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Introduccion

La hemofilia afecta a cerca de 400,000 personas en todo el mundo. Con productos
de tratamiento y cuidados adecuados, las personas con hemofilia pueden llevar
vidas saludables. Sin tratamiento, la hemofilia causa dolor paralizante, danos
articulares severos, discapacidad y muerte. En la actualidad, cerca de tres cuartas
partes de las personas con hemofilia reciben poco o nulo tratamiento.

La Federacion Mundial de Hemofilia (FMH) es una organizacién internacional sin
fines de lucro que trabaja para instaurar, mejorar y mantener cuidados para personas
con hemofilia en todo el mundo. La labor de la FMH para alcanzar estas metas se
realiza a través de su red de dedicados voluntarios y partes interesadas.
Organizaciones nacionales de hemofilia y centros de tratamiento de hemofilia son
aliados clave de esta red. Desempefian un importante papel para mejorar la atencién
en sus paises.

Tomar el camino de mejorar la atencion puede resultar una tarea intimidante. Un
paso inicial importante es establecer un censo nacional de pacientes. Un censo de
pacientes es una valiosa herramienta para mejorar las vidas de las personas con
hemofilia. Es indispensable para rastrear la identificacion y diagnéstico de
personas con hemofilia, y para vigilar su salud, asi como para las actividades de
planeacién a largo plazo de organizaciones de hemofilia, y para el establecimiento
de prioridades en la atencién de la salud. Contar con un censo nacional de
pacientes significa poder responder preguntas fundamentales sobre la poblacién
con hemofilia dentro del propio pais; dicha informacién es indispensable para
realizar labores de cabildeo ante gobiernos y luchar por mejores cuidados.

En una reunién conjunta de la Organizacién Mundial de la Salud (OMS) y la FMH
sobre atencion de la hemofilia en paises en vias de desarrollo, sostenida en Ginebra,
Suiza, en 1997, contar con un censo nacional de personas con hemofilia se identificé
como una prioridad clave. El informe publicado por al OMS y la FMH incluye la
siguiente declaracion: “ A fin de permitir la planeacién y el desarrollo adecuados de los
servicios de salud, el establecimiento de un censo nacional de personas con hemofilia
es indispensable. Por lo tanto se recomienda que se dé prioridad a la identificacién y
diagnostico de personas afectadas y sus familiares, asi como al registro centralizado de
personas con hemofilia y trastornos similares. Para tener éxito, dicho esquema debe
garantizar la confidencialidad y el respeto de los derechos humanos”.

Contar con un censo nacional de pacientes también es muy ttil a escala mundial.
Poder comparar la informacién entre diferentes paises puede ser atil al realizar
labores de cabildeo para lograr mejores cuidados. La FMH ha recolectado y
publicado informacién anual desde 1998. Este sondeo ilustra el estado general del
cuidado de la hemofilia a escala mundial y ofrece ejemplos de logros con recursos
limitados que alientan a otros paises a intentar lo mismo. Contar con un censo
nacional de pacientes ayuda a garantizar que la informacién global recolectada
por la FMH sea precisa y significativa.

Los resultados cuantificables de los censos nacionales y del Sondeo Mundial de la
FMH facilitan la medicién de la eficacia de los programas de atencién a la salud.
Datos basicos, tales como incrementos en el niimero de pacientes diagnosticados o la
esperanza de vida de personas con hemofilia, son ttiles para evaluar el valor y éxito
de diversos programas de desarrollo para mejorar los cuidados a escala nacional.

Esta guia explica lo que es un censo, identifica los diferentes tipos de censos que
se han utilizado con éxito en todo el mundo, describe los pasos necesarios para
establecer y mantener un censo nacional de pacientes eficaz, y aborda las formas
de utilizar los valiosos datos contenidos en un censo.
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Seccion 1

Todo acerca de los censos
nacionales de pacientes

¢Qué es un censo?

Un censo es una base de datos o una coleccién de registros de personas identificadas
con hemofilia u otros trastornos de la coagulacién hereditarios. Incluye informacién
sobre aspectos personales, tales como edad, sexo, tipo de trastorno de la coagulacién,
gravedad, tipo y cantidad de tratamiento recibido, y complicaciones tales como
inhibidores, enfermedad hepatica, enfermedad articular, etc. Por lo general, esta
informacién se mantiene en una base de datos computarizada. Un censo nacional
centraliza esta informacién para todo un pais, a fin de evitar la duplicacién de nombres.

Ventajas de un censo nacional

Un censo nacional conlleva muchos beneficios para la persona con hemofilia. Este
es el principal objetivo para establecer dicho censo: ayudar a la persona
incrementando la conciencia sobre la prevalencia de la enfermedad, delineando
las necesidades de los pacientes en la comunidad, identificando fallas en el
sistema de suministro de cuidados para la salud, prediciendo necesidades futuras
y habilitando a la organizacién nacional de hemofilia y a los médicos para abogar
eficazmente a nombre de las personas con hemofilia.

Abogar por cuidados para la salud. Uno de los primeros pasos para establecer un
programa de hemofilia eficaz es desarrollar un censo nacional de pacientes. En
algunos casos, esta labor esencial se descuida porque otros aspectos, tales como
la organizacién de los cuidados, su financiamiento y la necesidad de productos
de tratamiento pueden parecer mas importantes. Sin embargo, la planeacién
necesaria para abordar estos otros aspectos debe basarse en el conocimiento del
nimero de pacientes que se atiende, el grado de cuidados que reciben, su
ubicaciéon y sus necesidades médicas insatisfechas, informacién toda que
proporciona un censo nacional de pacientes.

Cuando una organizacién de pacientes lleva el control de un censo, cuenta con
poder estratégico para realizar labores de cabildeo y con la capacidad de
demostrar a las autoridades que los pacientes existen. Por ejemplo, cuando la
Sociedad Rusa de Hemofilia se retne con las autoridades gubernamentales,
puede proporcionar datos de su censo nacional de pacientes sobre més de 7,875
pacientes con hemofilia y otros trastornos de la coagulaciéon en Rusia. Esto
demuestra que los pacientes en verdad existen, ya que no hay otro censo en el
pais, ademas del censo de la organizaciéon de pacientes.

Todos los paises cuentan con una cantidad de recursos limitada para aplicarla al
cuidado de la salud y distribuyen los recursos con base en lo que asumen es la
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prioridad mas importante. A menudo, costosas enfermedades crénicas como la
hemofilia son consideradas de baja prioridad. Para los grupos que abogan por
cuidados para la hemofilia, es necesario demostrar las necesidades de la
poblacién de pacientes y mostrar como la inversién gubernamental de pequefias
cantidades de recursos mejorara la tasa de sobrevivencia y reducira las onerosas
complicaciones de la enfermedad, que consumen adn mds recursos para la salud.

A las organizaciones nacionales de hemofilia, cuando se retnen con autoridades
de salud, casi siempre se les pregunta “;cuantos pacientes hay en el pais y cuanto
cuesta el tratamiento?” El grupo que pueda contestar estas preguntas estara en
una posicién sumamente sdlida para aprovechar la naturaleza receptiva de las
autoridades de salud, como ha ocurrido con algunas organizaciones nacionales
miembros de la FMH, que han obtenido mayores recursos para atender
necesidades no satisfechas en sus paises. Pueden estar seguros de que los
gobiernos destinaran recursos sélo si ustedes han documentado adecuadamente
las necesidades.

Para tener éxito, la lucha por cuidados para la poblacién de hemofilia debe contar
con el entendimiento y apoyo del ptblico en general. Los grupos o las personas
que luchan por mejores cuidados deben aprovechar todas las oportunidades
posibles para explicar las necesidades y el estado de salud de los pacientes con
hemofilia. La informacién de un censo nacional de pacientes ofrece la valiosa
herramienta para lograr esta tarea.

Por ejemplo, un censo nacional de pacientes con hemofilia en la Reptublica de
Georgia estd demostrando la eficacia de la simple reorganizacién de los servicios
de salud y que el abastecimiento de algunos factores de coagulacién inactivados
viralmente tiene efectos importantes en la salud de los pacientes con hemofilia en
ese pais. Esta informacién proporciona un estimulo para que otros gobiernos de
la region intenten establecer programas similares.

Los datos de un censo nacional también pueden utilizarse en labores de cabildeo
a fin de obtener compensacion para personas con hemofilia que se contagiaron
del VIH o de hepatitis C a partir de productos de tratamiento.

Asignacion de recursos - establecimiento de prioridades. Las necesidades médicas
de la poblacién con hemofilia varian considerablemente en cada pais. Al principio,
podria ser que sélo hubiera recursos disponibles en pequenas cantidades. Dichos
recursos deberian utilizarse para lograr resultados visibles. Esto es importante por
dos razones: en primer lugar, los resultados exitosos en la atencion a la salud (tales
como menos dias de hospitalizacién o de ausencia de la escuela) incrementaran el
apoyo y entusiasmo de la poblaciéon afectada; y en segundo lugar, los éxitos
demostraran a las autoridades de salud la utilidad de este programa.

La informacién obtenida de un censo centralizado es sumamente valiosa para
identificar las necesidades de recursos y las prioridades mas urgentes, a fin de
obtener resultados exitosos. Por ejemplo, cuando el ministerio de salud de Chile
empezo a organizar la atencién para los pacientes con hemofilia, se designaron
centros de tratamiento para administrar los cuidados con base en las necesidades,
y el concentrado de factor se distribuy6 a los lugares de residencia de los
pacientes, utilizando datos obtenidos de un censo nacional de pacientes. Si no
hubiera habido un censo o si los datos hubieran sido escasos, es muy probable
que los recursos se hubieran desperdiciado.
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Un censo contiene importante informacién que puede utilizarse para proteger,
mantener y defender presupuestos. Por ejemplo, en algunos paises, conforme
mejor6é la calidad de la atencién, los pacientes tuvieron menos y menos
complicaciones, de modo que algunos encargados de politicas pensaron que el
presupuesto para los centros de tratamiento de hemofilia podia reasignarse a
otros usos y los pacientes podrian recibir sus cuidados de cualquier médico de la
comunidad. En Estados Unidos, el uso de la informacion de un censo de mas de
3,000 pacientes demuestra que los pacientes que reciben atencién de un centro de
tratamiento de hemofilia (CTH) tienen una reduccién en la mortalidad del 70% y
una reduccion en hospitalizaciones del 40%, en comparacién con pacientes que
reciben atencién de proveedores de cuidados para la salud ajenos al sistema de
CTH, a pesar de que los pacientes de los centros son los mas severamente
afectados y de que ambos grupos tienen el mismo acceso a productos de
tratamiento. Como resultado de esto, el apoyo a los CTH ha continuado.

Vigilancia de las tendencias de salud. Algunos censos nacionales recolectan
informacién sobre resultados de salud de manera rutinaria a fin de vigilar
cambios en el estado de salud de pacientes que requieren una pronta atencién.
Ejemplos de estos datos incluyen ntimero de infecciones con virus transportados
por la sangre (VIH, VHC, etc.); nimero de pacientes con enfermedad articular o
grado de enfermedad articular en pacientes; nimero de pacientes con
inhibidores, enfermedad hepatica, hospitalizados o que fallecen. Esta
informacién es indispensable para identificar las cambiantes necesidades de los
pacientes, identificar problemas particulares que deban atenderse, o evaluar y
documentar el efecto que los cambios en el suministro de los cuidados para la
salud han tenido en la poblacién.

Un ejemplo de esta vigilancia puede observarse en Venezuela, donde la
informacién sobre infecciones por VIH y hepatitis adquiridas por pacientes que
reciben crioprecipitado y plasma fresco congelado se ingresa de manera rutinaria
al censo. Utilizando estos datos, se realizé un exitoso llamado al ministerio de
salud a fin de incrementar considerablemente la compra de concentrados
viralmente inactivados para el tratamiento de pacientes con hemofilia. El uso de
estos productos ha detenido virtualmente la transmisiéon de virus trasportados
por la sangre en los receptores de la terapia. La documentacion de este tipo de
informacién constituye una poderosa herramienta para demostrar a los
funcionarios de salud por qué deberian continuar apoyando estos programas.

Los proyectos de investigacién también pueden planearse y realizarse de manera
mas precisa utilizando la informaciéon de censos nacionales de pacientes.

Mejoramiento del proceso de licitacion. Informacion confiable de un censo
nacional también puede utilizarse durante un proceso de licitacion para la
compra de productos de tratamiento. Ayuda a determinar qué cantidades de
productos de tratamiento deben adquirirse; puede usarse para planear la
distribucién a escala nacional de los productos adquiridos; y puede utilizare
como parte de una auditoria de todo el proceso de licitacién.

Fungir como mecanismo de distribucion. Un censo es también un medio eficaz
para organizar y supervisar la distribucién y el uso de concentrados de factor. Tanto
Uruguay como Canadé vinculan sus censos a la distribucién de concentrados de
factor de coagulacién. La participaciéon en el censo se ha incrementado debido a la
motivacién para recibir el factor. Esto también garantiza que todas las personas
incluidas en el censo hayan recibido un diagnéstico adecuado. Esta técnica permite
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la evaluacién de patrones de uso de factor y puede identificar, valorar y abordar el
uso excesivo de concentrados. Un sistema como este también incrementa la
responsabilidad de quienes distribuyen los concentrados de factor. Saber quienes
utilizan el factor, dénde se encuentran y cudles son sus necesidades aumenta la
flexibilidad del sistema de distribucién para que se haga un uso maés eficaz de
preciosos recursos limitados. Si un determinado producto se retira o se identifica
como portador de algtin problema de seguridad o de calidad, puede utilizarse la
informacién del censo para rastrear su uso y apoyar en el proceso de notificaciéon a
los pacientes.

Facilitar el establecimiento de una red de comunicacién sobre hemofilia. Una
asociacion nacional de hemofilia constituye una importante red de comunicacién
para la diseminaciéon de informacién, materiales educativos y otros avisos
importantes para la salud y el bienestar de los pacientes con hemofilia. La
existencia de un censo, por su misma funcién de identificar pacientes con
hemofilia, brinda a dichos pacientes la oportunidad de unirse voluntariamente a
la organizaciéon nacional de hemofilia y tener acceso a importantes materiales
educativos y avisos que proporciona la asociacion.

Un censo de pacientes habilita a la asociacién nacional de hemofilia de un pais.
Es muy util para la organizaciéon de pacientes debido a la informaciéon
demografica estratégica que contiene sobre la poblacién con hemofilia que la
primera representa. La asociacion nacional de hemofilia puede tener acceso a la
ubicacién exacta de las personas con hemofilia en casos de emergencia.

Garantizar mejores datos a escala mundial. La informacién recolectada a través
del Sondeo Mundial de la FMH ha sido extremadamente ttil a la FMH y a otros
en su lucha por obtener mejores cuidados para la poblacién mundial que
padece hemofilia. La documentacién del impacto que la reorganizacién de los
servicios de salud y el suministro de aun pequefnas cantidades de concentrado
de factor seguro tienen en los resultados de salud de pacientes con hemofilia
ha servido para convencer a los ministerios de salud de tratar a la hemofilia
como una prioridad y de iniciar programas nacionales a fin de mejorar la
atencion de los pacientes con hemofilia. En 1998, la FMH empez6 a recolectar
informacién sobre personas con hemofilia en paises miembros de la federacion.
El Sondeo Mundial de la FMH retne informacién demografica bésica
proveniente de mas de 80 paises, como tipos de hemofilia y distribucién por
edades, datos sobre la prevalencia de enfermedades infecciosas tales como VIH
y VHC en la poblacién, acceso a cuidados, y el uso de productos de tratamiento.

Obtener datos de calidad es de suma importancia para desarrollar la integridad
de esta informacién y el respeto por ella, ya que éste es absolutamente necesario
para que la informacion tenga impacto sobre los funcionarios gubernamentales.
Los censos nacionales mejoran considerablemente la calidad de la informacién al
garantizar que se recolecta de manera sistematica, que es revisada por las partes
interesadas antes de ser entregada a la FMH, y que se proporciona de manera
rutinaria y sencilla.

Tipos de censos nacionales

Un censo nacional puede ser organizado y administrado por la organizacién
nacional de pacientes, como ocurre en India, Venezuela, Rusia y México; por
médicos, como en el Reino Unido, Canad4, Filipinas y Tailandia; por el ministerio
de salud, como en Estados Unidos, Chile, Uruguay o Egipto; o mediante un
sistema mixto, como en Irdn y Georgia. Cada tipo de censo tiene ventajas y
desventajas.
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Censos de organizaciones de pacientes

El censo de una organizaciéon de pacientes lo establece y administra la
organizacion de pacientes. Puede ser tan sencillo como una base de datos con
los nombres, direcciones, edades y diagndsticos de los pacientes. Los censos
administrados por grupos de pacientes proporcionan principalmente
informaciéon demografica y establecen una red de comunicacién activa y eficaz.
Un censo administrado por un grupo de pacientes puede servir como
catalizador a fin de desencadenar interés y motivaciéon entre médicos y
ministerios de salud. Gran parte de los datos recopilados para un censo
administrado por un grupo de pacientes puede complementar los datos de un
censo médico. Un censo administrado por una organizacién de pacientes
puede servir como herramienta de difusién: desarrollar un censo ayuda a
desarrollar la comunidad de pacientes. Puede ayudar a determinar las
necesidades de los miembros y puede indicar su distribucién geogréfica.

Un censo administrado por una organizacién de pacientes le brinda a ésta una red
para la rdpida distribucién de materiales educativos y avisos, aunque
generalmente no tendrd acceso a informacién sobre tratamiento o estado de
salud. Ademas, el censo podria estar incompleto debido a la reticencia de algunos
pacientes a que su trastorno se conozca publicamente. Encontrar a las personas
con la experiencia necesaria para administrar tales censos podria ser un desafio,
por ejemplo debido a la falta de experiencia en el uso de computadoras.

Censos médicos

Un censo médico nacional es una base de datos creada por una red de centros
de tratamiento, el cual con frecuencia redne informacién que éstos ya
recolectan de manera individual. Ademas de la informacién demogréfica, es
probable que incluya datos clinicos mas detallados, tales como descripciones
de pacientes, niveles de factor, productos de tratamiento usados y
complicaciones de la hemofilia. Los profesionales médicos generan mucha
informacién cuando atienden a sus pacientes. Al uniformizar la forma en la
que inscriben y almacenan esta informacién, pueden desarrollar censos muy
atiles en sus clinicas. Al coordinarse entre clinicas, médicos y otros
profesionales de la salud pueden crear censos de pacientes con buenos datos
clinicos sobre el estado de salud de las personas con hemofilia de un pais.
Dado que los médicos tienen acceso a mucha mas informacién, los censos
administrados por médicos frecuentemente cuentan con informaciéon mads
detallada, 1util para administrar la atencién de la salud del paciente o para
realizar estudios sobre aspectos ya sea de los procesos de la enfermedad o del
manejo de los pacientes. Por otro lado, estos censos a menudo estan
restringidos a un ndamero limitado de médicos, con lo que se excluye a una
porcién considerable de la poblacién de pacientes. Ademads, debido a que los
pacientes podrian consultar a mds de un médico o una clinica, podrian estar
incluidos en un censo mas de una vez. Purgar el censo para eliminar a los
pacientes que se han mudado, han muerto o ya no acuden a la clinica podria
no ser una prioridad importante. Del mismo modo, si la motivacién para
establecer los censos es realizar investigacion, en lugar de usar la informacién
para la gestién de la salud publica, el acceso a los datos de estos censos podria
estar limitado a unos cuantos investigadores.

Un censo médico nacional eficaz necesita uniformizar la recoleccion de datos de
una red de CTH, un solo centro coordinador, y un alto grado de cooperacién entre
médicos.
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Censos del ministerio de salud

El censo del ministerio de salud es un censo que ha sido ordenado por el
gobierno. Probablemente incluird toda la informacion que tienen los censos
médicos y de pacientes. Los censos nacionales administrados por el ministerio de
salud deben administrarse en coordinacién con los médicos, pero definitivamente
tendran un amplio enfoque en la salud publica. En la mayoria de los casos, los
funcionarios de salud necesitaran proporcionar recursos a fin de obtener
informacién de hospitales, médicos y clinicas. Los ministerios de salud por lo
general requieren informacion con enfoque nacional y se esfuerzan por garantizar
que el censo alcance tal objetivo. Un decreto del ministerio de salud puede ayudar
a garantizar que cada CTH proporcione la informacién que tiene. El manejo
adecuado de la hemofilia a escala nacional depende de la obtencién de datos
creibles y que reflejen un cuadro preciso de las necesidades nacionales y de la
utilizacién de recursos para los pacientes con hemofilia. Los censos
administrados por grupos diferentes al ministerio de salud podrian estar
satisfechos con informacién obtenida de s6lo una muestra de la poblacion total, y
no conocer el panorama nacional. Los censos nacionales financiados por el
gobierno por lo general se encuentran bajo la direccién de una persona. Esto
beneficia al censo al garantizar un enfoque uniforme y la capacidad de adaptar el
censo a necesidades cambiantes. El apoyo que el gobierno dé al censo es vital para
ayudar a motivar la participacion.

Los impedimentos para establecer un censo administrado por el ministerio de
salud incluyen inercia burocrética, resistencia a realizar la inversién necesaria y
motivos politicos.

Sistemas mixtos

Algunos censos nacionales de pacientes constituyen sistemas mixtos que
combinan aspectos de los tres tipos descritos, en formas disefiadas para adecuarse
a necesidades y condiciones particulares. A menudo, un grupo de pacientes o una
clinica pueden iniciar el proceso al crear un registro sencillo; cuando la
comunidad observa los beneficios de una buena recolecciéon de datos, puede
haber incentivos y motivaciéon considerables para establecer censos mas
sofisticados y hasta ordenados por el gobierno. Los sistemas mixtos tienen varias
ventajas: involucran a multiples partes interesadas en un fin comun; pueden
suscitar la comprensién del censo entre pacientes, médicos y gobierno; generan
informacién de retroalimentacién; pueden abordar intereses y preocupaciones de
todas las partes interesadas, y pueden beneficiarse de los conjuntos de
habilidades de los diferentes participantes.

El tipo de censo que un pais elija debe ser el que mejor se adapte a las necesidades
locales. Todos los tipos de censos (incluyendo los sistemas mixtos) se han
instituido antes y cada uno ha sido provechoso para los fines de la comunidad de
hemofilia.
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Seccion 2

Principios basicos de recoleccion
de datos

Cantidad y tipo de datos recolectados. Toda recoleccién de datos constituye un
compromiso y es imposible recolectar todos los datos que todos desearian tener.
La recoleccién de datos impone una carga de trabajo en las personas que los
recolectan, por lo que debe realizarse de la manera maés eficiente posible. Con
cada dato recolectado que no es utilizado se desperdicia repetidamente el tiempo
de la persona que los recolecta para cada paciente incluido en el censo. De manera
similar, entre mds datos se recolecten, mas sera el cansancio de quien los recolecta
y mas grande serd la posibilidad de un error. Es dificil mantener una buena
motivacion en la persona recolectora cuando los formatos de recolecciéon de datos
son muy largos o complejos. Por lo tanto, deben determinarse los usos que se
darédn a los datos antes de empezar a recolectarlos. No debe recolectarse ni un
s6lo dato sin antes saber como se analizard y qué pregunta respondera.

En otras palabras, las preguntas mds importantes para cualquier censo son “;qué
queremos saber?” y “;por qué queremos saberlo?” Si no puede contestar estas
dos preguntas para cada dato recolectado, no lo recolecte.

Los objetivos del censo deberian ser exactitud, sencillez e integridad.

* Exactitud: como se mencioné antes, la exactitud es importante porque
las decisiones de politicas se tomaran con base en los datos. Datos
erréneos daran por resultado decisiones de politica erréneas y falta de
credibilidad.

* Lasencillez es importante para reducir el ntimero de errores y el cansancio
de quienes recolectan los datos.

e Integridad: un censo necesita todos los datos; los datos faltantes reducen
la exactitud y la calidad de la informacién. Por lo tanto, es necesario un
nivel elevado de respuesta o de inclusién de pacientes.

Confidencialidad y cuestiones éticas. Estos aspectos con frecuencia pueden ser
decisivos en el éxito del censo. Dos cuestiones principales para los participantes
a menudo preceden a todas las demas; a saber: “;quién es el propietario de los
datos?” y “;cémo se mantiene la confidencialidad de los pacientes?” Las leyes y
costumbres nacionales, asi como el disefio y uso del censo, generalmente
ofrecerdn las respuestas a estas preguntas y a la de si es necesario obtener el
consentimiento del paciente. No obstante, las politicas relativas a estos aspectos
deberan ser establecidas, comprendidas y aceptadas por todas las partes desde el
principio. En realidad, los datos pertenecen a las personas que forman la
comunidad de pacientes. Su uso en un censo nacional se justifica porque beneficia
a toda la comunidad de pacientes, incluyendo a cada persona. Cuando los
pacientes comprenden este principio, apoyan fervientemente esta aplicacion de
sus datos, especialmente si saben que sus datos pueden hacerse anénimos.
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Los proveedores de cuidados para la salud algunas veces se sienten participes de
la propiedad de los datos debido al trabajo que han realizado para recolectarlos.
Ademas, frecuentemente se preocupan de que pudieran estar violando los
derechos de privacidad de los pacientes al entregar el control de los datos a un
tercer censo. Los proveedores de cuidados que trabajan en entornos de escuelas
médicas universitarias a veces tienen el deseo subyacente de publicar los datos
ellos mismos, aunque la mayoria de los datos ingresados al censo sea de interés
para la salud publica, mas que para su uso en estudios de investigacion. Todas
estas cuestiones pueden abordarse durante la fase de diseno del censo. Los datos
pueden ser desprovistos de identificadores personales de modo que se conviertan
en anénimos y las identidades de los pacientes permanezcan disponibles sélo
para las personas en las que ellos conffan, por ejemplo, sus proveedores de
cuidados. Esto puede lograrse mediante la creacién de un ntmero de
identificacién personal para reemplazar el nombre del paciente cuando se
compartan los datos del censo. Por ejemplo, en Estados Unidos, cuando se ingresa
el nombre de un nuevo paciente al censo, se utiliza un programa de computo para
generar un ntimero de identificacion personal tnico de 12 digitos que garantiza
que sélo el CTH del propio paciente pueda identificarlo. Cuando se utiliza un
numero de identificacién, este permite que los datos del censo puedan
compartirse al tiempo que se garantiza la confidencialidad.

Administracién del censo. La manera mas directa de manejar la confidencialidad
y las cuestiones éticas es involucrar a todas las partes en el disefio y
administraciéon del censo nacional. Todas las partes interesadas en el cuidado de
la hemofilia (i.e., representantes de pacientes, proveedores de cuidados y
representantes gubernamentales) tienen diferentes perspectivas y preocupaciones
respecto a un censo. Un comité del censo formado por representantes de estos
diferentes grupos, con frecuencia puede ponerse de acuerdo sobre un disefio del
censo que aborde las inquietudes de todos y por ende genere apoyo para la
participacion en el censo propuesto. Las personas que gozan del respeto y la
confianza de los grupos individuales que representan son particularmente ttiles
como miembros de este comité. Los posibles miembros del comité del censo
pueden incluir representantes respetados de la asociacién de hemofilia, médicos
del centro de tratamiento de hemofilia, enfermeras(os), fisioterapeutas y
trabajadores sociales que atienden pacientes con hemofilia, asi como un
representante del gobierno.

La experiencia ha demostrado que muchas personas querrdn tener acceso a los
datos del censo: gobierno, organizaciones de pacientes, investigadores, empresas
farmacéuticas, otras organizaciones de hemofilia y la FMH. Esto es bueno porque
los datos se vuelven mas importantes con el uso y, como resultado, el censo recibe
mas apoyo para su continuaciéon. Como veremos en los préximos parrafos, el
comité del censo es esencial para determinar como y de qué forma se
administraran y distribuiran los datos.

Sistema de recoleccion de datos. El método de recoleccion de datos dependerd en
gran medida de la ubicacién de los mismos. Generalmente, los datos se recolectan
de manera mas eficiente en el lugar donde se administran los cuidados médicos,
como parte de una préctica médica rutinaria, porque por lo general ahi los datos
son los mas precisos y actualizados. No obstante, dependiendo de la naturaleza
del censo, otros métodos podrian ser méas adecuados. Por ejemplo, en algunos
paises se llevan a cabo campanas de difusién para la identificacion de pacientes,
durante las cuales se realizan visitas a diferentes lugares del pais; personal clinico
revisa a pacientes que se sospecha tienen trastornos de la coagulaciéon, toma
muestras de sangre para realizar pruebas de diagnoéstico y se inscribe a los
pacientes en el censo.
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Mantenimiento del censo. Un censo nacional es una herramienta dinamica para
el cuidado de la hemofilia. Para que siga siendo exacto y ttil, debe actualizarse
continuamente. Después de que el trabajo para establecer el censo se ha
completado, habra una tendencia a colocar los resultados en el librero. Esto debe
evitarse a toda costa y los siguientes son elementos importantes que evitaran que
esto ocurra.

1. El mantenimiento del censo debe ser una responsabilidad asignada.
La persona a la que se asigna esta responsabilidad debe comprender la
naturaleza del censo, sus elementos y usos, y entender que constituye
una importante herramienta para la atencion de los pacientes.

2. El comité del censo es un elemento importante para que el censo se
mantenga activo y satisfaga las necesidades deseadas. La revisién
periddica de la informacién y sugerencias para eliminar o agregar
elementos conforme cambian las necesidades de la comunidad
constituyen importantes responsabilidades del comité. Ademas,
sugerencias para tipos de analisis y usos que podrian darse a los datos
reforzardn la utilidad del comité y ofreceran motivacién y apoyo
constantes respecto a la necesidad de mantener el censo actualizado.

3. Debe haber un procedimiento establecido para la inscripcién rutinaria
de nuevos pacientes, el registro de muertes y la actualizacion de otros
elementos del censo, de modo que sean automaticos. Un error comin
ocurre cuando el mismo paciente es inscrito dos veces en el censo. Los
procedimientos establecidos para ingresar y actualizar datos ayudaran
a evitar duplicaciones e incrementaran la exactitud del censo.

4. Comparta los datos recopilados y manténgalos visibles. Las
comunicaciones con proveedores de cuidados, pacientes y autoridades
de salud deben ser rutinarias, de modo que todos comprendan la
utilidad del censo y reconozcan los beneficios de mantenerlo
actualizado.

5. Procure que el censo sea de uso facil para garantizar que los datos
puedan mantenerse, actualizarse y aprovecharse en beneficio de las
personas con hemofilia.

La Guia para desarrollar un censo nacional de pacientes 1






Seccion 3

Pasos para establecer un censo
nacional de pacientes

Hay nueve pasos basicos para desarrollar un censo nacional de pacientes con
hemofilia. Dependiendo de la naturaleza del censo, los pasos pueden variar en
importancia y consideraciéon; no obstante, todos deben abordarse hasta cierto
punto, aun en el caso de los censos mas sencillos, ya que el tiempo invertido en
esta etapa ahorrara muchas horas para la solucién de problemas posteriores. Los
pasos son: (1) organizar un comité del censo; (2) establecer los objetivos del censo;
(3) preparar un plan de accién; (4) seleccionar el sistema de recolecciéon de datos ;
(5) determinar el contenido de los datos; (6) disefiar el formulario de recoleccién
de datos; (7) recolectar los datos; (8) analizar los datos; y (9) revisar el censo.

Paso 1: Organizar un comité del censo

;Quién se beneficiara con un censo de pacientes? Estas son las personas o grupos
que estaran mads interesadas en establecer y mantener un censo. Los grupos mas
probables incluyen pacientes, proveedores de cuidados para la salud y
autoridades de salud. Es extremadamente importante que se solicite a
representantes de estos grupos participar en el comité del censo a fin de que
aprendan el valor de un censo y lo apoyen. Este es un paso esencial, ya que la
clara comprension de las necesidades y usos de los datos incidird directamente en
el éxito del censo. Ademas, el grado de motivacién serd directamente
proporcional a la capacidad de lograr una orientacion coman.

El comité del censo debe reunirse de manera periddica, ya sea por conferencia
teleféonica o en persona. En las fases tempranas de creacion del censo las
reuniones del comité seran mas frecuentes y se enfocaran al logro de consenso y
a decisiones relacionadas con el diseio del censo. Asimismo, este comité debe
abordar otras decisiones de politica importantes relativas al censo, tales como
propiedad de los datos y acceso a los mismos.

Paso 2: Establecer los objetivos del censo

El comité del censo formado en el paso 1 debe establecer los objetivos del censo.
La motivacién permanecera elevada si este grupo siente que sus objetivos se estan
cumpliendo.

Es importante determinar como se utilizaran los datos antes de iniciar el sistema.
La recoleccién de datos toma tiempo, asi que cada dato recolectado debe tener un
propésito a fin de evitar un desperdicio de energia. En consecuencia, los objetivos
del censo dictaran cuéles serdn cada uno de los datos recolectados. Si desea
obtener huevos, debe disefar un sistema que produzca huevos, no uno que
produzca salchichas. Inicie el proceso diciendo: “Vamos a usar el censo para: 1)...
2)...y 3)...”. Si no puede lograr esto, el censo muy probablemente fracasara.

La Guia para desarrollar un censo nacional de pacientes 13



Por ejemplo, si los datos se van a usar para medir la prevalencia de infeccién por
VIH a fin de asignar recursos para la atencién y prevenciéon del VIH, ;por qué
recolectar datos sobre el nimero de personas con inhibidores? Se deben recolectar
datos para las necesidades y usos especificos definidos por estos objetivos.
Conozca los fines para los que se utilizaran los datos y entncielos claramente.
Entre los posibles objetivos se cuentan:

* Determinar la prevalencia e incidencia de la hemofilia y sus complicaciones
(e.g., manifestacion de la enfermedad, informacién demografica,
naturaleza/tipo de las complicaciones, fuentes de atencién médica).

* Estudiar la ocurrencia de complicaciones y el uso de recursos para la
atenciéon de la salud a través del tiempo.

* Desarrollar informacién basada en la poblaciéon sobre el impacto social y
econémico de la hemofilia y sus complicaciones (e.g., atencién médica,
hospitalizaciones, dias laborables perdidos).

* Detectar situaciones de nuevas enfermedades infecciosas que requieren
intervencion.

¢ Comprender la informacién demografica sobre VIH/SIDA y VHC.

Paso 3: Preparar su plan de accion

Una vez que ha organizado su comité y definido los objetivos del censo, es
indispensable tomar el tiempo necesario para planear lo que se necesita hacer,
quién lo hara y cudndo. La preparacién de un plan de accién detallado junto con
los miembros del comité debe incluir:

* Tareas - detallar las tareas que deben llevarse a cabo.

* Personas participantes - elaborar una lista de quién participard en qué
tarea y cudl serd su papel.

* Calendarios - detallar las fechas limite en las que deberan completarse las
tareas.

* Presupuesto - identificar fuentes de ingresos y gastos.

Planear los detalles del censo comprende tareas especificas. Debe decidirse si el
personal serd voluntario o asalariado; debe determinarse quién sera responsable
de asegurarse de que los datos sean completos, correctos y consistentes; debe
asignarse a un responsable para el andlisis de los datos, y deben determinarse los
canales de comunicacion.

Otras tareas incluyen determinar los métodos de ingreso de datos, impresién de
los formularios de recopilacion de datos, identificacién de recursos para pago de
franqueo postal, y métodos de difusion de los resultados, por ejemplo, por correo,
boletines, publicaciones o pédginas Internet. Dependiendo de la complejidad del
censo, podria requerirse apoyo técnico en relaciéon con el llenado de formularios,
y el personal que participa en la recoleccién y manejo de datos podria necesitar
capacitacion. Estos son s6lo algunos ejemplos en los que la planeacién puede
disminuir considerablemente las preguntas que deben responderse antes del paso
6, el disefio del formulario de recopilacién de datos.
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Para preparar un plan de accion:

. Identificar a la .
Hacer una lista Determinar Elaborar un
—> persona -—> P —>
de tareas fechas limite presupuesto
responsable
Ejemplo:
- Persona Calendario: Primero disefiar y aprobar
Tarea: Imprimir . - ; )
. |—>| responsable: |— |el formulario, determinar cudntas copias
el formulario L -
John se necesitaran, imprimir el formulario.

l

Presupuesto: el costo de impresion podria ser
bajo (fotocopias) o més elevado (formulario
impreso comercialmente).

Paso 4: Seleccionar el sistema de recoleccion de datos

Aqui, las opciones las dictan los objetivos identificados en el paso 2, combinadas
con la necesidad de un sistema eficaz de recoleccién de datos. El principio general
es que entre mas sencillo sea el sistema de recoleccion, mejor sera. Las
consideraciones para la elecciéon de un sistema incluirdn la ubicacién de los datos,
las barreras para recolectar los datos, el costo para obtenerlos, la integridad de los
datos y la validez e idoneidad de los datos disponibles. Cada sistema sera
diferente.

Primero, debe determinar si la informacién que requiere puede obtenerse de
médicos, de centros de tratamiento de hemofilia, o si debe provenir de los
pacientes mismos. Al disefiar el formulario y la manera en la que se recolectaran
los datos, deben tomarse en cuenta cuestiones de confidencialidad. Ademas, debe
determinarse si se requiere autorizacion para obtener los datos y, de ser asi, quién
puede otorgar dicha autorizacioén (i.e., el paciente u otra autoridad).

Después, es necesario determinar el costo de obtener los datos y los grados de
experiencia y conocimientos técnicos requeridos para tal fin. Estas cuestiones
podrian obligar a modificar el disefio del censo para adaptarlo a los recursos
disponibles. Si se desea analizar los datos a lo largo del tiempo, entonces debera
determinarse la frecuencia de recoleccién de datos. También podria ser necesaria
la eleccion de un programa de cémputo (software) que dependeria de la
complejidad del censo. (Pueden elegirse programas como Microsoft Excel,
Microsoft Access, Filemaker Pro o MySQL. Muchas computadoras estan
equipadas con programas de bases de datos preinstalados que pueden utilizarse
a fin de crear una base de datos sencilla para un censo).
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[aNaXa] sampledata.xls
< A B | ¢C D | E | E | G | H
2. Date 5. Place of 6. Treatment 8. Factor
1 1. Name of birth 3. Sex 4. Address, City, Region  Birth Status 7. Another person?  deficiency type
|2 Smith, Joe 9/9/89 male 123 First Avenue, Smallville  Capital City transferto SHTC no Vil
| 3 Morales, Juan ~ 2/5/T8 male  89b Second Street, Capital Mexico transfer to CCHC |yes - uncle ChJ il
4 Brown, Mary 6/8/90 female 99567 Long Street, Capital  Capital City new at CCHC unknown VWD
. INg, Peter 12/30/76 male (S:E-SD River Street, Capital  Capital City g%il%nsheu unknown Xl
| 6 Hassan, All 5/23/32 male 54 Canal Avenue, Capital City Capital City established \yes - brather not on file |1X
7 Ganzalez, Pedro 11/3/70 ' male %1[2[34 Queen Street, Capital | Capital City g%la%mhed \yes - brother RG Vil
H
LGanzalez. Roberto  11/3/70 male 1555 Third Avenue, Smallville Smallville  established yes - brother PG Vil
Cliquot, Jean 8/19/85 male  University Residence, Capital Smallville  transfer toCCHC  unknown Vil
9 City University | |
110 ' Smith, Joe 2/28/95 male 458 Main Street, Capital City |Australia new at CCHC \yes - cousin in Australia 1
111 Smith, Jane 6/16/33 female 635 Parlc Street, Smallville ‘South Africa new at SHTC ‘unknown Xl

Ejemplos de datos ingresados a la hoja de cdlculo de una computadora

El comité del censo por lo general seleccionard un disefio de censo que represente
un compromiso entre estos y otros aspectos, con base en las necesidades del pais
del que se trate. Para esta tarea, a menudo es til para el comité del censo establecer
una lista de prioridades de aspectos que tomar en cuenta al tomar la decision final.
Por ejemplo, un pais que desea un sistema de censo relativamente amplio podria
evaluar los siguientes criterios a fin de seleccionar el disefio del censo:

N N O B W N

. Costo/facilidad de recoleccion de los datos

. Relevancia para el entorno de cuidados de la salud

. Requisitos de confidencialidad

. Utilidad a través del tiempo

. Adaptabilidad para realizar cambios

. Confianza en la exactitud de los datos recolectados por este medio
. Historial de aplicacién exitosa en otros lugares

. Satisface las necesidades de CTH, organizaciones nacionales de pacientes y

ministerio de salud.

Paso 5: Determinar el contenido de los datos

Este paso es el que tomara més tiempo y serd mas discutido.

a.

Haga una lista de los objetivos del censo acordados, identificados en el
paso 2. Estos objetivos deben ser la fuerza impulsora que determine cuéles
son los datos que van a recolectarse.

. Identifique los temas especificos de los datos necesarios para satisfacer los

objetivos establecidos. Limite los temas de los datos al minimo requerido
para responder a las preguntas. El sistema de datos no es un cuadro
médico; su éxito dependera de su sencillez. Entre los posibles temas de los
datos se cuentan: (1) la prevalencia de hemofilia A y hemofilia B, (2)
infeccion por VIH, (3) SIDA, (4) hepatitis crénica, (5) enfermedad articular,
o (6) inhibidores. Otros temas posibles son la incidencia de ciertas
enfermedades o el uso anual de recursos para la atenciéon de la salud. Cada
tema debe discutirse en detalle a fin de lograr un conocimiento profundo
del mismo y de su valor para lograr los objetivos del censo.

Por ejemplo, si uno de los objetivos del censo es determinar la prevalencia
de varios trastornos de la coagulacién, el comité del registro deberia
determinar un tema de datos relacionado con este objetivo. El grado de
detalles disponibles sobre el tema deberia ser suficiente para obtener
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conclusiones significativas. Por ejemplo, si los datos disponibles incluyen
pacientes que padecen ya sea hemofilia u otros trastornos de la
coagulacién, no podran obtenerse conclusiones significativas sobre el
namero de pacientes con enfermedad von Willebrand.

. Establecer definiciones para cada tema. Estas definiciones determinaran
qué datos se recolectaran, asi como la cantidad minima de datos necesaria,
ademds de que garantizaran que los datos sean uniformes y bien
comprendidos por todos. Considérese el ejemplo del diagndstico de la
hemofilia. Se diagnostica que un paciente tiene hemofilia, pero el
diagndstico podria ser més especifico: ;hemofilia A 6 B? ;Leve, moderada
o severa? ;Como se confirmo este diagndstico? Lo que importa es que todas
las personas que completen el cuestionario proporcionen respuestas que
sean comparables y basadas en la misma comprensién de términos y
diagndsticos comunes.

El comité necesita determinar las definiciones. Las definiciones deben ser
precisas y deben tomar en cuenta si el diagndstico de un trastorno o
complicacion particulares serd uniforme en todas las regiones, o si las
pruebas especializadas s6lo estan disponibles en ciertas partes del pais. Si
los datos son representativos de s6lo un segmento de la poblacién, podrian
no ser vélidos para la poblacién en general. Esto se convirti6 en un
problema importante al inicio de la epidemia de VIH en pacientes con
hemofilia, porque la prevalencia de infeccion por VIH identificada por los
centros de tratamiento de hemofilia era mucho mas elevada que la de la
poblacion con hemofilia en general, debido a que los pacientes atendidos en
los centros de tratamiento de hemofilia eran, en general, los que padecian
hemofilia més severa y resultaron mas expuestos a los concentrados de
factor de coagulacion.

Para determinar el contenido de los datos:

Hacer una lista de los
objetivos del censo

Identificar temas de
los datos

Ejemplo:

Establecer
definiciones

Objetivo: Determinar cuantos
pacientes tienen hemofilia A severa.

——> | Tema: actividad basal del factor.

l

Definiciones: hemofilia A leve: entre >5-<40%);
hemofilia A moderada: entre >1 a <5%; hemofilia A
severa: menos de <1%.

La Guia para desarrollar un censo nacional de pacientes
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Paso 6: Disefiar el formulario de recoleccion de datos

Este paso es critico para el establecimiento del censo. Toda la planeacién que se
ha realizado hasta este punto podria desperdiciarse si el formulario de
recoleccién de datos se disefia de manera que nadie lo utilice, o si recolecta datos
que daran por resultado un analisis malo o poco confiable. Dado que puede ser
un proceso muy laborioso, se recomienda el siguiente método.

Se acordaron los objetivos en el paso 2 y los temas y definiciones en el paso 5;
tenga esto en mente conforme disefia el formulario de recoleccién de datos.

a. Elabore preguntas para el formulario de recoleccién de datos. Evite
preguntas “abiertas” que requieren interpretacién. Por ejemplo, no haga
preguntas del tipo “;Coémo se sintié de sus articulaciones el mes pasado?”.
Podria recibir cualquiera de las siguientes respuestas: “bien, mas o menos,
mal, horrible, casi bien, normal, a veces bien y a veces mal”, etc. Analizar este
tipo de datos o aun ingresarlos a la base de datos del censo se convierte en
una tarea imposible. Es mejor preguntar “;cudntos dias falté a la escuela
debido a hemorragias articulares?”. La respuesta serd un nimero que tendra
un significado en cuanto al funcionamiento de la persona y que no requiere
interpretacién para ingresarlo a la base de datos del censo o analizarlo.

El tipo de datos recolectados deberia basarse en la habilidad para hacer
elecciones simples, por ejemplo, marcar recuadros con las respuestas si, no,
o lo desconozco es facil para la persona que ingresa los datos y generara
respuestas mds consistentes de un lugar a otro. Escoger elementos de una
lista de elecciéon madaltiple, por ejemplo, una lista de productos de
tratamiento es también algo sencillo y de facil estandarizacién. Datos
numéricos, tales como edad, fecha de nacimiento o niimero de unidades de
factor utilizadas también son aceptables. Todos estos ejemplos son
adecuados para anélisis computacional y puede manejarlos facilmente y sin
interpretacion, ya sea la persona que ingresa los datos o la que los analiza.

b. Produzca/prepare el formulario de recolecciéon de datos. Los formularios
sencillos, de uso facil y bien disefiados incrementaran considerablemente
la voluntad de los trabajadores para proporcionar los datos. El formulario
de datos puede estar impreso en papel (los formularios de papel son de
facil distribucién y llenado, ademas de econémicos, ya que pueden hacerse
multiples copias y dejarse en donde sea necesario) o puede aparecer en la
pantalla de la computadora usando programas como Access o Filemaker.
(Un formulario en pantalla elimina el paso de tener que ingresar los datos
que se han escrito en el papel). Identificar una persona especificamente
responsable del ingreso y manejo de los datos es indispensable a fin de
obtener datos de calidad. Ademads, una vez obtenidos, los datos deberian
verificarse en busca de inconsistencias y éstas aclararse tan pronto como
sea posible. Por ejemplo, si se recibe un formulario que indica 89 afios en la
edad del paciente y 1989 como fecha de nacimiento, esto debe aclararse
antes de ingresar los datos al censo.

c. Haga una prueba de campo del formulario de recoleccion de datos. Esto
significa hacer que lo completen algunas de las personas que de hecho
utilizardn el formulario, para ver si tienen algtin problema al hacerlo. Este
paso es crucial para determinar la factibilidad de recolectar los datos
requeridos. La prueba de campo, que debera realizarse entre los centros
participantes, con frecuencia identificard problemas con datos faltantes,

18 La Guia para desarrollar un censo nacional de pacientes



definiciones e interpretaciéon de los resultados. Después de la prueba de
campo, las definiciones y el instrumento de recoleccion de datos deberan
modificarse nuevamente a fin de corregir los problemas encontrados.

El orden de estos procedimientos se ha establecido por una buena razén. Si
este proceso no se realiza en orden, se perderd mucho tiempo volviendo a
los mismos temas a fin de lograr un consenso. Debe resistirse la tentacién
de ir directamente a las preguntas que se incluirdn en el cuestionario o
instrumento de recoleccién de datos.

Para disenar el formulario de recoleccion de datos:

Producir el
—_— formulario de —_—
recoleccion de datos

Desarrollar las
preguntas

Realizar pruebas de
campo al formulario

Paso 7: Recolectar los datos

Una vez que ha hecho pruebas de campo con el formulario de recoleccién de
datos, el siguiente paso es recolectar los datos. Esto se logra primero
distribuyendo los formularios a los centros participantes o directamente a los
pacientes, en el caso del censo de una organizacién de pacientes. Debe haber una
fecha limite clara para devolver los formularios completados, de manera que sea
posible asegurarse de que se cumplan los calendarios. La siguiente etapa es
recolectar los formularios completados y dar seguimiento a los que no han sido
devueltos. También es importante verificar la informacién de cada formulario, ya
que siempre hay alguna informacién faltante o inconsistencias en algunas de las
respuestas. Es importante dar seguimiento a estos casos y comunicarse con el
centro o el paciente a fin de corroborar la informacién y/u obtener la informacién
faltante. Esto garantizara que los datos estén completos.

Una vez que se ha recolectado toda la informacién, el siguiente paso importante
es ingresar los datos a la base de datos. Esta es una tarea intensiva que,
dependiendo de la complejidad del censo, podria requerir apoyo técnico. Siempre
es preferible ingresar la informacién rapidamente para que pueda ser analizada y
los resultados difundidos a tantas partes interesadas como sea posible.

Es indispensable respaldar los datos del censo. Datos muy valiosos pueden
perderse para siempre si hubiera una falla en la computadora o en el programa
de software, y por robo. Un sistema de respaldo periédico y probado ayudara a
proteger la informacién crucial contenida en el censo.

Para recolectar los datos:

Distribuir el Recolectar y Dar Ingresar los
formulario verificar seguimiento datos

Respaldar los
datos

A
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Paso 8: Analizar los datos

Analizar los datos y difundir los resultados. La rapida difusién de los resultados
sera muy apreciada por los participantes y garantizara la continuaciéon de sus
esfuerzos para mantener el censo actualizado.

Muchos de los objetivos establecidos por el comité del censo requeriran cierto
andlisis. Parte del analisis puede realizarse facilmente con s6lo sumar los datos,
pero también es posible que un experto utilice el censo de muchas maneras
diferentes a fin de sacar mucho mas provecho a los datos. Los analisis de su censo
podrian incluir:

* Resumen de cifras - informacién demografica basica. ; Cuantas personas se
han identificado con hemofilia A y B?

* Andlisis de distribucién geografica. Donde viven los pacientes, dénde se
requieren servicios (como clinicas).

* Uso de servicios y recursos.

e Calculo de los concentrados de factor necesarios, con base en las
cantidades usadas en la actualidad.

* Anélisis del nimero de pacientes no diagnosticados.

* Andlisis a través del tiempo.

Ejemplo 1: Calcule cuantas personas con hemofilia no se han incluido en el censo.
Tome el nimero total de pacientes identificados con hemofilia A y/o B; calcule el
numero predecible de pacientes usando cifras de prevalencia aceptadas y la
cantidad de poblacién nacional. Compare estas dos cifras para determinar
cuantos pacientes no han sido identificados a escala nacional.

Ejemplo 2: Evaltie las necesidades futuras de pruebas de laboratorio. Los anélisis
de laboratorio constituyen la mejor manera de diagnosticar pacientes. Puede usar
cifras del censo a fin de determinar cudntos diagnésticos han sido confirmados
mediante pruebas de laboratorio y luego calcular la cifra de poblacién
identificada que todavia necesita someterse a pruebas de laboratorio. Entonces es
posible determinar cuantas personas del censo necesitaran someterse a pruebas
de laboratorio y calcular el costo de estas pruebas.

Paso 9: Revisar el sistema del censo

El papel continuo del comité del censo es revisar periédicamente el sistema, sus
resultados y problemas. El sistema puede modificarse para satisfacer las
cambiantes necesidades de los participantes. Los problemas debidos a datos
confusos o vagos pueden resolverse haciendo preguntas mas claras o las posibles
respuestas mas obvias. Pueden agregarse nuevas preguntas cuando sea deseable
obtener nuevos tipos de informacién.

Si los objetivos son realistas y el sistema de recoleccién de datos satisface estos
objetivos, entonces el censo florecera. Idealmente, los datos sobre hemofilia se
utilizaran para disminuir la carga humana y financiera que representan los
trastornos de coagulacion, al reorientar el énfasis nacional en programas de
rehabilitaciéon hacia la prevencion y la intervencién precoz.
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Seccion 4

Mantenimiento y uso de un censo
nacional

El comité del censo deberia supervisar el mantenimiento del mismo. Una de sus
prioridades deberia ser sencillamente mantener el censo al dia a fin de garantizar
que la comunidad esté consciente de su valor y de la importancia de proporcionar
informacién actualizada cuando ésta se encuentre disponible.

Es indispensable informar a la poblacién sobre sus resultados. Esto demostrara que
la labor para recolectar la informacién desemboca en resultados positivos y ayuda
a los miembros de la comunidad a sentir que colaboran para mejorar el cuidado de
la hemofilia. Si la informacién se utiliza para incidir en politicas, o en estudios
cientificos, comparta tal informacién con la comunidad. Ayude a desarrollar un
sentido de propiedad, asi como a reforzar el valor de la informacion.

Una vez que se han recopilado las cifras, éstas pueden utilizarse de diversas maneras:

* Desarrollar politicas: Una vez que un censo esta en uso, puede ayudar a
evaluar el estado de los cuidados para la hemofilia y utilizarse como
herramienta a fin de identificar las areas que requieren atencién y las que
pueden mejorarse mas facilmente. Con las cifras como respaldo, es posible
hacer propuestas claras y concretas a su ministerio de salud: “Esta medida
ayudara a 300 personas y costara $24,000”.

* Aprovechar recursos: Es posible identificar los recursos que faltan para la
atencion de la hemofilia y enfocarse a las necesidades. Asimismo, puede
sacarse el mayor provecho a los recursos existentes, eliminando el
desperdicio. La planeacién es mucho mas facil cuando se cuenta con
informacioén a partir de la cual trabajar.

* Administrar recursos: “En esta drea existe una necesidad...”. Usando la
informacién geografica del censo es posible identificar regiones o centros
que requieren mayor atencion. También pueden identificarse las formas mas
eficaces para utilizar los recursos. Los recursos disponibles para la hemofilia
deben utilizarse de la manera més eficaz y eficiente posible. Un censo ayuda
a medir la eficacia y a identificar formas de mejorar la eficiencia.

* Definir necesidades: Informacion detallada sobre el estado de salud de las
personas con hemofilia puede ayudar a identificar necesidades tales como
vacunacion contra enfermedades comunes en el ambito local (por ejemplo,
vacuna contra la hepatitis A).

* Vigilar la seguridad de la sangre: Un censo actualizado puede utilizarse
para investigar sospechas de brotes de enfermedades transportadas por la
sangre, identificar nuevos brotes, asi como para comunicarse con la
comunidad de pacientes sobre nuevos problemas.

* Administrar el tratamiento: Con el tiempo es posible estudiar aspectos
mas complejos: inhibidores con diferentes productos; enfermedad articular
en nifios; formas de mejorar la atencién; beneficios de la terapia fisica.

Mantenga su censo nacional de pacientes actualizado, adaptable a las necesidades cambiantes,
en uso continuo, y recuerde que un comité de revisiéon del censo es indispensable.
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Conclusion

Un censo nacional de hemofilia es una herramienta indispensable para vigilar la
identificacion y el diagnéstico de personas con hemofilia, asi como para evaluar
su salud. Sirve, ademéds, como herramienta esencial para la planeacién a largo
plazo por parte de organizaciones de hemofilia, asi como para establecer
prioridades en cuanto a la asignacién de recursos para la atenciéon de la salud.
Cuando una organizacién de pacientes tiene acceso a la informacién de un censo,
tiene un poder de cabildeo estratégico y la capacidad de probar a las autoridades
que los pacientes existen. También permite a la organizacién proporcionar
informacién cuantificable sobre el ntiimero de personas con el trastorno, los
problemas de salud relacionados con éste y el uso de tratamientos. Contar con un
censo nacional de pacientes significa poder responder preguntas fundamentales
sobre la poblacion afectada por la hemofilia dentro del propio pais; dicha
informacién es sumamente valiosa para mejorar las vidas de las personas con
hemofilia.
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Caso de estudio: Venezuela

Censo de una organizacion de pacientes

El primer censo en Venezuela empez6 en 1963, como un censo médico. Era una
lista basada en los historiales médicos de pacientes evaluados en el Centro
Nacional de Hemofilia (CNH) de Caracas. Incluia la fecha del primer diagndstico
del paciente, informacién detallada sobre tratamiento y lesiones, y ponia
particular énfasis en el nombre de la familia y su arbol genealégico. No obstante,
muchos pacientes acudieron una sola vez para el diagndstico inicial y nunca
volvieron porque vivian lejos, en otras partes del pais. A menudo, la informacién
recolectada inicialmente dejaba de ser exacta porque las personas se mudaban
frecuentemente.

No fue sino hasta 1990, cuando la Asociacién Venezolana de Hemofilia (AVH)
decidi6 preguntar “;cudntos pacientes hay y dénde estan estos pacientes?”. En su
lucha por obtener tratamiento para todas las personas con hemofilia, la AVH
primero necesitaba ubicar a los pacientes, buscar su apoyo y demostrar al
gobierno que existian.

Cuando se inici6 el proyecto del censo, una de las metas mas importantes era
conocer el namero exacto de personas con hemofilia en Venezuela. En ese
entonces se habfan identificado 495 pacientes. Esta informacién era necesaria
porque la primer pregunta de cualquier gobierno seria sobre el tamafo de la
poblacién y su ubicacién. Contar con esta informacién permite a los gobiernos
calcular con precisién cuanto tratamiento se requiere y cuanto costard. Dado que
este serfa un censo administrado por pacientes, no habia necesidad de tener toda
la informacién médica detallada que aparecia en el censo del CNH.

El censo venezolano incluye:

Nombre completo: contar con los nombres y apellidos ayuda no sélo a la
identificacién, sino también para rastrear a la familia del paciente; puede tener
parientes con hemofilia.

Fecha de nacimiento: la edad del paciente y su fecha de nacimiento también
pueden dar una idea del tipo de tratamiento que el paciente ha recibido hasta
ahora.

Numero de identificacién nacional: hay individuos con el mismo nombre que
pertenecen a las mismas familias, pero cada uno tiene un nimero de
identificacién diferente. El ntimero de ID es una forma de confirmacién mas
certera de la identidad del paciente.

Direccion actualizada: ésta facilita que los servicios de suministro de cuidados
satisfagan las necesidades. Ademas, puede ponerse a los pacientes en contacto
para que se brinden apoyo mutuo.

Numero(s) de teléfono actualizado(s): esto permite la rapida comunicacién y
transmision de la informacion.

Tipo y gravedad de la deficiencia de factor: es de primordial importancia saber
qué tipo de deficiencia de factor tiene el paciente y su gravedad a fin de
garantizar la administracién del tratamiento adecuado.
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Uno de los miembros mas jévenes de la asociacién, experto en computadoras,
disefi6 un sencillo formulario de recolecciéon de datos y cre6 un censo. El
formulario es facil de llenar, con algunos recuadros que facilitan el ingreso de
datos en una hoja de calculo. Los datos de todos los formularios se ingresan a la
base de datos, creando una lista de pacientes por estados/provincias, asi como
por tipo de hemofilia y grupos de edad. El CNH distribuye los formularios
durante clinicas para pacientes y también a los diferentes capitulos regionales de
la AVH. Cada tres meses se genera una nueva lista que se comparte con el
personal médico.

En el CNH, o en visitas realizadas por el CNH y la AVH a varias ciudades del pais
junto con personal voluntario de la regién, se distribuyen formularios de
empadronamiento aun cuando el paciente o su familiar indiquen que ya los han
llenado previamente. En casi todas estas visitas se realizan campanas para el
diagndstico de nuevos pacientes, y los formularios de las nuevas personas a
quienes se toman muestras de sangre se mantienen aparte hasta que el equipo
médico informa de los resultados. De este modo, la informacién se completa y se
incluye en el censo de inmediato. El médico incluye en el censo médico nacional
la informaciéon médica de todos los pacientes en orden alfabético, con el
diagndstico correspondiente, complicaciones, fecha de nacimiento, estado de
residencia y nimero de historial médico. Antes de esto, el médico ha corroborado
estos datos con los equipos médicos y paramédicos.

Paralelamente a este proceso, los nuevos formularios recibidos durante el mes y
los recolectados de pacientes en espera de diagndstico se corroboran y se recopila
una lista de los pacientes que recibieron un diagnostico incorrecto; esto se corrige
y se notifica a los pacientes. Si el paciente vive al interior del pais, se notifica por
escrito a su médico tratante y al capitulo de la AVH correspondiente, a fin de
evitar mayores errores en el tratamiento. Cada tres meses se revisan las listas
como parte de la rutina de verificacién y control de datos. La AVH no cuenta con
un presupuesto asignado para la administracién del censo. Esta actividad es parte
del trabajo voluntario general, tanto del CTH como de la AVH.

Las leyes nacionales protegen la confidencialidad médico-paciente y, por ende, no
todos pueden tener acceso a los historiales médicos. Esto hizo necesaria la
creacion de un censo paralelo de la AVH que incluye la lista de pacientes y su
informacién de contacto. El censo de la AVH se inici6é precisamente porque la
asociacion no podia tener acceso a la informacién del CNH (censo médico)
debido a las leyes sobre confidencialidad del pais. No obstante, con el transcurso
del tiempo los médicos permitieron al coordinador de la AVH el acceso al censo
médico a fin de iniciar el censo de la AVH y corroborar la informacién de ambos
censos.

Es la informacién del censo de la AVH la que se proporciona al ministerio de
salud (MDS) de Venezuela, para sefialar el ntimero total de personas con
hemofilia que reciben concentrados de factor adquiridos por el gobierno y
distribuidos por la AVH. Los datos entregados al MDS sélo incluyen nombres,
edades, tipo de trastorno de la coagulaciéon y estado de residencia de los
pacientes. De hecho, los funcionarios de salud estan principalmente interesados
en el porcentaje de pacientes por estado y por regién. La AVH sélo estd interesada
en la informacién demogréfica, mientras que el CNH se interesa principalmente
por los datos médicos e informacién sobre cualquier complicaciéon. Siempre que
la AVH recibe una llamada de emergencia, inmediatamente busca al paciente en
la lista del censo y con esos datos puede notificar al equipo médico
correspondiente.
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FVIII FIX EvW Otros Total

626 160 258 63 1107
680 185 258 68 1191
719 196 295 73 1283
759 215 328 83 1385
786 219 350 93 1448
814 237 367 103 1521
905 262 393 19 1679
940 279 415 141 1775
1035 312 457 273 2077

Estas cifras de Venezuela pueden utilizarse a fin de ilustrar el progreso de lass ONM para ampliar el censo.

Crecimiento del censo de pacientes venezolano
2500
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B Hemofilia A I HemofiiaB  [JEvW []Otros trastornos

El censo de pacientes de Venezuela ha crecido constantemente desde 1994.

En el 2003, en Venezuela se habian identificado, diagnosticado y empadronado a
2,077 personas con trastornos de la coagulacion, de una poblacion de 24 millones.
En un acuerdo formal (el Programa Nacional de Hemofilia) entre las autoridades
gubernamentales, el CNH y la AVH, todas las personas venezolanas con
hemofilia reciben un promedio de 27,000 unidades de concentrados de factor por
paciente, por ano. La AVH pudo presentar una propuesta a las autoridades
debido a que tenia a todos los pacientes empadronados y ubicados con precision.

En Venezuela, la asociacién de hemofilia es la tnica organizacién no
gubernamental en el area de la salud con datos completos y precisos a escala
nacional, lo cual le brinda credibilidad a sus argumentos de cabildeo.
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Caso de estudio: Canada

Censo médico

El censo de pacientes de Canada es administrado por médicos y ha sido disehado
para atender los intereses de los pacientes, superando -al mismo tiempo- los
desafios que representan compartir informacién a través de grandes distancias y
proteger la privacidad de las personas. Se ha utilizado para identificar a la
poblacién de pacientes, planear proyectos de investigacion, identificar el alcance
de infecciones virales y la causa de muertes, abogar ante gobiernos a fin de
obtener recursos, y ha sido util en la lucha por lograr una compensacién para
pacientes que padecen infecciones virales transmitidas por transfusiones. El
Censo Canadiense de Hemofilia (Canadian Hemophilia Registry, o CHR por sus
siglas en inglés) es administrado por la Asociacion de Directores de Clinicas de
Hemofilia de Canada (Association of Hemophilia Clinic Directors of Canada) con un
solido apoyo de la Asociaciéon Canadiense de Enfermeras(os) para el Cuidado de
la Hemofilia (Canadian Association of Nurses in Hemophilia Care) y la Sociedad
Canadiense de Hemofilia (Canadian Hemophilia Society). Se inicié en 1988 para
contar el nimero de pacientes con hemofilia A y B; posteriormente se agregé
informacioén, incluyendo datos sobre anticuerpos de hepatitis C y VIH, el censo
de personas con enfermedad von Willebrand y, mas recientemente, pacientes con
trastornos de la coagulacion poco comunes.

La informacién la proporcionan de manera anénima los 24 centros canadienses de
tratamiento de hemofilia y se actualiza anualmente. Cada paciente es identificado
por deficiencia de factor, fecha de nacimiento y un “identificador adicional”
(cuatro letras derivadas del nombre; por ejemplo: John Smith, que padece
hemofilia A y naci6 el 9 de agosto de 1990, tendria el nimero A090890SMIT). El
CHR asigna este niimero, que la persona conserva si es transferida a otra clinica.
El ntiimero del CHR es usado por las clinicas para identificar muestras de sangre
e informacion utilizada en proyectos de investigacion. El nimero del CHR no se
usa cuando se envian datos individuales a agencias del exterior; en su lugar se
utiliza un segundo cédigo o identificador tnico (ntmero IU), asignado por las
computadoras de las clinicas. El sistema computarizado basado en las clinicas,
utilizado para rastrear el uso de factor e informar sobre efectos adversos, llamado
Sistema Canadiense de Valoracién de la Hemofilia y Manejo de Recursos
(Canadian Hemophilia Assessment and Resource Management System o CHARMS), ha
sido programado paralelamente al CHR y armonizado con éste.

En Canada, cada provincia tiene sus propias leyes respecto a la confidencialidad
de los expedientes médicos, por lo que las clinicas participantes han tenido que
asegurarse de que cumplen los requisitos legales correspondientes a su
jurisdiccién. Debido a esto, las clinicas han adoptado procedimientos ligeramente
diferentes relativos al consentimiento para compartir informacién anénima. El
CHR incluye informacién sobre canadienses con hemofilia, EVW y otros
trastornos de la coagulacion.
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Caso de estudio: Egipto

Censo gubernamental

En Egipto, el primer censo de pacientes con hemofilia empezé en 1971, en los
Laboratorios Centrales de Salud (LCS) del ministerio de salud en El Cairo. Los
LCS fungieron como unidad de referencia para el diagnéstico de trastornos de la
coagulacién hereditarios. En ese entonces, el censo se efectuaba de manera
manual, agregando cada nuevo paciente diagnosticado. El censo incluia
informacién basica, como nombre y direccién del paciente, fecha de nacimiento,
sexo, diagnostico, historial familiar, y un nimero de identificacion del paciente.
Para recolectar la informacién y el historial familiar del paciente se completaba un
breve cuestionario. Los datos del censo eran compartidos con la Sociedad Egipcia
de Hemofilia (SEH), ubicada en el centro de tratamiento de hemofilia de la Luna
Roja egipcia. Cada paciente referido tenia un registro con informacién
demografica y el tipo de trastorno de la coagulacion identificado.

Con los afios, resulté evidente que era necesario actualizar los datos de los
pacientes (y no sélo continuar agregando nuevos casos al censo) e incluir mas
informacién sobre los pacientes diagnosticados. Para el afio 2000, la necesidad de
contar con un censo nacional de pacientes computarizado era sumamente
importante, principalmente para conocer el ndmero real de pacientes y para
vigilar los resultados del tratamiento. De particular importancia resultaban los
problemas de infecciones virales como el VHC debidos a repetidas transfusiones
sanguineas. Por lo tanto, el departamento de hematologia de los LCS empez6 a
colaborar con el departamento de virologia para el diagnéstico de infecciones
virales en todos los pacientes que tenian historial de haber recibido transfusiones
de sangre fresca o hemoderivados. Asimismo, cualquier paciente referido por los
CTH era sometido a pruebas de deteccién de infecciones virales. Esta nueva
informacién se agreg6 al censo médico. El cuestionario para los pacientes se
actualizé a fin de incluir méas informacién clinica, asi como historial de
transfusiones sanguineas anteriores y tipo de componentes utilizados (plasma
fresco congelado, crioprecipitado o concentrados de factor). Esto facilité6 una
mejor determinacién de las necesidades de los pacientes y la vigilancia del
surgimiento de complicaciones. La identificacién de la ubicacién geografica de los
pacientes también fomento el establecimiento de CTH regionales.

En el 2001, a través del programa de hermanamiento de centros de tratamiento
que la FMH habia establecido entre el CTH de Knoxville, Tennessee, Estados
Unidos, y el CTH de El Cario, la actualizaciéon del censo de pacientes de los LCS
se identific6 como uno de los principales objetivos. En 2003, el centro hermanado
de Tennessee doné programas computacionales a los LCS para ser distribuidos a
cada CTH en todo el pais, de modo que toda la informacién y datos pudieran
centralizarse. Esto garantizaria evitar la duplicacién de registros de pacientes en
diferentes partes del pafs. Se esperaba que también diera como resultado un
calculo preciso de las necesidades de tratamiento de los pacientes y su costo. Para
tener éxito en esta tarea, los LCS se comunicaron con todos los CTH a fin de
uniformizar el nimero de identificacién de los pacientes y para verificar que
todos los casos diagnosticados localmente fueran sisteméticamente referidos a los
LCS para su confirmacién final.
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Hoy, el censo nacional de pacientes con hemofilia en Egipto todavia es manejado
centralmente por el ministerio de salud, a través del jefe del departamento de
hematologia de los LCS. La informacién recolectada incluye datos demograficos
(nombre, fecha de nacimiento, sexo, direcciéon y teléfono, grupo sanguineo),
historial familiar, consanguinidad, perfil viral, localizacién de la primera
hemorragia, hemoderivados recibidos y nimero de transfusiones, historial de
inhibidores, y el diagnéstico confirmado. Personal especializado de los LCS es
responsable del ingreso de los datos. El acceso a esta base de datos esta
estrictamente limitado y se respeta la confidencialidad. Sélo los directores de cada
CTH, ademds de los administradores en los LCS, pueden tener acceso a sus
propios campos. El equipo del censo en los LCS funge como un comité del censo,
ya que se retine periddicamente con los jefes de los CTH y la SEH. Se ocupa de la
tarea de comunicarse con todos los CTH y con el jefe de la SEH a fin de garantizar
la inscripcién de todos los pacientes.

En la actualidad, se entrega una tarjeta nacional de identificacién a cada paciente
en el pais, con la condicién de que primero obtengan un diagndstico confirmado
de los LCS; enseguida, el paciente es referido a la SHE para recibir su tarjeta de
identificacién que le proporciona muchos privilegios, tales como tratamiento
gratuito (con base en la disponibilidad) y subsidios de transporte. La motivacién
es grande, ya que todos los pacientes desean obtener los beneficios que les brinda
la tarjeta de identificacion. En consecuencia, la mayoria de los pacientes
diagnosticados en los diferentes centros de tratamiento del pais son referidos a los
LCS y luego a la SEH. Esto constituye un interesante ejemplo de colaboracién en
la labor de todas las entidades clave: el ministerio de salud, la SHE y los CTH.

Cuando un censo nacional es administrado por el gobierno central, puede
facilitar el proceso de recoleccién de datos de los CTH, ya que éstos deben
respetar las instrucciones de su ministerio de salud. Por lo general garantiza datos
mas completos provenientes de todo el pais. Contar con un centro de diagnodstico
nacional de referencia que también administra el censo nacional puede ser una
manera eficaz de iniciar y mantener un censo confiable.
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Caso de estudio: Irdn

Censo combinado de una organizacion de pacientes y médico

El censo de pacientes de Iran tiene una larga historia. Hace casi 40 afios, después del
establecimiento del primer centro de tratamiento de hemofilia en el hospital Imam
Khomaini, a cada paciente referido se asignaba un registro que incluia informacién
demografica y el tipo de trastorno de la coagulacién identificado. Este sistema
todavia funciona. No obstante, el principal inconveniente del mismo es que todos los
pacientes que se sospecha padecen un trastorno de la coagulacién cuentan con un
registro. Por lo tanto, es imposible determinar el ndmero real de pacientes. Ha
habido muchos intentos por computarizar estos registros, pero todos han fracasado.
Esto se debe parcialmente a la falta de administracién adecuada de un censo,
incluyendo un sistema de bases de datos y una persona responsable asignada.

La Sociedad Irani de Hemofilia (SIH) también cuenta con un censo. El censo de esta
organizacion de pacientes se ha completado con las referencias de pacientes a los
capitulos de la SIH. Por lo tanto, hay muchos pacientes incluidos varias veces con
referencias a diferentes capitulos, o algunos pacientes no incluidos si no han sido
referidos a ningtin capitulo de la organizacién. No hay ministerio de salud en Iran.

Después de la apertura del primer centro de tratamiento integral de la hemofilia
(CTIH) en Teheran, aumento la necesidad de contar con un censo de pacientes
computarizado, principalmente para conocer el nimero real de pacientes y para
vigilar los resultados del tratamiento.

Durante los pasados dos afios, se establecié una base de datos en el CTIH que
contiene informacion demografica y médica. La informacién de los pacientes se
ingresa a esta base de datos en colaboracién con los capitulos locales, en un esfuerzo
por incluir en el censo a todos los pacientes del pais. Se lleg6 a la conclusiéon de que
un sorprendente nimero de pacientes estaba incluido mas de una vez. Al verificar
registros para filtrar los datos, se encontraron y borraron 900 nombres repetidos.
Posteriormente se hicieron impresiones para cada capitulo local con el objeto de dar
seguimiento y verificar los datos. La etapa de verificaciéon de datos se realizara
cuatro veces al afio a fin de eventualmente poder contar con datos precisos.

Por el momento, el CTIH es el responsable de administrar el censo. Un miembro
designado de su personal, el administrador, ingresa a la base de datos los datos
recolectados de todos los capitulos. Especialistas de cada departamento ingresan
informacién sobre tratamiento, historial de hemorragias, investigaciones del
laboratorio de coagulacién, imédgenes radiogréficas, datos sobre enfermedades
infecciosas, arboles genealdgicos familiares y analisis genéticos.

No hay un comité del censo definido y la SIH ha desarrollado esta base de manera
voluntaria. No obstante, se busca la experiencia de especialistas del centro a fin
de agregar precision, sencillez e integridad. El acceso a esta base de datos esta
estrictamente limitado y la confidencialidad es respetada. Sélo los especialistas y
el administrador pueden alterar los campos de datos.

Hasta ahora se han gastado 40 mil délares estadounidenses en esta base de datos que ha
sido financiada por donativos de beneficencia. La meta principal es hacer que esta base
de datos sea accesible a través de Internet, con el objeto de facilitar el ingreso y la
recuperacién de datos a los CTH de todo el pais. Es importante para cualquier comité de
censo situar sus objetivos en perspectiva, a fin de poder ampliar su censo en el futuro.
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Formulario modelo del censo

About the sample registry form

El formulario modelo del censo que aparece a continuacion
estd basado en formularios disefiados por los Centros para el
Control de Enfermedades de Estados Unidos. Incluye
secciones para varios tipos de informacion: datos
demograficos, datos clinicos y detalles sobre enfermedades
infecciosas y articulares. La informacién del recuadro es
indispensable para todos los censos, incluyendo censos de
organizaciones de pacientes. Las secciones subsiguientes
constituyen ejemplos de informacién que frecuentemente es
recolectada en censos médicos o de ministerios de salud.

SIRVASE NOTAR que el objetivo de este formulario modelo
es Unicamente servir como ejemplo. Debe modificarse para
adaptarlo a los requisitos de cada pais.

1. Nombres/apellidos y 2. Fecha de nacimiento: Estos
datos deben uniformizarse de modo que todos los
nombres y fechas se ingresen con el mismo formato.

Sexo: Marque si es hombre o mujer.
Direccion: Ingrese la direccion actual.

Teléfono: Ingrese el nimero de teléfono actual,
incluyendo el cédigo de area.

6.  Lugar de nacimiento: Ingrese el lugar de nacimiento.

iHay otra persona con un trastorno de la
coagulacion viviendo en el mismo hogar que el
paciente? Marque sélo un recuadro. Ingrese el
nombre de la otra persona, si se conoce.

8.  Tipo de deficiencia de factor: Marque la deficiencia
de factor que sea conocida..

9.  Técnica de diagnostico: Marque todas las que sean
aplicables.

10. Actividad basal del factor: Si se conoce, ingrese la
actividad basal del factor como porcentaje.

11.  Enfermedad von Willebrand: Marque el tipo de EvW,
si se conoce.

12.  Motivo de la prueba de diagnéstico: Marque todos
las que sean aplicables.

13. Edad a la que se diagnostico el trastorno de
coagulacion por primera vez: Ingrese la edad, si se
conoce.

14a. (El paciente ha tenido una hemorragia alguna vez?
Ingrese el dato, si se conoce.

14b. En caso afirmativo, edad al momento de la primera
hemorragia: Ingrese la edad, si se conoce.

14c. En caso afirmativo, localizacion de la primera
hemorragia: Ingrese el lugar del cuerpo donde
ocurri6 la primera hemorragia, si se conoce.

15. Tipo de tratamiento

Cuidados episddicos: Si el paciente recibe tratamiento
s6lo en respuesta a episodios hemorragicos.

Tolerancia inmune: Si el paciente estd sometido a
terapia de induccion de la tolerancia inmune.

Profilaxis: Si el paciente recibe tratamiento continuo
que dura mds de 28 dias.

16.  Titulos actuales de inhibidor: Ingrese la cifra mayor
de titulos de inhibidor durante o desde la Ultima visita.

17.  Episodios hemorragicos durante los ultimos doce
meses: Ingrese el nimero de hemorragias en cada
lugar del cuerpo.

18.  Productos de tratamiento utilizados: Marque todos
los productos de tratamiento utilizados. Ingrese el
nombre del producto en caso de concentrados de
factor de coagulacion.

ENFERMEDADES INFECCIOSAS

19a. VHC: Ingrese si fue sometido a pruebas o no y el
estado, si se encuentra disponible. Ingrese la fecha, si
se conoce.

19b.  VIH: Ingrese si fue sometido a pruebas o no y el estado,
si se encuentra disponible. Ingrese la fecha, si se conoce.

19c.  Vacunacion: Marque si el paciente ha sido vacunado.

ENFERMEDADES ARTICULARES

20a. En el dgltimo afo, écon qué frecuencia utilizé muletas
el paciente? Ingrese el nimero de dias durante los
cuales el paciente utilizé muletas en el Gltimo ario.

20b. En el ultimo afio, écon qué frecuencia utilizo silla de
ruedas el paciente? Ingrese el nimero de dias
durante los cuales el paciente utilizé silla de ruedas
en el dltimo afio.

20c. ¢Como describe el paciente su grado de actividad?
Marque el enunciado que mejor describa el punto de
vista del paciente sobre su grado de actividad.

Irrestricta: El paciente muestra pocos o nulos
sintomas de enfermedad articular.

Cierta limitacion: El paciente tiene movilidad
independiente, pero algunas restricciones debidas a
enfermedad articular.

Muy limitada: El paciente puede moverse
independientemente, pero con dificultad.

Requiere ayuda: El paciente necesita una silla de
ruedas o ayuda de terceros para moverse.

Informacion ingresada por: Ingrese el nombre de la
persona que creo/modifico el expediente.

Fecha de creacion: Ingrese la fecha en la que se creé el
expediente.

Fecha de actualizacion: Ingrese la fecha cada vez que se
actualiza el expediente.

Nimero de ID del paciente: Ingrese el nimero de ID del
paciente la primera vez que se cree el expediente.
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Formulario modelo del censo

DATOS DEMOGRAFICOS

1.

Apellido(s)
Nombre(s)
Fecha de nacimiento

Sexo [_] Hombre [_] Mujer
Direccion
Ciudad
Estado/Provincia/Region
Cddigo postal
Teléfono
Lugar de nacimiento

¢Hay otra persona con un trastorno de la coagulacion
viviendo en el mismo hogar que el paciente?
[_] Si Nombre:
[ INo

[ ] Se desconoce

Tipo de deficiencia de factor
v

L]IX

[_] Otra Describa:
L] EwW

TECNICA DE DIAGNOSTICO

9.

10.

11.

12.

13.

14a.

Diagnostic technique
[ ? Unicamente sintomas clinicos
[ ] ? Unicamente pruebas de deteccion de factor

(p. j.; TP 0 TPPA)
[_] ? Pruebas de factor especificas para factor VIII 6 IX
[_]? Otras Describa:
[]? Se desconoce

Actividad basal de factor: ___ %
[ 1 ? Hemofilia leve: entre >5 a <40%

[ ] ? Hemofilia moderada: entre >1 a <5 %

] ? Hemofilia severa: menos de <1 %

[ 7 Se desconoce

Enfermedad von Willebrand
[ ]?Tipo1 []7?Tipo 2a [ 17 Tipo 2b
[ 1?Tipo3 [ ] ?Sedesconoce [ ]?Otra

Motivo de la prueba de diagnéstico
[_]? La madre es portadora conocida
[_] 7 Otro historial familiar

[_]? Sintoma hemorrégico

[ 17 Se desconoce

[ ]?0tro

Edad a la que se diagnostic el trastorno de
coagulacion por primera vez:

¢El paciente ha tenido alguna vez una hemorragia
que requiriera atencion médica?

[J?si ] ?No

14b.

14c.

15.

16.
17.

18.

En caso afirmativo, edad al momento de la primera
hemorragia: [_]? Se desconoce la edad

En caso afirmativo, localizacion de la primera
hemorragia:

Tipo de tratamiento
ﬂ ? Cuidados episddicos

[ 17 Tolerancia inmune [ 17 Profilaxis

Titulos actuales de inhibidor:

Episodios hemorragicos durante los ltimos doce meses
__ Hemorragias articulares__ Hemorragias musculares

__ Otras hemorragias ~ __ Hemorragia intracraneal

Productos de tratamiento utilizados
[_] 7 Plasma fresco congelado

[_] ? Crioprecipitado
[ ] ? Concentrado de factor
de coagulacion

ENFERMEDADES INFECCIOSAS

19a.

19b.

19c.

VHC

[_] 7 Se realiz6 prueba (fecha de la prueba): )
[_] ? No se realizé prueba

[_] 7 Positiva (fecha del diagnéstico): —____ )
[_] ? Negativa

VIH

[_] 7 Se realiz6 prueba (fecha de laprueba): )
[_] ? No se realiz6 prueba

[_] 7 Positiva (fecha del diagnostico): ___ )
[ ] ? Negativa

Vacunacion

[_] ? Hepatitis A [_] ? Hepatitis B

ENFERMEDADES ARTICULARES

20a.

20b.

20c.

En el dltimo afo, ¢écon qué frecuencia utilizé muletas
el paciente? _

En el dltimo ano, icon qué frecuencia utilizo silla de
ruedas el paciente? __

¢Cudl es el grado de actividad del paciente?

[ ] ? Irrestricta [_] 7 Cierta limitacion

(] ? Muy limitada [ ]? Requiere ayuda

HISTORIAL DEL EXPEDIENTE

Informacién ingresada por:
Fecha de creacion:
Fecha de actualizacion:

Numero de ID del paciente:
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Glosario

Atencion en el hogar: El paciente se administra su producto de tratamiento a si mismo en su propio hogar.

Censo: Una base de datos o registro de personas identificadas con hemofilia u otros trastornos de la
coagulacion hereditarios. Un censo incluye informacion personal y detalles sobre diagnéstico, tratamiento
y complicaciones.

Centro de tratamiento de hemofilia: Centro médico especializado que proporciona diagndstico,
tratamiento y atencion a personas con hemofilia y otros trastornos de la coagulacion hereditarios.

CFC: Concentrado de factor de coagulacion.

Concentrados de factor: Preparaciones fraccionadas y liofilizadas de factores de coagulacion individuales
o grupos de factores, obtenidos de sangre donada.

Crioprecipitado: Fraccion de sangre humana preparada a partir de plasma fresco. El crioprecipitado es rico
en factor VIII, factor von Willebrand y fibrinogeno (factor I). No contiene factor IX.

CTH: Centro de tratamiento de hemofilia.
Informacion demogrifica: Datos basicos tales como edad, género y lugar de residencia.

Desmopresina (DDAVP): Hormona sintética usada para el tratamiento de la mayoria de los casos de
enfermedad von Willebrand y hemofilia A leve. Se administra por via intravenosa mediante inyeccion
subcutdnea o como spray nasal.

Enfermedad von Willebrand: Trastorno de la coagulacion hereditario causado por un defecto o deficiencia
del factor von Willebrand.

EvW: Enfermedad von Willebrand.

Hemofilia A: Trastorno causado por una deficiencia de factor VIII, también conocido como hemofilia
cldsica.

Hemofilia B: Trastorno causado por una deficiencia de factor IX, también conocido como enfermedad de
Christmas.

Hemofilia leve: Trastorno resultante de una actividad coagulante del factor VIl o del factor IX de entre 6 y
24% de la actividad normal en el torrente sanguineo.

Hemofilia moderada: Trastorno resultante de una actividad coagulante del factor VIII o del factor IX de
entre 1y 5 % de la actividad normal en el torrente sanguineo.

Hemofilia severa: Trastorno resultante de una actividad coagulante del factor VIII o del factor IX menor al
1% en el torrente sanguineo.

Hoja de célculo: Programa de computacion o contabilidad que presenta datos en lineas y columnas.
ID: Identificacion.
Incidencia: Numero de nuevos casos de una enfermedad en una poblacion, durante un periodo de tiempo.

Inhibidores: Los inhibidores son anticuerpos contra el factor VIII o el factor IX que atacan y destruyen las
proteinas de factor VIl y IX de los concentrados de factor de coagulacion y hacen ineficaz al tratamiento.

MDS: Ministerio de salud. Entidad gubernamental encargada de la atencién a la salud.

OMS: Organizacién Mundial de la Salud.

ONM: Organizacién nacional miembro de la FMH. Una organizacién nacional de pacientes con hemofilia.
Parte interesada: Cualquier persona u organizacion interesada en un tema.

PCH: Persona con hemofilia.

Persona identificada: Persona viva que se sabe padece hemofilia, enfermedad von Willebrand u otro
trastorno de la coagulacion.

Prevalencia: Numero total de casos de una enfermedad en una poblacién determinada, en un momento
especifico.

Productos derivados de plasma: Concentrados de factor que contienen factor VIII ¢ IX, fraccionados a
partir de sangre humana.

Productos recombinantes: Concentrados de factor que contienen factor VIII ¢ IX producidos
artificialmente y que, por lo tanto, no son derivados de sangre humana.

Unidad internacional (Ul): Medida esténdar de la cantidad de factor VIII 6 IX contenida en un frasco
ampolleta. Por lo general indicada en los frascos ampolletas como 250 U, 500 Ul 6 1000 UI.

VHC: Virus de la hepatitis C.
VIH: Virus de la inmunodeficiencia humana. El virus que causa el SIDA.
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