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Resumen

La hemofilia es una enfermedad hereditaria grave que forma parte de las llamadas coagulopatias
hereditarias, entre las que se encuentran ademas la enfermedad de von Willebrand y otrosde fectos
poco comunes de la coagulacién, donde se incluyen otras deficiencias de factores de la coagulacion,
no VIII o IX. Como estandar de tratamiento estos casos deben ser atendidos en centros de atencion
integral por un grupo multidisciplinario de especialistas de diferentes ramas de la medicina. Uno
de los objetivos de la optimizacion del programa nacional de atencion integral a los pacientes con
coagulopatias hereditarias es contar con un registro actualizado, informatizado que ayude a
simplificar la gestion y procesamiento de la informacion. En ellos se incluyen los datos
actualizados de los pacientes incluidos, los tratamientos ofrecidos y complicaciones de estos casos.
Con este proposito se crearon dos registros automatizados, IHI Hemofilicos 1.0 y IHI Control
Factor 2.0 que han permitido aumentar los casos registrados y disminuir el tiempo del trabajo.
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INTRODUCCION

La hemofilia es una enfermedad hereditaria con una incidencia bio-psico-social importante. Este
grupo de pacientes utiliza terapia sustitutiva a través de sus vidas por los multiples eventos
hemorragicos que presentan. La mayoria de los casos son tratados en centros de tratamiento para
la hemofilia (CTH) y enfermedades afines y la terapia de reemplazo es garantizada por las politicas
de salud publica de cada pais. ! Uno de los aspectos basicos en la organizacion del trabajo en un

CTH son los registros organizados de pacientes con toda la caracterizacion clinica posible,
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incluyendo complicaciones frecuentes, otros aspectos bioldgicos y sociales, ademas del uso de la
terapia de reemplazo ante cada evento de sangramiento. 2* El registro cubano de coagulopatias
hereditarias se construyd por primera vez en el afio 2000,a partir de esa fecha se ha recurrido a
diferentes versiones computarizadas. En esta ocasion se brinda la versidn actual de este registro
donde se muestran las facilidades para el trabajo y el mantenimiento organizado de la informacién
y las posibilidades de acceso desde puntos remotos. Esta ultima caracteristica es para propiciar el
acceso de los coordinadores médicos a este registro y la actualizacion constante de los datos de los
pacientes. Incluye los casos con hemofilia, enfermedad de von Willebrand y otros defectos poco
comunes de la coagulacion. Actualmente se gestionan muchos datos e informacién de forma
manual y en copia dura, esto provoca grandes volimenes de datos en hojas, mayor esfuerzo para
la gestion de los datos, gran dificultad para procesar la informacion por lo que este registro ayuda
a simplificar la gestion y procesamiento de la informacion, disminuir el esfuerzo del personal
encargado y aumentar los resultados con disminucion del tiempo del trabajo realizado. Los datos
son guardados con confidencialidad y seguridad y cuenta con diferentes niveles de acceso al

registro.

OBJETIVOS

Desarrollar una version actualizada para el registro de pacientes con coagulopatias hereditarias y
del consumo de la terapia sustitutiva, integrar las facilidades tecnologicas para el acceso de los
coordinadores médicos desde puntos remotos, mantener actualizada la informacion de los pacientes
inscritos y trazar estrategias relacionadas con el uso de los medicamentos y las opciones

terapéuticas.

MATERIAL Y METODOS

A partir de versiones anteriores, tomando en consideracion necesidades de la parte medica
encargada de la atencidn de estos pacientes, se propuso por parte del equipo de informatica el
registro: IHI Hemofilicos 1.0, que es una aplicacion de escritorio desarrollada en el lenguaje de

programacion Java y consume una base de datos PostrgreSQL; su funcion es gestionar datos de



interés de los pacientes de hemofilia de todo el pais y brinda un reporte, en diferentes formatos,
con los resultados de una blsqueda exhaustiva realizada por el usuario.

El segundo registro es IHI Control Factor 2.0, cuya funcion es gestionar y controlar el consumo de
todo tipo de concentrado de factor en el pais, desarrollada con las mismas tecnologias de la

aplicacion informatica antes explicada.

RESULTADOS

Se obtuvieron los dos registros previstos y, ya traves de varias sesiones de trabajo interdisciplinario
se fue poniendo a punta la expectativa inicial a partir de la inclusion de los datos de los pacientes
con hemofilia del pais, con las caracteristicas fundamentales acerca de la enfermedad y el consumo
de factores. En la figura se muestran ejemplos de ambos registros.

De este modo se cuenta con una aplicacion para gestionar la informacion general y médica de los
pacientes hemofilicos; aunque se necesita continuar con la modelacién para incorporar la
posibilidad de gestionar pacientes con von Willebrand y otros defectos raros de la coagulacion.

Es fundamental que la actualizacion de estos registros se haga de forma correcta, sencilla y
automatica en cierto grado, ya que este es el principal problema que se puede presentar al tener
varios registros que gestionan igual informacidn existente en distintas bases de datos, lo que puede
provocar duplicidad e inconsistencia en los datos. La forma ideal de solucionar esta problematica
es centralizar todos los registros en la misma base de datos fisica y colocarla en un servidor junto
a una aplicacion web, pero dada a la no disponibilidad de un servidor y la baja infraestructura con
la que se cuenta para el acceso de los usuarios al sistema se toma como variante distribuir la base
de datos por distintos puntos estratégicos e implementar un método de actualizacion mediante la

escritura y carga de un fichero de datos.
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Figura. Registro nacional de coagulopatias hereditarias en Cuba. A: IHI Hemofilicos 1.0. B:IHI
Control Factor 2.0

CONCLUSIONES

Se obtuvieron los dos registros con lo que se cuenta con una herramienta que permite gestionar la
informacion general y médica de los pacientes con hemofilia al incluir los datos de los pacientes
de hemofilia del pais, las caracteristicas fundamentales acerca de la enfermedad y el consumo de

factores.

RECOMENDACIONES

Crear un registro para el Grupo de Apoyo de Pacientes, que ademas de la informacién de los
pacientes tenga en cuenta informacion de todas las personas asociadas al Grupo de Apoyo, ya sean
familiares, personal de salud o voluntarios.

Garantizar la actualizacion correcta de estos registros, asi como que tengan un cierto grado de
seguridad, confiabilidad y permitir facil el acceso desde puntos remotos.
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