento de la patologia genera muchas barreras en esta area. Es por ello, que se requiere
conocer intervenciones desde el quehacer fisioterapéutico y ahondar en la literatura en la

busqueda de un campo poco explorado.

Ahora bien, es necesario para el crecimiento de la profesion desde el perfil de formacion del
fisioterapeuta egresado la ECR, establecer una revision de la literatura en cuanto a las
intervenciones en el paciente con diagnostico de hemofilia'y de ahi precisar informacion
respecto a los tipos de intervenciones que se estan manejando en pacientes con este diagndstico,
visibilizar una busqueda actualizada, analizar esta tematica y sentar las bases para que los

fisioterapeutas tengan un mayor conocimiento de estrategias para tratar este tipo de patologias.

Formulacion del Problema

- ¢Qué estrategias de intervencion fisioterapéutica se utilizan para el abordaje del paciente

con diagnéstico de hemofilia?
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Sistematizacion del Problema

- ¢ Qué estrategias desde fisioterapia se utilizan para el abordaje del paciente hemofilico?
- ¢Cual es la pertinencia del rol fisioterapéutico en el abordaje del paciente hemofilico?

- ¢Qué estrategia fisioterapéutica es la mas utilizada para el abordaje del paciente con

diagndstico de hemofilia?

Objetivo General

Realizar una revisién documental con base en las estrategias de intervencion

fisioterapéutica que se utilizan para el abordaje del paciente con diagndstico de hemofilia.

Objetivos Especificos

- Indagar que estrategias de intervencion fisioterapéutica se han realizado para el abordaje
del paciente con diagnéstico de hemofilia.

- Identificar cual es la estrategia mas utilizada para el abordaje del paciente con
diagnostico de hemofilia.

- Justificar la pertinencia del rol del fisioterapeuta en el abordaje del paciente con

hemofilia a partir de la evidencia disponible.

Justificacion

Es importante reconocer el rol del fisioterapeuta en el &mbito clinico para tratar enfermedades
huérfanas como la hemofilia, y como se centra en la necesidad de conocer las capacidades del
individuo. Los pacientes con diagndstico de hemofilia se ven limitados desde la funcionalidad,

en las acciones participativas de rol social, familiar y desde la funcion puesto que no permiten al
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paciente realizar las actividades para desenvolverse adecuadamente en un contexto, por ello, es
importante conocer las habilidades de estos pacientes para tener un punto de partida desde el
enfoque de la intervencion. Ademas, se reconoce que el area de la fisioterapia se enfoca en tres
aspectos fundamentales para entender el movimiento corporal humano que bien lo describe
Maya (2017) en el documento “Ejercicio académico en atencion fisioterapéutica”, desde las
esferas de Contexto, Control Motor y Aprendizaje siendo el analisis de movimiento de la Escuela
Colombiana de Rehabilitacion. Por ello, es importante conocer cada uno de los componentes que
abarca el modelo de Escuela Colombiana de Rehabilitacion partiendo desde la investigacion a
realizar, teniendo en cuenta, los componentes del ser y de la patologia asociada a este. En primer
lugar, la esfera de contexto donde se reconoce los factores contextuales que involucran al
paciente hemofilico, identificando el rol del paciente a lo largo de su enfermedad, las
caracteristicas propias, y el desarrollo del mismo con sus pares. En segundo lugar, el control
motor donde por medio CIF (Clasificacion Internacional del funcionamiento de la discapacidad y
de la salud), teoria de movimiento continuo y la teoria del cuerpo y movimiento, perspectiva
funcional y fenomenoldgica permite identificar las estructuras que afectan al paciente
hemofilico, como: mdsculo, articulaciones, segmentos 6seos y tejidos blandos. Ademas, de las
capacidades coordinativas, condicionales y los elementos del sistema de movimiento lo cual
permite realizar un andlisis con mayor profundidad. Finalmente, la esfera de aprendizaje motor
donde por medio de las habilidades y destrezas del paciente permiten al fisioterapeuta realizar un
plan de intervencidn acorde a las necesidades y/u objetivos del usuario; por ende, esta
investigacion tiene el rol diferenciador desde los componentes anteriormente mencionados

proporcionando a los pacientes con hemofilia un nuevo enfoque desde la rehabilitacion
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conociendo nuevas estrategias de intervencion y permitiendo a los fisioterapeutas tener un

conocimiento mas amplio frente a esta patologia.

12
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Marco de Referencia

Marco Tebrico

Hemofilia

“La hemofilia es un trastorno hereditario que se caracteriza por la deficiencia de los factores
de coagulacién, las deficiencias del factor VIII (Hemofilia A) y del factor IX (Hemofilia B) son
una de las patologias més frecuentes y conocidas en el &rea de coagulacion (Strike & Mulder,
2016, p. 11). En el siglo pasado las personas que presentaban diagnostico de hemofilia fallecian
muy jovenes puesto que no habia ningln tratamiento en especifico, en la actualidad, con los
avances que se han realizado y las propuestas del comité directivo de la hemofilia, las nuevas
ideologias y cambios de los presidentes, han permitido el desarrollo de un tratamiento seguro y
eficaz desde el &rea de la medicina preventiva. Actualmente, las personas que poseen hemofilia
cuentan con una esperanza de vida “normal” excepto por la limitacién de algunas actividades de
esfuerzo que repercuten en serias consecuencias para la salud. Por otro lado, es importante
resaltar que la hemofilia es un trastorno que se encuentra a nivel mundial y que requiere el uso de

buenos recursos econdmicos con lo cual pocos paises cuentan.

Tratamiento Farmacoldgico y No Farmacolégico

Para el tratamiento de la hemofilia se encuentran dos esquemas los cuales estan relacionados,
no solo con las condiciones clinicas del paciente, sino con los costos que esta representa. Segun
el fondo colombiano de enfermedades de alto costo (2017) los dos esquemas que existen son: el
tratamiento profilactico y el tratamiento a demanda. Ambos esquemas son de vital importancia,

sin embargo, la seleccion en cada uno depende de las caracteristicas del paciente, severidad,
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presencia de inhibidores y la respectiva evaluacion de los antecedentes familiares. El tratamiento
por medio de la profilaxis es preventivo, tiene el objetivo de prevenir la aparicion de sangrados
espontaneos y busca preservar componentes articulares y musculares, mientras que el tratamiento
a demanda se utiliza para para detener el sangrado cuando este se presenta. De igual forma, “se
resalta que la profilaxis fue el esquema de tratamiento mas frecuentemente documentado en la
poblacion con hemofilia (59,5%)” (Fondo colombiano de enfermedades de alto costo, 2017, p.
69). Por otra parte, es fundamental contar con un diagnostico preciso y adecuado desde
fisioterapia y desde el a&rea médica para poder elaborar un plan de tratamiento adecuado segun
cada caso, “cada paciente es un mudo inico y por eso se necesita un tratamiento especializado en

cada situacion” (Reyes, 2019, p. 1).

Aproximacion a la Terapia Fisica

En primer lugar, los tratamientos implementados que se rigen bajo los pardmetros de la
federacion mundial de la hemofilia como el tratamiento hematoldgico es insuficiente para
contrarrestar la sintomatologia del paciente hemofilico, al igual, que el consumo farmacoldgico,
que se acompafia de una vida sedentaria ya que limita al usuario en actividades de la vida diaria
ocasionando dafios a la calidad de vida y a los sistemas del cuerpo, asi, como la perdida de la
funcion y la alteracion de las capacidades coordinativas y condicionales. Por ello, el area de la
fisioterapia toma un auge importante en los ultimos afios ya que el &mbito de la rehabilitacién
cuenta con es un componente esencial en el tratamiento del paciente con diagnostico de
hemofilia. Sin embargo, Segun Querol (2010) las investigaciones de fisioterapia son limitadas en
cuanto a la falta de la practica de ejercicio, uso de agentes fisicos y falta de evidencia cientifica

de estudios ECA, por lo que los fisioterapeutas deben tomar cursos especializados en paises
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desarrollados donde los estudios son mayores y se le ha dado importancia en cuanto a procesos

de promocion de la salud y prevencion de la enfermedad.

Atencion Integral del Paciente Hemofilico

La atencion integral para los pacientes con hemofilia es de vital importancia ya que permiten
abordar de manera integral al individuo y su contexto con el fin de identificar sus necesidades y
asi disefiar planes o mecanismos de atencion que permitan obtener resultados apropiados
mejorando asi su calidad de vida. Segun el Fondo colombiano de enfermedades de alto costo
(2019) es necesario favorecer un abordaje multidisciplinar y una atencion mas homogénea por
medio de la creacidn de protocolos de atencion multidisciplinares acompafiados de rutas clinicas
especificas en los centros los cuales tengan contacto con pacientes con diagnéstico de hemofilia.
Para el afio 2016 “92% de los pacientes con hemofilia estaba liderada por el area de hematologia
asociado al ser una patologia relacionada con la coagulacion y la sangre” (Fondo colombiano de
enfermedades de alto costo, 2016, p. 168). No obstante, otras especialidades estan relacionadas
para la atencién de estos pacientes con el fin de garantizar una atencidn integral, sin embargo, la
atencion puede variar de acuerdo con las particularidades que cada paciente puede presentar,
para ese afio, la especialidad a la cual se requirié mas fue psicologia con 57,5% seguido del area
de ortopedia 52% y atencién por enfermeria 46%.

De igual forma, el profesional fisioterapeuta hace parte del equipo multidisciplinario que
brinda atencion a los pacientes con hemofilia, ya que segun el Manual de atencion integral de
hemofilia la mejor pauta son los programas de prevencion de la hemorragia, manejos oportunos
de los sangrados, la gestion del dafio articular, muscular y el manejo de otras complicaciones que
se manifiestan. Es por ello, que la fisioterapia en el afio 2017 tiene gran auge ya que segun el

fondo colombiano de enfermedades de alto costo (2017) 935 pacientes (46%) requirieron al
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servicio y asistieron al menos a una consulta, posteriormente, en el afio 2019, 65,2% de pacientes
incrementaron la visita a los profesionales de la rehabilitacion, segun la tabla 143 del fondo
colombiano de enfermedades de alto costo (2019).

Por lo tanto, una de las maneras de que la hemofilia obtenga mejores resultados en
tratamientos es brindar un adecuado manejo integral de profesionales de la salud, teniendo en
cuenta las necesidades contextuales, y fomentando la mejora en la formacion bésica de los
profesionales sanitarios en coagulopatias, pero fundamentalmente en el reconocimiento de signos

y sintomas para el adecuado tratamiento evitando asi complicaciones a largo plazo.

Marco de Antecedentes

Las enfermedades huérfanas son aquellas cronicamente débiles y graves, que amenazan la
vida de una persona, “con una prevalencia menor de 1 por cada 5.000 personas” (Negrier, 2009
p.01), que comprende una de las enfermedades de alto costo a nivel mundial. En los Gltimos afios
gracias a las diferentes leyes y decretos que se han implementado en el estado colombiano para
la hemofilia, se han realizado avances en la investigacion desde el tratamiento general de la
medicina y otras areas biomédicas, sin embargo, esto se ve alterado de acuerdo con el déficit del
factor de coagulacion y a la severidad de la enfermedad. Segun las estadisticas en Colombia,
desde que se establece la ley 1392 de 2010, se reconoce las enfermedades huérfanas como de
especial interés y se adoptan normas como la resolucién 430 de 2013, que define el listado de
enfermedades huérfanas como la hemofilia A y B, con el fin de garantizar la proteccion social
por parte del estado colombiano. En primer lugar, uno de los reportes realizados en el afio 2015
permitio evidenciar que la poblacion con diagnostico de hemofilia se distribuia por todo el
territorio nacional. Por ello, gracias al sistema nacional de vigilancia en salud publica

(SIVIGILA) implementado en el afio 2016 permite el acceso a la informacion, la notificacion
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oficial de casos y la revision de las bases de datos de enfermedades huérfanas, identificando la
atencion de las IPS a los pacientes, reconociendo complicaciones y resaltando la labor de los
profesionales para el manejo de esta area.

Asi mismo, en el afio 2015 y 2016 se identificé un aumento del 21,2% de los registros de
hemofilia y otras coagulopatias realizadas, esta situacion se presento debido a las caracteristicas
del sistema de salud entre las que se destacan la cobertura de los servicios por mas de una
entidad en los entes territoriales y la legislacion vigente de la época.

Segun el fondo colombiano de enfermedades de alto costo (2015) los casos reportados para
ese afo por déficit de factor VIII Y IX (Hemofilia A y B) fueron 1832, pero, para el afio 2016
fueron 2059. No obstante, segun el documento se registraron nuevos casos ese afio, lo que logro
un estimado de 4079 pacientes con diagnostico de hemofilia y otras coagulopatias, ademas, el
promedio de edad de la poblacion fue de 27 afios teniendo como rango que el 50% de la
poblacidn tiene menos de 23 afios. EI mayor nimero de casos de personas con deficiencias en los
factores de la coagulacién residen en la ciudad de Bogota (25,3%), seguido por aquellas que
viven en los departamentos. Segun el fondo colombiano de enfermedades de alto costo (2017) la
prevalencia de la hemofilia y otras coagulopatias se reportaron 4.185 personas que tenian algan
tipo de coagulopatia asociada con el déficit de factores de coagulacion en Colombia. “El 62,1%
eran hombres (n = 2.600) y el 37,9% mujeres (n = 1.585). EI promedio de edad fue de 27,9 afios.
La prevalencia de estas coagulopatias fue de 8,5 por 100.000 habitantes” (Fondo colombiano de
enfermedades de alto costo, 2017, p. 35) teniendo en cuenta, que Bogota fue la ciudad con mayor
numero de casos incidentes en el territorio nacional seguido de por el departamento de Antioguia
y Atlantico. Durante el afio, fallecieron 16 hombres con hemofilia y otras coagulopatias en

Colombia. Posteriormente, Segun el fondo colombiano de enfermedades de alto costo (2019), la
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prevalencia de las coagulopatias durante el periodo, fueron reportadas 4.349 personas que tenian

algun tipo de coagulopatia asociada con el déficit de factores de la coagulacién en Colombia.
El 64,27 % eran hombres (n = 2.795). El promedio de edad de estos pacientes fue
de 28,7 afios. La prevalencia de las coagulopatias fue de 8,6 casos por cada
100.000 habitantes. Segun el sexo, la prevalencia ajustada por la edad fue de 6,1
por 100.000 mujeres y de 11,1 por cada 100.000 hombres. El 65,8% vivia en
ciudades capitales, mientras que el 34% vivia en otro municipio (Fondo
colombiano de enfermedades de alto costo, 2019, p. 57)

Ahora bien, durante ese afio fallecieron 16 personas, de las cuales 9 fueron hombres con

hemofiliay 7 por otras coagulopatias.

La prevalencia de la hemofilia es debido al componente genético en esta patologia, por ello,
es importante resaltar la evaluacion de los antecedentes familiares. Segun datos de informacion
del decreto 0123, el 40% de los casos se encontré que familiares de primer grado de
consanguinidad tenian la enfermedad, el 29% eran otros familiares quienes tenian diagnostico de
esta por lo cual se dice que 25 de cada 100 personas con diagnostico de hemofilia son productos
de nuevas de mutaciones en Colombia.

Segun el observatorio de la hemofilia. (2015) se han abordado necesidades de cara al futuro y
las posibles acciones de mejora para los pacientes con hemofilia. En ese caso, profesionales del
panel de expertos reconocidos por su abordaje en hemofilia, especializados en un abordaje
interdisciplinar, dan voz a la diversidad y las particularidades de esta comunidad, lo cual permite,
validar necesidades y lineas de accidn propuestas, en el cual se prioriza el impacto del abordaje
de la hemofilia en el futuro y su factibilidad. Para ello, es importante reconocer que las

investigaciones de los Gltimos 20 afios que abarcan los estudios ECA (Ensayos controlados
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aleatorizados), el diagnostico y el tratamiento de la hemofilia han mejorado considerablemente.
No obstante, se han desarrollado nuevos tratamientos enfocados en la obtencion de factores de
reemplazo que resultan con mayor estabilidad en la sangre. Recientemente estudios han
propuesto la obtencion de nuevos farmacos con mecanismos de accién novedoso que dan
respuesta a muchas de las necesidades de los pacientes hemofilia. Sin embargo, la llegada de
estos nuevos farmacos también ofrece nuevos retos y generan nuevas necesidades, teniendo en
cuenta, que la mayoria de los farmacos tienen procedencia natural pero también han sido
obtenidos por sintesis quimica, lo cual puede ocasionar efectos tdxicos sobre la salud en cuanto a
mecanismos de accion, alteracion de los sistemas y a patologias de base. De acuerdo con la
actualizacion del tratamiento con los nuevos farmacos implementados que usan los pacientes con
hemofilia presentan mayor estabilidad en la sangre, la administracion es mas sencilla y facilita el
auto tratamiento. Sin embargo, estos farmacos siguen siendo un costo elevado para las personas
con el diagnostico, ya que, segun datos epidemioldgicos, en Colombia la hemofilia predomina en
las capitales y posterior en zonas aledafias de municipios lo cual no facilita los recursos
monetarios ni la mejora de la patologia.
Aunque sea puesto la necesidad de mejorar el tratamiento de la hemofilia, el observatorio de la
hemofilia. (2015) ha permitido agrupar las necesidades y las posibles iniciativas a priorizar en
los diferentes campos de actuacion para el cambio, por ello en los paises en desarrollo como
Colombia se esperan cambios en cuanto a los siguientes ambitos:

Ambito Institucional: Anélisis de los aspectos de ambito mas institucional, incluyendo los
recursos disponibles para las personas con hemofilia y sus familiares, asi como aspectos de
planificacién y ordenacion sanitaria, &ambito asistencial: analisis del entorno asistencial, que

abarca la fase del diagnostico, el tratamiento y el seguimiento de las personas con hemofilia'y
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sus familiares y &mbito investigativo: analisis del ambito de la investigacion y desarrollo en
hemofilia del pais. Ademas, falta la iniciativa y la creacion de las guias terapeutas clinicas
actualizadas, con recomendaciones generadas desde el ambito institucional con la implicacion de
un grupo de trabajo de expertos en coagulopatias y sociedades cientificas, Ademas, esta
patologia al no ser reconocida, se evidencian pocos centros de atencion especializada los cuales
pueden estar a una gran distancia del lugar de residencia del paciente hemofilico, lo cual dificulta
los procesos de mejora de la patologia. Por ello, como recomienda el documento “se espera la
implementacion de redes asistenciales expertas integradas y coordinadas con competencias
definidas desde las instituciones sanitarias para la atencion de estas patologias™ (Observatorio de
la hemofilia, 2015, p. 17), lo cual fomenta un equilibrio entre la cercania y la experiencia en la
patologia a los PcH y a sus familiares. Adicional a ello, esta enfermedad cuenta con
particularidades muy especificas, “hace que el conocimiento especializado en el &mbito socio
sanitario sea poco conocido muy poco, en ese sentido, es importante fomentar la colaboracion
entre las instituciones sanitarias y otras organizaciones de salud para mejorar la atencién a los
pacientes con hemofilia y sus familiares” (Observatorio de la hemofilia, 2015, p. 17). En el
analisis de las necesidades en el ambito del tratamiento, es importante sefialar la importancia de
garantizar una buena formacion e informacion a los PcH. El desarrollo de fomentar recursos
online y aplicaciones informaticas con informacién de calidad validada por profesionales
sanitarios y a las evidencias cientificas es una de las iniciativas a poner en marcha en la
actualidad. Adicional a ello, las tematicas investigativas actuales promueven la preservacion de
la salud articular, la recuperacion del PcH tras sufrir episodios de sangrados agudos, la
implementacidn de nuevas terapias no farmacoldgicas y la mejora de la respuesta de los sistemas

sanitarios. Los nuevos tratamientos reduciran el nimero de sangrados articulares y, por tanto, los
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expertos anticipan una mejor preservacion de la salud articular en las PcH del futuro. “El mejor
control de la enfermedad permitira adoptar una perspectiva mas preventiva gque terapéutica en el
ambito de la fisioterapia y la medicina de rehabilitacién™ (Observatorio de la hemofilia, 2015, p.
23) lo cual se espera en las préximas investigaciones.

Hoy en dia “el tratamiento profilactico hematoldgico acttia sobre la sangre, previene y
controla la hemorragia” (Querol, 2013, p. 01) sin embargo, el mismo autor asegura que no
consigue gque una articulacion “se mueva ni tenga mas fuerza” (Querol, 2013, p 01). Es por ello
recalcar, que los programas fisioterapéuticos de cinesiterapia, electroterapia, fortalecimiento
muscular son necesarios en el tratamiento de la hemofilia, que entre otros beneficios “adecuan y
mantienen los recorridos articulares y musculares permitiendo la disminucion de los riesgos de
lesion en las actividades fisicas y mejorando la calidad de vida de los pacientes” (Querol, 2013,
01). Asi mismo, la mejora de los tratamientos y de la calidad de vida de las PcH cuenta con
dificultades en la actividad de la comunidad cientifica como lo menciona el observatorio de la
hemofilia (2015). Desde la investigacion basica, se permite la generacion de nuevo conocimiento
sobre la innovacién en nuevos tratamientos y herramientas diagnosticas. De igual forma, es
fundamental seguir impulsando la investigacion en Colombia desde un enfoque muy
colaborativo y multidisciplinar, teniendo en cuenta la incidencia y las caracteristicas de la
enfermedad. Ademas, para fomentar el area investigativa en patologias de coagulacion es
necesario fortalecer la colaboracion entre los centros hospitalarios nacionales e internacionales,
asi mismo

captar fondos publicos que financien proyectos de investigacion, donde se facilite
el desarrollo de ideas cooperativas entre los profesionales sanitarios y la opinion

experta de quienes padecen la enfermedad incluyendo variables en los ensayos
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clinicos en cuanto a los aspectos de calidad de vida (Observatorio de la hemofilia,
2015, p. 29)

De igual importancia,
es necesario incrementar el nimero de fisioterapeutas, médicos rehabilitadores y
traumatodlogos formados para el tratamiento de los PcH (al menos, una persona
por comunidad) y trabajar en la generacion de evidencia cientifica sobre las
practicas recomendadas en relacion a las intervenciones de fisioterapia
(Observatorio de la hemofilia, 2015, p. 22).

De la misma forma, es necesario apuntar a un establecimiento de una buena relacion médico-
paciente la cual se considera clave para que los PcH se impliquen de manera activa en la gestion
de la enfermedad y se favorezca la adherencia al tratamiento tanto desde medicina como

rehabilitacion.

Marco Legal

La resolucion 0123 de 2015 establece el reporte de informacion de pacientes diagnosticados
con hemofilia y otras coagulopatias asociadas a déficit de factores de coagulacion, en el cual se
resalta que las instituciones prestadoras de salud cuentan con la responsabilidad de recolectar y
consolidar el registro de la informacién de pacientes con hemofilia, reportar el costo, verificar la
asistencia, capacitacion, monitoreo y retroalimentacion de la red de servicios para la comunidad.
Ademas, la resolucion mira la veracidad de la informacion de pacientes con hemofilia y otras
coagulopatias, como se reporto en la direccion de regulacion de beneficios, costos y tarifas del
aseguramiento en salud se evidencid

que el 80% el de las personas que padecen hemofilia severa A se encuentran

concentradas en 16 Entidades Promotoras de Salud — EPS y que el 96% del costo
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del tratamiento de la enfermedad se deriva del uso del medicamento "Factor VIII
de coagulacién®, por lo que se requiere una medida que incentive la prevencion
secundaria y terciaria, en procura del mejoramiento de los resultados en salud

(Resolucion 975, 2016, p. 01)

De igual forma, se tiene en cuenta el articulo 182 de la ley 100 de 1993 donde el sistema

general de seguridad social en salud
reconoce a cada entidad promotora de salud. (EPS), un valor o una unidad de
pago por capitacion establecida en funcién del perfil epidemioldgico de la
poblacién relevante, de los riesgos cubiertos, costos de prestacion de servicios en
condiciones medias de calidad y tecnologia para la prestacion de servicios de la
patologia asociada. (Ley 100, 1993, p. 86)

Asi mismo, se tiene en cuenta la resolucion 975 de 2016 (MONTO DE LA EPS QUE DEBE
APORTAR SOBRE LOS RECURSOQS) la cual permite establecer distribucion y giro de los
recursos que se efectia mensualmente gracias a la propuesta del articulo 8 para el manejo de esta
enfermedad, el cual, establecio el mecanismo de célculo para definir el monto que las eps y las
instituciones de salud deben aportar sobre los regimenes para el manejo de la enfermedad
huérfana “déficit congénito del factor VII” (Hemofilia A). No obstante, se reconoce la ley 1392
de 2010 la cual resalta que las que las

enfermedades huérfanas representan un problema de especial interés en salud
dado que, por su baja prevalencia en la poblacion, pero su elevado costo de

atencion, requieren dentro del sistema general de seguridad social en salud un
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mecanismo de aseguramiento diferente al utilizado para las enfermedades
generales (Ley 1392, 2010, p. 01)
a lo que refiere, unos procesos de atencion altamente especializados de gestion administrativa.
Igualmente, esta ley reconoce las enfermedades huérfanas de especial interés y se adoptan
normas tendientes a garantizar la proteccion social por parte del estado colombiano a la
poblacién que padece de esta enfermedad. Ademas, se tiene en cuenta que
el gobierno nacional implementara acciones necesarias para la atencion en
salud de los enfermos que padecen este tipo de patologias, con el fin de mejorar la
calidad y expectativa de vida de los pacientes en condiciones de disponibilidad,
equilibrio financiero, accesibilidad, aceptabilidad y estandares de calidad, en las
fases de promocion, prevencion, diagndstico, tratamiento, rehabilitacion e
inclusion social, asi como incorporar los deméas componentes de la proteccion
social, mas alla de los servicios de salud, para pacientes, cuidadores y familias,
dandole un enfoque integral al abordaje y manejo de estas patologias (Ley 1392,

2010, p. 02)

La orientacién del sistema general de seguridad social en salud segun la ley 1438 de 2011,
esta orientado en
generar condiciones que protejan la salud de los colombianos, siendo el bienestar
del usuario el eje central y nucleo articulador de las politicas en salud. Para esto
concurriran acciones de salud publica, promocién de la salud, prevencion de la

enfermedad y demas prestaciones que, en el marco de una estrategia de Atencién
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Primaria en Salud, sean necesarias para promover de manera constante la salud de
la poblacion. (Ley 1438, 2011, p.01)

Esto permite la accion coordinada del estado, instituciones y sociedad para el “mejoramiento
de la salud y la creacion de un ambiente sano y saludable, que brinde servicios de mayor calidad,
incluyente y equitativo” (Ley 1438, 2011, p. 01) con el fin de promover de manera constante la
salud de la poblacion. Para lograr este propdsito, por medio del plan de beneficios se asegura la
prestacion en cualquier lugar del pais. Para dar cumplimiento a esta ley, el Gobierno Nacional
definird “metas e indicadores de resultados en salud que incluyan a todos los niveles de gobierno,
instituciones publicas y privadas y demas actores que participan dentro del sistema” (Ley 1438,

2011, p. 02) estos indicadores estaran basados en criterios técnicos, que como minimo incluiran:

Incidencia de enfermedades de interés en salud publica.
- Incidencia de enfermedades cronicas no transmisibles y en general las precursoras de
eventos de alto costo.
- Incidencia de enfermedades prevalentes transmisibles incluyendo las inmunoprevenibles.
- Acceso efectivo a los servicios de salud.

Asi mismo, el decreto 1954 de 2012, en el cual se dictan disposiciones para implementar el
sistema de informacion de pacientes con enfermedades huérfanas. Este decreto “busca generar
un sistema de informacion basico que “proporcione un mayor conocimiento sobre la incidencia
de los casos, la prevalencia, la mortalidad o en su defecto, el nimero de casos detectados en cada
area geografica, permitiendo identificar los recursos sanitarios, sociales y cientificos que se
requieren” (Decreto 1954, 2012, p. 01) lo cual fomenta la intermediacion en servicios de salud,
medicamentos, y garantiza que cada paciente, cuidador o familiar reciba efectivamente los

servicios para su atencion especializada. De igual forma, la resolucion 430 de 2013, ministerio
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de salud y proteccion social tiene como objeto definir el listado de las enfermedades huérfanas,
asociado a que la hemofilia se encuentra como enfermedad huérfana o deficit de coagulacion

gracias a la evidencia cientifica.

Marco Histérico

En 1963 la federacion mundial de hemofilia fue establecida por Frank Schanabel un hombre
de negocios de la ciudad de Montreal (Canadd), nacido con hemofilia A grave, “su propdsito era
mejorar el tratamiento y la atencion para miles de pacientes hemofilicos a nivel mundial a través
de una organizacion internacional” (Federacion mundial de hemofilia (s.f), p. 01) esta se formd
junto con lideres de un grupo de asociaciones nacionales de pacientes, alli Schnabel convocé a
una reunién internacional en Copenhague, Dinamarca, el 25 de junio de 1963, a la que asistieron
representantes de 12 paises como: Alemania, Argentina, Australia, Bélgica, Canada, Dinamarca,
EE. UU., Francia, Japon, Paises Bajos, Reino Unido y Suecia. Durante la reunién de
Copenhague, Schnabel fue elegido presidente interino, asi mismo, médicos y docentes fueron
elegido vicepresidentes y secretarios interinos de la organizacion. En los siguientes afios, “la
FMH creci6 a un ritmo acelerado, se organizaron congresos mundiales periédicamente y se
establecio una red mundial formada por proveedores de atencion médica, asociaciones
nacionales de hemofilia y personas con hemofilia” (Federacién mundial de hemofilia (s.f), p. 01)
No obstante, en el afio 1969 la organizacion mundial de la salud (OMS) reconocio el crecimiento

de la FMH por su creciente prestigio internacional estableciendo relaciones oficiales con ella.

Para 1970, la Federacion Mundial de Hemofilia (FMH) lanzo el programa de los centros
internacionales de tratamiento de la hemofilia concebido por el médico, doctor Anthony Britten

quien padecia de hemofilia. Entre tanto, el programa ofrecié numerosas becas y talleres de
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capacitacion a profesionales médicos de paises en vias de desarrollo. Para los siguientes afos,
Frank Schnabel y su esposa Marthe Schnabel, directora ejecutiva de la FMH, junto con otros
voluntarios,
incrementaron el nUmero de organizaciones nacionales que se convirtio en la guia
para hemofilicos (Passport: Directorio global de centro de tratamiento de
hemofilia) que se publico en el afio 1973 siendo un directorio de centros para el
tratamiento de la hemofilia en lo que las personas podian encontrar atencién

adecuada (Federacion mundial de hemofilia (s.f), p. 01)

En 1980 con la disponibilidad del directorio de centro de tratamiento para la hemofilia se
obtuvo beneficios en cuanto al “concentrado de factor de coagulacion” lo cual obtuvo mayor
esperanza de vida y menor discapacidad, sin embargo, la FMH, organizo una conferencia
internacional en Alemania con el fin de desarrollar un plan méas especifico para la atencion de la
hemofilia. De igual manera, en el siguiente afio la organizacién propuso dos objetivos
complementarios para acelerar procesos de investigacion y para ampliar la atencién integral
contemporanea de los hemofilicos. Dos afios después la crisis del sindrome de inmunodeficiencia

adquirida (SIDA) azot6 a la comunidad de hemofilia,

ya que el sida se trasmitia a personas con hemofilia a través de concentrados de
factor de coagulacion, lo cual gener6 una devastadora epidemia en las que miles
de personas se contagiaron con el VIH y con hepatitis a partir de sus productos de
tratamiento entre la poblacion con hemofilia en América del Norte, Europa y otros

paises desarrollados (Federacion mundial de hemofilia (s.f), p. 01)
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Posteriormente, al siguiente afio, durante el congreso de la FMH en Estocolmo, Suecia, el
doctor Bruce Evatt presentd informacion que “relacionaba la infeccion por el virus de la
inmunodeficiencia humana (VIH) en pacientes con hemofilia con concentrados derivados de
plasma” (Federacion mundial de hemofilia (s.f), p. 02). Alli, La FMH establecio el Centro
Mundial de Sida en Casos de Hemofilia con el Hospital Ortopédico de Los Angeles, con el fin de
proporcionar acceso rapido a informacion vital respecto a la enfermedad. Dada a la epidemia que
surgio durante los afios, entre las victimas se encontraba Frank Schnabel, quien muri6 en 1987.
Posteriormente a la muerte de Frank, Charles Carman, profesional de negocios y miembro del
comité ejecutivo de la FMH, fue elegido presidente de la organizacién. Durante el tiempo que
permanecio en el cargo introdujo importantes estructuras administrativas y amplio la base de
financiamiento de la FMH. También, se concentrd en un importante ejercicio a fin de desarrollar

un plan estratégico que llevara a la FMH al siguiente milenio.

A comienzos de la década de los noventa, cincuenta y cuatro expertos en el tratamiento
médico y la investigacion de la hemofilia, asi como lideres nacionales de asociaciones de
hemofilia se reunieron en Paris, Francia, en abril de ese afio, con el objetivo de empezar a
trabajar en el Plan de la década. Gracias a la coordinacion por los doctores Peter Levine y Peter
Jones, y los directores ejecutivos de la Federacion Mundial de Hemofilia (FMH), “se
identificaron los temas e inquietudes esenciales que afectaban la atencion integral de las personas
con hemofilia a nivel mundial” (Federacion mundial de hemofilia (s.f), p. 02) Plan que se lanzo
en el afio 1992. Después de esto el presidente Charles Carman muri6 en el afio 1995. Durante los
siguientes afios Alan Tanner fue presidente interino de la organizacion hasta la siguiente
asamblea general de la FMH en 1994, durante la cual fue elegido presidente Brian O’Mahony, y

la doctora Carol Kasper, como vicepresidente médico. El nuevo liderazgo represent6 una época
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de transicion para la FMH. En la transicion de la década, “hubo un mayor acceso a productos
mejorados, la auto infusion y la profilaxis que pusieron de manifiesto las marcadas diferencias
entre paises desarrollados y paises en vias de desarrollo” (Federacion mundial de hemofilia (s.f),
p. 02) Al mando de O’Mahony, la FMH orient6 sus esfuerzos hacia naciones en vias de
desarrollo, con programas que ayudarian a estos paises a ayudarse a si mismos. En 1994 y 1995
se dio un paso importante que fue la introduccién de hermanamiento de la FMH, “mediante los
que se establecen alianzas entre organizaciones de hemofilia y centros de tratamiento de paises
desarrollados con sus contrapartes en paises en vias de desarrollo” (Federacion mundial de

hemofilia (s.f), p. 02). No obstante,

un proyecto de desarrollo de la atencion médica en Chile, “la Operacion Acceso”,
representd el primer éxito importante de la FMH en el logro de una rapida y
considerable mejora en la atencion de la hemofilia. Este gran éxito llego a
conocerse como la “coalicion ganadora (Federacion mundial de hemofilia (s.f), p.

02).

Ademas, empresas farmacéuticas donaban productos de tratamiento, el ministerio de salud
establecia un programa nacional para la atencion de la hemofilia, los médicos coordinaban la
implementacidn del programa, y otros recibian capacitacion especializada, mientras que la
organizacion de pacientes realizaba labores educativas. Dado a esto, “las vidas de los chilenos
con hemofilia cambiaron radicalmente en cinco afios, y el modelo de la “coalicion ganadora” se
adapto con éxito en otros paises” (Federacion mundial de hemofilia (s.f), p. 02). Para los
siguientes afos de la década se contratd a personal profesional y se crearon los departamentos de

programas, publicaciones y congresos. Se ampliaron las actividades de la FMH para incluir “los
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temas de seguridad y suministro, datos e informacidon demografica, capacitacion de laboratorio,
ayuda humanitaria, y desarrollo de capacidades para organizaciones nacionales e
internacionales” (Federacion mundial de hemofilia (s.f), p. 03). Asi mismo, a mediados de la
década Brian O’Mahony, la doctora Carol Kasper, el doctor Bruce Evatt y demas miembros de la
organizacion habian desarrollado un modelo exitoso para la implementacion de cuidados
sustentables en paises en vias de desarrollo. Este modelo ““se basaba en cinco areas clave: apoyo
gubernamental, administracion de la atencion, experiencia médica, productos de tratamiento, y
participacion de la organizacion de pacientes” (Federacion mundial de hemofilia (s.f), p. 03). Por

lo general, los programas por pais se enfocaban a una o dos de estas areas.

En el afio 2003, el 17 de abril se considera como el dia mundial de la hemofilia, No obstante,
la FMH “lanz6 el programa de la Alianza Mundial para el Progreso (AMP) en la atencién de la
hemofilia, el cual representaba la culminacion de todo lo que la FMH habia aprendido respecto al
establecimiento de cuidados sustentables” (Federacion mundial de hemofilia (s.f), p. 03). El
proposito de esta iniciativa de desarrollo de la atencion médica “era incrementar
considerablemente el diagnostico y tratamiento de personas con hemofilia en cerca de 20 paises
en vias de desarrollo, en un periodo de 10 afios. La meta era diagnosticar a 50,000 personas con
hemofilia a nivel mundial” (Federacion mundial de hemofilia (s.f), p. 03). Para el afio 2004
O Mahony complet6 su ultimo periodo como presidente, alli Mark Skinner un abogado de

Washington, D. C., fue elegido presidente de la FMH. Alli, la organizacion

adoptd una nueva vision estratégica de tratamiento para todos, a fin de garantizar
diagnostico, atencién y tratamiento adecuados para todas las personas con

trastornos de la coagulacion, sin importar el lugar donde vivan. El Tratamiento
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para todos también implicaba ampliar los servicios a otros trastornos de la
coagulacién, entre ellos enfermedad de Von Willebrand, deficiencias de factor
poco comunes, trastornos plaquetarios hereditarios, y mujeres con trastornos de la

coagulacién (Federacion mundial de hemofilia (s.f), p. 03)

Dado el tratamiento para todos la FMH contempl6 una vision de garantizar un enfoque
multidisciplinar en la atencion. Para el afio 2012 Mark Skinner completé su periodo al frente de
la FMH durante el congreso mundial de la FMH en Paris, Francia, y Alain Weill fue elegido

nuevo presidente de la organizacion. En 2013

se crearon nuevos programas de investigacion como la campania “Cerrar la
brecha” (el cual tenia como objetivo recaudar 5 millones de ddlares para el afio
siguiente), ademads, de la iniciativa “Piedra Angular”, un proyecto de atencion
médica a fin de ayudar a establecer una fundacién sélida para el futuro desarrollo
de la atencidn en las regiones mas desatendidas del mundo (Federacién mundial

de hemofilia (s.f), p. 03)

En 2015, la ampliacion del Programa de ayuda humanitaria de la FMH dio lugar a un cambio
fundamental. Conforme la FMH se enfocaba y se preparaba méas para aceptar nuevas e
importantes donaciones de productos de tratamiento, en ese lapso se dio origen a un nuevo
departamento. El éxito de “los programas realizados durante la década pasada esté orientado a
convencer a los gobiernos locales para que realicen una mayor inversion en apoyo a los
tratamientos para la hemofilia” (Federacion mundial de hemofilia (s.f), p. 04). Para el afio 2016,

la FMH decidi6
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“incrementar su apoyo a las diferentes regiones mediante la creacion de un equipo
de desarrollo regional. Este cambio permite comprender mejor las prioridades y
necesidades a escala local y posicionar a la FMH a fin de encontrar soluciones a
los urgentes desafios que enfrentan muchas comunidades de los paises en via de

desarrollo” (Federacion mundial de hemofilia (s.f), p. 04).

Asi mismo, la FMH en el afio 2018

“lanzd el registro mundial de trastornos de coagulacién (RMTC), a fin de
complementar los datos ya recolectados a través del Sondeo Mundial Anual. EI
RMTC es un sistema de ingreso de datos basado en Internet, que ofrece una
plataforma a la red de centros de tratamiento de hemofilia (CTH) para recolectar
informacidén uniforme y estandarizada sobre personas con hemofilia” (Federacién

mundial de hemofilia (s.f), p. 04).

Los datos generados por el RMTC se utilizaran para apoyar iniciativas de investigacion y
seguimiento, asi como para mejorar la atencion para las personas con hemofilia, durante los

préximos afos.

Marco Histérico en Colombia

En Colombia el primer banco de sangre se organizo en el hospital de la samaritana, “en 1940,
hasta el afio 1965 proveia el Unico tratamiento accesible para los pacientes con hemofilia que
consistia en transfusiones de sangre” (Liga colombiana de hemofilicos. 2013, p.01) este
tratamiento, tuvo en los pacientes fuertes reacciones alérgicas lo cual permiti6é que no se siguiera

usando, ocasionando en la poblacion una incapacidad permanente. Posteriormente 1970, “se
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empezo a utilizar los “crioprecipitados” para los pacientes con hemofilia Ay el plasma fresco
para los pacientes con hemofilia B” (Liga colombiana de hemofilicos. 2013, p.01) estos
tratamientos proporcionados eran mas especificos para la patologia, sin embargo, también
desarrollaron en las pacientes alergias y otros sintomas. Hacia 1975, los pacientes en Colombia
que se encontraban afiliados al instituto de seguro social contaban con ciertas solvencia
economica para comprar el factor de coagulacion debido a su condicion de salud, sin embargo,
tenian que reembolsar su costo, no obstante, en 1980 “‘se generd un gran avance en el
tratamiento preventivo y oportuno de los sangrados, ya que inicié la compra directa de los
factores de coagulacion los cuales facilitaron la entrega a los pacientes para aplicarlo como
terapia casera” (Liga colombiana de hemofilicos. 2013, p.01), esto permitié en la comunidad una
disminucion de los costos y de los dias de hospitalizacion de los pacientes con hemofilia. Para
los siguientes afios, “se evidencio una reventa en el factor de coagulacion lo cual fomento el
incremento de costos, alli, los pacientes decidieron volver a la terapia alternativa de los
crioprecipitados” (Liga colombiana de hemofilicos. 2013, p.02). Este motivo, impulsé a que la
liga colombiana de hemofilicos lanzara una de sus primeras campafias, “en cuanto a la
consciencia en los pacientes acerca del riesgo al que se estaban exponiendo, corrigiendo asi su
conducta y que pudieran continuar con la terapia casera, bajo los controles adecuados” (Liga
colombiana de hemofilicos. 2013, p.02). A comienzos de 1993, se implanto la ley 100 en
Colombia, en el cual el nuevo régimen de seguridad social en salud realizé convenio con las
instituciones de salud que lo conforman: EPS, ARS vy secretarias de salud. A partir de ello,
“permitio que la poblacion hemofilica se afiliara, logrando incrementar el 15% de cobertura de

seguridad social en ese afio, lo cual generd que los pacientes con hemofilia accedieran de manera
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eficaz al tratamiento” (Liga colombiana de hemofilicos. 2013, p.02). Posteriormente, se

implemento el manejo del paciente en casa, mejorando la calidad de vida de los usuarios.

A comienzos del afio 2003 inicia uno de los tratamientos que es el uso de la profilaxis en
pacientes hemofilicos severos, la cual en los préximos afios tomaria gran auge ya que
acompariaria a mas del 90% de los hemofilicos. A mediados del afio 2005 se inicia el manejo de
pacientes con inhibidores de alta respuesta con factor de coagulacion. En los afios siguientes, la
liga colombiana de hemofilicos redacta la ley sobre enfermedades huérfanas (Ley 1392 de 2010),
la cual permite realizar un censo oficial de los pacientes, y permite identificar cuales son los
centros de atencion especializados para estos pacientes. Adicional, en el afio 2012 la liga hace
parte de la reglamentacion de la ley de enfermedades huérfanas realizando acciones como:
Listado de enfermedades huérfanas, Censo de enfermedades huérfanas y la creacion de la mesa

de Hemofilia en el afio 2015

donde interviene el Ministerio de Salud, la cuenta de alto costo, la liga en
representacion de los pacientes, representantes de las sociedades cientificas de
Hematologia de adultos, pediatrica, ortopedia y traumatologia, fisiatria, genética
clinica, Federacion odontologica colombiana, con el fin de generar los espacios
para lograr que el manejo integral de los pacientes se haga integral, generando la
ruta de atencion médica y administrativa de los pacientes en el sistema de salud.

(Liga colombiana de hemofilicos. 2013, p.02)

Finalmente, en el afio 2013, se realiz6 un convenio interinstitucional entre la federacion
mundial de hemofilia y el ministerio de salud para el apoyo de la mejora de la atencion de la

poblacién durante los proximos afos. Gracias a ello, se han realizado talleres de manejo de y
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negociaciones centralizados en la adaptacion de la guia y manejo integral para el tratamiento del

paciente hemofilico.

En consonancia con los postulados anteriormente mencionados, se describe a modo

resumen el desarrollo del marco de referencia a través de un esquema metacognitivo.
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Figura 1. Mapa Conceptual. Resumen Marco Teorico, Marco de Antecedentes, Marco Legal,
Marco Histérico y Marco Histérico en Colombia.
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Meétodo

En la actualidad, las revisiones sistematicas y documentales han contribuido a revolucionar la
practica clinica, asociado, a que estas investigaciones facilitan y resumen los hallazgos en
relacion con una enfermedad o condicion de salud. Estos tipos de estudio se caracterizan en
primer lugar por la comparacion directa e indirecta de intervenciones en salud, en segundo lugar,
se destaca la variedad de temas, modalidades, y métodos empleados. Es por ello, que este tipo de
estudio permite identificar intervenciones preventivas encaminadas a mantener la salud y la
calidad de vida de las personas, permitiendo a los profesionales de la salud tomar una decision

fundamentada en metodologias especificas.

En ese orden de ideas, la presente investigacion otorga en el investigador un panorama
general en cuanto al estudio que se realiza, desarrollando habilidades investigativas, permitiendo
ahondar en profundidad de trabajos ya elaborados los cuales resultan en una informacién
detallada de la informacion, en este sentido, la revision documental ha permitido identificar
preguntas de investigacion, observar procedimientos en cuanto a metodologias de abordaje,
establecer semejanzas y diferencias entre trabajos, categorizar experiencias y distinguir &ambitos
no explorados en relacion a un tema, esto permite, facilitar la sintesis de informacién,

proporcionar evidencia e innovar la informacion en las bases de datos.

Tipo de Estudio

Dada la problematica en estudio se realizara una revision documental, con el fin de extraer y
recopilar informacion relevante y necesaria sobre las intervenciones de fisioterapia en el paciente

con diagndstico de hemofilia. De igual manera, se seleccionaran los documentos que cumplan
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con los criterios de inclusion. Entre ellos, el tiempo de publicacion y el analisis bajo las escalas

de consort y prisma.

La masa documental se recopilara con criterios de busqueda cientifica, entre ellos fuentes
primarias por medio de internet, sistemas de informacion, bases de datos y referencias. Sin
embargo, en este apartado se contara con la eleccion de las palabras claves, descriptores y
términos de busqueda emergentes de las palabras claves. Ademas de ello, se tendré en cuenta que
la busqueda debera hacerse con palabras en espafiol y en inglés. No obstante, se incluira la
busqueda avanzada utilizando los operadores del sistema booleano: and (en espariol “y”), or (en

espaniol “0”) y not (en espariol “no”).

Finalmente, se realizara una verificacion de las fuentes primarias pertinentes, entre ellas
ensayos clinicos aleatorizados, revisiones sistematicas y metaanalisis cuyos resultados en consort

y prisma sean significativos.

Participantes

El presente estudio es una investigacion de tipo documental la cual se realiza a través de la
consulta de documentos, libros y revistas, ademas, de las revisiones de evidencia como articulos
ECA y revisiones sistematicas 0 metaanalisis. En ese sentido, la recoleccién de los datos es
obtenida a través de fuentes de informacion, lo cual limita, registra y sintetiza la informacion sin
interaccion ni implicacion alguna de participantes. No obstante, la investigacion se mantiene al
margen del fendmeno en estudio, pretendiendo obtener la maxima objetividad y veracidad
posible de la informacidn. Ademas, el analisis en estudio no pertenece ni desarrolla interaccion

con pacientes ya que es una investigacion sin riesgo, asociado a que emplea técnicas y métodos
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de investigacion documental, los cuales no se realiza ninguna intervencion o modificacién

intencionada de las variables bioldgicas, fisioldgicas de la poblacion observada.

Instrumentos y Materiales

La investigacion al ser una revision documental se realiza una matriz en Excel el cual
permitié recolectar la informacion de cada uno de los articulos seleccionados como estudios
controlados aleatorizados y revisiones sistematicas, las cuales fueron calificadas mediante las
escalas de consort y prisma.” Los ensayos clinicos aleatorizados (ECA) bien disefiados y
correctamente ejecutados proporcionan la mejor evidencia sobre el efecto de las intervenciones
sanitarias” (Cobos & Augustovski, 2011, p. 213). Para evaluar un ECA (Ensayo controlado
Aleatorizado) es necesario describir detalladamente el proceso de la ejecucion de la
investigacion, andlisis, resultados y conclusiones, no obstante, “muchos de los articulos que son
publicados la informacion es insuficiente, inexacta, métodos inadecuados y una baja calidad en
la metodologia que se asocian con sesgos” (Cobos & Augustovski, 2011, p. 213). Estos ensayos
mal disefiados pueden conducir a un error en la toma de decisiones en el cuidado de la atencion
en salud, perjudicando la toma de decisiones para implementar un tratamiento para pacientes.
Varias de las revisiones a nivel mundial que se han documentado presentan deficiencia en los

informes de los ensayos clinicos, un ejemplo de ello es:

La informacidn sobre el método utilizado en un ensayo para asignar
pacientes a grupos de comparacion se informé en solo 21% de 519
informes de ensayos ingresados en pubmed en 2000, y el 34% de los 616

informes ingresados en 2006, lo cual evidencia que en los ensayos clinicos
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hay dificultades en cuanto a la ejecucion del método y resultados. (Moher

& Hopewell, 2010, p. 01)

Dadas estas problematicas se cred la declaracion CONSORT (Acrénimo de Consolidated
Standards Of Reporting Trials) en 1965, la cual en el 2001 pasé a ser revisada. Desde la
declaracion de consort se evidencio que la calidad de la informacion habia mejorado en algunas
publicaciones de los Ultimos afios. Sin embargo, a medida de las publicaciones se observan

dificultades en cuanto al déficit de la calidad metodoldgica, es por ello, que en afios posteriores

se llevé a cabo una nueva revision dando lugar a la declaracién de consort 2010
el cual consta de una lista de comprobacion de 25 items las cuales permiten
evaluar de manera critica el estudio, teniendo en cuenta que esta declaracion debia
ser incluida en todo informe de ensayo clinico, junto con un diagrama el cual
permitiera entender el desarrollo de la metodologia ilustrando la cantidad de

participantes a lo largo del estudio (Cobos & Augustovski, 2011, p. 213).

Por medio de los ensayos controlados aleatorizados se identifican ciertas ventajas en cuanto a
la informacion que se puede extraer en las publicaciones realizadas, “un estudio que se realiza
adecuadamente elimina el sesgo, equilibra los factores en la asignacion del tratamiento” (Moher
& Hopewell, 2010, p. 02), en segundo lugar, la asignacién aleatoria permite expresar diferencias
en los resultados en cuanto a los grupos de intervencion y por ultimo facilita el cegamiento de
identidad de los tratamientos a los investigadores, participantes y evaluadores. La declaracion
CONSORT, contiene una lista de verificacion de elementos esenciales que deben incluirse en los
estudios. “El objetivo de CONSORT es proporcionar orientacion a los autores sobre codmo
mejorar el informe de sus ensayos” (Moher & Hopewell, 2010, p. 02). Los informes de prueba

deben ser claros, completos y transparentes. Ademas, al comienzo consort no estaba destinado a
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ser utilizado como evaluacion de calidad. Posteriormente, la calificacion seguiin Cascaes et al.

(2013) cada uno de los items son respondido con: si (1 punto) o no (0 puntos), para un maximo

de 37 puntos.

Seccion tema ftem n item de la lista de comprobacién Informado en
pagina n’
Titulo y resumen
la Identificado como un ensayo aleatorizado en el titulo
1b Resumen estructurado del disefio, métodes, resultados y conclusiones del ensayo
(para una orientacion especifica, véase CONSORT for abstracts)
Introduccion
Antecedentes y objetivos 2a Antecedentes cientificos y justificacion
2b Objetivos especificos o hipdtesis
Métodos
Disefio del ensayo 3a Descripcion del disefio del ensayo (por ejemplo, paralelo, factorial ), incluida la razon de
asignacion
3b Cambios importantes en los métodos después de iniciar el ensayo (por ejemplo, criterios
de seleccion) y su justificacdén
Participantes 4a Criterios de seleccion de los participantes
4b Procedencia (centros e instituciones) en que se registraron los datos
Intervenciones 5 Las intervenciones para cada grupo con detalles suficientes para permitir la replicacion,
incluidos como y cudndo se administraron realmente
Resultados 6a Especificacion a priori de las variables respuesta (o desenlace) principal(es) y secundarias,
incluidos como y cudndo se evaluaron
6b Cualquier cambio en las variables respuesta tras el inicio del ensayo, junto con los motivos
de la(s) modificacién(es)
Tamarie muestral 7a Como se determind el tamafo muestral
7b Si corresponde, explicar cualquier andlisis intermedio y las reglas de interrupcion
Aleatorizacion
Generacion de la secuencia 8a Método utilizado para generar la secuencia de asignacion aleatoria
8b Tipo de aleatorizacion; detalles de cualquier restriccion (como blogues y tamano

de los bloques)

Figura 2. Escala Consort. Cobos A, Augustovski F. (2010). Declaracion CONSORT 2010:
actualizacion de la lista de comprobacion para informar ensayos clinicos aleatorizados de
grupos paralelos. Elsevier, 213-125.
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Mecanismo de ocultacion 9 Mecanismo utilizado para implementar la secuencia de asignacion aleatoria
de la asignacién (como contenedores numerados de modo secuencial), describiendo los pasos realizados
para ocultar la secuencia hasta que se asignaron las intervendones
Implementacién 10 Quién generd la secuencia de asignacion aleatoria, quién selecciond a los participantes
y quién asignd los participantes a las intervenciones
Enmascaramiento 11a Si se realizd, a quién se mantuvo cegado después de asignar las intervenciones

(por ejemplo, participantes, cuidadores, evaluadores del resultado) y de qué modo
11b Si es relevante, descripcién de la similitud de las intervenciones

Métodos estadisticos 12a Meétodos estadisticos utilizados para comparar los grupes en cuanto a la variable respuesta
principal y las secundarias
12b Métodos de andlisis adicionales, como andlisis de subgrupos y analisis ajustados
Resultados

Flujo de participantes (se recomienda 13a
encarecidamente un
diagrama de flujo)

Para cada grupo, el nimero de participantes que se asignaron aleatoriamente, que
recibieron el tratamiento propuesto y que se incluyeron en el andlisis principal

13b Para cada grupo, pérdidas y exclusiones después de la aleatorizacion, junto con los motivos
Reclutamiento 14a Fechas que definen los periodos de reclutamiento y de seguimiento

14b Causa de la finalizacién o de la interrupcion del ensayo
Datos basales 15 Una tabla que muestre las caracteristicas basales demogréficas y clinicas para cada grupo

Numeres analizados 16 Para cada grupo, namero de participantes (denominador) incluidos en cada andlisis y si
el analisis se basd en los grupos inicialmente asignados
Resultados y estimacion 17a Para cada respuesta o resultado final principal y secundario, los resultados para cada grupo,

el tamafio del efecto estimado y su predsion (como intervalo de confianza del 95%)
17b Para las respuestas dicotdmicas, se recomienda la presentacion de los tamanos del efecto
tanto absoluto como relativo

Analisis secundarios 18 Resultados de cualquier otro andlisis realizado, incluido el analisis de subgrupos y los
andlisis ajustados, diferenciando entre los especificados a priori y los exploratorios
Daiios (perjuicios) 19 Todos los dafios (perjuicios) o efectos no intencionados en cada grupo (para una

orientacion especifica, véase CONSORT for harms)

Figura 3. Escala Consort. Parte 2. Cobos A, Augustovski F. (2010). Declaracion CONSORT
2010: actualizacion de la lista de comprobacion para informar ensayos clinicos aleatorizados
de grupos paralelos. Elsevier, 213-125.

Discusion
Limitaciones 20 Limitaciones del estudio, abordando las fuentes de posibles sesgos, las de imprecisién y, si
procede, la multipliddad de andlisis
Generalizacion 21 Posibilidad de generalizacifn (validez externa, aplicabilidad) de los hallazgos del ensayo
Interpretacin 22 Interpretacion consistente con los resultados, con balance de beneficios y dafios, y

considerando otras evidencias relevantes

Otra informacion

Registro 23 Nimero de registro y nombre del registro de ensayos
Protocolo 24 Dénde puede accederse al protocolo completo del ensayo, si esta disponible
Financiacién 25 Fuentes de financiacién y otras ayudas (como suministro de medicamentos), papel

de los financiadores

Figura 4. Escala Consort. Parte 3. Cobos A, Augustovski F. (2010). Declaracion CONSORT
2010: actualizacion de la lista de comprobacion para informar ensayos clinicos aleatorizados
de grupos paralelos. Elsevier, 213-125.

Adicional a ello, en 1999 se publicd la declaracion Quality of Reporting of Meta-analyses
(QUOROM), cuyo objetivo, “era establecer unas normas para mejorar la calidad de la
presentacion de los metaanalisis de ensayos clinicos aleatorizados” (Gonzalez, Bufiuel &
Aparicio, 2011, p. 01). La declaracion incluye una lista de comprobacion estructurada de 18

items donde los autores deberan tener en cuenta a la hora de publicar su articulo en una revista
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médica. “la finalidad de QUOROM era animar a los autores a que proporcionaran toda aquella
informacidn que resulta esencial para interpretar y utilizar adecuadamente los resultados de un
metaanalisis” (Gonzalez, Bufiuel & Aparicio, 2011, p. 01). Para la época se habian realizado
diferentes estudios luego de la aceptacion de la declaracion de QUOROM, no obstante, todavia
se evidencia que la calidad de las revisiones sistematicas es deficiente, a diferencia del gran éxito
de la escala CONSORT. Esta declaracion de QUOROM “No habia logrado el mismo grado de
aceptacion por parte de los editores de las revistas médicas”. A raiz de la baja aceptacion de la
declaracion de QUOROM, “un grupo de trabajo de 29 profesionales e investigadores de distintos
paises que participd en la creacidn de la declaracion establecio la necesidad de una revision y una
actualizacion en cuanto a las directrices de la nueva evidencia publicada” (Gonzalez, Bufiuel &
Aparicio, 2011, p. 01). No obstante, como resultado para el afio 2009 se publicé la declaracién
PRISMA (Preferred Reporting Items For Systematic review and Meta-Analyses). Esta
declaracion de PRISMA cuenta con 27 items propuestos, que incorpora aspectos conceptuales y
metodoldgicos, y” tiene una aplicabilidad méas amplia ya que no se limita solamente a los
metaanalisis de ensayos clinicos aleatorizados, sino que también es Util para las revisiones de
otros tipos de estudio” (Urratia & Bonfill, 2010, p. 509) la cual permite una evaluacion mas

detallada de la evidencia cientifica realizada.
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Seccidn/tema Niimero Irem

Titulo

Titulo 1 Identificar la publicacion como revision sistemitica, metaanalisis o ambos

Resumen

Resumen estructurado 2 Facilitar un resumen estructurade que incluya, segiin corresponda: antecedentes; objetivos;

fuente de los datos, criterios de elegibilidad de los estudios, participantes e intervenciones;
evaluacion de los estudios y métodos de sintesis; resultados: limitaciones; conclusiones e
implicaciones de los hallazgos principales; namero de registro de la revision sistemartica

Introduceidn

Justificacin 3 Describir la justificacion de la revision en el contexto de lo que ya se conoce sobre el tema

Objetivos 4 Plantear de forma explicita las preguntas que se desea contestar en relacion con los
participantes, las intervenciones, las comparaciones, los resultados y el disefio de los estudios
(FICOS)™

Métodos

Protocolo y registro 5 Indicar si existe un protocole de revision al que se pueda acceder (por &j., direccion web) y, si
esta disponible, la informacidn sobre el registro, incluyendo su nimero de registro

Criterios de elegibilidad 5] Especificar las caracteristicas de los estudios (por ej., PICOS. duracién del seguimiento) y de las

caracteristicas {por ej., afios abarcados, idiomas o estatus de publicacion) utilizadas como
criterios de elegibilidad y su justificacion

Fuentes de informacion 7 Describir todas las fuentes de informacion (por ej.. bases de datos v periodos de bisqueda,
contacto con los autores para identificar estudios adicionales, etc.) en la busqueda y la fecha
de la fitima bisqueda realizada

Busqueda 8 Presentar la estrategia completa de basqueda electronica en, al menos, una base de datos,
incluyendo los limites utilizados, de tal forma que pueda ser reproducible
Seleccion de los estudios 9 Especificar el proceso de seleccion de los estudios (por ej., el cribado y 1a elegibilidad incluidos

en la revisidn sistemdtica y, cuando sea pertinente, incluidos en el metaanalisis)

Figura 5. Escala Prima. Urrutia G, Bonfill X. (2010). Declaracion PRISMA: Una propuesta
para meorar la publicacion de revisiones sistematicas y metaanalisis. Elsevier, 507-511.
Proceso de extraccion de datos 10 Describir los métodos para la extraccion de datos de las publicaciones (por ej.. formularios

pilotado. por duplicado v de forma independiente) y cualquier proceso para obtener y
confirmar datos por parte de los investigadores

Lista de datos 11 Listar y definir todas las variables para las que se buscaron datos (por ej., PICOS, fuente de
financiacion) y cualguier asuncién y simplificacion que se hayan hecho
Riesgo de sesgo en los estudios individuales 12 Describir los métodos utilizados para evaluar el resgo de sesgo en los estudios individuales

(especificar si se realizd al nivel de los estudios o de los resultados) y como esta informacidn
se ha utilizado en la sintesis de datos

Medidas de resumen 13 Especificar las principales medidas de resumen (por ej., razon de riesgos o diferencia de
medias)

Sintesis de resultados 14 Describir los métodos para manejar los datos y combinar resultados de los estudios, cuando
esto es posible, incluyendo medidas de consistencia (por e, item 2) para cada metaanalisis

Riesgo de sesgo entre los estudios 15 Especificar cualguier evaluacion del nesgo de sesgo que pueda afectar la evidencia
acumulativa (por e]., sesgo de publicacion o comunicacion selectiva)

Analisis adicionales 16 Describir los métodos adicionales de analisis (por ej., analisis de sensibilidad o de subgrupos,
metarregresion), en el caso de que se hiciera, indicar cuales fueron preespecificados

Resultados

Seleccion de estudios 17 Facilitar el nimero de estudios cribados, evaluados para su elegibilidad e incluidos en la

revision, v detallar las razones para su exclusion en cada etapa, idealmente mediante un
diagrama de flujo

Caracteristicas de los estudios 18 Para cada estudio presentar las caracteristicas para las que se extrajeron los datos {por j.,
tamaiio, PICOS y duracion del seguimiento) y propercionar las citas bibliograficas

Figura 6. Escala Prisma. Parte 2. Urratia G, Bonfill X. (2010). Declaracion PRISMA: Una
propuesta para meorar la publicacion de revisiones sistematicas y metaanalisis. Elsevier, 507-
511.
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Riesgo de sesgo en los estudios

Resultados de los estudios individuales

Sintesis de los resultados
Riesgo de sesgo entre los estudios

Andlisis adicionales

Discusion
Resumen de la evidencia

Limitaciones

Conclusiones

Financiacidn
Financiacitn

19

20

21

22

23

24

26

27

Presentar datos sobre el riesgo de sesgo en cada estudio v, si esta disponible, cualquier
evaluacion del sesgo en los resultados (ver item 12)

Para cada resultado considerado en cada estudio (beneficios o danos), presentar: a) el dato
resumen para cada grupo de intervencion y b) la estimacion del efecto con su intervalo de
confianza, idealmente de forma grifica mediante un diagrama de bosgue (forest plot)
Presentar los resultades de todos los metaanalisis realizados, incluyendo los intervalos de
confianza v las medidas de consistencia

Presentar los resultados de cualguier evaluacion del riesgo de sesgo entre los estudios (ver
item 15)

Facilitar los resultados de cualguier andlisis adicional, en el caso de que se hayan realizado
(por ej., analisis de sensibilidad o de subgrupos, metarregresion [ver item 16])

Resumir los hallazgos principales, incluyendo la fortaleza de las evidencias para cada
resultado principal; considerar su relevancia para grupos clave (por ej., proveedores de
cuidados, usuarios y decisores en salud]

Discutir las limitaciones de los estudios y de los resultados (por ej. riesgo de sesgo) vy de la
revision (por ej., obtencion incompleta de los estudios identificados o comunicacion
selectiva)

Proporcionar una interpretacion general de los resultados en el contexto de otras evidencias,
asi como las implicaciones para la futura investigacion

Describir [as fuentes de financiacion de la revision sistematica v otro tipo de apoyvos (por ej.,
aporte de los datos), asi como el rol de los financiadores en la revision sistematica

Figura 7. Escala Prisma. Parte 3. Urrutia G, Bonfill X. (2010). Declaracion PRISMA: Una
propuesta para meorar la publicacion de revisiones sistematicas y metaanalisis. Elsevier, 507-

511.

Definicién Operacional de Variables o Descripcion de Categorias.

Al iniciar la revisién documental, se plantearon cuatro categorias de tipo deductivas para dar

respuesta a la pregunta de investigacion como se menciona en la tabla 1, entre ellas: estrategias

de intervencion la cual se define como “el conjunto coherente de recursos utilizados por un

equipo profesional disciplinario o multidisciplinario, con el propdsito de desplegar tareas en un

determinado espacio social y sociocultural con el propésito de producir determinados cambios”

(Rodriguez, 2010, p. 1). Como segunda categoria, rol del fisioterapeuta

Profesion que orienta sus acciones al mantenimiento, optimizacion o potenciacion

del movimiento corporal humano, asi como a la prevencion y recuperacion de sus

alteraciones, la participacion en procesos interdisciplinarios de habilitacion y

rehabilitacion integral de las personas, con el fin de optimizar su funcionamiento,

bienestar y calidad de vida, para contribuir al desarrollo social. (Ministerio de

salud y Proteccion social, 2015, p. 8).
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Como tercera categoria, caracteristicas clinicas “la cual se entiende por cualquier
manifestacion objetiva consecuente de alguna enfermedad o alteracion de la salud” (Roca, 2012,
p. 1) y como Ultima categoria objetivos terapéuticos la cual “Se denomina el fin al que se desea
llegar o la meta que se pretende lograr” (Contreras, 2013 , p. 159) finalmente, el objetivo visto
desde la fisioterapia “el objetivo final de un programa de ejercicio terapéutico es lograr un nivel
optimo de movimiento libre de sintomas tanto durante la realizacion de las actividades fisicas

basicas como durante la ejecucion de las mas complejas™ (Salvat, 2008, p. 18).

Tabla 1.

Categorias Deductivas

CATEGORIAS DEDUCTIVAS

Estrategias de Intervencion

Rol del fisioterapeuta

Caracteristicas Clinicas

Objetivos Terapéuticos

A medida de la lectura de los articulos encontrados como ensayos controlados aleatorizados y
revisiones sistematicas, emergieron seis categorias inductivas como se menciona en la tabla 2,
las cuales permiten una mayor recoleccion de la informacion, entre ellas hemofilia, la cual se
define como “una afeccion congénita en la que la sangre no puede coagular debido a la ausencia
o deficiencia de una proteina factor de coagulacion, caracterizada por deficiencia del factor VIII
hemofilia A y deficiencia del factor IX hemofilia B” (Strike, Mulder, 2016, p. 11), como segunda
categoria, fisiopatologia “Rama que se dedica al estudio de los mecanismos por los cuales se

originan las distintas enfermedades, lo que permite explicar por que ocurren los sintomas y las
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diversas manifestaciones que lo acompanan‘ (Andrade, 2015, p. 1), como siguiente, prescripcion

de ejercicio fisico

Proceso por el que se recomienda un régimen de actividad fisica de manera
sistematica e individualizada, segun sus necesidades y preferencias, con el fin de
obtener los mayores beneficios con los menores riesgos. El conjunto ordenado y
sistematico de recomendaciones constituye el programa de ejercicio fisico.

(Abellan, 2010, p.15)

De igual forma, el abordaje multidisciplinar que “Se entiende como el trabajo indagatorio
concurrente de varias disciplinas diferentes, hacia el encuentro de un mismo problema”
(Carvajal, 2010, p. 158). Ademas, la categoria Fisiologia la cual se define como “el estudio del
funcionamiento normal de un organismo vivo y las partes que lo componen, incluidos todos sus
procesos quimicos y fisicos” (Silverthorn, 2014, p. 02) y como ultima categoria recomendacion
la cual se define como “una propuesta que se hace para que el (Reyes, 2019) otro se beneficie en

algln sentido”

Tabla 2.

Categorias Inductivas Categorias Inductivas

Hemofilia

Fisiopatologia

Prescripcion de ejercicio fisico

Abordaje multidisciplinar

Fisiologia

Recomendacion
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Procedimiento

Se realizd una revision documental teniendo en cuenta la inspeccion de algunas bases de
datos tales como Pubmed, Scielo, Cochrane, Pedro, EBSCO partiendo del tema central del
proyecto. Para ello, se inici6 con la busqueda de las palabras claves: Hemofilia, Fisioterapia,
rehabilitacion, ejercicio e intervencion, con el fin, de que la revision tuviera una mayor utilidad,
se tuvieron en cuenta criterios de inclusion y exclusion para la busqueda de documentacion

cientifica como se menciona en la tabla 3.

Tabla 3.

Criterios de seleccién de documentos

Criterios de Inclusién Criterios de Exclusion

Acrticulos desde el afio 2015 hasta el presente Acrticulos mayores al afio 2015 o no

afio proveniente de bases cientificas confiables | provenientes de bases cientificas.

Articulos que se basen en la implementacion de | Articulos que vean la hemofilia desde una

estrategias de intervencion. perspectiva médica.

Dentro de la busqueda de los articulos por medio de las fuentes primarias se encontraron 120
articulos, de los cuales fueron eliminados 62 por ser enfocados hacia el area del tratamiento
médico/hematoldgico y por abarcar componentes fisioldgicos, bioquimicos los cuales no
contribuian al fin de la revision, 18 articulos fueron descartados por ser repetidos. Finalmente se
obtuvieron 40 articulos finales para la revision que cumplian con los criterios de inclusion y

exclusion anteriormente mencionados.
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Consideraciones Eticas

La presente investigacion se basa bajo la resolucion 8340 de 1993 la cual establece las normas
cientificas, técnicas y administrativas para la investigacion en salud. Dado por el titulo 1
DISPOSICIONES GENERALES se tiene en cuenta que las investigaciones para la salud

comprenden el desarrollo de acciones que contribuyen a:

- Conocimiento de los procesos bioldgicos y psicoldgicos en los seres humanos.

- Al conocimiento de los vinculos entre las causas de enfermedad, la practica médicay la
estructura social.

- Alaprevencion y control de los problemas de salud.

- Al conocimiento y evaluacion de los efectos nocivos del ambiente en la salud.

- Al estudio de las técnicas y métodos que se recomienden o empleen para la prestacion de

servicios de salud.

A la produccion de insumos para la salud.

Ademas como se dicta en el titulo 11 DE LA INVESTIGACION EN SERES HUMANOS
CAPITULO 1 (DE LOS ASPECTOS ETICOS DE LA INVESTIGACION EN SERES
HUMANOS) el presente estudio “ Estrategias de intervencion fisioterapéutica para pacientes
con diagnodstico de hemofilia ” es una investigacion sin riesgo, asociado al ser un estudio que
emplea técnicas y métodos de investigacion como revision documental en bases de datos, en los
cuales no se realiza ninguna intervencion o modificacion intencionada de las variables
bioldgicas, fisioldgicas, psicoldgicas o sociales de los individuos que participan en el estudio

como se menciona en el capitulo 11, No obstante, al ser investigacidn en relacién con la mejora
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de salud de una poblacion se prevalece el criterio de respeto a su dignidad y la proteccion de sus
datos y su bienestar. De igual forma, la presente investigacion se desarrollé conforme a los
criterios de principios cientificos y éticos, se fundamenta en la experimentacion previa, el deber
prevalecer la seguridad de los beneficiarios y expresar claramente los riesgos minimos, la
realizacion por profesionales en conocimiento, experiencia y finalmente por el aval de la

universidad.

Gracias al TITULO 11l DE LA INVESTIGACION DE NUEVOS RECURSOS
PROFILACTICOS, DE DIAGNOSTICO, TERAPEUTICOS Y DE REHABILITACION, en el
cual permite a la investigacion en estudio realizar una busqueda de las intervenciones en la salud
humana desde los recursos de diagnostico, terapéutico y rehabilitacion en estudios previamente
realizados, aplicando las obligaciones contempladas por el comité de ética de la institucion como

se alude en el articulo 52 del capitulo mencionado.

La presente investigacion, respecto a los aspectos éticos, salvaguarda en primer lugar el
reglamento de propiedad industrial, no obstante, contando con los principios reguladores donde
se presume que la investigacion es de autoria y no ha infringido en derechos de terceros, de igual
forma el reconocimiento del personal vinculados a la universidad (Docente) que ha participado
en el desarrollo de una creacion de intelecto a través de su contribucién intelectual, el
compromiso de promover proteccién de la propiedad intelectual sobre la creacién obtenida. De
igual forma, funcidn social en el cual se promueve que todo derecho resultante de la produccion
intelectual sea utilizado acorde al interes del pablico. En segundo lugar, la propiedad intelectual
de los autores respecto a los aprendizajes y conocimientos diversos, citindolos apropiadamente y
precisando las fuentes bibliograficas en donde se encuentra lo referenciado. Asi mismo, se

menciona la propiedad intelectual que comprende a los derechos de autor, conexo, obray
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propiedad industrial considerando la creacion del intelecto de caracter original e innovador que
se establecen en el articulo 21. Sin embargo, es solo una parte, puesto que abarca el derecho de
propiedad de la obra por el autor. En tercer lugar, los procedimientos y metodologias propuestas
desarrollados e implementadas en la presente investigacion constituyen de por si, de hecho,
propiedad intelectual en cuanto a su contextualizacion y aplicacién en la realidad organizacional

exhibida por el autor del presente estudio.
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Resultados

La hemofilia es una enfermedad huérfana que amenaza la vida de una persona con una
prevalencia menor de 1 por cada 5000 habitantes. El tratamiento de estas enfermedades suele ser
de alto costo, por lo cual, es necesario la implementacion de nuevas terapias que ayuden a
mitigar los riesgos de esta patologia. Es por ello, que se han realizado avances en la investigacion
desde la rehabilitacion, por lo cual, se menciona a continuacion las estrategias de intervencion
mas utilizadas desde el area de fisioterapia a partir de los 40 articulos seleccionados que fueron
encontrados en las distintas bases de datos analizados bajo las escalas de Consort y Prisma

obteniendo resultados acertados en cuanto a las estrategias de intervencion.

( N
Estrategias de Intervencién /DiSIOO_SitiVOS y
Equipos de
Entrenamiento__—— Asistencia

Funcional en 4,082%
Autocuidado y
Manejo en Casa

8,163%

Tecnicas de
Terapia Manual —__ "
4,082% )

-
Figura 8. Estrategias de intervencién para el paciente con diagndstico de hemofilia.

Como se muestra en la figura 8, se evidencian las estrategias de intervencién mas utilizadas
desde el area de la fisioterapia para el abordaje del paciente con diagnostico de hemofilia. El

ejercicio terapéutico predomina con un 55,102%, seguido del uso de los agentes fisico con un
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28,571%, luego, entrenamiento funcional en autocuidado y manejo en casa con un 8,163%, y

finaliza con técnicas de terapia manual y dispositivos y equipos de asistencia con un 4,082%.

Agentes Fisicos

Total
74,07%

& J
Figura 9. Agentes Fisicos

Como se muestra en la figura 10, el 25,93% de los articulos explican de manera directa que
los programas de rehabilitacidn incluyen agentes terapéuticos en las sesiones de intervencion
especializada. Se destaca que para el manejo del dolor el principal agente fisico es la
hidroterapia, que significativamente es mas eficaz que los ejercicios terrestres para el manejo del
dolor ya que reduce la actividad del sistema nervioso simpatico, y por efectos de la presién
hidrostatica reduce la hinchazon y el dolor, los ejercicios de hidroterapia producen mejoras
significativas en el rango de movimiento de las articulaciones de la rodilla y mejora la fuerza de

la cadena flexora y extensora del grupo muscular.
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Los pacientes que inician el proceso de rehabilitacion en hidroterapia generalmente comienzan
la caminata en la parte mas profunda de la piscina realizando un traslado al extremo menos
profundo, de esta forma, los pacientes pueden beneficiarse de la reduccion progresiva del empuje
que da el agua para volverse cada vez mas autdbnomos y capaces de deambular sin el apoyo del
agua. Ademas, se implementan ejercicios dindmicos como: movimientos de piernas hacia atras
con flexiones plantares, movimientos de piernas hacia adelante con extensiones plantares,
abducciones de cadera con extension plantar y carrera acuatica con cambios de direccion,
igualmente, el uso de Flotadores, los cuales se le brindan al paciente mientras se encuentra
descansando en posicidn sedente en el borde de la piscina, debe intentar hundir el flotador
evitando que el objeto suba, con el fin de lograr una mayor flexion de rodilla, lo cual permite
que estos ejercicios sean beneficiosos para los pacientes con hemofilia.

Por otra parte, agentes fisicos como la Termoterapia superficial con radiacion infrarroja o la
inmersion en bafios de agua caliente, hacen que los ejercicios de estiramiento sean mas efectivos
para aumentar el ROM, asi mismo, el uso de la crioterapia, que se aplica para hemorragias aguda
en las articulaciones. Ademas, el uso de la terapia de laser pulsado que es administrado en tres
fases mejorar el dolor articular, la capacidad funcional y los pardmetros de marcha, finalmente el
empleo de estimulacion eléctrica, corriente Kotz la cual es necesaria para fortalecimiento
muscular los primeros dias de tratamiento, ademas, que obtiene beneficios en cuanto cambios a

la masa, dolor y calidad de vida.
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Figura 10. Entrenamiento Funcional en Autocuidado y Manejo en casa.

Como se muestra en la figura 10, el 9% de los articulos explican gque, en la conducta de
entrenamiento funcional en autocuidado y manejo en casa, desde el area de la fisioterapia se debe

incluir sesiones educativas en cuanto a la fisiopatologia de la hemofilia, manifestaciones clinicas,

consejos posturales y consejos de prevencion para evitar hemorragias recurrentes.

Al mismo tiempo, es necesario capacitar a los pacientes sobre transferencias de cama a silla'y

uso de muletas para caminar con tolerancia.
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4 N\

Técnicas de Terapia Manual ~_ recnicas de
Terapia Manual

Total
95%
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Figura 11. Técnicas de Terapia Manual.

Como se muestra en la figura 11, el 5% de los articulos explican de forma directa que un
programa de rehabilitacion integra técnicas de movilizacion manual y mecanica, masaje de tipo
cicatrizal y traccion. Los primeros dias de rehabilitacion se realiza movilizacion del tejido

cicatricial para producir mejores resultados durante los ejercicios de ROM activos.
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Figura 12. Dispositivos y Equipos de Asistencia.

Como se muestra en la figura 12, el 5% de los articulos explican que una conducta de
tratamiento que usan los fisioterapeutas es la implementacion y uso de tobillera AirCast,
entablillados y ortesis de pie la cual facilitan la proteccion de las articulaciones, minimiza la
carga articular y reduce la frecuencia de sangrado. En la hemartrosis de la articulacion de la
rodilla, es necesario aplicar un vendaje compresivo, Si el sangrado articular es en la extremidad
superior, de manera similar, esta contraindicado levantar y transportar objetos pesados durante
cinco a siete dias después de la hemartrosis, para proporcionar una posicion de descanso
suficiente en el paciente, es adecuado un cabestrillo de apoyo para el hombro y una férula de

yeso posterior de "brazo largo" para el codo.
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La estrategia mas utilizada por los fisioterapeutas dentro de sus intervenciones para el manejo
del paciente con diagndéstico de hemofilia es el ejercicio terapéutico, como se menciona a

continuacion en la figura 13.

e - o A
Ejercicio Terapéutico

Total
60%

- J
Figura 13. Ejercicio Terapéutico.

Como se muestra en la figura 13, el 40% de los articulos explican que un programa de
rehabilitacion para paciente con hemofilia A y B, debe comenzar con ejercicios de contraccion
isométrica para grupos musculares como: cuadriceps y grupo tibial anterior, es decir: Paciente en
posicion decubito supino, la pierna presiona contra una pared o una pelota de terapia, ejercicios
de puente en decubito supino, entre otros; seguido de ejercicios concéntricos basados en un
enfoque de sintomas. De igual manera, Se deben fomentar los ejercicios de miembro superior
para pacientes con hemofilia, ejercicios de entrenamiento dinamico (Con dispositivos de

entrenamiento de fuerza) en movimientos de flexion de codo convencional sin resistencia, pesas
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libres para flexion del codo, resistencia elastica a la flexion del codo, abduccion de hombro
convencional no resistida, pesas libres para abduccion de hombros y resistencia eléstica a la
abduccidn del hombro, teniendo en cuenta la transicion de la resistencia de ligera a moderada.
Asi mismo, intervenciones como realizar movilizaciones articulares pasivas, ejercicios de
movilidad, ejercicios musculares, ejercicios propioceptivos, es decir : Ejercicios en una pierna
con apoyo visual y posteriormente sin apoyo, entrenamiento del equilibrio, sea: ejercicios como
mover el centro del cuerpo con una pierna, marcha con obstaculos, ejercicios de gravedad y
realizar pasos en una linea vertical manteniendo el equilibrio de pie, ejercicios de equilibrio
bilaterales en posicion vertical y de rodillas en semiflexién, y entrenamiento en forma de soporte
de peso o balanceo en las direcciones anterior, posterior - derecha e izquierda, lo cual mejoran
parametros de fuerza, marchay equilibrio, ademas, implementar terapia combinada con el
entrenamiento de coordinacion y resistencia, lo cual es importante para mejorar la estabilidad
articular y controlar los movimientos articulares de rango de movimiento exagerado, reduciendo
asi el riesgo de lesiones, caidas y hemartrosis, asi, como ejercicios de movilidad en grupos
musculares de extremidades superiores, inferiores y tronco.

Adicional a ello, actividades como caminatas en cinta rodante, ergometria en bicicleta,
ejercicios aerdbicos, ejercicios de control articular local, acondicionamiento global, actividad
fisica y estiramientos en miembros superiores e inferiores de forma bilateral, disminuyen los
efectos de la hemofilia y previenen los trastornos musculoesqueléticos, ademas, de mejorar
significativamente los resultados de dolor, rango de movimiento, fuerza y tolerancia al caminar.

Es importante reconocer el rol del fisioterapeuta en el &mbito clinico terapéutico para tratar
enfermedades huérfanas como la hemofilia, y se centra en la necesidad de conocer las

capacidades del individuo, muchos de los pacientes con diagnéstico de hemofilia se ven
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limitados desde la funcionalidad, en las acciones participativas de rol social, familiar y la funcion
puesto que no permiten al paciente realizar las actividades para desarrollarse adecuadamente en
un contexto, por lo cual es importante conocer las habilidades y capacidades para tener un punto

de partida desde el enfoque de la intervencion.

Alli, el fisioterapeuta tendra un punto de partida para realizar la intervencion adecuada,
conociendo las habilidades y destrezas del individuo, permitiendo identificar un plan de
intervencion acorde a las necesidades y/u objetivos del usuario, planificando asi programas de
actividad fisica, programas de promocién de la salud y prevencion de la enfermedad, ejercicios
fisicos como mentales que abarquen el contexto general del paciente, teniendo en cuenta la

adecuada prescripcion terapéutica acorde a la condicion de salud del paciente.
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Conclusiones y recomendaciones

Por medio de la revision documental se recopila informacidn acertada en cuanto a las
estrategias desde fisioterapia para los pacientes con diagnostico de hemofilia, ya que la evidencia
manifiesta las mejores estrategias como ejercicio terapéutico, agentes fisicos, uso de dispositivos
de asistencia, terapia manual y manejo en casa, ya que segin varios autores mencionan son las
propuestas mas recurrentes de tratamiento posterior de un evento hemorragico, teniendo en

cuenta las manifestaciones clinicas que se puedan presentar.

Adicionalmente, el rol del fisioterapeuta desde los programas de actividad fisica, programas de
ejercicio y estrategias vinculadas al programa de promocidn de la salud y prevencion de la
enfermedad, fomentan la recuperacién de una hemorragia muscular o articular y en prevenir
episodios hemorragicos en el futuro, no obstante, los fisioterapeutas deben ser conscientes de
realizar una transicién segura del reposo a la carga tisular completa después de episodios de
hemorragia dentro de los limites del dolor, con plena consideracién de la lesion, la gravedad, la
naturaleza del dafio y las capacidades del individuo. Es por ello, que se deben realizar terapias
complementarias y alternativas que abarquen el contexto general en salud y bienestar como salud
mental, contexto social, espiritual y comunitario.

Es importante que el fisioterapeuta desde las bases y desde el actuar profesional tome la
mejor decision en cuanto la prescripcion de ejercicio teniendo en cuente la patologia, las
caracteristicas y la sintomatologia de la enfermedad, ademas, de aumentar las investigaciones y
determinar el rol del fisioterapeuta dentro de un equipo interdisciplinar, asi como, la prescripcién
en cada uno de los ejercicios para que los profesionales de la rehabilitacién tengan un base

solida al tratar una de las enfermedades de alto costo a nivel mundial.



REVISION DOCUMENTAL FISIOTERAPIA Y HEMOFILIA 62

Por otra parte, el ejercicio terapéutico es la estrategia mas utilizada para el abordaje del
paciente hemofilico, que incluye ejercicios isométricos, dindmicos, practica de equilibrio,
coordinacion, movilizaciones, entrenamiento de la fuerza, entre otros, lo cual pone en evidencia
la practica de esta estrategia en las intervenciones especializadas para el manejo de esta
patologia. Sin embargo, otros autores manifiestan que el entrenamiento con ejercicios puede
aumentar el riesgo de sangrados, dolor y deterioro funcional del PWH, por lo cual se considera
que el manejo de la hemofilia debe estar basado bajo un curso especializado asociado a las
estrategias adecuadas, al manejo de la sintomatologia y a contrarrestar los efectos adversos que

se puedan generar en la aplicacion de los métodos.

La terapia fisica en los afios 2010 al 2015 proveian informacion limitada en cuanto a la
participacion de los fisioterapeutas en el manejo interdisciplinar para el tratamiento del paciente
con diagndstico de hemofilia, el cual se veia reducido debido a la falta de tratamientos y
evidencia cientifica que soportara la fisioterapia, sin embargo, en los Gltimos afios se ha
demostrado que la fisioterapia representa mas del 50% de importancia en el manejo del paciente
con diagndstico de hemofilia, asociado a que ayuda a prevenir sangrados, mejora la condicién
fisica tanto mental y fomenta la participacién a las actividades basicas de la vida diaria. No
obstante, el papel del fisioterapeuta ha sido involucrado en el equipo interdisciplinar
recientemente por el rol que estan ejerciendo y por los aportes que brinda a la comunidad
cientifica. Ademas de ello, paises desarrollados como Francia, Espafia y Alemania atender al
paciente con diagndstico de hemofilia requiere un curso y una especializacién como
fisioterapeuta para atender esta poblacion, sin embargo, en los paises en via de desarrollo como

Colombia, no es necesario la toma de cursos especializados para el manejo del paciente
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hemofilico por lo cual permite identificar que es necesario ampliar el conocimiento desde las

bases cientificas en la evaluacion, diagnostico e intervencion para el manejo de esta patologia.

Finalmente, desde la revision documental ejecutada hace falta investigaciones en cuanto a los
tipos de ejercicio y la dosis optima en frecuencia, intensidad y duracién. Asi mismo, la
implementacién de ECA de acuerdo con otras conductas terapéuticas que se abordan desde
fisioterapia, como: técnicas de proteccidn y reparacion integumentaria, manejo en casa, uso de
dispositivos de asistencia y la préctica de yoga. Es por esto, que se debe fomentar
investigaciones en el estado colombiano en relacion con la hemofilia y con otras coagulopatias,
lo cual ampliaria el quehacer fisioterapéutico en al ambito clinico terapéutico fortaleciendo la

profesion y creando nuevos interrogantes en pro y beneficio del ser humano.
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ANEXos

- Anexo 1: Matriz documental en Excel con fichas de tematizacion sobre articulos.

encontrados en las bases de datos.
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