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INTRODUCCION

La enfermedad de Von Willebrand (EVW) es el defecto hemorragico
hereditario més frecuentemente descrito en la literatura médica con una
distribucion mundial y sin predominio de género; se presenta por igual en
todos los grupos étnicos. Segun la Federacién Mundial de Hemofilia: La
hemofilia es un trastorno hemorragico congénito vinculado al cromosoma
X, provocado por la deficiencia del factor VIII de coagulacion (FVIII) (en el
caso de la hemofilia A) o del factor I1X (FIX) (en el caso de la hemofilia B).
La deficiencia es el resultado de las mutaciones de los respectivos genes
de los factores de la coagulacién. El aumento de las enfermedades
huérfanas requiere que el personal de enfermeria tenga conocimiento de
cOmo tratar a este tipo de pacientes ayudando los pacientes, familias y el

sistema de salud.

Esta investigacion es pertinente debido a que el personal de enfermeria
debe reconocer la hemofilia y la enfermedad de Von Willerbrand, como

enfermedades huérfanas, de alto costo y de cuidado especial.

Con esta investigacion Se beneficiaran los estudiantes o profesionales de
enfermeria ya que con esta investigacion se llenara& campos de
conocimiento en atencién primaria para este tipo de enfermedades
huérfanas, ademas se beneficiara los pacientes con hemofilia y
enfermedad de Von Willerbrand dando conocimiento para el mejoramiento
de su calidad de vida a €l y su familia; por ultimo las entidades de salud que

pueden generar conocimiento a su personal de enfermeria para tratar a



estos pacientes. Dando un alcance de proyeccion social para todos
aguellos interesados en este tipo de cuidados e intervencion primaria de

estos pacientes por el personal de enfermeria.

Este proyecto ayudara a resolver una problemética real, debido a que el
personal de enfermeria debe conoce sobre este tipo de atencion y cuidado
especial, que tanto se requiere en instituciones de salud que atiende a

estos pacientes.

Esta investigacion tiene como propésito Evaluar la modificacion de
conocimiento de la enfermedad de Von Willebrand y Hemofilia a partir de
la implementacion de una estrategia didactica en estudiantes de enfermeria
en una universidad privada afio 2018 y para esto se desarrollaran los
objetivos especificos empezando con la caracterizacién sociodemografica
los sujetos a estudio, luego determinar el conocimiento pre y post que tiene
los estudiantes de enfermeria a cerca de la enfermedad de Von Willerbrand
y Hemofilia en una Universidad privada de Cali afio 2018, antes y después
de una intervencion educativa, con el resultado se pretende disefar e
implementar la estrategia educativa para la modificacion de conocimiento
acerca de la enfermedad de Von Willerbrand y hemofilia en estudiantes de
enfermeria de una Universidad privada de Cali afio 2018 y finalmente
realizar un analisis de evaluacién pre y post para la modificacion de
conocimientos. Tiene una metodologia cuantitativa y quasi experimental,

se usara un instrumento para medir los conocimientos de los estudiantes.



1. PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La enfermedad de Von Willebrand (EVW) es el defecto hemorragico
hereditario méas frecuentemente descrito en la literatura médica con una
distribucion mundial y sin predominio de género; se presenta por igual en
todos los grupos étnicos. [1] Segun la Federacion Mundial de Hemofilia: La
hemofilia es un trastorno hemorragico congénito vinculado al cromosoma
X, provocado por la deficiencia del factor VIl de coagulacion (FVIII) (en el
caso de la hemofilia A) o del factor IX (FIX) (en el caso de la hemofilia B).
La deficiencia es el resultado de las mutaciones de los respectivos genes

de los factores de la coagulacion. [2]

La enfermedad de Von Willebrand y Hemofilia son catalogadas como
enfermedades huérfanas, segun la Federaciéon Mundial de hemofilia, por lo
que requieren atencién multidimensional y en especial del cuidado del
personal de enfermeria en todos los aspectos, desde la promocion de la
salud y prevencion de la enfermedad, como son las caidas o golpes que
pueden sufrir, hasta el cuidad en la aplicacion de medicamentos, cuidados
nutricionales y asistenciales. En América Latina coexisten contrastes
trascendentales en los sistemas de salud y la atencién primaria y calidad

de los cuidados. [3]

Las dificultades de condensacion en la sangre, como lo son las Hemofilias
Ay B; y enfermedad de Von Willerbrand (EVW) son trastornos congénitos

de la coagulacion, con una manifestacién clinica principal, el sangrado; lo
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cual presenta diversos problemas de salud, repercutiendo en la calidad de

vida.

En Colombia existen cerca de 1.658 personas con trastornos de
coagulacion, lo cual incluye hemofilias A y B, enfermedades de Von
Willerbrand y deficiencias raras, siendo la hemofilia la que esté entre los
desordenes hereditarios de sangrado mas frecuentes; la de tipo A es mas
frecuente en la poblacién presentandose en 1 por cada 5.000 habitantes y
la B en 1 por cada 30.000. Asi que se necesita una atencién oportuna y
adecuada para evitar las artropatias que llevan al paciente a lesiones
irreversibles e incapacitantes, junto con alteraciones emocionales por la

situacion y aumento de los costos de atencion. [4]

El aumento de las enfermedades huérfanas requiere que el personal de
enfermeria tenga conocimiento de cémo tratar a este tipo de pacientes

ayudando los pacientes, familias y el sistema de salud. [5]

Para este tipo de problematicas se requiere tener claro el conocimiento
sobre la enfermedad y atencién a este tipo de pacientes, pero siguen siendo
fundamental centrarse en proporcionar recomendaciones claras, que se
basan en evidencia para la atencion adecuada de las personas con
enfermedades y condiciones especificas; esto a razon de la revision de los
componentes clinicos y costo efectivos de los cuidados y aplicacién de los

tratamientos.

Segun la Cuenta de Alto Costo (CAC) para el afio 2015, en el 95% de los

pacientes con hemofilia y enfermedad de Von Willerbrand, la atencion es
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liderada por el hematdlogo. Esto sin lugar a duda es un aspecto
fundamental para lograr una atencion integral de los pacientes, pero no es
el Unico necesario. Es importante que los profesionales encargados de la
atencion y cuidado como el area de la enfermeria se empoderen del
cuidado de la salud de esta poblacion, mas alla de la formulacién del factor,
en las consecuencias que un inadecuado manejo de la enfermedad trae
para los pacientes; se conoce que la atenciéon de los pacientes con
hemofilia en el pais es en algunos casos es fragmentada, desarticulada y
gue no se encuentra liderada, coordinada y estructurada bajo un programa
de atencion; la enfermeria tiene como reto reconocer y tratar a pacientes 'y
condiciones especificas. Por ejemplo, en Colombia se conoce que la

atencién a estos pacientes fue del 49% por el personal de enfermeria. [6]

Lo anterior evidencia que los costos de atencidén de este tipo de pacientes
requieren intervencion para cuidados especializados de enfermeria y para
tal fin se requiere que el personal reconozca cuales son los factores de

riesgo.

El CIE-10 es la Clasificacion Internacional de Enfermedades, 102 Una
clasificacion de enfermedades es un sistema de categorias por el cual se
la asigna un cédigo a cada entidad, de acuerdo a un sistema ordenado,
establecido por especialistas en la materia. Tiene la finalidad de permitir el
registro sistematico de las enfermedades y la comparacion de datos

recogidos de diferentes paises o areas. [7]
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En este sentido, el personal de enfermeria requiere tener el conocimiento
y la habilidad pare el manejo integral de este tipo de pacientes para mitigar
las secuelas desde el cuidado que requiere las enfermedades huérfanas y
de alto costo, entre estas Hemofilia y enfermedad de Von Willerbrand, por
tal razén, el personal de enfermeria requiere tener conocimiento debido a

las dificultades que se presentan con estos pacienes.

Por lo anterior se despliega la siguiente pregunta problema

1.1 Pregunta problema

¢,Cual es el resultado de evaluar la modificacién del conocimiento de la
enfermedad de Von Willebrand y Hemofilia a partir de la aplicacién de una
estrategia didactica en estudiantes de enfermeria de una universidad

privada en el afio 2018?
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2. OBJETIVOS

2.10bjetivo general

Evaluar la modificacién de conocimiento de la enfermedad de Von

Willebrand y Hemofilia a partir de la implementacion de una estrategia

didactica en estudiantes de enfermeria en una universidad privada afio

2018

2.2 Objetivos Especificos

Caracterizar sociodemografica los sujetos que participan en la
encuesta

Determinar el conocimiento pre y post que tiene los estudiantes de
enfermeria a cerca de la enfermedad de Von Willerbrand y Hemofilia
en una Universidad privada de Cali afio 2018, antes y después de
una intervencion educativa

Disefiar una estrategia educativa para la modificacion de
conocimiento acerca de la enfermedad de Von Willerbrand y
hemofilia en estudiantes de enfermeria de una Universidad privada

de Cali afio 2018
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3. JUSTIFICACION

La hemofilia y la enfermedad de Von Willebrand es catalogada como una
enfermedad de alto costo, que desangra literalmente el sistema de salud,
si un paciente no tiene un cuidado adecuado por parte del familiar,
autocuidado y atencion primaria por parte del personal de enfermeria
profesional, se disminuye la calidad de vida y se incrementan los gastos

clinicos.

El personal de enfermeria profesional es el encargado de articular la
atencion de los pacientes para que sea integral, al tiempo que debe realizar
seguimiento y control a partir del cuidado. Este personal evalla y aborda
las barreras en la atencion de los pacientes, coordina la prestacion de los
diferentes servicios, proporciona educacion constante, identifica
complicaciones derivadas de la administracion del factor, orienta y motiva

la adherencia al tratamiento. [8]

Un estudio en Reino Unido encontr6 como resultados que existen
necesidades de aprendizaje sobre enfermedades huérfanas, de
preferencia por la educacion centrada en las habilidades practicas para la
atencién para los pacientes con hemofilia y la enfermedad de Von

Willebrand. [9]

Por otro lado, un estudio en Suiza como resultado determiné que se puede
lograr prevenir las artropatias con el autocuidado, cuidados de enfermeria,

familiar y una profilaxis precoz. [10] por tal razon, se hace necesario
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capacitar constantemente sobre las enfermedades huérfanas al personal
de enfermeria que es el que mas contacto tiene con los pacientes con

hemofilia y la enfermedad de Von Willebrand.

Otros estudios en Suecia, Italia y Espafia como resultado se muestran que
el principal efecto es el reconocimiento de los procesos de autocuidado,
prevencion de factores de riesgo y cumplir con el tratamiento para poder
evitar inhibidores. los cuidados a las personas mayores con hemophilia y
EVW ya que es un Nuevo reto a nivel mundial debido al crecimiento
poblacional de la vejez, obtuvo que se logra entender que la evolucion
tecnoldgica y de la ciencia hace que los tratamientos sean cada vez mejor
y es necesario que el personal de enfermeria logre capacitarse en el
cuidado de esta nueva poblacién de personas con hemofilia y Evw adulta
mayor. Se requiere unificar los criterios de actuacion del personal de
enfermeria para ayudar a educar con el cuidado de su vida diaria a los
pacientes de hemofilia, obteniendo que incrementar el conocimiento del
personal de enfermeria identificando signos y sintomas de una hemorragia
y como tratarlas para poder dar prevencién primaria de las secuelas
producidas por la enfermedad contribuye a la calidad de vida de los

pacientes y sus familias. [11] [12] [13]

En Colombia se encontraron estudios, que confirman la necesidad
fortalecer a los profesionales para el cuidado de estas enfermedades
huérfanas; como es la administracion de hemoderivados que requiere
responsabilidad, manejo meticuloso de la atencién a la personay aplicacion

correcta de un protocolo para prevenir complicaciones; otros estudios se
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centran en la evaluacion mas que en la intervencion del cuidado, a la
revision de la literatura no se encontraron investigaciones sobre el cuidado
en pacientes hemofilicos y por lo tanto se desconoce el impacto de esta
enfermedad sobre la funcionalidad y el bienestar de estos pacientes desde
la perspectiva del cuidado. [14] [15] [16]

Esta investigacion es pertinente debido a que el personal de enfermeria
debe reconocer la hemofilia y la enfermedad de Von Willerbrand, como

enfermedades huérfanas, de alto costo y de cuidado especial.

Se beneficiaran los estudiantes o profesionales de enfermeria ya que con
esta investigacion se llenara campos de conocimiento en atencion primaria
para este tipo de enfermedades huérfanas, ademas se beneficiara los
pacientes con hemofilia y enfermedad de Von Willerbrand dando
conocimiento para el mejoramiento de su calidad de vida a él y su familia;
por ultimo las entidades de salud que pueden generar conocimiento a su
personal de enfermeria para tratar a estos pacientes. Dando un alcance de
proyeccién social para todos aquellos interesados en este tipo de cuidados

e intervencion primaria de estos pacientes por el personal de enfermeria.

Este proyecto ayudara a resolver una problemética real, debido a que el
personal de enfermeria debe conoce sobre este tipo de atencion y cuidado
especial, que tanto se requiere en instituciones de salud que atiende a

estos pacientes.
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4. MARCO REFERENCIAL

4.1 Marco Teorico

4.1.1 Hemofilia y enfermedad de Von Willebrand

El CIE-10 es la Clasificacion Internacional de Enfermedades, 102 revision,
sustituye a la anterior llamada CIE-9. Una clasificacion de enfermedades
es un sistema de categorias por el cual se la asigna un cédigo a cada
entidad, de acuerdo a un sistema ordenado, establecido por especialistas
en la materia. Tiene la finalidad de permitir el registro sistematico de las
enfermedades y la comparacion de datos recogidos de diferentes paises o
areas. El capitulo Ill se dedica a las enfermedades de la sangre y
organos hematopoyéticos (que producen sangre), incluyendo también las
enfermedades que afectan a la inmunidad. [17]. Mediante este sistema de
clasificacion empleado con caracter internacional, se facilita el avance de
los estudios médicos. Téngase en cuenta que en ocasiones una misma
enfermedad recibe varios nombres diferentes, por ejemplo la esferocitosis
hereditaria, también se llama sindrome de Minkowski—Chauffard o anemia
esferocitica congénita, se considera una anemia hemolitica hereditaria, su
coédigo es el D58.0, el D58 corresponde a las anemias hemoliticas
hereditarias en general, mientras que el subindice indica la variedad

concreta. [18]

Segun la Federacion Mundial de Hemofilia: La hemofilia es un trastorno

hemorragico congénito vinculado al cromosoma X, provocado por la
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deficiencia del factor VIII de coagulacion (FVIII) (en el caso de la hemofilia
A) o del factor IX (FIX) (en el caso de la hemofilia B). La deficiencia es el
resultado de las mutaciones de los respectivos genes de los factores de la

coagulacion. [19]

4.1.2 Plan de cuidado para pacientes con hemofilias

Segun la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), El cuidado debe
orientarse principalmente a prevenir y tratar las hemorragias con el factor
de coagulacién deficiente. Siempre que sea posible, la deficiencia
especifica de factor debe tratarse con el concentrado del factor especifico.
El mejor tratamiento para las personas con hemofilia es el que puede
ofrecer un centro de atencién integral. Las hemorragias agudas deben
tratarse cuanto antes, preferentemente, dentro de las 2 horas de haberse
producido. Los pacientes suelen reconocer los primeros sintomas de las
hemorragias, incluso antes de que se manifiesten los signos fisicos; con
frecuencia tienen una sensacion de cosquilleo o “aura”. Durante un episodio
hemorragico agudo, debe realizarse una evaluacioén a fin de determinar el
lugar de la hemorragia, de no resultar evidente clinicamente, y debe
administrarse el factor de coagulacion correspondiente. En episodios
hemorragicos graves que podrian poner en peligro la vida, en especial en
cabeza, cuello, térax y tracto gastrointestinal, el tratamiento con factor debe
iniciarse de inmediato, aun antes de completar la evaluacion de
diagnéstico. Para facilitar la aplicacion del tratamiento que corresponda en

situaciones de emergencia, todos los pacientes deben llevar consigo una
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identificacion a la que se acceda facilmente que indique el diagndstico, la
gravedad del trastorno de la coagulacion, el estado de los inhibidores, el
tipo de producto usado para el tratamiento, la dosis inicial para el
tratamiento de hemorragias graves, moderadas y leves y los datos para
comunicarse con el médico o clinica que los atiende. La administracion de
desmopresina (DDAVP) puede elevar el nivel de FVIII a valores suficientes
(de 3 a 6 veces los valores basales) para controlar las hemorragias en los
pacientes con hemofilia A leve, y hasta moderada. Se recomienda realizar

la prueba para valorar la respuesta a la DDAVP en cada paciente [20]

Para reconocer los cuidados de los pacientes con Hemofilia y la
enfermedad de Von Willebrand se tendra en cuenta los siguientes

constructos tedricos.

El registro de los cuidados de enfermeria constituye la principal fuente de
informacion sobre la asistencia sanitaria que prestan los profesionales de
enfermeria, lo cual, conlleva a tener una responsabilidad a nivel profesional,
legal y ético, que precisa de una practica basada en el rigor cientifico para

garantizar la mejor calidad asistencial posible.

4.1.3 Cuidados de enfermeria desde el método cientifico

La gestion del cuidado por parte del area de enfermeria, en los ultimos

treinta anos, ha tenido una transformacion importante en la salud, ya que
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ha llegado a adquirir un elevado grado de complejidad en su conducta
profesional. En la actualidad viene definido por la estandarizacion y
sistematizacién de las actividades (planes de cuidados estandarizados,
guias de practica clinica, etc) la medicidén del impacto de los cuidados, la
implantacion practicas basadas en la evidencia y el desarrollo de sistemas
de informacion para la gestion de los cuidados en los cuales estan:
(clasificaciones de diagnosticos enfermeros, intervenciones y resultados)

[21]

El método cientifico y la aplicacion en enfermeria sobre los cuidados en un
concepto nuevo, antiguamente la enfermeria se describia en términos
funcionales como actividades realizadas por las enfermeras. Solo en 1955
con Hall no aparece en la literatura el término proceso de atencion en
enfermeria (PAE), mientras que la estructuracion del proceso en las fases
gue hoy se conoce es aun posterior. Ya en 1967 Yura y Walsh escribieron
el primer libro que definia de forma integral, cuatro componentes del PAE.
En 1973, la Asociaciéon Norteamericana de Enfermeria (ANA) publico las
normas de las practicas de enfermeria, que describian los cinco pasos del

PAE, los cuales son: valorar, diagnosticar, planificar, actuar y evaluar. [22]

4.1.4 NANDA - consulta diagndsticos enfermeros

La NANDA presenta los diagnosticos enfermeros publicados por NANDA-I
y traducidos al espafiol por Elsevier. El libro publicado por NANDA-I se

renueva cada dos afios y la herramienta es actualizada siempre con las
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Gltimas actualizaciones provenientes de NANDA-I. La herramienta
presenta los diagnosticos desde diferentes clasificaciones y vistas de los
datos lo que permite una rapida obtencion de la informacién. Podemos

localizar los diagndésticos de NANDA por: [23]

e Codigo numérico de la etiqueta

¢ Orden alfabético del titulo de la etiqueta

e Agrupacion por dominios/clases

e Agrupacion por necesidades humanas basicas de Virginia Henderson

e Agrupacion por patrones funcionales de Marjory Gordon Cada apartado
ofrece un listado segun la ordenacion o vista seleccionada, y se dispone de
un filtro rapido para el listado que se puede visualizar. También se dispone
de un buscador (basico y avanzado) para una localizacion mas precisa de

la informacién. (29)

4.1.5 NOC (NURSING OUTCOMES CLASSIFICATION)

Corresponde a las iniciales de la Clasificacion de Resultados de
Enfermeria (Nursing Outcomes Classification) elaborada en la universidad
de lowa. Esta clasificacion es resultado de una investigacion desarrollada
en la University of lowa College of Nursing desde 1991 y que sigue

actualmente desarrollandose. Ordena y clasifica los Resultados sensibles
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a las intervenciones de la enfermera, permitiendo evaluar la calidad de los
cuidados proporcionados y medir los resultados obtenidos en los pacientes
influenciados por los cuidados enfermeros. La Clasificacion de Resultados
de Enfermeria (NOC), incorpora una terminologia y unos criterios
estandarizados para describir y obtener resultados como consecuencia de
la realizacion de intervenciones enfermeras. Estos resultados representan
los objetivos que se plantearon antes de efectuar estas intervenciones.
También hace uso de un lenguaje estandarizado de cara a universalizar el
conocimiento enfermero. Facilita la comprensién de resultados y la
inclusion de indicadores especificos para evaluar y puntuar los resultados
obtenidos con el paciente. Su contenido favorece la optimizacion de la
informacion para la evaluacion de la efectividad de los cuidados
enfermeros complementandose con la informacion aportada a través de

otras clasificaciones. [24]

La taxonomia de resultados se trata de una organizacion sistematica de
resultados sensibles a las intervenciones enfermeras en una estructura
taxondmica de tres niveles de abstraccion: Dominios - Clases - Los
Resultados se clasifican siguiendo criterios de semejanzas, diferencias y
relaciones existentes entre ellos, en grupos y categorias con codificacion

Gnica. 0

Todos los Resultados incluidos en la taxonomia aparecen codificados para
permitir su utilizacion en sistemas informaticos y facilitar la evaluacion de

los resultados.
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El codigo de los Resultados esta formado por 4 digitos numéricos, donde

los dos primeros hacen referencia a la Clase a la que pertenecen.

Esta taxonomia tiene como objeto:

« Proporcionar una estructura estable para la clasificacion de resultados
a lo largo del tiempo.

o Permitir la incorporacién de nuevos resultados segun se vayan
desarrollando sin que tengan que modificarse las caracteristicas de los
ya existentes.

o Facilitar la identificacibn de resultados necesarios actualmente
inexistentes.

e Ayudar en la seleccibn de resultados para los diagnosticos de

enfermeria

4.1.6 N.I.C. (NURSING INTERVENTIONS CLASSIFICATION)

Las Intervenciones (actividades o acciones enfermeras), son las
encaminadas a conseguir un objetivo previsto, de tal manera que, en el
Proceso de Atencion de Enfermeria, debemos de definir las Intervenciones
necesarias para alcanzar los Criterios de Resultados establecidos
previamente, de tal forma que la Intervencion genérica, llevara aparejadas
varias acciones. Definicion de Intervenciones: Se define como una
Intervencion Enfermera a “Todo tratamiento, basado en el conocimiento y

juicio clinico, que realiza un profesional de la Enfermeria para favorecer
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el resultado esperado del paciente”. Las Intervenciones de Enfermeria
pueden ser directas o indirectas. Una Intervencion de Enfermeria directa es
un tratamiento realizado directamente con el paciente y/o la familia a traves
de acciones enfermeras efectuadas con el mismo. Estas acciones de
enfermeria directas, pueden ser tanto fisiolégicas como psicosociales o de
apoyo. Una Intervencibn de Enfermeria indirecta es un tratamiento
realizado sin el paciente, pero en beneficio del mismo o de un grupo de

pacientes. [25]

La Clasificacion de Intervenciones Enfermeras recoge las intervenciones
de enfermeria en consonancia con el diagnéstico enfermero, adecuadas al
resultado que esperamos obtener en el paciente, y que incluyen las
acciones gue se deben realizar para alcanzar dicho fin. La NIC utiliza un
lenguaje normalizado y global para describir los tratamientos que realizan
los profesionales de enfermeria desde la base de que el uso del lenguaje
normalizado no inhibe la practica; sino que mas bien sirve para comunicar
la esencia de los cuidados de enfermeria a otros y ayuda a mejorar la

practica a través de la investigacion. [26]
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Tabla 1: CUIDADOS DE ENFERMERIA SEGUN LA NANDA

[27]

NECESIDAD

Diagnésticos con
factores relacionados
(NANDA)

Resultados con
indicadores
(\[e]®))

Intervenciones con actividades
(NIC)

I C oG mwm

O » O

Riesgo de infeccion

f/r: procedimientos
invasivos

(catéter venoso
periferico)

Severidad de la infeccion.

(asociado al catéter venoso)

Fiebre

Dolor

Hipersensibilidad
Colonizacion del cultivo
de la herida

Mantenimiento de dispositivos de acceso venoso

Determinar la frecuencia del flujo, capacidad del depésito y colocacién
de las bombas de perfusion

Determinar si el catéter venoso se utiliza para obtener muestras de
sangre.

Utilizar agentes fibrinoliticos para permeabilizar catéteres ocluidos.
Observar si hay signos y sintomas asociados con infeccion local o

sistemética (enrojecimiento, tumefaccion, sensibilidad, fiebre, malestar)

Herida quirdrgica

Cuidados de la herida por la

12 intencion.

Secrecién sanguinolenta
enrojecimiento,

inflamacion o sintomas
de infeccidn de la herida.
Eritema cutaneo solucién
antiséptica  apropiada.

circundante.

Curacion de la Incisién

Aplicar un vendaje (compresivo hemostéasico) adecuado y cambiarlos
a los intervalos adecuados.
Inspeccionar el sitio de incisién por si hubiera

Limpiar la zona que rodea la incisién con una

Agentes farmacolégicos

Monitorizacion de signos vitales.
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e Controlar periddicamente presidon sanguinea, pulso, temperatura y

estado respiratorio si procede.

Complicaciones Potenciales

Dolor Manejo del dolor:

Realizar una valoracion exhaustiva del dolor que incluya la localizacion
caracteristicas, aparicidon/ duracién, frecuencia, calidad, intensidad o
severidad del dolor y factores desencadenantes.

Seleccionar y desarrollar aquellas medidas (farmacoldgicas, no
farmacoldgicas e interpersonales) que faciliten el alivio del dolor, si
procede)

Hemorragia Disminucién de la hemorragia
Controlar los estudios de coagulacién.

Solo si esta indicado administrar productos sanguineos.

Infeccién Mantenimiento de dispositivos de acceso venoso
Cuidados incision

Flebitis por  catéter Mantenimiento de dispositivos de acceso venoso

vVenoso periférico Terapia

Utilizar agentes fibrinoliticos

Requerimientos terapéuticos

Flebotomia: via canalizada.
Obtencion muestra de sangre

Terapias IV: administracion de medicacion IV

Fuente: Asociacion nacional de Enfermeria hematéloga
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4.1.7 PROCESO DE CUIDADO DE ENFERMERIA

El Proceso de Enfermeria se caracteriza por ser sistematico, debido a que
se realiza secuencialmente, de una forma ciclica, perioddica, organizada,
controlada, porque parte de un inicio que es la obtencion de informacion
por medio de la valoracion, luego pasa por las etapas diagnostica, de
planeacion y de ejecucion y termina siempre con la evaluacion. También es
un proceso dinamico, puesto que las necesidades de cuidado de las
personas son cambiantes, mejoran, empeoran, aumentan, disminuyen,
dependiendo del contexto, de la situacion de salud-enfermedad, del tipo de
necesidad, lo que lleva a que se construyan varios procesos de Enfermeria
para un mismo sujeto. Por ende, es oportuno, ya que se utiliza en un
periodo de tiempo especifico, con un plan de cuidado para cubrir unas
necesidades puntuales, que al evaluarse puede modificarse o continuarse

segun la evolucién del sujeto de cuidado. 28

4.1.7.1 ETAPAS DEL PROCESO DE ENFERMERIA

El Proceso de Enfermeria estd constituido por una serie de etapas
subsecuentes, engranadas, interrelacionadas, que son cinco: valoracion,
diagnéstico, planeacion, ejecucion y evaluacion, donde cada una se

relaciona permanentemente de forma ciclica y dindmica. [29]
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Figura 1: Proceso de enfermeria

Fuente: adaptacion de Rojas (2010)

4.2 EL CUIDADO SEGUN NOLA PENDER

La teoria de Nola Pender identifica en el individuo factores cognitivos-

preceptiales que son modificados por las caracteristicas situacionales,

personales e interpersonales, lo cual da como resultado la participacion en
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conductas favorecedoras de salud, cuando existe una pauta para la accion.

[30]

El modelo de promocion de la salud sirve para identificar conceptos
relevantes sobre las conductas de promocion de la salud y para integrar los
hallazgos de investigacion de tal manera que faciliten la generacion de

hipotesis comprables. [31]

Esta teoria continla siendo perfeccionada y ampliada en cuanto su
capacidad para explicar las relaciones entre los factores que se cree influye
en las modificaciones de la conducta sanitaria. EI modelo se basa en la
educacioén de las personas sobre como cuidarse y llevar una vida saludable.
‘hay que promover la vida saludable que es primordial antes que los
cuidados porgue de ese modo hay menos gente enferma, se gastan menos
recursos, se le da independencia a la gente y se mejora hacia el futuro”

[32]

4.2.1 METAPARADIGMAS DEL CUIDADO DE NOLA

Salud: Estado altamente positivo. La definicion de salud tiene mas

importancia que cualquier otro enunciado general.
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Persona: Es el individuo y el centro de la teorista. Cada persona esta
definida de una forma Unica por su propio patrén cognitivo-perceptual y sus
factores variables.

Entorno: No se describe con precisibn, pero se representan las
interacciones entre los factores cognitivo- preceptiales y los factores
modificantes que influyen sobre la aparicion de conductas promotoras de
salud.

Enfermeria: El bienestar como especialidad de la enfermeria, ha tenido su
auge durante el ultimo decenio, responsabilidad personal en los cuidados
sanitarios es la base de cualquier plan de reforma de tales ciudadanos y la
enfermera se constituye en el principal agente encargado de motivar a los

usuarios para que mantengan su salud personal. [33]

Nola J. Pender, plante6 que promover un estado 6ptimo de salud era un
objetivo que debia anteponerse a las acciones preventivas. Esto se
constituyé como una novedad, pues identificé los factores que habian
influido en la toma de decisiones y las acciones tomadas para prevenir la
enfermedad. Ademas, identificd que los factores cognitivos perceptuales de
los individuos, son modificados por las condiciones situacionales,
personales e interpersonales, lo que da como resultado la participacion en
conductas favorecedoras de salud cuando existe una pauta para la accion.
El modelo de promocion de la salud propuesto por Pender, es uno de los
modelos mas predominantes en la promocion de la salud en enfermeria;

segun este modelo los determinantes de la promocion de la salud y los
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estilos de vida, estan divididos en factores cognitivos-perceptuales,
entendidos como aquellas concepciones, creencias, ideas que tienen las
personas sobre la salud que la llevan o inducen a conductas o
comportamientos determinados, que en el caso que nos ocupa, se
relacionan con la toma de decisiones o conductas favorecedoras de la
salud. La modificacion de estos factores, y la motivacion para realizar dicha
conducta, lleva a las personas a un estado altamente positivo llamado

salud. [34]

La concepcién de la salud en la perspectiva de Nola Pender, parte de un
componente altamente positivo, comprensivo y humanistico, toma a la
persona como ser integral, analiza los estilos de vida, las fortalezas, la
resiliencia, las potencialidades y las capacidades de la gente en la toma de
decisiones con respecto a su salud y su vida. Este modelo le da importancia
a la cultura, entendida ésta como el conjunto de conocimientos y
experiencias que se adquieren a lo largo del tiempo, la cual es aprendida y
transmitida de una generacion a otra. El modelo de promocion de la salud
de Pender se basa en tres teorias de cambio de la conducta, influenciadas

por la cultura, asi: 3
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Figura 2: Perspectiva de Nola Pender

Accion

razonada

*Basada en Ajzen y Fishben explicaque el
mayor determinante de la conducta, es la
intencion o el propsito que tiene la conducta
de un individuo. se plantea que es mas
probable que el individuo ejecute una
consducta si desea tenerun resultado

Socio

cognitiva

« Adicional a la primera, la conducta de una
persona se realiza con mayor probabilidad, si
ella tiene seguridad y control sobre sus
propias conductas

_/
)\

*Esta de Albert Bndura en la cual se plantea

que la auto eficacia es uno de los factores
mas influyentes en el funcionamiento
humano, definida como los juicios de las
personas acerca de sus capacidades para
alcanzar niveles determinados de
rendimiento.

¥ AN

Fuente: adaptado de Cisneros (Sf)

En este orden de ideas, y adicional a lo anterior, la auto-eficacia es definida

como la confianza que un individuo tiene en su habilidad para tener éxito

en determinada actividad. Segun Pender, el Modelo de Promocién de la

Salud retoma las caracteristicas y experiencias individuales, ademas de la

valoracion de las creencias en salud, en razén a que estas Ultimas son

determinantes a la hora de decidir asumir un comportamiento saludable o

de riesgo para la salud, debido a su alto nivel de interiorizacion y la manera

de ver la realidad que lo rodea. [36]
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4.3 EPIDEMIOLOGIA

4.3.1 Estudios en Europa

Un estudio en Reino Unido cuyo objetivo era desarrollar, impartir y evaluar
la educacion del personal de enfermeria sobre los cuidados de la hemofilia,
con el método de la aplicacion de cuestionario en una muestra de
voluntarios, Se encontr6 como resultados que las necesidades de
aprendizaje se expresO preferencia por la educacion centrada en las

habilidades practicas. [37]

Por otro lado, un estudio en Suiza con el objetivo de analizar la intervencion
de la enfermeria en la profilaxis de los pacientes con hemofilia, usando el
método de cuidado con la profilaxis, como resultado se determiné que se
puede lograr prevenir las artropatias con el autocuidado, cuidados de

enfermeria, familiar y una profilaxis precoz [38]

En Suecia una investigacién tuvo como propdsito mostrar como son los
cuidados para los pacientes con hemofilia y la enfermedad de Von
Willebrand, con el método demostrativo y conceptual, y como resultado se
muestra que el principal efecto es el reconocimiento de los procesos de
autocuidado, prevencion de factores de riesgo y cumplir con el tratamiento

para poder evitar inhibidores. [39]

En Italia un estudio se centr6 en mostrar la importancia de los cuidado a las

personas mayores con hemophilia y EVW ya que es un Nuevo reto a nivel
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mundial debido al crecimiento poblacional de la vejez, con un método de
revision sistematica de la literatura, como resultado se obtuvo que se logra
entender que la evolucion tecnologica y de la ciencia hace que los
tratamientos sean cada vez mejor y es necesario que el personal de
enfermeria logre capacitarse en el cuidado de esta nueva poblacion de
personas con hemofilia y Evw adulta mayor, se concluye que hay personal
como el hematologo pediatra, ortopedista y enfermeria pero todos ellos se

han especializado con la préactica pero no con adultos mayores. [40]

En Espafia, se realiza un estudio donde se requiere unificar los criterios de
actuacion del personal de enfermeria para ayudar a educar con el cuidado
de su vida diaria a los pacientes de hemofilia, como método se us6 bases
de datos de la literatura, y como resultado se logré incrementar el
conocimiento del personal de enfermeria con que identificaba signos y
sintomas de una hemorragia y como tratarlas para poder dar prevencion

primaria de las secuelas producidas por la enfermedad. [41]

4.3.2 Estudios en India e Iran

En otros lados del mundo también se hallaron investigaciones sobre
cuidado a pacientes con hemofilia y EvVW, como un estudio de la India en
donde su objetivo era evaluar la calidad de atencion prestada a los
pacientes con estas patologias, el estudio fue transversal y se evalué la

atencion de los cuidados a los pacientes en cuatro hospitales, como
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resultado Hubo reduccion en el gasto de OOP en un 21% por paciente
anualmente para las familias. Cerca del 98% de los pacientes estaban muy
satisfechos con los servicios, mientras que una de las principales barreras

de acceso era la dificultad para desplazarse Episodios de sangrado [42]

Por otro lado, en Iran se realizé un estudio donde se pretendia evaluar los
costos por no cuidados a los pacientes con hemofilia y EVW, como método
Se consulté la base de datos del registro nacional del Ministerio de Salud
(MS) de individuos con diagnéstico deficiencia de Factor VIl y IX. Como
resultado Entre los 8.327 pacientes con trastornos hemorragicos, se
identificaron 3.948 y 848 Con hemofilia A y B respectivamente, de los
cuales 856 (18%) pacientes tenian inhibidor. Se concluye Existe una
necesidad urgente de desarrollar guias de préactica clinica para el
tratamiento Protocolos, procedimientos y atencion de apoyo en el manejo

de la hemofilia en Iran. [43]

4.3.3 Estudios en América del Norte

En Estados Unidos se analiza los cuidados a los pacientes con hemofilia,
con el método de analisis de revistas indexadas, como resultado El
personal de enfermeria debe tomar acto en los cuidados hacia los

pacientes con hemofilia [44]
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En Canada la asociacion de Hemofilia realiza un manual de cuidados para
pacientes con hemofilia, es un estudio demostrativo, conceptual, como
resultado muestra que el aprendizaje que da el personal de enfermeria con
el tratamiento en el hogar permite a las personas y familias afectadas
depender menos de la atencidén hospitalaria aumentando la independencia
y promoviendo el tratamiento temprano de las hemorragias. El tratamiento
en el hogar puede disminuir gastos y que requieren mucho tiempo, y

permitir una vida mas normal en el hogar con preventivo (profilactico). [45]

En otro estudio en Estados Unidos se realizé un estudio donde se observa
los factores de riesgo de sangrado, con la ensefianza de la enfermeria, se
podria disminuir los riesgos y aumentar la calidad de vida de los pacientes
y de los familiares, desde la perspectiva del personal de enfermeria los
pacientes con hemofilia no reconocen los factores de riesgo que tienen en

el entorno. [46]

4.3.4 Estudios en América Latina

En cuanto a estudios en Latinoamérica un estudio en Venezuela tuvo el
propésito de evaluar el grado de conocimiento del personal de enfermeria
sobre la atencion y cuidados de los pacientes hemofilicos y con EVW, fue
un estudio con una encuesta a los pacientes de un hospitales, como
resultado se obtuvo que con el grado de conocimientos del personal de

enfermeria sobre la atencion a pacientes hemofilicos determina el nivel de
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cumplimiento de los protocolos y la correcta aplicacion del tratamiento en

el Servicio de Emergencia. [47]

Por su parte, en México en un articulo tenia como objetivo realizar una guia
para el tratamiento cuidado de pacientes con Hemofilia y la Evw, fue un
estudio demostrativo conceptual y tedrico, donde los resultados fueron ver
La necesidad de innovar en las guias para el cuidado y tratamiento para los
pacientes con hemofilia y/o enfermedades de coagulacion surge desde el

2005. [48]

Ya en el sur del continente en Argentina un documento tenia como
propésito Generar una guia practica para el cuidado y tratamiento de
pacientes con hemofilia, siendo un Estudio descriptivo conceptual tedrico
explicativo, con resultados como La fundacion de hemofilia de argentina
genera una guia para atencién y cuidado para pacientes con hemofilia. El
esfuerzo conjunto de diferentes disciplinas genera mejor cuidado e

informacién para los pacientes con hemofilia.

4.3.5 Estudios en Colombia

Ya en Colombia se encontraron estudios, como en Medellin donde se tenia
como propaosito evaluar la calidad de vida relacionada con el cuidado y la
salud en pacientes con hemofilia, siendo un Estudio descriptivo y trasversal
y como resultados, casi todos (96,6%) de los pacientes estaban bajo

tratamiento con profilaxis, y el 84% de los pacientes tenian fisioterapia los
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cuales requerian cuidados especiales y los pacientes y familiares

necesitaban educacion para cuidados. [50]

Ya en el municipio de Santander se realizé una investigacion en donde
pretendian Identificar los cuidados de enfermeria en la administracion de
hemoderivados y los cuidados que estos requerian, el Estudio descriptivo
de revision sistematica de la literatura, mediante basqueda de articulos en
bases de datos y como resultados la administracion de hemoderivados es
un procedimiento realizado por la enfermera y requiere responsabilidad,
manejo meticuloso de la atencién a la persona y aplicacion correcta de un

protocolo para prevenir complicaciones. [51]

Y por ultimo, en Bogotd se queria presentar la situacion actual de la
literatura cientifica sobre cuidado de hemofilia, Para esta investigacion
documental, la unidad de analisis fueron los articulos y los diferentes
documentos especializados, Los instrumentos especializados para la
evaluacion de la CV en pacientes con hemofilia son escasos y las
publicaciones revisadas se centran en la evaluacibn mas que en la
intervencién del cuidado, Colombia no se encontraron investigaciones
sobre la CV en pacientes hemofilicos y por lo tanto se desconoce el impacto
de esta enfermedad sobre la funcionalidad y el bienestar de estos

pacientes. Desde la perspectiva del cuidado. [52]
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4.4 Marco Conceptual

e Equipo interdisciplinario: para este documento se entiende
gue un pacientes es valorado por in equipo interdisciplinario,
cuando un pacientes es valorado como minimo una vez por
hematologia, enfermeria, ortopedia, psicologia, trabajo social y
odontologia, etc. >3

* Hemofilia: trastorno hemorragico congénito vinculado al
cromosoma X, provocado por la deficiencia del factor VII de
coagulacion (FVIII) (En el caso de hemofilia A) o del factor IX
(FIX) (en el caso de la hemofilia B). 26

e Portadora: paciente femenina con antecedente familiar o
evidencia de prueba genética positiva para el gen de hemofilia,
con niveles de actividad del factor VIII o IX mayor de 40% y menor
de 100%. Pueden ser sintomaticas, pueden tener
manifestaciones hemorragias como las personas con hemofilia y
pueden ser portadoras obligadas o posibles portadoras. 2°

e Registro: hace referencia a cada una de las filas de la base de
datos reportada que hace referencia a una persona. 26

e Sangrado articular: hace referencia a todos los sangrados
ocurridos en cualquier articulacion ocurridos de forma
espontanea o traumatica durante el periodo. 26

e Sangrado general: hace referencia a todos los sangrados
articulares y en otras localizaciones espontaneas o traumaticas

ocurridos durante el periodo. 26
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4 5Marco contextual

La Universidad Santiago de Cali, es una corporacion de caracter civil,
privada, de utilidad coman, sin &nimo de lucro, fundada en el afio de 1958,
con personeria juridica otorgada por el Ministerio de Justicia mediante la
Resolucién No. 2.800 del 02 de septiembre de 1959 y reconocida como
Universidad por el Decreto No. 1297 de 1964 emanado del Ministerio de
Educacion Nacional, con domicilio en la ciudad de Santiago de Cali,

Departamento del Valle del Cauca, Republica de Colombia.

La Universidad Santiago de Cali surgié de la iniciativa de un grupo de
profesionales, conocidos como Socios Fundadores, preocupados, entre
otras cosas, por las dificultades por la cual atravesaba la juventud
Vallecaucana que estaba interesada en realizar estudios de derecho y que
tenia como Unica opcion la de desplazarse, forzosamente, a realizar esos
estudios en universidades localizadas en otras regiones del pais. El "Acta
de Fundacion de la Universidad Santiago de Cali" se firmé el 16 de octubre
de 1958 y se protocolizd notarialmente el 23 del mismo mes. La apertura
de la Universidad y la de la Facultad de Derecho se llevaron a efecto el 17
de noviembre de 1958 siendo presidente de la Corporacion el Dr. Alfredo
Cadena Copete, Rector de la Universidad el Dr. Demetrio Garcia Vasquez
y Decano de la Facultad de Derecho el Dr. Rafael Martinez Sarmiento. A la
creacion de la Facultad de Derecho le siguieron la de las Facultades de
Educacion y de Contaduria y Administracion que iniciaron labores en

febrero de 1962 y mayo de 1966, respectivamente.
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En los afios 90 la Universidad logré dotarse de la infraestructura
indispensable para cumplir adecuadamente sus tareas educativas, en
relacion con planta fisica y dotacion de medios para la ensefianza, el
incremento significativo de programas y estudiantes, los espacios e
implementos para la recreacion y el deporte. Sin lugar a dudas fueron
logros trascendentales que permitieron fortalecer la calidad de la educacion
ofrecida. Sin embargo, en la dltima década, la Universidad se caracterizo
por un expansionismo administrativo y académico, sin planificacion
suficiente, que creo situaciones criticas y dificiles que pusieron en tela de
juicio el buen nombre de la Institucidn. Esta situacion demando, como en el
afio 68, la participacion activa del estudiantado en la definicién del futuro
de la Institucién y acompafiado de profesores, egresados y miembros de
los Consejos Superior y Académico rescataron la tradicional concepcion de
la Universidad: pluralista, democratica, participativa, critica y reflexiva, para
retomar el camino institucional perdido y recomenzar a edificar el nuevo
rumbo, en el cumplimiento del compromiso de su vocacion social que
permite cerrar las brechas generacionales. Mas que en ninguna otra época
de la historia, hoy la Universidad Santiago de Cali, patrimonio cultural de la
ciudad, necesita tener un direccionamiento claro, basado en una Mision y
Visiébn que inspire, comprometa y sirva de guia a su comunidad en la

construccion de la Universidad del siglo XXI.

Misién

Formar profesionales integrales, éticos, analiticos y criticos, que

contribuyan al desarrollo sostenible y la equidad social, brindando para ello
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una educacién superior humanista, cientifica e investigativa, con
perspectiva internacional y criterios de pertinencia, calidad, pluralidad y

responsabilidad social.

Vision

En 2024 la USC es una de las primeras universidades de docencia e
investigacion de Colombia, reconocida y referente por la alta calidad en sus
funciones misionales, la pertinencia y relevancia de sus programas, el
impacto social y el aporte al desarrollo con equidad de la region
suroccidental, con un modelo educativo incluyente, centrado en valores
humanistas, con perspectivas pedagdgicas y curriculares de caracter
global, fortalecida en sus procesos de internacionalizacion, con valiosas
relaciones de cooperacién y una administracién basada en principios de

buen gobierno.

Principios

Por su trayectoria y compromiso institucional, la Universidad ha definido
siete principios orientadores de su accion: calidad, democracia, equidad,

ética, inclusién, derechos humanos y responsabilidad social.

PROGRAMA DE ENFERMERIA

Tabla 2: FICHA TECNICA

Cdédigo SNIES Programa: 5098

Registro Calificado: Res. No. 9953 Julio 31 de 2013 MEN
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Titulo a otorgar:

Enfermero (a)

Metodologia:

Presencial

Créditos Académicos

198

Duracion:

10 Semestres

MISION

El programa de Enfermeria de la Universidad Santiago de Cali, asume y
desarrolla con criterios de responsabilidad social y rigor académico la
formacion y participacion de sus diferentes actores, estudiantes, docentes,
egresados, directivos y personal administrativo garantizando su integracion
en el cogobierno y formando profesionales de enfermeria basandose en la
flexibilidad y calidad, con sélidos conocimientos cientificos e investigativos,
técnicos, artisticos y humanisticos, fundamentados en valores involucrados
en el contexto, capaces de identificar necesidades y brindar el cuidado de
enfermeria en los diferentes niveles de intervencion y los ciclos vitales

relacionados con el individuo, familia y comunidad a nivel local, regional y

nacional.

VISION

En el afio 2015 ser un programa lider en la formacién de los futuros
profesionales de enfermeria a nivel local, regional y nacional, con

egresados competitivos, proactivos con gran sensibilidad social, capaces
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de generar procesos de mejoramiento y desarrollo en el cuidado de

enfermeria dentro de las comunidades donde se desempefian.

PROPOSITO DE FORMACION

Los propésitos de formacion del programa de enfermeria son los siguientes:

Formar profesionales con solidos fundamentos éticos, desarrollando
competencias basicas en investigacion, liderazgo y el intercambio de
saberes, enfatizando en la formacion béasica, formacion profesional y
desarrollo humano.

Desarrollar un juicio de valor que oriente un proceso dindmico y
participativo, identificando las necesidades y la aplicacion del cuidado
de Enfermeria.

Formar profesionales capaces de distinguirse por su capacidad
innovadora, su trabajo académico, investigativo, profesional o manual,
facultades artisticas e intelectuales; desarrollo del pensamiento critico
y axioldgico.

Cultivar en los futuros profesionales la actitud de autoformacion
permanente e integral para apoyar y ejercer la educacion desde

cualquier contexto social y laboral.

PERFIL PROFESIONAL

Consecuentes con el propdsito de formacién esperado para el egresado del

programa de enfermeria, a continuacién, se especifica el perfil profesional:
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Profesionales competentes para brindar cuidado integral a la persona, la
familia, comunidad y su entorno, ayudando a desarrollar al maximo las
potencialidades individuales y colectivas.

Enfermeras(os), proactivas (0s) con capacidad para resolver situaciones,
desarrollar habilidades y tomar decisiones utilizando procesos de
investigaciéon en un mundo cambiante y globalizado.

Enfermeras(os), con una dimension filosoéfica y epistemoldgica, que sean
capaces de construir, reconstruir, readaptar y re contextualizar el
conocimiento y hacerlo visible en sus practicas cotidianas del quehacer de

enfermeria.

Profesionales con conocimientos, habilidades y destrezas suficientes para:
la conduccién y liderazgo de equipos multidisciplinarios de trabajo y el

gerenciamiento institucional basico.
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4.6 Marco ético y bioético universal

4.6.1 Normatividad Internacional

4.6.1.1 Declaracién de Helsinki

La Declaraciéon de Helsinki es una propuesta de principios éticos para
investigacibn médica en seres humanos, incluida la investigacion del
material humano y de informacién identificable, est4d destinada
principalmente a los médicos. La AMM insta a los involucrados en la
investigacion médica en seres humanos a adoptar los siguientes principios.
Principios éticos para investigacion médica en seres humanos

e EIl deber del médico es promover y velar por la salud de los
pacientes, incluidos los que participan en investigacion médica. Los
conocimientos y la conciencia del médico han de subordinarse al
cumplimiento de ese deber.

e En investigacion médica en seres humanos, el bienestar de la
persona que participa en la investigacion debe tener siempre
primacia sobre todos los otros intereses.

e El propdésito principal de la investigacion médica en seres humanos
es comprender las causas, evolucion y efectos de las enfermedades
y mejorar las intervenciones preventivas, diagnosticas y terapéuticas
(métodos, procedimientos y tratamientos).

Principios fundamentales para toda investigacién medica
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En la investigacion médica, es deber del médico proteger la vida, la
salud, la dignidad, la integridad, el derecho a la autodeterminacion,
la intimidad y la confidencialidad de la informacion personal de las

personas que participan en investigacion.

4.6.1.2 PAUTAS ETICAS DE LA CIOMS

Pauta 1: Justificacion ética y validacion cientifica de la investigacion
biomédica en seres humanos.

Pauta 2: Comités de evaluacion ética.

Pauta 3: Evaluacion ética de la investigacion patrocinada
externamente.

Pauta 4: Consentimiento informado individual.

Pauta 5: Obtencion del consentimiento informado: informacion
esencial para potenciales sujetos de investigacion.

Pauta 6: Obtencion de consentimiento informado: Obligaciones de
patrocinadores e investigadores.

Pauta 7: Incentivos para participar en investigacion.

Pauta 8: Beneficios y riesgos de participar en un estudio.

Pauta 9: Limitaciones especiales de riesgos cuando se investiga en
individuos incapaces de dar consentimiento informado.

Pauta 10: Investigacion en poblaciones y comunidades con recursos
limitados.

Pauta 11: Eleccién del control en ensayos clinicos.

59



El placebo puede usarse: Cuando no existe una intervencion de efectividad

comprobada.

Pauta 12: Distribucién equitativa de cargas y beneficios en la
seleccidn de grupos de sujetos en la investigacion.

Pauta 13: Investigacion en que participan personas vulnerables.
Pauta 14: Investigacion en que participan nifios.

Pauta 15: Investigacibn en que participan individuos cuyos
trastornos mentales o conductuales los incapacitan para dar
adecuadamente consentimiento informado.

Pauta 16: Las mujeres y hombres como sujetos de investigacion.
Pauta 17: Mujeres y hombres estudiando en sexto a decimo
semestre del programa de enfermeria como sujetos de
investigacion.

Pauta 18: Proteccion de la confidencialidad.

Pauta 19: Derecho a tratamiento y compensacion de sujetos
perjudicados.

Pauta 20: Fortalecimiento de la capacidad de evaluacion ética y
cientifica y de la investigacion biomédica.

Pauta 21: Obligacion ética de los patrocinadores externos de

proporcionar servicios para la atencion de salud.

4.6.2 Normatividad Nacional
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4.6.2.1 Resolucion n° 008430 de 1993

Articulo 1. Las disposiciones de estas normas cientificas tienen por objeto
establecer los requisitos para el desarrollo de la actividad investigativa en

salud.

Articulo 2. Las instituciones que vayan a realizar investigacion en
humanos, deberan tener un Comité de Etica en Investigacion, encargado

de resolver todos los asuntos relacionados con el tema

Articulo 5. En toda investigacion en la que el ser humano sea sujeto de
estudio, deberd prevalecer el criterio del respeto a su dignidad y la

proteccién de sus derechos y su bienestar.

Articulo 11. Para efectos de este reglamento las investigaciones se
clasifican en las siguientes categorias: sin riesgo — con riesgo minimo — con

riesgo mayor del minimo.

El presente estudio esta clasificado RIESGO MINIMO.

a) Investigacion sin riesgo: Son estudios que emplean técnicas y
métodos de investigacion documental retrospectivos y aquellos en los que
no se realiza ninguna intervencion o modificacion intencionada de las
variables bioldgicas, fisiologicas, sicologicas o sociales de los individuos

que participan en el estudio, entre los que se consideran: revision de
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historias clinicas, entrevistas, cuestionarios y otros en los que no se le

identifique ni se traten aspectos sensitivos de su conducta.

b) Investigacion con riesgo minimo: Son estudios prospectivos que
emplean el registro de datos a través de procedimientos comunes
consistentes en: examenes fisicos o0 sicolégicos de diagndstico o
tratamientos rutinarios, entre los que se consideran: pesar al sujeto,
electrocardiogramas, pruebas de agudeza auditiva, termografias, coleccion
de excretas y secreciones externas, obtencién de placenta durante el parto,
recoleccion de liquido amnidtico al romperse las membranas, obtencion de
saliva, dientes desiguales y dientes permanentes extraidos por indicaciéon
terapéutica, placa dental y calculos removidos por procedimientos
profilacticos no invasores, corte de pelo y ufias sin causar desfiguracion,
extraccion de sangre por puncién venosa en adultos en buen estado de
salud, con frecuencia méxima de dos veces a la semana y volumen maximo
de 450 ml en dos meses excepto durante el embarazo, ejercicio moderado
en voluntarios sanos, pruebas sicoldgicas a grupos o individuos en los que
no se manipulara la conducta del sujeto, investigacion con medicamentos
de uso comun, amplio margen terapéutico y registrados en este Ministerio
0 su autoridad delegada, empleando las indicaciones, dosis y vias de
administracion establecidas y que no sean los medicamentos que se
definen en el articulo 55 de esta resolucion.

c) Investigaciones con riesgo mayor que el minimo: Son aquellas en

que las probabilidades de afectar al sujeto son significativas, entre las que
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se consideran: estudios radiolégicos y con microondas, estudios con los
medicamentos y modalidades que se definen en los titulos 11l y IV de esta
resolucién, ensayos con nuevos dispositivos, estudios que incluyen
procedimientos quirdrgicos, extraccion de sangre mayor al 2% del volumen
circulante en neonatos, amniocentesis y otras técnicas invasoras o
procedimientos mayores, los que empleen métodos aleatorios de
asignacion a esquemas terapéuticos y los que tengan control con placebos,

entre otros.

Articulo 15. EI Consentimiento Informado debera presentar la siguiente,
informacion, la cual sera explicada, en forma completa y clara al sujeto de
investigacion o, en su defecto, a su representante legal, en tal forma que

puedan comprenderla. A continuacion, se citan los aspectos a considerar:

a) La justificacion y los objetivos de la investigacion.

b) Los procedimientos que vayan a usarse y su propésito incluyendo la
identificacion de aquellos que son experimentales.

c) Las molestias o los riesgos esperados.

d) Los beneficios que puedan obtenerse.

e) Los procedimientos alternativos que pudieran ser Ventajosos para el
sujeto.

f) La garantia de recibir respuesta a cualquier pregunta.

Las consideraciones éticas para esta investigacion han seguido los

lineamientos establecidos por la Direccidon de Investigacion de la
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Universidad Santiago de Cali, en la cual se propone tener en cuenta el
Codigo de Nuremberg y el codigo de Helsinki y las pautas éticas
internacionales para la investigacion biomédica en seres humanos
establecidas por el Consejo de Organizaciones Internacionales de ciencias
Médicas (CIOMS)180, en colaboracion con la Organizacion Mundial de la
Salud, Ginebra, 2002, y los principios que dispone la responsabilidad
deontologica para el ejercicio de la profesion de Enfermeria en la Ley 911

de 2004.

Este estudio es considerado de riesgo minimo, porque no se hacen
intervenciones ni procedimientos invasivos, pero al trabajar en la relacion
sobre un conocimiento especifico con el fin de obtener la informacién de la
investigacién, se pueden desencadenar problemas en la esfera psicolégica,
para lo cual las investigadoras previamente buscaran el soporte del equipo
interdisciplinar de la institucion donde se tomara la muestra. De la misma
manera, la relacion de los riesgos y los beneficios, en la presente
investigacion como se ha mencionado anteriormente son minimos, por lo
tanto, los beneficios como el acompafiamiento, apoyo emocional,
orientacién superan los riesgos, de igual forma, las participantes no
incurrirdn en gastos econdémicos. En caso de presentarse una situacion
como depresién, angustia psicolégica, estado de animo bajo, se remitira

inmediatamente al servicio de orientacién psicoldgica.

Respeto a la autonomia: Las mujeres y hombres que participaran en este
estudio tendran libertad de elegir y de determinar sus propias acciones. El

consentimiento informado se constituye en el respeto del investigador al
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ejercicio de la autonomia de la persona para decidir su participacion en la
investigacion después de ofrecer informacion completa de la naturaleza y
finalidad de la investigacion. A las mujeres y hombres participantes del
estudio se les informara sobre la investigacion y la posibilidad de retirarse
en cualquier momento, también se les informara sobre los beneficios y se
les permitird formular preguntas e inquietudes. El investigador en todo

momento respetara la autonomia de las participantes.

Beneficencia: Las mujeres y hombres participantes de este estudio
recibiran posteriormente al diligenciamiento de los instrumentos los

siguientes beneficios:

¢ Informacion y educacion sobre el instrumento a aplicar

¢ Intercambiar experiencias para socializar conocimientos
En este estudio se tendra en cuenta la privacidad y la preservacion del
derecho a la intimidad, aspectos tenidos en cuenta al momento de
recolectar los datos. Teniendo en cuenta el mérito cientifico, los aportes de
esta investigacion estan orientados a la ciencia del cuidado vy justificados
por los hallazgos para mejorar la practica del cuidado de enfermeria a este
tipo de pacientes. El valor social esta fundamentado en el beneficio que

tendran los hallazgos para atender pacientes con estas caracteristicas.

Privacidad y confidencialidad: A las mujeres y hombres sujetos de este
estudio se les respetara el derecho a la privacidad en todo el proceso. La
identificacion de informacion de las mujeres o de la Universidad Privada de

la ciudad de Cali no sera publicada en los articulos de investigacion. De
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igual manera la informacion obtenida de cada participante sera codificada,
a través de numeros, los cuales seran asignados a cada instrumento

diligenciado por cada participante.

La informacion obtenida a través de los instrumentos serd guardada y
custodiada, bajo llave en el archivo central del centro de investigaciones y

publicaciones de la Universidad de la Ciudad de Cali.

Principio de Reciprocidad: Una vez finalizada la investigacion, los
resultados seran presentados a la institucion y a los participantes mediante
socializacion abierta o privada. Finalmente, el aporte de la investigacion va
dirigido a la comunidad académica y al sistema de salud y a las politicas de

atencion a las enfermedades huérfanas.

La Resolucién 8430 de 1993 del Ministerio de Salud en su articulo 11
reconoce este tipo de investigaciones como sin riesgo fisico o bilégico ya
que no se hace intervencion sobre variables fisicas, fisioldgicas, sobre la

poblacién o muestra de estudio.

e Se les explicara a las mujeres y hombres participantes a través de
un consentimiento informado que no se mostrara su nombre y como
muestra de ello, los datos seran guardados y no difundidos con
nombre.

e La investigacidn esta catalogada como de bajo riesgo y de
implicaciones menores tanto a nivel psicoldgico, social, econémico,

laboral, mental, éticos, morales, religioso, emocionales, ni ninguna
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clase de trauma fisico o psiquiatrico, ya que solo es con fines
meramente académicos, la aplicacion del instrumento.

Los participantes serdn muy bien informados por medio de una
explicacion directa, para lograr el maximo entendimiento del
proceso, con el fin de evitar el estrés y falsas expectativas con la
aplicacion del instrumento. Este estudio no interfiere en absoluto en
el area de la salud.

Se proporcionara un consentimiento informado para que los
participantes estén informados de todo lo relacionado con la

investigacion (Ver anexo).
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4.7 Marco legal

La tabla muestra las Leyes, resoluciones y decretos relacién a los temas
de calidad en atencion, estandares de habilitacion, acreditacion de
instituciones y servicios de salud.

Tabla 3: Leyes y normatividad legal.

Norma ‘ Breve descripcion

Calidad. El sistema establecera mecanismos de control a
Ley 100 de o ] ) _
1993 los servicios para garantizar a los usuarios la calidad en la
Articl atencion oportuna, personalizada, humanizada, integral,
rticulo
153 continua y de acuerdo con estandares aceptados en
procedimientos y practica profesional.
Creacion del sistema de gestion de la calidad. Asi mismo
en las Corporaciones Autbnomas Regionales, las
entidades que conforman el Sistema de Seguridad Social
Ley 872 de o
2003 Integral de acuerdo con lo definido en la Ley 100 de 1993,
_ y de modo general, en las empresas y entidades
Articulo 2 o o S
prestadoras de servicios publicos domiciliarios y no
domiciliarios de naturaleza publica o las privadas
concesionarias del Estado.
Por medio de la cual se reconocen las enfermedades
huérfanas como de especial interés y se adoptan normas
Ley 1392 . . L
de 2010 tendientes a garantizar la proteccion social por parte del
e
estado colombiano a la poblacion que padece de
enfermedades huérfanas y sus cuidadores.
Ley 1438 i i
Articulo 140. Enfermedades huérfanas
de 2011
Resolucion Es un documento privado, obligatorio y sometido a
1995 de reserva, en el cual se registran cronolégicamente las
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199 condiciones de salud del paciente, los actos médicos y los
Modificada | demas procedimientos ejecutados por el equipo de salud.
por la En los articulos de 1 al 4 se dan las definiciones
resoluciéon generales del documento, el manejo por parte del
0058 de | personal asistencial, entidades de salud a las que aplica y
2007 la obligatoriedad del registro y en su articulo habla sobre
los medios técnicos y electronicos necesarios para su
conservacion
Por la cual se define el Sistema de Informacion para la
Calidad y se adoptan los indicadores de monitoria del
Resolucién Sistema Obligatorio de Garantia de Calidad de la
1446 de Atencion en Salud. Realizar el seguimiento y evaluacion
2006 de la gestion de la calidad de la atencién en salud en el
Sistema Obligatorio de Garantia de Calidad de la
Atencion en Salud.
Por la cual se expiden normas para el control,
seguimiento y vigilancia de la importacion, exportacion,
Resolucién procesamiento, sintesis, fabricacion, distribucion,
1478 de dispensacién, compra, venta, destruccién y uso de
2006 sustancias sometidas a fiscalizacion, medicamentos o
cualquier otro producto que las contengan y sobre
aguellas que son monopolio del Estado.
ResolUcion Estandares de Habilitacion Para efecto que el ente
acreditador el nivel de calidad en la atencion alcanzada
123 de por las Instituciones Prestadoras de Salud, la Entidades
Arigjli 5 Administradores de Planes de Beneficio y la Entidades
Territoriales de Salud.
Resolucién Tiene por objeto definir el listado de enfermedades
huérfanas. El MINSALUD actualizara las lista de
Afglie enfermedades huérfanas cada 2 afios, en cumplimiento

del articulo 2 de la ley 1392 de 2010.
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Por la cual se actualiza el listado de enfermedades
Resolucién | huérfanas y se define el numero con el cual se identifica
2048/2015 cada una de ellas en el sistema de informaciéon de

pacientes con enfermedades huérfanas.

Fuente: Gobierno de Colombia, Ministerio de Salud y Proteccién Social. Disefio de la tabla
por parte de los investigadores.

4.7.1 Politicas Publicas y Gubernamentales, guias y manuales sobre
la atencién y cuidados para pacientes con trastorno de la

coagulacion

La tabla muestra otras normatividades aplicables al proyecto, como

politicas publicas y gubernamentales, guias y manuales.

Tabla 4: Otras normas, politicas publicas y gubernamentales.

Entidad Titulo de la norma o politica publica

Ministerio de Salud . _ y o
Politica Nacional de Prestacion de Servicios de

y Proteccién Social
Salud.

2005

o _ Herramientas para promover la estrategia de la
Ministerio de la _ _ _
. _ seguridad del paciente en el Sistema
Proteccion Social

Obligatorio de Garantia de Calidad de la
2007

Atencion en Salud

Ministerio de Salud L .
» . Manual de Acreditacion en Salud Ambulatorio y
y Proteccién Social _ ) )
Hospitalario Colombia.

2011
Comision de Efectividad, seguridad y analisis econémico de
Regulacion en factor VIl activado recombinante para el
Salud (CRES) tratamiento de hemofilia a o b en pacientes
2011 resistentes a los factores VIII Y IX
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Ministerio de Salud

y Proteccién Social o _ _ _
. . Guia practica del sistema obligatorio de
direccion general de ) _ )
. o garantia de la calidad en salud SOGC (Sistema
calidad de servicios . ' ] '
_ Obligatorio de Garantia de la Calidad).
grupo de calidad

2012

MINISTERIO DE SALUD Y PROTECCION
SOCIAL INSITUTO DE EVALUACION
TECNOLOGICA EN SALUD marzo 2015. El
protocolo clinico para el tratamiento

PROTOCOLO
CLINICO PARA
TRATAMIENTO

CON PROFILAXIS
DE PERSONAS
CON HEMOFILIA A
SEVERA SIN
INHIBIDORES 2015

farmacoldgico con profilaxis primaria y
secundaria en pacientes con diagndéstico de
Hemofilia A severa se realiza dada la
variabilidad que se presenta en la practica

clinica habitual.

Fuente: Gobierno de Colombia, Ministerio de Salud y Proteccién Social. Disefio de la tabla

por parte de los investigadores.
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5. METODOLOGIA

5.1DISENO Y TIPO DE INVESTIGACION

El enfoque del estudio es cuantitativo segun Sampieri 2010, en razén de
que lo que se pretendera es analizar el conocimiento sobre el cuidado de
la enfermedad de Von Willebrand y hemofilia para un mejor uso de los
recursos disponibles y la creacion de procesos que reflejen el
funcionamiento y resultado de los cuidados, se tienen en cuenta los
procedimiento para la atencion y tratamiento ambulatorio en salud de
pacientes con Hemofilia y la enfermedad de Von Willebrand que garantice
oportunidad y eficiencia en el servicio desde la perspectiva de la
enfermeria. Ademas, es cuantitativo ya que se realizara un instrumento
que permita identificar cuales son los conocimientos mas importantes que
necesita saber sobre los cuidados de los pacientes con Hemofilia y la
enfermedad de Von Willebrand, desde el cuidado de enfermeria
profesional [54].

Ademas, es un estudio cuasiexperimental debido a que se tratard con
estudiantes de enfermeria y que trabajen, se captara de manera directa
informacion sobre el conocimiento de los estudiantes sobre las

enfermedades huérfanas hemofilia y Von Willebrand.

72



5.2 Poblacion y muestra

El estudio se llevara a cabo en la Universidad Santiago de Cali con todos
los estudiantes mayores de 18 afios y menores o iguales a 49 afios del
programa de enfermeria de la Universidad Santiago de Cali, que estén
cursando de 6° a 10° semestre durante el periodo 2018 y que se encuentren

laborando.

Tamafio de la poblacion: la poblacién total 318 estudiantes que
correspondiente a la cantidad de estudiantes de enfermeria de 6 a 10 a
nivel profesional en la universidad privada que esta ubicada en municipio
de Santiago de Cali- En el Valle del Cauca. Sin embargo, la muestra en la
cual se realizara el trabajo de campo son todos aquellos que cumplan con

los criterios de inclusion.

5.3 CRITERIOS DE INCLUSION Y DE EXCLUSION

5.3.1 Inclusion
e Estudiantes del &rea de enfermeria de sexto a décimo semestre
e Mujeres y hombres mayores de 18 afios y menores iguales a 49
afos
e Estudiantes que participen voluntariamente.

e Estudiantes que trabajen
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5.3.2 Exclusion

e Estudiantes que trabajen pero que tengan una incapacitacion

e Estudiantes que tengan hemofilia o Von Willebrand

e Estudiante que tenga algun familiar con Hemofilia o Von Willebrand

5.4 Operacionalizacion de variables

A continuacién, se muestra en la siguiente tabla la Operacionalizacion de

las variables.

Tabla 5: Operacionalizacion de variables socio demograficas

Variable Definicion

Edad Tiempo que una
personaha vivido en
afios desde el
nacimiento a la
fecha del evento
Genero Caracteristicas
fisicas biologiccas
anatomicas y
fisiologicas del ser
humano, ya sea
hombre o mujer
Etnia Grupo social
comunidad de
personasque
comparten diversas
caracteristicas y

rasgos

Descripcion

Medidas de
tendencia
central y

dispersion

Hombre

Mujer

Mestizo
Afrodescendient
e
Indigena

Blanco

74

Tipo de variable

Cuantitativa

Cualitativa

Cualitativa

Escala de
medida

Continua

Nominal

Nominal



Ocupaci

on

Nivel
educativ
0
Estado

civil

Actividad a la que 0= empleado Cualitativa
se dedica una 1= no empleado
persona
Numero de afios 0,1,2,...,n Cualitativa
cursados

académicamente

De acuerdo 0 = Casado / Cualitativa
Uniodn Libre
1 = Soltero
2=viudo (a)

Fuente: elaboracion propia

Nominal

Ordinal

Nominal

Tabla 6: Operacionalizacién de variables determinar conocimiento pre

y post
Variable
Diagnosti

Cco

Tratamien

to

Definicion Descripcion Tipo de variable Escala de medida
situacion en la que Puede ser Cualitativa Nominal
se reconoce una genetico o
enfermedad o adquirido

estado de salud del
paciente
Es el conjunto de Puede ser Cualitativa
medios de cualquier = farmacologico,

clase cuya finalidad @ terapueticoy

es la curacién o el de actividad
alivio de fisica, vy
las enfermedades o nutricional y
sintomas. Otros rehabilitacion
términos fisica

relacionados: terapi
a, terapéutico, cura,
curacién, método

curativo.
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https://es.wikipedia.org/wiki/Enfermedad
https://es.wikipedia.org/wiki/S%C3%ADntoma
https://es.wikipedia.org/wiki/Terapia
https://es.wikipedia.org/wiki/Terapia
https://es.wikipedia.org/wiki/Terap%C3%A9utico
https://es.wikipedia.org/wiki/Curaci%C3%B3n
https://es.wikipedia.org/wiki/Curaci%C3%B3n
https://es.wikipedia.org/wiki/Curaci%C3%B3n
https://es.wikipedia.org/wiki/Curaci%C3%B3n

Comorbili Situacion clinica 1. Golpes

dades que aumenta el 2. Cortadas
riesgo de
mortalidad
Tipo de Hemofilia o Tipo A, ,B,
trastorno = enfermedad de Von EVW,
de la Willebrand
coagulaci
on

Fuente: elaboracion propia
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Tabla 7: Variable del instrumento

CONCEPTOS GENERALES

1- ¢Qué es la Hemofiliay
la enfermedad de Von
Willebrand EVW?

A. Una enfermedad animal

B. Un nombre de mujer

C. Una enfermedad de la sangre humana

2- ¢El principal sintoma A. Sangrado
de la hemofiliay EVW B. Dolor en los huesos
es? C. Dolor en la sangre
3- ¢Cuanto durala A. Todalavida
hemofiliay EVW? B. 5 afos
C. Es como la gripa vay viene
4- ¢ Quién padece la D. Hombre
hemofiliay EVW? E. Mujeres
F. Todos los animales
5- ¢Cudles son los tipos
de hemofilia? A. Hemofilia A,ByC
B. HemofiliaAyC

C. HemdfiliaY, Xy la XY mixta

6- ¢Cudles son los
lugares mas frecuentes

de sangrado?

A.
B.
C.

Musculos, huesos y cabello
Articulaciones y muasculos

Ojos y boca

CONOCIMIENTO DE LA ENFERMEDAD

7- ¢La Hemofiliay EVW es

A. Si, es hereditaria y se contagia facilmente.

hereditariay contagiosa? B. Si es hereditaria, pero su contagio es
imposible.
C. No es hereditaria, pero se contagia con
facilidad.
8- ¢Quéfaltaenlasangredeuna | A. Plaquetas.
persona con Hemofilia? B. Factor de coagulacién
C. Falta de Natural Killer
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9- Una persona con Hemofiliay | A. . No, nunca.
EVW ¢puede tomar aspirina? | B. . Si, con la aspirina se cura todo.
C. Si, en determinados casos
10- ¢ Puede haber mujeres que A. Si, las mujeres solo pueden padecerla, al
padezcan la Hemofiliay igual que los hombres.
EVW? B. Si, aunque es muy raro.
C. No, las mujeres sélo portan la enfermedad.
11- ;Donde se encuentra el gen A. En el cromosoma X.
de la Hemofilia? B. En el cromosoma Y.
C. Enlalengua
12- ;La Hemofiliay EVW es una A. Si, pero puede que dentro de unos afios
enfermedad incurable? tenga cura.
B. No, en esta vida todo tiene solucion.
C. No, pero tiene tratamiento
13- ¢Una persona que nace con A. . Si, por eso es muy peligrosa.
Hemofiliay EVW, nace con B. . No, las dos enfermedades son totalmente
SIDA? independientes.
C. . No siempre, depende del lugar de
nacimiento.
14- ¢la hemofiliay EVW tiene A. Si
tratamiento? B. No
C. Depende si es la XY mixta
15- El principal tratamiento de la A. Laterapia de reemplazo del factor de
hemofilia es... coagulacion
B. Altas dosis de vitamina Ey K
C. Disminuir la inflamacioén con aspirina
16- ¢Una persona con hemofiliay A. Si
EVW puede donar sangre? B. No
C. Aveces
17- ¢ Cual es lavitamina de la A. Vitamina C
coagulacion? B. Vitamina E
C. Vitamina K
¢, Se puede saber antes del SI
nacimiento si un bebé tiene NO
hemofilia? A veces

78




18- Si alguien tiene Hemofilia 'y
EVW, ¢debe evitar practicar

algun deporte

A. Si, todos aquellos deportes que sean de
contacto.
B. Si, pero solo si la Hemofilia es grave.

C. Dependiendo del estado de &nimo.

19-Los marcadores del ADN se
pueden emplear como
sondas para estudiar el
patron de segregacion
andmalo en las familias con

afectados de hemofilia A.

A. Si
B. No

C. Nunca

CUIDADO PARA LA HEMOFILIA

21. ¢ Cuales son los cuidados
para los pacientes con
hemofiliay EVW?

A. Requiere inmovilizacion del paciente
B. No debe tener golpes fuertes
C. Practicar algun deporte de contacto

22. ;Qué debe saber el
personal de enfermeria para
el cuidado de la hemofiliay
EVW?

A. Debe saber sobre trabajo social y actividad
fisica
B. Aplicacién del factor y deportes de contacto

C. Aplicacion de factor y cuidados especiales

23. El personal de enfermeria
que puede hacer por el paciente

A. Guia, control, atencién y aplicacion de la
aspirina

B. Guia, control, atencion y aplicacion del
factor de coagulacion

C. Guia, control, atencion y aplicacion de

Warfarina.

24. ;Cada cuanto se debe poner

el factor al paciente?

A. Cada dos horas segun el peso
B. Depende de la herida del paciente

C. Cada vez que tenga una emergencia por

golpe.

25. ¢Qué tedrica puede guiar al
personal de enfermeria para la
prevencidon y promocién de la

salud?

A. Hipatia de Alejandria
B. Amalie Emmy Noether
C. Nola PenderBarbara McClintock
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http://www.agnesscott.edu/lriddle/women/noether.htm

26. los cuidados paralos

pacientes con Hemofilia son A. No, son totalmente diferentes

iguales para los pacientes con B. Si, soniguales

la enfermedad de Von C. Depende si esta involucrada la XY mixta

Willebrand

EFECTOS DE LA HEMOFILIA

27. Uno de los efectos fisicos A. Pérdida de cabello y pene

de la hemofiliay EVW es: B. Inflamacién de los ojos, orejas y nariz
C. Inflamacion de articulaciones

28. Uno de los efectos internos A. Hemorragias severas

de la hemofiliay EVW es: B. Coagulos de sangre
C. Tromboflebitis interna venosa

29. Uno de los efectos A. Esquizofrenia

psicolégicos de produce la B. Todo depende del paciente

hemofiliay EVW es: C. Alzheimer

30. Uno de los efectos sociales A. Contagio rapido alrededor

de la hemofiliay EVW es: B. Desconocimiento de la enfermedad

C. Ninguna de las anteriores

Fuente: Elaboracion propia

5.5Metodologia de la estrategia didactica

Se disefiara una guia basada en la federacion mundial de la hemofilia
donde se expligue los conceptos claves y generales, efectos y cuéles son
los cuidados que se les deben brindar a los pacientes con hemofilia y la
EVW desde la perspectiva de la enfermeria y con base a las respuestas

verdaderas de las encuestas que se aplicara.

Se enviara via internet una presentacion donde se respondan todas las

preguntas del cuestionario, luego se hara otra evaluacion.
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5.6 Técnica Recoleccion de informacioén

Se elaborara instrumento para recolectar informacién la primera parte
caracterizara los estudiantes, seguido del cuestionario de conocimiento,
dividido por categorias de: Signos y sintomas, medios diagnosticos,
tratamientos, cuidado integral del que tienen los estudiantes, construido a
partir de la revision sistematica y de los protocolos existentes como
protocolo clinico para tratamiento con profilaxis de personas con hemofilia
a severa sin inhibidores del Ministerio de salud y proteccion social. Se
aplicara el cuestionario pre, previo consentimiento informado y de acuerdo
a sus resultados se disefiard guia con pautas clinicas basadas en la
evidencia con recomendaciones sobre las mejores préacticas del cuidado
integral, material educativo que sera utilizado en los talleres practicos que
se realizaran en el Hospital Simulado, con el fin de modificar conocimiento
a partir de la evaluacion post. Al final se correlacionaran los resultados
obtenidos en la evaluacion pre y post, al igual que la satisfaccion del taller.
El instrumento sera validado por enfermeros expertos en el tema y que
trabajen en la atencién a pacientes con este tipo de enfermedad. Para
posterior realizar prueba para ajuste, la cual se aplicara a estudiantes de

enfermeria que no trabajen.

Procesamiento de datos y andlisis; se procesara en el paquete estadistico
SPSS Version 21, a partir de un analisis univariado y bivariado para la
obtencion de resultados mas objetivos. La digitacion de la informacién

contenida en los instrumentos de recoleccidon se realizard en el software
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Excel 2013, la captura de los datos la realizaran dos digitadores
independientes para tener un mejor control de la calidad de los datos, los
datos o valores discordantes se depuraran con el instrumento recolector de
informacion. Con el analisis univariado se determinara el tipo de
distribucion, el rango de sus valores y la frecuencia de presentacion de
cada una de las variables categoéricas y cuantitativas. Y con el analisis

bivariado se realizaré analisis de correlacién entre las variables.

5.7 CONSIDERACIONES ETICAS

Las disposiciones establecidas en la resolucion 8430 de 1993 para el
desarrollo de proyectos de investigacion en salud. En su titulo 1, capitulo 1
enuncia los criterios y caracteristicas que deben seguirse a realizar para un
proyecto de investigacion en el cual se relacione de alguna manera la salud
fisica 0 mental de las personas De manera directa no hay una poblacion de
estudio en la investigacion, asi la investigacién este encaminada hacia el
bienestar de una poblacién determinada, por lo tanto, se considera que esta

investigacioén no tiene riesgo de ningun tipo.

Para el desarrollo de la investigacién, se contara con el aval del Comité de
Etica de la Facultad de Salud de la Universidad Santiago de Cali, el permiso

de los participantes los cuales diligenciaran un consentimiento informado.
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Este estudio es considerado de riesgo minimo, porque no se hacen
intervenciones ni procedimientos invasivos; de igual forma, las

participantes no incurrirdn en gastos econdémicos.

Respeto a la autonomia: Los hombres y mujeres participantes en este
estudio tendran libertad de elegir y de determinar sus propias acciones. El
consentimiento informado se constituye en el respeto del investigador al
ejercicio de la autonomia de la persona para decidir su participacion en la
investigacion después de ofrecer informacion completa de la naturaleza y
finalidad de la investigacion. A las mujeres y hombres participantes del
estudio se les informara sobre la investigacion y la posibilidad de retirarse
en cualquier momento, también se les informar& sobre los beneficios y se
les permitir4 formular preguntas e inquietudes. La y los investigadores en

todo momento respetaran la autonomia de los participantes.

Beneficencia: Las mujeres y hombres participantes de este estudio
recibiran posteriormente al diligenciamiento de los instrumentos los

siguientes beneficios:

e Participar de los talleres para la modificaciéon de conocimiento
e Intercambiar experiencias para socializar conceptos, protocolos,

detectar redes de apoyo para los participantes y familiares.

En este estudio se tendra en cuenta la privacidad y la preservacion del
derecho a la intimidad, aspectos tenidos en cuenta al momento de

recolectar los datos. Teniendo en cuenta el mérito cientifico, los aportes de
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esta investigacion estan orientados a la ciencia del cuidado y justificados
por los hallazgos para mejorar la practica del cuidado de enfermeria de las
mujeres y hombres con Hemofilia y la enfermedad de Von Willebrand. EI
valor social esta fundamentado en el beneficio que tendran los hallazgos

para atender y promover el auto cuidado

Privacidad y confidencialidad: A las mujeres y hombres sujetos de este
estudio se le respetara el derecho a la privacidad en todo el proceso. La
identificacion de informacién de los pacientes. De igual manera la
informacion obtenida de cada participante sera codificada, a través de
nameros, los cuales seréan asignados a cada instrumento diligenciado por

cada participante.

Principio de Reciprocidad: Una vez finalizada la investigacion, los
resultados seran presentados a las instituciones y a las mujeres y hombres

participantes, mediante socializacion abierta o privada.

Finalmente, el aporte de la investigacion va dirigido a la comunidad
académica, al sistema de salud y a las politicas de atencion a los pacientes

con Hemofilia y la enfermedad de Von Willebrand

Se les explicara a los pacientes a través de un consentimiento informado
que no se mostrara su nombre y como muestra de ello, los datos seran

guardados y no difundidos con nombre.

La investigacién esta catalogada como de bajo riesgo y de implicaciones
menores tanto a nivel psicoldgico, social, econémico, laboral, mental,

éticos, morales, religioso, emocionales, ni ninguna clase de trauma fisico o

84



psiquiatrico, ya que solo es con fines meramente académicos, la aplicacion

del instrumento.

Los participantes seran muy bien informados por medio de una explicacion

directa, para lograr el maximo entendimiento del proceso, con el fin de

evitar el estrés y falsas expectativas con la aplicacién del instrumento.

5.8 Cronograma

Tabla 8: Cronograma

Actividad

2018-2019

6

Z

8

9

10

11

12

Elaboracibn de protocolo de
investigacion

Disefio del instrumento,
presentacion al programa para
aval, presentacion comité de
ética.

Validacion  del instrumento.
Prueba y ajuste al instrumento

Trabajo de campo para la
aplicacion del instrumento
evaluacién pre, sistematizacion.

Disefio de la estrategia educativa
y aplicacion — talleres vy
evaluacién post

Informe preliminar, presentacion
de ponencia

Andlisis de resultados

Informe Final

Escritura articulo

Ponencia -Socializacién

resultados

5.9 Presupuesto
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Tabla 9: Presupuesto

Recursos

Equi R
Rubro | Concepto auip Justificacién uscC Contrapartid
(o]

Efectivo | especie a

1 Internet Pc I?;g%qur;e:cf?é?‘e 6000x3 18.000
2 Transporte | MIO Traslado 2000x3 6000
3 Copias Copias 3000x3 9000
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6. ANALISIS DE RESULTADOS

6.1 Factores sociodemograficos de los participantes

Objetivo 1: Descriptivas demograficas

A continuacién, se muestra el desarrollo del objetivo numero 1, donde se
caracteriza demograficamente a los participantes del estudio pre y post
encuesta. Se presenta tablas cruzadas con la fecha del 2018 que fue
cuando se realizé el primer test para determinar el conocimiento de los
participantes con el tema de estudio, luego la fecha 2019 que fue cuando
se realizé el segundo test luego de la dindmica educativa que se fue creada
y distribuida por medio de google formularios. Por lo anterior, se muestra
las fechas como variable fija y variables demograficas como dinamicas, es
decir, cambiantes segun analisis. También se presenta luego de la tabla
descriptiva, una tabla con un gréfico representativo a la tabla junto la

explicacion tanto de la tabla como del grafico

Tabla 10: Frecuencias de afio y edad

Tabla cruzada Fecha *Edad

Variables cruzadas Rango de Edad
18a 25 26 a 30 31a35 36 a40 >41
Fecha 2018-19 21(24%) 38(43%) 19(21%) 9(10%) 2(2%)
Sexo
Hombre Mujer
Fecha 2018-19 22(25%) 67(75%)
Semestre en el cual se encuentra matriculado
décimo noveno octavo séptimo sexto
Fecha 2018-19 20(23 18(20%) 19(21%) 9(10%) 23(26%)
%)
Ocupacion
Estudiante Estudiante - Trabajador Trabajador
Fecha 2018-19 8(9%) 80(90%) 1(1%)

Fuente: elaboracion propia

La tabla anterior muestra que en la primera encuesta que se realiz6 en el
2018-19 se obtuvo 89 participantes de los cuales en el rango etario de 18
a 25 con 21 participantes (24%), de 26 a 30 con 38(43%), de 31 a 35 con
19(21%), de 36 a 40 con 9(10%) y >41 con 2(2%). En cuanto al género
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masculino registrd 22(25%) participantes, y el femenino 67(75%) registros;
los semestres de las personas que participaron, con: decimo con 20(23%)
participantes, en noveno con 18(20%), de octavo con 19(21%), de séptimo
con 9(10%) y sexto con 23(26%). A la ocupacion donde 8(9%) participantes
son estudiantes; estudiantes y trabajador con 80(90%), y solo trabajador
con 1(1%) el cual es un médico que participo en el estudio.

Grafico 1: Representacion grafica de las descriptivas demograficas

TRABAJADOR
TRABAJADOR ESTUDIANTE
ESTUDIANTE
SEXTO
SEPTIMO
OCTAVO
NOVENO
DECIMO
MUJER
HOMBRE

>41

36-40

31-35

26-30

18 A25

0 10 20 30 40 50 60 70 80 90

Fuente: elaboracion propia
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6.2 Conocimiento pre y post que tiene los estudiantes de enfermeria a
cerca de la enfermedad de Von Willerbrand y Hemofilia

Objetivo 2: Porcentaje y calificacion

A continuacién, se muestra el desarrollo del objetivo nimero 2, donde se
muestra el pre y post conocimiento de los estudiantes de enfermeria sobre
la enfermedad de Von Willebrand y Hemofilia. Se presenta tablas cruzadas
con la fecha del 2018 que fue cuando se realizdé el primer test para
determinar el conocimiento de los participantes con el tema de estudio,
luego la fecha 2019 que fue cuando se realiz6 el segundo test luego de la
dindmica educativa. A continuacion, se muestra las tablas descriptivas, una
tabla con un grafico representativo a la tabla junto la explicacion tanto de la

tabla como del grafico.

Tabla 11: Tabla cruzada fecha *1- ¢ Qué es la Hemofilia y Enfermedad
von Willebrand (EVW)?

Tabla cruzada fecha *1- ¢ Qué es la Hemofilia y Enfermedad von Willebrand (EVW)?

1- ¢ Qué es la Hemofilia y Enfermedad von Willebrand (EVW)?

A. Una enfermedad B. Una enfermedad de C. Todas las
de origen animal la sangre humana anteriores
2018 8(9%) 34(38%) 47(53%)
Fecha
2019 3(3%) 86(97%) 0(0%)
Total 11 120 a7

Fuente: calculos propios
Grafico 2: Representacién grafica ¢Qué es la Hemofilia y Enfermedad
von Willebrand (EVW)?

Representacion grafica ¢Qué es(lg\ljvt\alr)rj?oflha y Enfermedad von Willebrand Exp licaciéon
Sréfico do barras o et La tabla anterior muestra en
JEnemeaten el 2018 respondieron con la
CSEC respuesta A) 8; la B) 34; la
B T e C) 47 participantes
respectivamente.

Recuento

respectivamente

204

o
2ms 2019

fecha

Fuente: calculos propios

89

2019 respondieron
B)86; C)0 participantes



Tabla 12: Tabla cruzada fecha *2- ¢Cual es el principal sintoma de la
hemofiliay Enfermedad von Willebrand (EVW)?

Tabla cruzada fecha *2- ¢, Cual es el principal sintoma de la hemofiliay Enfermedad von
Willebrand (EVW)?
2- ¢ Cudl es el principal sintoma de la hemofilia y Enfermedad von
Willebrand (EVW)?

Sin B. Dolor en los C. Dolor Tl
A. Sangrado
respuesta huesos muscular
Fecha 2018 1(1%) 38(43%) 6(7%) 44(49%) 89
2019 0(0%) 89(100%) 0(0%) 0(0%) 89
Total 1 127 6 44 178
Fuente: calculos propios
Grafico 3: Representacién grafica: ¢ Cudl es el principal sintoma de la
hemofiliay Enfermedad von Willebrand (EVW)?
Representacion grafica: ¢Cual es el principal sintoma de la hemofilia y Enfermedad . L.
von Willebrand (EVW)? Explicacion
Grafico de barras La tabla anterior
100 princival Stoma d | MUEStra que en gl
ng'{?fghr?n”;d?j%'éf};\‘é%, 2018 sin
Hiepran i
o respuesta se
S ST s TEQISIG 1; A) 38,

Il C. Dolor muscular B) 6, C) 44

60—

Y en el 2019
A)89; B) 0; C) 0.

Recuento

40—

20

2018 2019
fecha

Fuente: calculos propios

Tabla 13: Tabla cruzada fecha *3- ¢(Cuanto dura la hemofilia y
Enfermedad von Willebrand (EVW)?

Tabla cruzada fecha *3- ¢ Cuanto dura la hemofilia y Enfermedad von Willebrand (EVW)?
3- ¢ Cuénto dura la hemofilia y Enfermedad von Willebrand

(EVW)?
: C. Es como la gripa Vel
A. Toda la vida B. 5 afios ' X
vay viene
Fecha 2018 46(52%) 12(13%) 31(35%) 89
2019 89(100%) 00(0%) 00(0%) 89
Total 135 12 31 178

Fuente: calculos propios
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Grafico 4. Representacién grafica: ¢Cuanto dura la hemofilia y

Enfermedad von Willebrand (EVW)?

Representacion grafica: ¢Cuéanto dura la hemofilia y Enfermedad von Willebrand

(EVW)? Explicacion
Grafico de barras La tabla
.y anterior
| 3- ; Cuanto dura la
100 hemofilia y muestra que
Enfermedad von en el 2018
Willebrand (EVW)? respondié con
A Toda la vida . .
B s afios A) 46; B) 12; C)
B0 O C. Es como la gripa va 31.
viene Y enel 2019 A)
89, B)0O; C) 0.
8 0
c
0
3
(4}
0
14

2Ma

fecha

Fuente: calculos propios
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Tabla 14: Tabla cruzada fecha *4- ¢{Quién padece la hemofilia y

Enfermedad von Willebrand (EVW)?

Tabla cruzada fecha *4- ¢ Quién padece la hemofiliay Enfermedad von Willebrand

(EVW)?
4- ¢ Quién padece la hemofilia y Enfermedad von Willebrand
(EVW)? Total
A. Hombre B. Mujeres C. Ay B son correctas
Fech 2018 6(7%) 14(16%) 69(77%) 89
a 2019 88(99%) 1(1%) 0(0%) 89
Total 94 15 69 178

Fuente: calculos propios
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Grafico 5. Representacion gréafica: ¢Quién padece la hemofilia y
Enfermedad von Willebrand (EVW)?

Representacion grafica: ¢Quién padece la hemofilia y Enfermedad von Willebrand . .,
(EVW)? Explicacion

Grafico de barras La tabla

4- ; Quién Ipladeuze | anterior
i

1007 hemofilia y
Enfermedad von muestra que

Willebrand EVW):  €n el 2018
M 4. Hombre respondieron
807 Egjﬂu:reée:on correct; ! A) 6’ B) 14’

C) 69.
Y en el 2019
respondieron
60 aA)88;B)1;
Cc)o

Recuento

40+

209

1
2018 2019

facha

Fuente: calculos propios

Tabla 15: Tabla cruzada fecha *5- ¢ Cuales son los tipos de hemofiliay
Enfermedad von Willebrand (EVW)?

Tabla cruzada fecha *5- ¢ Cuales son los tipos de hemofiliay Enfermedad von Willebrand
(EVW)?
5- ¢ Cudles son los tipos de hemofilia y Enfermedad von
Willebrand (EVW)?

— = Total
A. Hemofilia A, - C. Hemofilia Y,
ByC B. Hemofilia Ay C X y la XY mixta
Fecha 2018 25(28%) 16(18%) 48(54%) 89
2019 89(100%) 0(0%) 0(0%) 89
Total 114 16 48 178

Fuente: calculos propios
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Grafico 6: Representacién grafica. ¢Cuales son los tipos de hemofilia

y Enfermedad von Willebrand (EVW)?

Representacion grafica. ¢ Cuéles son los tipos de hemofilia y Enfermedad

von Willebrand (EVW)?
Grafico de barras

1007

30

60

mecueno

409

5- ;Cuales son los
tipos de hemofilia y
Enfermedad von
Willebrand (EVWV)?

A Hemofiia & By C
B. Hemofilia & v C

0 C:xl:flemoﬂlia YooK ylah
mixta

I
2018 2019

fecha
Fuente: calculos propios

Explicacion
La tabla
anterior
muestra que
en 2018
respondieron
aA) 25; B) 16;
C) 48.

Y en el 2019
respondieron
A) 89; B) y C)
0
respectivame
nte

Tabla 16: Tabla cruzada fecha *6- ¢Cuéles son los lugares mas
frecuentes de sangrado segun la hemofiliay la enfermedad de (EVW?

Tabla cruzada fecha *6- ¢ Cuales son los lugares mas frecuentes de sangrado segun la
hemofiliay la enfermedad de (EVW?

6- ¢ Cudles son los lugares mas frecuentes de sangrado segun

la hemofilia y la enfermedad de (EVW?

A. MUsculos, B. Articulaciones y . eizy
; C. Ojos y boca
huesos y cabello musculos
Fecha 2018 6(7%) 12(13%) 71(80%) 89
2019 0(0%) 89(100%) 0(0%) 89
Total 6 101 71 178

Fuente: calculos propios
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Grafico 7: Representacion grafica. ¢Cuéales son los lugares mas
frecuentes de sangrado segun la hemofiliay la enfermedad de (EVW)?

Representacion grafica. ¢ Cudles son los lugares mas frecuentes de
sangrado segun la hemofilia y la enfermedad de (EVW)?

Grafico de barras
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Recuento
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Fuente: calculos propios

B- ; Cudles son los
ugares mas
frecuentes de
sangrado segln la
hemofilia y la
enfermedad de
([EVW?

A, Misculos, hugsos y
:cabello

B. Articulaciones y
musculos
L1C. Qjos v hoca

Explicacion
La tabla
anterior
muestra  que
en 2018
respondieron a
A) 6; B)12;
C)71. Y en el
2019

respondieron a
A) 0, B)89; C)0

Tabla 17: Tabla cruzada fecha *7- ¢La Hemofilia y Enfermedad von

Willebrand (EVW) es hereditaria y contagiosa?

Tabla cruzada fecha *7- ¢ La Hemofilia y Enfermedad von Willebrand (EVW) es hereditaria
y contagiosa?
7- ¢La Hemofilia y Enfermedad von Willebrand (EVW) es
hereditaria y contagiosa?

C. No es hereditaria, B.: S'. es & _Sl,_es Total
. hereditaria, pero hereditaria y se
pero se contagia con : .
e su contagio es contagia
facilidad. ; ; Py
imposible. facilmente.

Fecha 2018 7 (8%) 35 (39 %) 47(53%) 89

2019 0(0%) 89(100%) 0(0%) 89

Total 7 124 47 178

Fuente: calculos propios
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Grafico 8: Representacion grafica. ¢La Hemofilia y Enfermedad von
Willebrand (EVW) es hereditaria y contagiosa?

Representacion grafica. ¢La Hemofilia y Enfermedad von Willebrand

(EVW) es hereditaria y contagiosa? Explicacion
Grafico de barras La tabla
_ anterior
7- jLa Hemofilia y muestra  que

™ Enfermedad von
Wilkbrand (EVWW)es €N €l 2018
hereditariag respondieron a

contagiosa A) 47; B)35; C)

€. No es heredtaria, pero s 7. Y en el 2019
contagia con faciidad. A)O; B)89; C)0
Si es hereditaria, pero su
contagio es imposible,

DSi, es hereditaria y se
contagia facimente.

Recuento

2018 2019

facha

Fuente: calculos propios

Tabla 18: Tabla cruzada fecha *8- ¢(Qué falta en la sangre de una
persona con Hemofiliay Enfermedad von Willebrand (EVW)?

Tabla cruzada fecha *8- ¢ Qué falta en la sangre de una persona con Hemofilia y
Enfermedad von Willebrand (EVW)?

8- ¢ Qué falta en la sangre de una persona con Hemofilia y Total
Enfermedad von Willebrand (EVW)?
A. Plaquetas. B. Factor de C. Falta de Natural
coagulacion Killer
Fecha 2018 41(46%) 37(42%) 11(12%) 89
2019 1(1%) 88(99%) 0(0%) 89
Total 42 125 11 178

Fuente: calculos propios

95



Grafico 9: Representacion grafica. ¢Qué falta en la sangre de una
persona con Hemofiliay Enfermedad von Willebrand (EVW)?

Representacion grafica. ¢Qué falta en la sangre de una persona con
Hemofilia y Enfermedad von Willebrand (EVW)?

Grafico de barras
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Fuente: calculos propios

8- jQué falta en la
sangre de una
persona con Hemaofiliz

Enfermedad von

illebrand (EVW)?

W 2. Plaguetas.
B, Factor de coagulaci
[l c. Fatta de Natural Kiler

Explicacion

La tabla
anterior

muestra que
en el 2018
respondieron
con A) 41; B)
37, C) 11. Y
en el 2019 A)
1; B)88; C) 0.

Tabla 19: Tabla cruzada fecha *9- Una persona con Hemofilia y
Enfermedad von Willebrand (EVW), ¢puede tomar aspirina?

Tabla cruzada fecha *9- Una persona con Hemofilia y Enfermedad von Willebrand
(EVW), ¢puede tomar aspirina?
9- Una persona con Hemofilia y Enfermedad von
Willebrand (EVW), ¢ puede tomar aspirina?

A. No,
nunca.

2018 39(44%)
2019 88(99%)

Total 127
Fuente: calculos propios

Fecha

B. Si, con la
aspirina se cura
todo.
8(9%)
1(1%)

96

C. Si, en
determinados
casos.
42(47%)
0(0%)

42

Total

89

178



Grafico 10: Representacion grafica. Una persona con Hemofilia y
Enfermedad von Willebrand (EVW), ¢puede tomar aspirina?

Representacion grafica. Una persona con Hemofilia y Enfermedad

von Willebrand (EVW), ¢ puede tomar aspirina? Explicacion
Grafico de barras La tabla
anterior

1007

30

0=

Recuento

39- Una persona con
Hemofilia y Enfermedac  MUEStra  que

von Willsbrand (EVW), en el 2018

jpuede tomar aspirina’ respondieron

:g.gfég:q:aés irina se cu con A)39; B)

oo, 8; C)42.

€. Si, en determinaos Y en el 2019

Cas0s. B
respondieron
con A)88; B)1;
C) 0.

40

207

-
208

Fuente: calculos propios

209

fecha

Tabla 20: Tabla cruzada fecha *10- ¢Puede haber mujeres que
padezcan la Hemofilia y Enfermedad von Willebrand (EVW)?

Tabla cruzada fecha *10- ¢ Puede haber mujeres que padezcan la Hemofiliay

2018
2019
Total
Fuente: calculos propios

Fecha

Enfermedad von Willebrand (EVW)?
10- ¢ Puede haber mujeres que padezcan la Hemofilia 'y
Enfermedad von Willebrand (EVW)?

A. Si, las mujeres C. No, las
. . : > Total
sélo pueden B. Si, aunque mujeres solo
padecerla, al igual es muy raro. portan la
que los hombres. enfermedad.
54(61%) 20(22%) 15(17%) 89
0(0%) 0(0%) 89(100%) 89
54 20 104 178
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Grafico 11: Representacion grafica ¢Puede haber mujeres que

padezcan la Hemofilia y Enfermedad von Willebrand (EVW)?

Representacion grafica ¢Puede haber mujeres que padezcan la

Hemofilia y Enfermedad von Willebrand (EVW)?
Grafico de barras

| 10- j Puede haber
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Enfermedad van
Willebrand (EVW)?

A.5i, las mujeres sdlo
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partan la enfermedad.

60

Recuento

|
2018 209

fecha

Fuente: calculos propios

Explicacion

La tabla
anterior
muestra que
en el 2018
respondieron
con A) 54;
B)20; C) 15.
Y en el 2019
A) 0; B)O;
C)89.

Tabla 21: Tabla cruzada fecha *11- ¢ Donde se encuentra el gen de la

Hemofilia y Enfermedad von Willebrand (EVW)?

Tabla cruzada fecha *11- ¢ Dénde se encuentra el gen de la Hemofiliay Enfermedad

von Willebrand (EVW)?

11- ;Do6nde se encuentra el gen de la Hemofilia 'y

Enfermedad von Willebrand (EVW)?

A.Enel B. En el C.AyBson Tl
cromosoma X. cromosoma Y. correctas
Fecha 2018 25(28%) 18(20%) 46(52%) 89
2019 89(100%) 0(0%) 0(0%) 89
Total 114 18 46 178

Fuente: calculos propios
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Grafico 12: Representacién grafica. ¢Ddnde se encuentra el gen de la

Hemofiliay Enfermedad von Willebrand (EVW)?

Representacion grafica. ¢Déonde se encuentra el gen de la Explicacion

Hemofilia y Enfermedad von Willebrand (EVW)?
Grafico de barras La

100 encuentra el gen de

40+

28 2018

fecha

Fuente: calculos propios

11- ;Dinde se anterior

tabla

la Hemofilia y muestra que

Witk gy €N el 2018
I A En &l cromosoma X. respondleron
] Egin egcromosomit‘f; a A) 25' B) 18,
. By B son correctas C) 46 vy - e|
2019
2 60 respondieron
; a A) 89; B) 0;
; C)0
t

Tabla 22: Tabla cruzada fecha *12- ¢La Hemofilia y Enfermedad von

Willebrand (EVW) es una enfermedad incurable?

Tabla cruzada fecha *12- ¢ La Hemofilia y Enfermedad von Willebrand (EVW) es una

enfermedad incurable?
12- ¢ La Hemofilia y Enfermedad von Willebrand (EVW)
es una enfermedad incurable?
A. Si, pero puede

B. No, en esta C. No, pero
que dentro de ) _ :

. vida todo tiene tiene

unos afios tenga B :
solucion. tratamiento

cura.
- 2018 44(49%) 7(8%) 38(43%)
echa

2019 0(0%) 0(0%) 89(100%)

Total 44 7 127

Fuente: calculos propios
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Grafico 13: Representacion gréafica. ¢La Hemofilia y Enfermedad von
Willebrand (EVW) es una enfermedad incurable?

Representacion grafica. ¢La Hemofilia y Enfermedad von

Willebrand (EVW) es una enfermedad incurable?
Grafico de barras

1009

807

12- ; La Hemaofilia y
Enferrmedad von
Willebrand (EVW) es
una enfermedad
incurable?

A. 50 pero puede gue
dentro de unos afios tenga

Explicacion

La tabla
anterior
muestra que en
el 2018
respondieron
con A) 44; B) 7;

v ) S8.Y en el
Hc. No, perotiene tratamient .
respondieron
60 A) 0; B) O
C)89.

Recueanto

40

204

T
2018 2019

fecha

Fuente: calculos propios

Tabla 23: Tabla cruzada fecha *13- ¢(Una persona que nace con
Hemofiliay Enfermedad von Willebrand (EVW), nace con hipertensién
arterial?

Tabla cruzada fecha *13- ¢ Una persona que nace con Hemofiliay Enfermedad von
Willebrand (EVW), nace con hipertensién arterial?
13- ¢ Una persona que nace con Hemofilia y Enfermedad
von Willebrand (EVW), nace con hipertension arterial?
B. No, las dos C. No siempre,

A ?als E)nouryeso enfermedades depende del e
eliarosa. son totalr_’nente Iugar de
Pelig independientes. nacimiento.
Fecha 2018 25(28%) 42(47%) 22(25%) 89
2019 0(0%) 89(100%) 0(0%) 89
Total 25 131 22 178

Fuente: calculos propios
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Grafico 14: Representacion grafica. ¢Una persona que nace con
Hemofiliay Enfermedad von Willebrand (EVW), nace con hipertensién
arterial?

Representacion grafica. ¢Una persona que nace con Hemofilia y Explicacion

Enfermedad von Willebrand (EVW), nace con hipertension arterial?

Grafico de barras La tabla
- 13- jUna persona que anterior
1 nace conHemafiiay  muestra que

Enfermedad van

Willebrand (EVW), nace  €n el 2018
con hipertension respondieron

arterial?
s con A) 25; B)
. 5i, por eso es muy
peligrosa. 42, C) 22. Y
B. Mo, las d
Fﬂr;fele?m;dgsdoe:s sond. t en el 2019
almente independientes. :
O C. Mo siempre, depende de respond Ieron
lugar de nacimiznto. con A) 0;
B)89; C) 0.

Recuento

2018 2018

fecha
Fuente: calculos propios

Tabla 24: Tabla cruzada fecha *14- ¢La hemofiliay la Enfermedad von
Willebrand (EVW) tiene tratamiento?

Tabla cruzada fecha *14- ¢ La hemofilia y la Enfermedad von Willebrand (EVW) tiene
tratamiento?
14- ¢ La hemofilia y la Enfermedad von Willebrand
(EVW) tiene tratamiento?

: Total
. C. Depende si es la
A. Si B. No XY mixta
Fecha 2018 35(39%) 5(6%0) 49(55%) 89
2019 89(100%) 0(0%) 0(0%) 89
Total 124 5 49 178

Fuente: calculos propios
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Grafico 15: Representacion grafica. ¢La hemofiliay la Enfermedad von
Willebrand (EVW) tiene tratamiento?

Representacion grafica. ¢La hemofilia y la Enfermedad von Willebrand =~ Explicacion
(EVW) tiene tratamiento?
Grafico de barras La tabla
| 14 labemofilay  onterior
1 la E{hfermedadmn muestra que
Willebrand (E en el 2018
tiene tratamiento? respondieron
gﬁi con A) 35,
Mo .
807 [7C. Depende si esla XY B)5; C)49. Y
mixta en el 2019
respondieron
con A)

- B)0; C) 0.

Recueanto

40

2018 2018
fecha

Fuente: calculos propios

Tabla 25: Tabla cruzada fecha *15- El principal tratamiento de la
hemofilia y Enfermedad von Willebrand (EVW) es...

Tabla cruzada fecha *15- El principal tratamiento de la hemofilia y Enfermedad von
Willebrand (EVW) es...
15- El principal tratamiento de la hemofilia y Enfermedad
von Willebrand (EVW) es...

A. La terapia de B. Altas dosis de Total
reemplazo del factor vitamina E y C. Aspirina
de coagulacion colageno
Fecha 2018 35(39%) 17(19%) 37(42%) 89
2019 89(100%) 0(0%) 0(0%) 89
Total 124 17 37 178

Fuente: calculos propios
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Grafico 16: Representacion grafica. El principal tratamiento de la
hemofilia y Enfermedad von Willebrand (EVW) es...

Representacion grafica. El principal tratamiento de la hemofilia y

1007

Enfermedad von Willebrand (EVW) es...
Grafico de barras

15- El principal
tratamiento de la
hemafilia L Enfermedad
von Willzbrand (EVW)
BS..

del factor de coagulacion

B. Attas dosis de vitamina E
y colageno

1C. Aspirin

:A. Laterapia de reemplazo

Explicacion

La tabla
anterior
muestra que en
el 2018
respondieron
con A) 35; B)
17; C) 37. Y en
el 2019
respondieron
A)89; B) 0; C)

0.
60

Recuento

409

T
018 09
facha

Fuente: calculos propios

Tabla 26: Tabla cruzada fecha *16-¢Una persona con hemofilia y
Enfermedad von Willebrand (EVW) puede donar sangre?

Tabla cruzada fecha *16-¢Una persona con hemofiliay Enfermedad von Willebrand
(EVW) puede donar sangre?
16-¢Una persona con hemofilia y Enfermedad von

Willebrand (EVW) puede donar sangre? Total
A. Si B. No C. A veces
Fecha 2018 9(10%) 29(33%) 51(57%) 89
2019 0(0%) 89(100%) 0(0%) 89
Total 9 118 51 178

Fuente: calculos propios
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Grafico 17: Representacion grafica. - ¢Una persona con hemofilia y
Enfermedad von Willebrand (EVW) puede donar sangre?

Representacion grafica. -¢Una persona con hemofilia y Enfermedad

von Willebrand (Evvy) puede donar sangre?
Grafico de barras
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Fuente: calculos propios

16-;,Una
persona con
hemafilia y
Enfermeadad

von

Willehrand

[EVW)
puede daonar

sangra?

Weasi
EE. Mo
Oc. A veces

Explicacion

La tabla
anterior
muestra que
en el 2018
respondieron
A) 9; B) 29;
C)51. Y en el
2019
respondieron
a A) 0; B)89;
C)o0.

Tabla 27: Tabla cruzada fecha *17- ¢Cual es la vitamina de la

coagulacion?

Tabla cruzada fecha *17- ¢ Cudl es la vitamina de la coagulacién?
17- ¢ Cual es la vitamina de la coagulacion?

A. Vitamina C B. Vitamina E
2018 6(7%) 45(50%)
Fecha 5019 0(0%) 0(0%)
Total 6 45

Fuente: calculos propios

104

C. Vitamina K
38(43%)
89(100%)

127

Total

89
89
178



Grafico 18: Representacion grafica. ¢Cual es la vitamina de la
coagulacion?

Recuento

Representacion grafica. ¢Cual es la vitamina de la coagulacion?
Grafico de barras
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Fuente: calculos propios

Explicacion
La tabla
anterior
muestra que
en el 2018
respondieron
A) 6; B)45; C)
38. Y en el
2019 A) 0; B)
0; C) 89.

Y en el 2019
respondieron
A) 0; B) 0; C)
89.

Tabla 28: Tabla cruzada fecha *18- ¢Se puede saber antes del
nacimiento si un bebé tiene hemofilia y Enfermedad von Willebrand
(EVW)?

Tabla cruzada fecha *18- ¢ Se puede saber antes del nacimiento si un bebé tiene

hemofiliay Enfermedad von Willebrand (EVW)?

18- ¢ Se puede saber antes del nacimiento si un
bebé tiene hemofilia y Enfermedad von Willebrand

(EVW)?
A. SI B. NO C. A veces
Fecha 2018 19(21%) 23(26%) 47(53%)
2019 89(100%) 0(0%) 0(0%)
Total 108 23 47

Fuente: calculos propios
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Total

89
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Grafico 19: Representacion grafica. ¢(Se puede saber antes del
nacimiento si un bebé tiene hemofilia y Enfermedad von Willebrand

(EVW)?

Representacion grafica. ¢Se puede saber antes del nacimiento si un

bebé tiene hemofilia y Enfermedad von Willebrand (EVW)?
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Fuente: calculos propios

Explicacion

La tabla
anterior
muestra que
en el 2018
respondieron
con A) 19; B)
23; C) 47. Y
en el 2019
respondieron
A) 89;B)0; C)
0.

Tabla 29: Tabla cruzada fecha *19- Si alguien tiene Hemofilia y
Enfermedad von Willebrand (EVW), ¢debe evitar practicar algun

deporte

Tabla cruzada fecha *19- Si alguien tiene Hemofilia y Enfermedad von Willebrand

(EVW), ¢debe evitar practicar algun deporte

19- Si alguien tiene Hemofilia y Enfermedad von Willebrand

(EVW), ¢ debe evitar practicar algin deporte

A. Si como el, B. Si como la, C. Ninauna de Total
Futbol, boxeo, Natacion, ajedrez, Ia gur
X as anteriores
baloncesto tenis de mesa
Fecha 2018 24(27%) 10(11%) 55(62%) 89
2019 89(100%) 0(0%) 0(0%) 89
Total 113 10 55 178

Fuente: calculos propios
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Grafico 20: Representacion grafica. Si alguien tiene Hemofilia y
Enfermedad von Willebrand (EVW), ¢debe evitar practicar algun

deporte

Representacion grafica. Sialguien tiene Hemofilia y Enfermedad von

Willebrand (EVW), ¢ debe evitar practicar algin deporte

Grafico de barras
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Fuente: calculos propios

T
2018

:A. Sicoma el, Futhol, boxeo,

Explicacion

La tabla
anterior
muestra que en
el 2018
respondieron
con A) 24; B)
10; C) 55. Y en
el 2019
respondieron
con A) 89; B) 0;
C)0.

Tabla 30: Tabla cruzada fecha *20- ¢, Cuales son los cuidados para los

pacientes con hemofiliay Enfermedad von Willebrand (EVW)?

Tabla cruzada fecha *20- ¢ Cuales son los cuidados para los pacientes con hemofiliay

Enfermedad von Willebrand (EVW)?
20- ¢, Cuales son los cuidados para los pacientes con
hemofilia y Enfermedad von Willebrand (EVW)?

No debe tener Practicar algun Reql.J!ereln-
deporte de movilizacion
golpes fuertes i
contacto del paciente
Fecha 2018 32(36%) 4(4%) 53(60%)
2019 89(100%) 0(0%) 0(0%)
Total 121 4 53

Fuente: calculos propios
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Total

89
89
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Grafico 21: Representacion grafica. ¢ Cuéles son los cuidados paralos

pacientes con hemofilia y Enfermedad von Willebrand (EVW)?

Representacion grafica. ¢Cuéles son los cuidados para los pacientes con =~ Explicacion
hemofilia y Enfermedad von Willebrand (EVW)?
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Fuente: calculos propios

Tabla 31: Tabla cruzada fecha *21- ;Qué debe saber el personal de
enfermeria para el cuidado de la hemofilia y Enfermedad von
Willebrand (EVW)?

Tabla cruzada fecha *21- ;Qué debe saber el personal de enfermeria para el cuidado de
la hemofilia y Enfermedad von Willebrand (EVW)?
21- ¢ Qué debe saber el personal de enfermeria para el
cuidado de la hemofilia y Enfermedad von Willebrand
(EVW)?

A. Debe saber B. Aplicacion del C. Aplicacion Total
sobre trabajo factor y deportes de factor y
social y de contacto cuidados
actividad fisica fisico especiales
2018 52(58%) 7(8%) 30(34%) 89
Fecha 2019 1 1 87 89
Total 53 8 117 178

Fuente: calculos propios
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Grafico 22: Representaciéon grafica. ¢Qué debe saber el personal de
enfermeria para el cuidado de la hemofilia y Enfermedad von

Willebrand (EVW)?

Representacion grafica. ¢Qué debe saber el personal de enfermeria =~ Explicacion
para el cuidado de la hemofilia y Enfermedad von Willebrand (EVW)?
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Fuente: calculos propios

Tabla 32: Tabla cruzada fecha *22- El personal de enfermeria que
puede hacer por el paciente

Tabla cruzada fecha *22- El personal de enfermeria que puede hacer por el paciente
22- El personal de enfermeria que puede hacer por el paciente

A. Guia, £ CLEL C. Guia,
control,
. control, L, control,
Sin 7z atencion y L Total
atencién y S atencién y
EHRIEEE aplicacion de clpllieeElo o) aplicacién de
P g factor de P .
la aspirina o Warfarina.
coagulacion
Fecha 2018 0(0%) 32(36%) 43(48%) 14(16%) 89
2019 1(1%) 0(0%) 88(99%) 0(0%) 89
Total 1 32 131 14 178

Fuente: calculos propios
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Grafico 23: Representacion gréafica. El personal de enfermeria que
puede hacer por el paciente

Representacion grafica. El personal de enfermeria que puede hacer por  Explicacion

el paciente
La tabla
Gréfico de barras :
anterior
22- El personal de
1007 enfermeria que puede muestra que
hacer par el paciente en el 2018
: respondieron
A Guia, control, stencio o
aplicggéﬁodellg as;?i?iﬁlg i con A)32,
- B. Guia, control, atencio 0
o Dap|icl$'2i'é%°de'|?éct;ngéonY B)43’ C)14- Y
coagulacion en el 2019
.C. Guia, control, atencion y .
aplicacion de Warfarina. respo ndieron
. con A)O;
B)88; C)0y 1

sin respuesta.

Recuento

40

201

2018 2019
fecha

Fuente: calculos propios

Tabla 33: Tabla cruzada fecha *23- ¢Cada cuanto se debe poner el
factor al paciente?

Tabla cruzada fecha *23- ¢ Cada cuéanto se debe poner el factor al paciente?
23- ¢ Cada cuanto se debe poner el factor al paciente?

. A. Cada dos B. Depende € CERa ey
Sin - . gue tenga una Total
horas segun de la herida .
respuesta ; emergencia
el peso del paciente
por golpe
Fecha 2018 1(1%) 32(36%) 30(34%) 26(29%) 89
2019 0(0%) 0(0%) 1(1%) 88(99%) 89
Total 1 32 31 114 178

Fuente: calculos propios
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Grafico 24: Representacion grafica. ¢Cada cuanto se debe poner el

factor al paciente?

Representacion grafica. ¢Cada cuanto se debe poner el factor al

paciente?

Grafico de barras
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Recuento

40+

207

23- ; Cada cuanto se
debe poner el factor al
paciente?

A. Cada dos horas segun el
peso

B. Depende de la herida del
paciente

C. Cacda vez yue tenga una
emergencia por geolpe

2ma

Fuente: calculos propios

1
2m9

fecha

Explicacion

La tabla anterior
muestra que en
2018
respondieron A)
1;B)30;C) 26y
1 sin respuesta.
Y en el 2019
respondieron A)
0; B) 1; C) 88.

Tabla 34: Tabla cruzada fecha *24- ;(Qué tel6rica puede guiar al
personal de enfermeria para la prevencion y promocion de la salud?

Tabla cruzada fecha *24- ¢ Qué tedrica puede guiar al personal de enfermeria para la

prevencién y promocién de la salud?
24- ¢ Qué tedrica puede guiar al personal de enfermeria
para la prevencion y promocién de la salud?

. o B. Amalie Total
Sin A. Hipatia de £ C. Nola
mm
fespliesld Alejandria y Pender
Noether
2018 2(2%) 13(15%) 43(48%) 31(35%) 89
Fecha 89(100
2019 0(0%) 0(0%) 0(0%) %) 89
0
Total 2 13 43 120 178

Fuente: calculos propios
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Grafico 25: Representacion grafica. ¢Qué tedrica puede guiar al
personal de enfermeria para la prevencion y promocion de la salud?

Representacion grafica. ¢Qué tedrica puede guiar al personal de

enfermeria para la prevencién y promocion de la salud?

Grafico de barras

100

80

60

Recuento

40

2018
fecha

Fuente: calculos propios

T
2019

24- ; Qué tedrica
puede guiar al
personal de
enfermeria para la
prevencidn y
promacian de |a
salud?

L

[ A. Hipatia de Alejandria
[C1B. Amalie Emmy Moether
W C. Mola Pendler

Explicacion

La tabla
anterior
muestra que
el 2018
respondieron
A) 13; B) 43;
C)31ly2sin
respuesta. Y
en el 2019 A)
yB)=0yC)
89.

Tabla 35: Tabla cruzada fecha *25- los cuidados paralos pacientes con
Hemofilia son iguales para los pacientes con la enfermedad de Von

Willebrand

Tabla cruzada fecha *25- los cuidados para los pacientes con Hemofilia son iguales para

los pacientes con la enfermedad de Von Willebrand

25- los cuidados para los pacientes con Hemofilia son iguales
para los pacientes con la enfermedad de Von Willebrand

Sin
respuesta
2018 2(2%)
Fecha 5519 1(1%)
Total 3

Fuente: calculos propios

A. No, son
totalmente
diferentes
22(25%)
1(1%)

112

. C. Depende si Total
B. Si, son L.
iguales esta mvolu_crada
la XY mixta
27(30%) 38(43%) 89
87(98%) 0(0%) 89
114 178



Grafico 26: Representacion grafica. los cuidados para los pacientes
con Hemofilia son iguales para los pacientes con la enfermedad de

Von Willebrand

Representacion grafica. los cuidados para los pacientes con Hemofilia

son iguales para los pacientes con la enfermedad de Von Willebrand

Grafico de barras
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Recuento

40

209
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2018 2019

fecha

Fuente: calculos propios

25 los cuidados
para los pacientes
con Hemafilia son
iguales para los
pacientes con la
enfermedad de Von
Willebrand

A. Mo, sontotalmente
diferertes

B. 5i son iguales

C. Depende si esta
involucrada la XY mixta

Explicacion

La tabla
anterior

muestra que
en el 2018 A)
22; B) 27; C)
38, 2 sin
respuesta. En
el 2019 A) 1;
B)87;C)0; 1
sin respuesta.

Tabla 36: Tabla cruzada fecha *26- Uno de los efectos fisicos de la
hemofiliay Enfermedad von Willebrand (EVW)?

Tabla cruzada fecha *26- Uno de los efectos fisicos de la hemofilia y Enfermedad
von Willebrand (EVW)?
26- Uno de los efectos fisicos de la hemofilia y
Enfermedad von Willebrand (EVW)?

A. Pérdida B. Inflamacion de C. Inflamacion Total
de cabello y los ojos, orejas y de érticulaciones
uias nariz
Fecha 2018 51(57%) 16(18%) 22(25%) 89
2019 0(0%) 0(0%) 89(100%) 89
Total 51 16 111 178

Fuente: calculos propios
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Grafico 27: Representacion grafica. - Uno de los efectos fisicos de la
hemofiliay Enfermedad von Willebrand (EVW)?

Representacion grafica. - Uno de los efectos fisicos de la hemofiiay =~ Explicacién
Enfermedad von Willebrand (EVW)?
. La tabla
Grafico de barras :
anterior
26- Una de los efectos
1007 fisicos da la hemofilia y muestra que
Wlflrfgrmeddaéi won_ en el 2018
) P', :,dra: (b\jw)' _ respondieron
- FErdicia de cabello y unas
:EI. Inflamacidn de los ojos, a A) 51, B)
807 Orgjas y nariz .
[ Inflamacién de 16’ C)22 Y
articulaciones en el 2019
respondieron
50 a A) 0; B)O;
C) 89.

Recuento

T
2018 2019

fecha

Fuente: calculos propios

Tabla 37: Tabla cruzada fecha *27- Uno de los efectos internos de la
hemofiliay Enfermedad von Willebrand (EVW) es:

Tabla cruzada fecha *27- Uno de los efectos internos de la hemofilia y Enfermedad
von Willebrand (EVW) es:
27- Uno de los efectos internos de la hemofilia 'y
Enfermedad von Willebrand (EVW) es:

A B. Coagulos de Total
Hemorragias ' g C. Trombos
sangre
severas
Fecha 2018 41(46%) 7(8%) 41(46%) 89
2019 89(100%) 0(0%) 0(0%) 89
Total 130 7 41 178

Fuente: calculos propios
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Grafico 28: Representacion grafica. Uno de los efectos internos de la
hemofiliay Enfermedad von Willebrand (EVW) es:

Representacion grafica. Uno de los efectos internos de la hemofiiay =~ Explicacion
Enfermedad von Willebrand (EVW) es:
Grafico de barras La  tabla
a 27- Una de los anterior
100 efectuhs int?_rlnus dela muestra que
emafilia
Enfermedad!:rnn en el _2018
Willebrand (EVW) es:  respondieron
=A. Hemorragias severas | @ A) 41; B) 7,
80 B. Codgulos de sangre

Clc. Tromhos C) 4l.Yenel

2019
respondieron
- aA)89;B)0;

C) 0.

Recuento

40

207

-
208 2049

fecha

Fuente: calculos propios

Tabla 38: Tabla cruzada fecha *28- Uno de los efectos psicoldgicos de
produce la hemofiliay Enfermedad von Willebrand (EVW) es:

Tabla cruzada fecha *28- Uno de los efectos psicoldgicos de produce la hemofiliay
Enfermedad von Willebrand (EVW) es:
28- Uno de los efectos psicolégicos de produce la hemofilia
y Enfermedad von Willebrand (EVW) es:

) A. B. Todo Total
Sin ) C.
respuesta Esquizofr depende del A —
enia paciente

_ 2018 3(4%) 19(21%) 27(30%) 40(45%) 89
echa

2019 0(0%) 0(0%) 89(100%) 0(0%) 89

Total 3 19 116 40 178

Fuente: calculos propios
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Grafico 29: Representacion gréafica. Uno de los efectos psicolégicos
de produce la hemofiliay Enfermedad von Willebrand (EVW) es:

Representacion grafica. Uno de los efectos psicologicos de Explicacion
produce la hemofilia y Enfermedad von Willebrand (EVW) es:
Grafico de barras La _ tabla
| 26- Uno de los LS
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paciente . .
60 . Alzheimer a A) 0; B) 89;

C) 0.

Recuento

40

20

28 M9

fecha
Fuente: calculos propios

Tabla 39: Tabla cruzada fecha *29- Uno de los efectos sociales de la
hemofiliay Enfermedad von Willebrand (EVW) es:

Tabla cruzada fecha *29- Uno de los efectos sociales de la hemofiliay Enfermedad von
Willebrand (EVW) es:
29- Uno de los efectos sociales de la hemofilia y
Enfermedad von Willebrand (EVW) es:

G %%?é%g'o B. Desconocimiento C. Ninguna de Tl
de la enfermedad las anteriores
alrededor
Fecha 2018 16(18%) 34(38%) 39(44%) 89
2019 0(0%) 89(100%) 0(0%) 89
Total 16 123 39 178

Fuente: calculos propios
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Grafico 30: Representacion grafica. Uno de los efectos sociales de la
hemofiliay Enfermedad von Willebrand (EVW) es:

Representacion grafica. Uno de los efectos sociales de la hemofilia

y Enfermedad von Willebrand (EVW) es:
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Fuente: calculos propios
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Explicacion
La tabla
anterior

muestra  que
en el 2018
respondieron
A) 16; B) 34; C)
39. Y en el
2019
respondieron
A) 0: B) 89; C)
0.



6.2.1 Puntuacion de la evaluacion pre y post del conocimiento

A continuacion se muestra la tabla descriptiva de la calificacion de
conocimiento sobre la hemofilia y la enfermedad de Von Willebrand

Tabla 40: Puntaje de aciertos y desaciertos en la primera encuesta
2018

Preguntas Aciertos Desaciertos Total
1- ¢Qué es la Hemodfilia y
Enfermedad von  Willebrand 34 55 89
(EVW)?
2- ¢, Cudl es el principal sintoma de
la hemofilia y Enfermedad von 39 50 89
Willebrand (EVW)?

3- ¢Cuanto dura la hemofilia y

Enfermedad von  Willebrand 46 43 89
(EVW)?

4- ¢ Quién padece la hemofilia y

Enfermedad von  Willebrand 5 84 89
(EVW)?

5- ¢Cuales son los tipos de

hemofilia y Enfermedad von 23 66 89
Willebrand (EVW)?

6- ¢Cudales son los lugares mas

frecuentes de sangrado segun la

hemofilia y la enfermedad de 1 8 59
(EVW?

7- ¢La Hemofilia y Enfermedad

von Willebrand (EVW) es 36 53 89
hereditaria y contagiosa?

8- ¢Qué falta en la sangre de una 38 - 89

persona  con Hemofilia vy

118



Enfermedad von  Willebrand
(EVW)?

9- Una persona con Hemofilia y
Enfermedad von  Willebrand
(EVW), ¢ puede tomar aspirina?
10- ¢Puede haber mujeres que
padezcan la  Hemofilia vy
Enfermedad von  Willebrand
(EVW)?

11- ¢Donde se encuentra el gen
de la Hemofilia y Enfermedad von
Willebrand (EVW)?

12- ¢La Hemofilia y Enfermedad
von Willebrand (EVW) es una
enfermedad incurable?

13- ¢Una persona que nace con
Hemofilia y Enfermedad von
Willebrand (EVW), nace con
hipertension arterial?

14- ¢ La hemofilia y la Enfermedad
von Willebrand (EVW) tiene
tratamiento?

15- El principal tratamiento de la
hemofilia y Enfermedad von
Willebrand (EVW) es...

16-¢Una persona con hemofilia y
Enfermedad von  Willebrand
(EVW) puede donar sangre?

17- ¢Cual es la vitamina de la
coagulacion?

18- ¢Se puede saber antes del

nacimiento si un bebé tiene

119
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65
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48

55

54

60

51
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89
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89

89

89

89

89

89
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hemofilia y Enfermedad von
Willebrand (EVW)?

19- Si alguien tiene Hemofilia y
Enfermedad von  Willebrand
(EVW), ¢debe evitar practicar
algun deporte

20- ¢ Cuéles son los cuidados para
los pacientes con hemofilia vy
Enfermedad von  Willebrand
(EVW)?

21- ¢ Qué debe saber el personal
de enfermeria para el cuidado de
la hemofilia y Enfermedad von
Willebrand (EVW)?

22- El personal de enfermeria que
puede hacer por el paciente

23- ¢Cada cuanto se debe poner
el factor al paciente?

24- ¢Qué tedrica puede guiar al
personal de enfermeria para la
prevencion y promocion de la
salud?

25- los cuidados para los
pacientes con Hemofilia son
iguales para los pacientes con la
enfermedad de Von Willebrand
26- Uno de los efectos fisicos de
la hemofilia y Enfermedad von
Willebrand (EVW)?

27- Uno de los efectos internos de
la hemofilia y Enfermedad von
Willebrand (EVW) es:

32

29

43

25

31

27

21

41
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28- Uno de los efectos

psicolégicos de produce la

hemofilia y Enfermedad von 2 03 %9
Willebrand (EVW) es:
29- Uno de los efectos sociales de
la hemofilia y Enfermedad von 34 55 89
Willebrand (EVW) es:

Total 866 1715
Porcentaje de calificacion
El total de la suma dividido por el

29,86 59,13

total de preguntas

Tabla 41: Puntaje de aciertos y desaciertos en la segunda encuesta
2019

PREGUNTAS Aciertos Desaciertos Total
1- ¢ Qué es la Hemofilia y
Enfermedad von Willebrand 86 3 89
(EVW)?

2- ¢ Cual es el principal sintoma
de la hemofilia y Enfermedad von 89 0 89
Willebrand (EVW)?

3- ¢, Cuanto dura la hemofilia y

Enfermedad von Willebrand 89 0 89
(EVW)?
4- ;Quién padece la hemofilia 'y
Enfermedad von Willebrand 88 1 89
(EVW)?

5- ¢ Cuales son los tipos de
hemofilia y Enfermedad von 89 0 89
Willebrand (EVW)?
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6- ¢, Cuales son los lugares mas
frecuentes de sangrado segun la
hemofilia y la enfermedad de
(EVW?

7- ¢ La Hemofilia y Enfermedad
von Willebrand (EVW) es
hereditaria y contagiosa?

8- ¢ Qué falta en la sangre de una
persona con Hemofilia 'y
Enfermedad von Willebrand
(EVW)?

9- Una persona con Hemofilia y
Enfermedad von Willebrand
(EVW), ¢ puede tomar aspirina?
10- ¢ Puede haber mujeres que
padezcan la Hemofilia y
Enfermedad von Willebrand
(EVW)?

11- ¢Donde se encuentra el gen
de la Hemofilia y Enfermedad von
Willebrand (EVW)?

12- ¢ La Hemcofilia y Enfermedad
von Willebrand (EVW) es una
enfermedad incurable?

13- ¢ Una persona que nace con
Hemofilia y Enfermedad von
Willebrand (EVW), nace con
hipertension arterial?

14- ¢;La hemofiliay la
Enfermedad von Willebrand

(EVW) tiene tratamiento?
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15- El principal tratamiento de la
hemofilia y Enfermedad von
Willebrand (EVW) es...
16-¢ Una persona con hemofilia'y
Enfermedad von Willebrand
(EVW) puede donar sangre?
17- ¢ Cudl es la vitamina de la
coagulacion?

18- ¢ Se puede saber antes del
nacimiento si un bebé tiene
hemofilia y Enfermedad von
Willebrand (EVW)?

19- Si alguien tiene Hemofilia y
Enfermedad von Willebrand
(EVW), ¢ debe evitar practicar
algun deporte
20- ¢, Cuales son los cuidados
para los pacientes con hemofilia 'y
Enfermedad von Willebrand
(EVW)?

21- ¢ Qué debe saber el personal
de enfermeria para el cuidado de
la hemofilia y Enfermedad von
Willebrand (EVW)?

22- El personal de enfermeria
gue puede hacer por el paciente
23- ¢ Cada cuanto se debe poner
el factor al paciente?

24- ¢ Qué teodrica puede guiar al
personal de enfermeria para la
prevencion y promocion de la

salud?

123

89

89

89

89

89

89

87

86

89

89

89

89

89

89

89

89

89

89

89

89



25- los cuidados para los
pacientes con Hemofilia son -
iguales para los pacientes con la
enfermedad de Von Willebrand
26- Uno de los efectos fisicos de
la hemofilia y Enfermedad von 89
Willebrand (EVW)?
27- Uno de los efectos internos
de la hemofilia y Enfermedad von 89
Willebrand (EVW) es:
28- Uno de los efectos
psicolégicos de produce la 89
hemofilia y Enfermedad von
Willebrand (EVW) es:
29- Uno de los efectos sociales
de la hemofilia y Enfermedad von 89
Willebrand (EVW) es:
Total 2565
Porcentaje de calificacion
El total de la suma dividido por el

88,44
total de preguntas

124

16

0,5

89

89

89

89

89



6.3 Estrategia educativa para la modificacion de conocimiento acerca
de la enfermedad de Von Willebrand y hemofilia en estudiantes de
enfermeria de una Universidad privada

A continuacion, se muestra la estrategia educativa la cual esta basada en
el punto uno y dos del analisis de resultados de este documento, este brindo
informacion corroborada y aplicada por medio de una encuesta virtual a los
estudiantes de enfermeria de una universidad privada, donde en el primer
analisis se logré observar que los estudiantes tenian poca informacion
sobre la enfermedad de von Willebrand y Hemofilia. Posterior a esto se
logré modificar gracias a una basica pero bien estructurada presentacion la
cual fue enviada por medio de correo electrénico, donde posteriormente se
aplicé nuevamente la encuesta de conocimiento, y el resultado fue optimo,
con una calificacion excelente. Esto indica que los estudiantes lograron
aprender y modificar el conocimiento sobre estas enfermedades huérfanas

y de alto costo para el pais.
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Diagrama 1: Estrategia de educacion
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6.3.1 Presentacion ilustrativa de la estrategia

llustracion 1: ¢ Qué es la Hemofiliay Enfermedad von Willebrand (EVW)?

5sQUE ES LA HEMOFILIA Y ENFERMEDAD VON WILLEBRAND
(EVW)2

¢Qué es la EVW?:

La EVW es el trastorno hemorrdgico mds frecuente. Las personas con EvW tienen un
problema con una proteina de su sangre llamada factor von Willebrand (FYW) que
ayuda a confrolar las hemorragias.

¢ Qué es la Hemofilia?

»a hemofilia es una enfermedad hereditaria ligada al cromosoma X, lo que significa
que en el caso concreto de la hemofilia la transmiten las mujeres (portadoras) y la
padecen los hombres, debido a la dotacién de dos cromosomas X (XX) de la mujery
una dotacién (XY) en el hombre.

»se caracteriza por un defecto de la coagulacion de la sangre debido a la falta de
uno de los factores que intervienen en ella y que se manifiesta por una persistencia
de las hemorragias.

llustracién 2: ¢Cuanto dura la hemofilia y Enfermedad von Willebrand
(EVW)?

¢ CUANTO DURA LA HEMOFILIA Y ENFERMEDAD
VON WILLEBRAND (EVW)?

»Respuesta:

»Toda la Vida.

»Sin embargo, muchos cientificos han hecho
avances para mejorar la calidad de vida de
estos pacientes.
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llustracién 3: ¢Cuél es el principal sintoma de la hemofilia y Enfermedad von
Willebrand (EVW)?

5CUAL ES EL PRINCIPAL SINTOMA DE LA HEMOFILIA Y
ENFERMEDAD VON WILLEBRAND (EVW)?2

» RESPUESTA:

»Sintoma hemofilia:

»El sintoma principal de la hemofilia es el sangrado incesante durante un
plazo amplio de fiempo, pero en los casos mds leves no se advierfen signos
de padecer la enfermedad hasta que el paciente se somete a una cirugia
o sufre un traumatismo.

» Sinftoma von Willebrand:

»El signo mds frecuente de la afeccidn es el sangrado anormal. La
gravedad del sangrado varia segun la persona.

llustracién 4: ¢Quién padece la hemofilia y Enfermedad von
Willebrand (EVW)?

Heredando la hemofilia

Madre Padre
portadora con hemofilia
» Enfermedad hereditaria ligada al

cromosoma X, lo que significa que
en el caso concreto de

hemofilia la transmiten

Y

, mujeres (portadoras) y la pa
%' los hombres, debido a la 4 Stacio
de dos cromosomas X(XX de la

Hija Hijo Hijo

ponadora con hemoilia portador con hemoilia mujer y una dOta(/,:jén (XY) en el

hombre.
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llustracién 5: ¢Cuéles son los tipos de hemofilia y Enfermedad von
Willebrand (EVW)?

Los tipos de hemofilia
se clasifican en funcion
de deficit del factor de
coagulacion ( A, B, C)

llustracién 6: ¢La Hemofilia y Enfermedad von Willebrand (EVW) es
hereditaria y contagiosa?

¢LA HEMOFILIA Y ENFERMEDAD
VON WILLEBRAND (EVW) ES
32 Cémo se transmite?: HEREDITARIA Y CONTAGIOSA?

La enfermedad de Von Willebrand, generalmente los
fipos 1 y 2 se heredan en lo que se conoce como el
patrén “dominante”. Un hombre o una mujer con la
enfermedad tienen un 50% de probabildades de
frasmitir el gen a sus hijos. Esto significa que si fan solo
uno de los padres fiene el gen y lo transmite a su hijo, el
nifio padecerd la enfermedad. Ya sea que el hijo no
tenga sintomas, sinftomas moderados, o lo que es menos
comun, sintomas severos, definitivamente tiene la
enfermedad.

Sin embargo, la enfermedad de von Willebrand fipo 3,
usualmente se hereda en un patrdn “recesivo”. Este tipo
ocurre cuando el nifio hereda el gen de ambos padres.
Incluso si los padres presentan una enfermedad
asinfomdtica o moderada, sus hijos tienen probabilidad
de ser afectados gravemente.

NO ES CONTAGIOSA

129



llustracién 7: ¢Cuales son los lugares méas frecuentes de sangrado segun la
hemofiliay la enfermedad de (EVW) ?

5CUALES SON LOS LUGARES MAS FRECUENTES DE
SANGRADO SEGUN LA HEMOFILIA Y LA ENFERMEDAD DE
(EVW) 2

RESPUESTA:

Las personas con hemofilia pueden tener hemorragias internas o externas.
La mayoria de las hemorragias fienen lugar en las arficulaciones o musculos:
particularmente en las rodillas, los codos, y los tobillos, asi como los mUsculos
del brazo superior y del antebrazo, el musculo de psoas, del muslo, y de la

pantorrilla.

llustracién 8: ¢Qué falta en la sangre de una persona con Hemofilia y Enfermedad
von Willebrand (EVW)?

i QUE FALTA EN LA SANGRE DE UNA PERSONA CON
HEMOFILIA'Y ENFERMEDAD VON WILLEBRAND (EVW)?

Cuando un vaso sanguineo se lesiona y ocurre una hemorragia, el

FvW (FACTOR VON WILLEBRAND) ayuda a las células de la sangre
llamadas plaquetas a aglutinarse y a formar un codgulo para
detener la hemorragia. Las personas con EvW no tienen suficiente
FvW, o éste no funciona adecuadamente. La sangre tarda mds
fiempo en coagular y la hemorragia en detenerse.
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llustracion 9: Una persona con Hemofilia y Enfermedad von Willebrand
(EVW), ¢puede tomar aspirina?

UNA PERSONA CON HEMOFILIA Y ENFERMEDAD VON
WILLEBRAND (EVW), ;PUEDE TOMAR ASPIRINA?

»Las personas con EVW, especialmente la EVW severa, deben
tener precaucién con sus actividades para disminuir el riesgo
de lastimarse. Tampoco deben tomar aspirina ni
medicamentos que contengan aspirina. La aspirina hara que
las plagquetas no funcionen tan bien como deben.

llustracién 10: ¢Puede haber mujeres que padezcan la Hemofilia y Enfermedad
von Willebrand (EVW)?

¢PUEDE HABER MUJERES QUE PADEZCAN LA HEMOFILIA
Y ENFERMEDAD VON WILLEBRAND (EVW)?

» Una mujer que herede un cromosoma X afectado se

transmitir el gen afectado a sus hijos.

- i
» En conclusiéon es portadora pero no la pod?oe.
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llustracién 11: ¢;Donde se encuentra el gen de la Hemofilia y Enfermedad von
Willebrand (EVW)?

¢ DONDE SE ENCUENTRA EL GEN
DE LA HEMOFILIA'Y

: ENFERMEDAD VON WILLEBRAND
Ell gen que contiene las (EVW)?

instrucciones para crear factor
coagulante se encuentra
solamente en el cromosoma de
sexo llamado X. Si ese gen se
encontrara danado, el resultado
seria la hemofilia, a menos que
hubiera un gen dominante normal
en el otro cromosoma X pareado
con él.

llustracion 12: ¢La Hemofilia y Enfermedad von Willebrand (EVW) es una
enfermedad incurable?

¢La Hemofilia y Enfermedad von Willebrand
(EVW) es una enfermedad incurable?

Mayormente los casos detectados son de nivel severo, es
decir son aquellos que cursan con sangrado espontaneo;
pero también existe hemofilia de nivel moderado y leve. Al
ver que (ante una herida) el sangrado tarda en detenerse, se
debe realizar un diagnoéstico, ya que la hemofilia es incurable

pero si tratable, y asi tener una mejor calidad de vida. Para

la hemofilia tipo A se administra factor coagulante VIII,

mientras que en el tipo B hace falta factor IX.
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llustracion 13: ¢Una persona que nace con Hemofilia y Enfermedad von
Willebrand(EVW), nace con hipertension arterial?

sUna persona que nace
con Hemofilia
y Enfermedad von
Willebrand(EVW), nace ¢
on hipertensidon arterial?

No, la hipertensién 'seda por
factores epigeneticos / mientas
que la hemofilia y la enfermedad
de von Willebrand se da por
genética

llustracion 14: ¢La hemofilia y la Enfermedad von Willebrand (EVW) tiene
tratamiento?

¢LA HEMOFILIA'Y LA ENFERMEDAD VON WILLEBRAND
(EVW) TIENE TRATAMIENTO?

»Las personas con EVW y hemofilia pueden recibir tratamiento con un medicamento
sintético llamado desmopresina, con un concentrado de factor de coagulacion que
contiene FvW, o con otros medicamentos que ayudan a controlar las hemorragias. El tipo

de tratamiento depende parcialmente del tipo de EvW que tenga una persona. Las

personas con formas leves de la EvW a menudo no requieren tratamiento para el trastorno,

excepto en caso de cirugias o frabajos dentales.
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llustracién 15: El principal tratamiento de la hemofiliay Enfermedad von Willebrand
(EVW) es...

Aie Md@‘meflllay
W ‘rand (EWV) es,.

Medicamentos “stabilizadores | d&/ la}| coagulacion: Estos medicamentos
antifibrinoliticos, como el acido aminocaproice (Amicar) y el acido tranexamico
(Cyklokapron, Lysteda y otros), pueden ayudar a detener el sangrado al reducir
la velocidad de disolucion de los coagulos sanguineos. A menudo, los médicos
recetan estos medicamentos antes o después de la extraccion de un diente.

llustracion 16: ¢Una persona con hemofilia y Enfermedad von Willebrand (EVW)
puede donar sangre?

¢UNA PERSONA CON HEMOFILIA Y
ENFERMEDAD VON WILLEBRAND
» (EVW) PUEDE DONAR SANGRE?
Las personas con hemofilia nacen
con el defecto en su gen. No se |lo
pueden contagiar de ofra persona, ni

ellos contagiarlo. -La persona con

hemofilia no puede donar sangre al

enconfrarse en la misma el defecto

principal de esta enfermedad.
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llustraciéon 17: ¢ Cudl es la vitamina de la coagulacién?

;CUAL ES LA VITAMINA DE LA COAGULACION?

formacién de codgulos (cascada de la coagulacién).

//

I/

llustracion 18: ¢Se puede saber antes del nacimiento si un bebé tiene hemofilia y
Enfermedad von Willebrand (EVW)?

;. Se puede saber antzEe<' nacimiento si un bebe
tiene hemofilia y dgifs" medad van Willebrand

Hay pruebas que se pueden
’ realizar mientras una mujer esta

P embarazada que muestran el

sexo del bebé y si tiene hemofilia

La mas comun de estas prue

se llama amniocentesis.

prueba se realiza entre la

18 semanas del embar:

esta prueba, se usa

fina para extraer

muestra del fluigo” que rodea al

bebé. Las células en este fluido

se pueden gsStudiar para conocer

el sexo def bebé.
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llustracion 20: Si alguien tiene Hemofiliay Enfermedad von Willebrand (EVW), ¢debe
evitar practicar algun deporte

Si alguien tiene Hemofilia y Enfermedad von
Willebrand (EVW), ¢ debe evitar practicar algun
deporte

Las terapias con factor de coagulacion
podrian permitir que la persona con hemofilia
practique deportes menos riesgosos.

La actividad fisica ayuda a fortalecer
musculos y articulaciones, y con ello puede
reducir el riesgo de hemorragias, ademas de
contribuir a tener un peso saludable y una
mejor calidad de vida.

llustracion 19: ¢Cuales son los cuidados para los pacientes con hemofilia y
Enfermedad von Willebrand (EVW)?

5CUALES SON LOS CUIDADQOS PARA LOS PACIENTES CON
HEMOFILIA'Y ENFERMEDAD VON WILLEBRAND (EVW)¥2

»Las terapias empleadas estan destinadas a reducir la tendencia

hemorragica del organismo afectado.

»El fratamiento de la hemofilia es relativamente sencillo, consiste
simplemente en el aporte del factor de coagulacion ausente o deficiente
en el paciente. Para ello se realizan transfusiones completas o inyecciones
infravenosas, aporfe de plasma fresco congelado o concenirados de
factores plasmdticos y concentrados de factor recombinante; por lo
general, el inconveniente de los concentrados es su elevado coste.
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llustracion 21: ¢(Qué debe saber el personal de enfermeria para el cuidado de la
hemofiliay Enfermedad von Willebrand (EVW)?

5QUE DEBE SABER EL PERSONAL DE ENFERMERIA PARA EL
CUIDADO DE LA HEMOFILIA Y ENFERMEDAD VON WILLEBRAND
(EVW)?2

»El manejo de la hemofilia y de los trastornos hereditarios de la coagulacion
relacionados con ella es complejo y exige que los cuidados sean suministrados
por un equipo multidisciplinario especializado. Los Principios Europeos para el
Cuidado de Pacientes con Hemofilia, elaborados por un grupo de trabajo
interdisciplinario compuesto por doctores especializados en hemofilia, sefalan
que la prestacion de cuidados integrales requiere la designacion de personal
de enfermeria especifico para coordinar los distinfos aspectos de |la atencion
prestada. Estos aspectos comprenden el tfratamiento y el material ufilizado
para suministrarlo, el programa de tratamiento domiciliario, la educaciéon del
paciente y sus familiares y la provisibn de servicios de apoyo como por
ejemplo las visitas domiciliarias y a los centros de estudio .

llustracion 22: El personal de enfermeria que puede hacer por el paciente

FL PERSONAL DE ENFERMERIA QUE PUEDE HACER
POR EL PACIENTE

»Los enfermeros de hospital proporcionan atencion de
cabecera y cuidado directo a los pacientes en el

hospital y consultan con los médicos y otfros miemlbros
del equipo de asistencia sanitaria sobre el plan de
cuidados mads idéneo.

» Puede dar guia de manejo del conftrol prevencion y
promocion de la salud
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llustracién 24: ¢ Cada cuanto se debe poner el factor al paciente?

¢ Cada cuanto se debe poner el factor
al paciente?

cada ves que tenga un golpe, una caida o una cortada.

llustracion 23: los cuidados para los pacientes con Hemofilia son iguales para los
pacientes con la enfermedad de Von Willebrand

LOS CUIDADOS PARA LOS
PACIENTES CON HEMOFILIA SON
IGUALES PARA LOS PACIENTES
CON LA ENFERMEDAD DE VON

El fratamiento para la WILLEBRAND

hemofiliay Von
Willebrand se basa en lo
grave que sea el trastorno,
el nivel de actividad de la

personay los
procedimientos meédicos o
dentales necesarios.
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llustracién 26: ¢;Qué tedrica puede guiar al personal de enfermeria para la
prevencién y promocion de la salud?

¢ QUE TEORICA PUEDE GUIAR AL
PERSONAL DE ENFERMERIA PARA LA
PREVENCION Y PROMOCION DE LA
SALUD?

»Nola J. Pender es tedrica de enfermeriq,
autora y académica. Es profesora emérita de
enfermeria en la Universidad de Michigan. Ella
cred el modelo de promocion de la salud. Ella
ha sido designada como una leyenda viva de
la Academia Americana de Enfermeria.

llustracién 25: ¢ Cual es uno de los efectos fisicos de la hemofiliay Enfermedad
von Willebrand (EVW)?

Uno de los efectos fisicos de la hemofilia y
Enfermedad von Willebrand (EVW)?

La hemofilia es un trastorno
hemorragico hereditario en el cual la

sangre no se coagula de manera
adecuada. Esto puede causar
hemorragias tanto espontaneas
como después de una operacion o
de tener una lesién e inflamar las

articulaciones.
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llustracién 27: Uno de los efectos internos de la hemofilia y Enfermedad von

Willebrand (EVW) es:

El nivel de la severidad
depende de la cantidad de
factor de coagulaciéon que

falta en la sangre de la
persona. Muchas personas

con hemodfilia
severa padecen de
hemorragias frecuentes en
musculos o articulaciones.

UNO DE LOS EFECTOS
INTERNOS DE LA
HEMOFILIA'Y
ENFERMEDAD VON
WILLEBRAND (EVW) ES:

llustraciéon 28: Uno de los efectos psicolégicos de produce la hemofilia y

Enfermedad von Willebrand (EVW) es:

Uno de los efectos psicoldgicos de produce la
hemofilia y Enfermedad von Willebrand (EVW)

es.

Todo depende del paciente, sin
embargo la ayuda del personal de
enfermeria genera confianza y
mejora la calidad de vida
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llustracion 29: Los efectos sociales de la hemofilia y Enfermedad von Willebrand
(EVW) es:

Los efectos sociales de la
hemofilia y Enfermedad von
Willebrand (EVW) es:

Estas enfermedades por lo general la PROSLEMETCASOCIAL

padece cualquier persona, sin embargo
segun cifras epidemiolégicas

Las personas que padecen hemofilia y EVW
carecen de recursos, sufren problemas
sociales econdmicos a parte de la
enfermedad la poca ayuda que se recibe
en algunos casos , generan problemdaticas
sociales
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7. CONCLUSION

Se concluye que para el primer objetivo especifico que los estudiantes de
la universidad privada participaron aleatoriamente debido a sus agendas
académicas y laborales. Se logro determinar que el 23.3% tienen de 18 a
25 afios, el 43.3% tienen de 26 a 30 afios, el 21.1% tiene de 31 a 35 afios,
el 10% tiene de 36 a 40 afios y el 2.2% es mayor a 41 afios, en cuanto el
genero el 74.2% son mujeres y el 25.8% son hombres y el 9% son

estudiantes, el 89.9%son estudiantes- trabajador y el 1.1% es trabajador.

Para el segundo objetivo especifico en la primera etapa se logro determinar
gue los estudiantes carecian de conocimiento sobre conceptos generales
de la hemofilia y la enfermedad de von willebrand, tambien carecian de
conocimientos sobre los cuidado generales y aspectos relevantes donde se
podria aplicar conocimientos del area de la enfermeria. En la segunda etapa
se disefio una presentacion en power point en la cual se incluyo videos
explicativos en los temas de cada diapositiva, esta fue enviada por correo
electronico a los participantes de la encuesta, a quienes se les pidio el favor
gue los vieran, pasados 3 dias, se les envio la encuesta nuevamente para
saber si habian logrado entender y comprender sobre la enfermedad de
von Willebrand y hemifilia. En la tercera etapa luego de aplicar la estretegia
con la presentacion se logro determinar que se pudo cumplir el objetivo de
la investigacion, el cual es reconocer y saber sobre conceptos generales

sobre dichas enfermedades y como el area de enfermeria puede generar
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una gran ayuda para mejorar la calidad de vida de las personas que la

padecen.

Por ultimo, en el objetivo especifico tres se concluye que se logro establecer
unas ilustraciones con los aspectos generales y especificos sobre dicha
enfermedad, con ayuda de videos explicativos de youtube e informacion de
la federacion mundial de la hemofilia y la Organizacion Mundial de la Salud,
quienes manifiestan que los pacientes con estas enfermedades huerfanas
requieren ayuda multidisciplinaria en especial del personal de enfermeria

para reconocer la prevencion y promocion de la salud.
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8. DISCUSION

En esta investigacion se realizé un test con la ayuda de Google formularios
para determinar la situacion del conocimiento, luego de esto se realizé una
estrategia con el uso de diapositivas en el programa Power Point, donde se
mostraba todas las respuestas del test, explicando cada respuestas,
también se involucro video extraidos de Youtube para mejor comprension
del tema, posterior a esto, se realizO un nuevo test, donde se pudo
comprobar que el uso de las tics en esta dinamica fue de gran utilidad. Lo
gue demuestra que la tendencia del uso de los tics para los procesos

pedagogicos son una herramienta adecuada para el conocimiento.

La necesidad del hombre por explicar y comprender su entorno ha
generado en la sociedad, la busqueda del conocimiento, aquel componente
necesario que lo ayude a comprender su realidad individual y social. La
posicion del hombre dentro de la sociedad se vislumbra como aquella,
donde el individuo sera capaz de adquirir y generar conocimiento que le

permita adaptarse a una realidad dinamica y en constante cambio °°.

El conjunto de servicios, redes, software y aparatos que integran las
llamadas tecnologias de informacion y comunicacion (TIC) estan
orientados a mejorar la calidad de vida de las personas dentro de un
entorno y como tales se integran a un sistema de informacién
interconectada y complementaria, lo cual permite, hoy, romper las barreras

que existen entre cada uno de ellos 6.
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En los procesos educativos, la tendencia que se logra a percibir hoy en dia,
es la incorporacion que ha venido siendo graduada de las tecnologias de
la informacion y las comunicaciones (TIC's) y si bien este dato resulta ser
positivo desde el punto de vista organizativo, es necesario complementar
la implementacion de las TIC con estrategias globales e integradoras que
aporten coherencia entre los aspectos puramente tecnoldgicos y los

modelos educativos, para alcanzar resultados superiores 57,

Una vez vistas en lineas generales las caracteristicas de las universidades
mas activas en la integracion de las TIC, en este apartado se incorporan
las recomendaciones que deben ser tenidas en cuenta para el correcto
aprovechamiento del vasto conjunto de opciones ofrecidas por las TIC. Las
tendencias en la aplicacion de las TIC para la docencia universitaria pasan

por tener en cuenta las siguientes indicaciones %8,

Las universidades y centros de educacion, deben integrar la cultura de
alfabetizaciéon digital, fuentes de informacion, instrumentos de
productividad para realizar trabajos, materiales didacticos e instrumentos

cognitivos 5°.

Los tics suponen un cambio de gran repercusion a la hora de su utilizacion
en los procesos educativos, ya que modifican las relaciones
interpersonales, las formas de difundir la informacion y la forma de generar
conocimientos, por lo que las instituciones educativas se ven obligadas a
ponerse al dia para conocer y utilizar los nuevos lenguajes y formas de

comunicacion. Desde el punto de vista educativo, los centros deben
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garantizar en la percepcion de la ensefianza y en los proyectos educativos

para la utilizacion de los tics se haga de forma eficiente, eficaz, y efectiva

60
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9. RECOMENDACIONES
* Avanzar hacia infraestructuras tecnoldgicas flexible, sostenible vy

escalable.

* Fomentar la cultura digital a todos los niveles.

* Disefar el modelo pedagogico antes que el modelo tecnolégico

* Sustentar los avances sostenibles y consecuentes.

» Gestionar un almacenamiento en constante crecimiento, hacia un modelo

basado en la nube (cloud computing).

« Utilizar modelos y arquitecturas abiertas que faciliten la adopcion de

nuevas plataformas de m-learning y herramientas sociales.

* Fomentar el dialogo en red y los grupos de trabajo de docentes, una
tendencia que debe estar encaminada hacia la creacién de comunidades

de aprendizaje.

» Garantizar una gestién eficiente del cambio a través de la programacion

en las universidades de la innovacion.

* Proporcionar una actitud positiva y constructiva frente al cambio para
evitar la brecha digital dentro de la propia universidad, facilitando la

transicion a nuevos modelos de aprendizaje.

Fortalecer la movilidad virtual y los aspectos interculturales como un valor
afiadido del uso de las TIC y como complemento de otros tipos de movilidad

tradicionales (Erasmus, intercambios y estancias).
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» Potenciar la creacion de materiales docentes en abierto (bajo licencias
creative commons) como alternativa a la proliferacion de materiales en la

red.

* Proporcionar al estudiante formacién para las nuevas competencias que
deben ser adquiridas para estas modalidades de aprendizaje basadas en

TIC.

» Acercar al estudiante, como usuario final, mayor informacién sobre los
servicios TIC universitarios para optimizar su potencialidad en el proceso

ensefianza — aprendizaje.

» Acometer una redefinicion del puesto de trabajo del estudiante, ya que las

caracteristicas de las aulas de teoria y practicas empiezan a difuminarse.

* Fomentar la implicacion de los estudiantes (antes, durante y como
egresados) en todo el proceso de definicibn del modelo y estrategia

educativa.

* Incorporar al analisis estratégico la creciente importancia del aprendizaje

a lo largo de la vida (LLL o Life Long Learning).
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