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Presentación 
El Hospital Nacional Especializado de Niños Benjamín Bloom (HNENBB), es el único hospital pediátrico 

de la red del Ministerio de Salud. Se encuentra ubicado en el municipio de San Salvador Centro en la 25 

Av. Norte y final 27 calle poniente. Consta de dos edificios interconectados entre sí, por una pasarela 

peatonal, el primero destinado a la atención hospitalaria, con una dotación de 389 camas, de estas 242 

censables y 147 no censables; el segundo edificio, denominado “Hospital anexo”, es el área de atención de 

consulta externa, procedimientos y tratamientos ambulatorios de las diferentes especialidades médicas 

y quirúrgicas. 

 El HNENBB brinda atención en salud de las especialidades pediátricas a la población de El Salvador y 

otras naciones de la región centroamericana específicamente: Guatemala, Honduras y Belice. A su vez, es 

centro formador de especialistas en pediatría y subespecialidades pediátricas para profesionales de salud 

nacionales y de la región centroamericana. Por tanto, se perfila como una institución referente del 

cuidado de la salud de la población pediátrica.  

En la torre de hospitalización, el HNENBB ofrece atención clínica en las diferentes especialidades 

pediátricas médicas y quirúrgicas a pacientes entre los 0 a 18 años, para ello cuenta con la unidad de 

emergencias, cuidados intensivos neonatales y pediátricos, quirófanos para procedimientos de 

emergencia y electivos, y áreas de hospitalización. Para el apoyo diagnóstico y terapéutico, se cuenta con 

laboratorio que incluye análisis para las diferentes especialidades (laboratorio de coagulación con 

certificación internacional), banco de sangre especializado con capacidad terapéutica (hemo 

componentes y aféresis) y diagnóstica (inmunohematología), departamento de enfermería, radiología, 

fisioterapia, nutrición, anatomía patológica, clínica del dolor y de cuidados paliativos y servicio de 

farmacia. Tiene su propio almacén de medicamentos y reactivos, con capacidad de resguardar productos 

biológicos terapéuticos que requieren refrigeración. 

 Además, cuenta con unidades que fortalecen la atención integral de los pacientes: unidad de calidad, 

planificación, capacitación y desarrollo profesional, unidad de investigación e informática.  

En el hospital anexo se atiende pacientes de consulta externa de todas las especialidades, entre ellas se 

encuentra la especialidad de Hematología pediátrica, con 2 consultorios asignados para la atención del 

paciente ambulatorio. 

En el sexto piso de la torre de hospitalización, se encuentra el Departamento de Hematología, el talento 

humano está conformado por un equipo multidisciplinario especializado en la atención integral de 

pacientes con enfermedades hematológicas: médicos, enfermeras, fisiatra, fisioterapista, trabajadora 

social, profesionales en laboratorio clínico y banco de sangre. 

El área de hospitalización tiene una capacidad de 14 camas, adicionalmente posee un área de hospital 

de día con capacidad para recibir 6 pacientes. Posee un espacio para la oficina médica, destinado para la 

gestión clínica, administrativa y enseñanza. El Departamento de Hematología brinda atención clínica a 

enfermedades del tejido sanguíneo no oncológicas, de mayor demanda de atención son los trastornos de  
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la coagulación, y entre ellos, la hemofilia. La hemofilia es uno de los trastornos de coagulación más 

frecuentes y se considera una patología crónica y de alto costo. EL HNENBB atiende el programa de 

atención del PcH pediátrico, vea el siguiente enlace (diapositiva 1-6). Anexo1  

https://docs.google.com/presentation/d/1Ys1rqzYVTEJC-

dQqI5dfFtEufEq9G_6/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true 

El abordaje integral del paciente con hemofilia (PcH), debe estar fundamentado en las mejores prácticas 

basadas en estado actual de la ciencia; requiriendo de un equipo multidisciplinario capacitado y comprometido 

en fomentar la salud fí sica, bienestar psicosocial y calidad de vida del PcH, reduciendo así , la morbilidad y 

mortalidad de la enfermedad.  

Para lograr esos objetivos, es preciso implementar guías clínicas de estandarización de diagnóstico y 

tratamiento que promuevan un adecuado acceso al tratamiento en la modalidad a demanda o de profilaxis. La 

estandarización de la terapia de profilaxis, en el caso del HNENBB dosis intermedias, tiene como objetivo 

reducir los eventos hemorrágicos amenazantes de la vida y músculo esqueléticos (artropatía hemofílica); meta 

terapéutica que se alcanza con el acceso a los agentes hemostásicos llamados de reemplazo (concentrados de 

factores de la coagulación y agentes puente) o de aquellos agentes hemostásico-denominados: de no reemplazo. 

Adicionalmente, el manejo del PCH, incluye la prevención y tratamiento de los inhibidores. 

La atención integral del PcH, deberá incluir mejoras en la capacidad técnica y de toma de decisiones del equipo 

multidisciplinario, a través de fomentar el análisis clínico y estadístico de los resultados físicos y de laboratorio 

derivados del tratamiento ofertado, de tal forma, que el acceso a las diferentes tecnologías sanitarias 

terapéuticas y diagnósticas sean basadas en evidencia y en los aspectos clínicos individuales y específicos que 

presente el paciente, vea el siguiente enlace diapositiva 7-12  Anexo 2. 

https://docs.google.com/presentation/d/1Ys1rqzYVTEJC-dQqI5dfFtEu-

fEq9G_6/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true 

Debido que el HNENBB cuenta con el talento humano, capacidad instalada y oferta de servicios para el 

adecuado diagnóstico y tratamiento del PcH, la Federación Mundial de Hemofilia (FMH) lo ha acreditado 

como centro para el tratamiento integral de la hemofilia (CTH). Para lo cual debe cumplir los 

siguientes requerimientos. Se detalla en el siguiente enlace (diapositivas 2-3). Anexo 3 

https://docs.google.com/presentation/d/1VlCBibl5-

O6f5aEEcO58hsT6RC3EksbY/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true 

Ante tal denominación, en conjunto con las altas jefaturas del hospital, el Departamento de Hematología 

tiene como proyección la búsqueda de mejora en la calidad en la atención integral de esta población. 

 

 

 

https://docs.google.com/presentation/d/1Ys1rqzYVTEJC-dQqI5dfFtEufEq9G_6/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true
https://docs.google.com/presentation/d/1Ys1rqzYVTEJC-dQqI5dfFtEufEq9G_6/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true
https://docs.google.com/presentation/d/1Ys1rqzYVTEJC-dQqI5dfFtEu-fEq9G_6/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true
https://docs.google.com/presentation/d/1Ys1rqzYVTEJC-dQqI5dfFtEu-fEq9G_6/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true
https://docs.google.com/presentation/d/1VlCBibl5-O6f5aEEcO58hsT6RC3EksbY/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true
https://docs.google.com/presentation/d/1VlCBibl5-O6f5aEEcO58hsT6RC3EksbY/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true
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Objetivos 

Objetivo General 

 
Mejorar la atención integral del paciente con hemofilia en el Hospital Nacional Especializado de Niños 

Benjamín Bloom, de acuerdo con los estándares de la Federación Mundial de Hemofilia, en el periodo de 

diciembre 2020 a junio 2024. 

 

Objetivos Específicos 

  
⚫ Estandarizar las dosis del tratamiento de profilaxis basados en la implementación de guías 

clínicas actualizadas, reduciendo así la variabilidad en la terapia. 

 

⚫ Valorar los resultados clínicos de salud articular y calidad de vida derivados del tratamiento del 

tratamiento estandarizado. 

 

⚫ Reducir los ingresos hospitalarios derivados de sangrados espontáneos al estandarizar las dosis 

de la profilaxis. 

 

⚫ Fortalecer las capacidades te cnicas del equipo multidisciplinario para brindar un abordaje 

integral y de calidad al paciente hemofí lico, a trave s de la actualizacio n del conocimiento de las 

mejores pra cticas de tratamiento y diagno stico. 

 

⚫ Garantizar que la informacio n estadí stica derivadas de la atencio n del paciente con hemofilia en 

las a reas de hematologí a y servicios de apoyo, sea u til para la toma de decisiones administrativas 

y terape uticas basadas en evidencia. 

 

⚫ Contribuir a garantizar el acceso al tratamiento integral del paciente con hemofilia de acuerdo con sus 

necesidades individuales, promoviendo la salud articular a través de un abordaje comprensivo con 

agentes hemostáticos de reemplazo y de no reemplazo, fisioterapia y auto cuido.  

 

⚫ Promover la calidad de vida en los aspectos físicos y psicológicos del paciente hemofílico 

suscitando la inserción a su entorno familiar, social y escolar. 
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Criterios de evaluación 

1.Liderazgo y compromiso de la alta dirección  

1.1 Promover la implantación y dar a conocer la mejor práctica a toda la institución  
¿Cómo la alta dirección se involucra durante la creación, implementación de la   buena práctica 

y empodera a los miembros del equipo para su desarrollo? 

De acuerdo con el organigrama institucional, el Departamento de Hematología depende jerárquicamente 

de la División Médica. En cumplimiento con el manual de organización y funciones del HNENBB, la alta 

dirección fortalece el funcionamiento institucional promoviendo el desarrollo, calidad y mejora continua 

de los equipos de atención multidisciplinaria de los diferentes programas y proyectos de atención al 

usuario, garantizando la satisfacción en la prestación de los servicios de salud pediátricos.  

La Dirección del Hospital establece las estrategias para la obtención de los recursos humanos, físicos, 

financieros y tecnológicos en favor de estos proyectos de mejora. A través de las funciones que realiza la 

División Médica, apoya la formulación de guías y protocolos de atención médica que conducen a la 

modernización de los departamentos médicos, a su vez gestiona las solicitudes de adquisición de insumos 

de tecnología sanitaria diagnóstica o terapéutica, así mismo las mejoras de infraestructura de acuerdo 

con los requerimientos y complejidad de las patologías del tercer nivel de atención. Por su parte, el 

Departamento de Hematología, en el manual de organización y funciones, ha definido dar sostenibilidad 

al programa de atención del paciente con hemofilia, a través de una gestión técnico-administrativa que 

garantice el cuidado integral del usuario.  

Basada en ese nivel de organización, la alta dirección avaló los proyectos de calidad que el Departamento 

de Hematología inició en diciembre de 2020, con la presentación de las guías de tratamiento de las 

patologías hematológicas de mayor frecuencia de consulta y hospitalización, entre ellas el manejo integral 

del paciente con hemofilia. El contenido de la guía terapéutica promueve el correcto abordaje terapéutico 

del programa de profilaxis del paciente con hemofilia con y sin inhibidores. Anexo 4. 

Para el Departamento de Hematología, la guía de abordaje es fundamental para la organización técnica 

administrativa que permite gestionar las tecnologías sanitarias que requiere la atención integral del 

paciente con hemofilia. 

En respuesta al planteamiento de mejora del programa de hematología y en específico de la hemofilia, la 

alta dirección apoya la ejecución de la mejor práctica facilitando: 

1. Talento humano: favoreciendo la formación de un especialista en hematología pediátrica y asignación 

de horas médicos para la atención del programa. Anexo 5. 

2. Presupuesto económico: existe un monto económico destinado a la adquisición de concentrados de 

factores de coagulación. Así mismo promueve gestiones económicas para la adquisición de tecnologías 

sanitarias necesarias, para el manejo de algunos pacientes, que de acuerdo con las guías terapéuticas 

son requeridas por su condición de salud. 

3. Trabajo colaborativo con otras instituciones interesadas en implementar mejores prácticas: el 

sostenimiento del programa de hemofilia depende de la participación del estado y del apoyo de la  
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Federación Mundial de Hemofilia, la ayuda recibida comprende capacitación del talento humano, 

soporte de tecnología informática y donación de concentrados de factores de la coagulación. La gestión 

con la FMH es iniciada por la jefatura del Departamento de Hematología y finaliza con la autorización 

por parte de la Dirección del Hospital, requiriendo para ello de una comunicación tripartita constante 

y de una exhaustiva revisión de resultados del enfoque administrativo y terapéutico. 

4. Promoción de reporte de avances y resultados: anualmente se entrega informe del programa de 

atención integral del paciente con hemofilia a la alta dirección, lo cual, permite conocer el informe 

poblacional en tratamiento, valorar resultados, contar con datos estadísticos para la gestión oportuna 

de insumos y proponer proyectos de buenas prácticas e investigación.  

Anexo 6. 

5. Empoderamiento del equipo de implementación de mejores prácticas: permite el desarrollo técnico y 

científico del equipo multidisciplinario, fortaleciendo la capacidad de promover el cambio continuo en 

favor de la búsqueda de mejores prácticas sanitarias.  

 

¿Cómo la máxima autoridad divulga o da a conocer la mejor práctica en diferentes espacios?  

La máxima autoridad en colaboración con la Unidad Organizativa de la Calidad (UOC) y el Departamento 

de Relaciones Públicas y Prensa, difunde los proyectos y Buenas Prácticas, a través de los diferentes 

medios electrónicos: correo institucional, redes sociales (ej. WhatsApp), memorándum y cartelera 

institucional. Así mismo es divulgado en reuniones gerenciales denominadas Sala Situacional, en la cual, 

se exponen: el análisis estratégico y coyuntural, donde convergen y se identifican las necesidades de los 

programas del Departamento. Anexo 7. 

1.2 Fortalecimiento del rol y responsabilidades del equipo  
¿Cómo la alta dirección ha realizado gestiones para fortalecer al equipo de mejora?  

La alta direccio n ha provisto al Departamento de Hematologí a de un a rea fí sica adecuada para la gerencia y 

desarrollo acade mico, la oficina de Hematologí a esta  dotada con equipo informa tico, servicio de internet 

ala mbrico e inala mbrico, mobiliario ergono mico, paneles de escritorios y de almacenamiento, dicho ambiente 

es apto para que el equipo multidisciplinario mantenga discusiones en favor de la gestio n de pra cticas de mejora. 

Estos insumos han sido adquiridos por gestio n de la alta direccio n y a trave s de la autorizacio n de donativos 

externos. El desarrollo técnico y capacitación del equipo multidisciplinario, se ve favorecido mediante la 

autorización de participación en eventos académicos que favorecen el desarrollo profesional. Anexo 8. 

La Dirección y División Médica han depositado la confianza en la administración gerencial del Departamento de 

Hematología y promueven espacios para la interlocución en favor del desarrollo de los planes de mejora del 

programa integral de atención del paciente con hemofilia. De forma escrita y documental se envía a División 

Médica y/o Dirección las necesidades y valoraciones de estrategias de mejora, posteriormente se realiza una 

discusión en favor de la resolución de la actividad de mejora o de gestión de insumos, que suscite el proyecto 

innovador o de fortalecimiento de eficiencia del proceso de atención al paciente hemofílico. Anexo 9. 
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La dirección apoya al programa de atención integral del paciente con hemofilia facilitando la participación 

colaborativa de otras áreas internas y externas del Hospital Bloom:  

1. Laboratorio clínico:  

• provee el uso de tecnología sanitaria diagnostica de alta especialidad en coagulación e inmunodiagnóstico, 

la garantía de los resultados de coagulación tiene certificación por un equipo consultor internacional 

adjudicado por la FMH. Anexo 10 

• Se cuenta con capacidad de diagnóstico de factores de la coagulación y monitoreo de desarrollo de 

anticuerpos contra el factor coagulante (inhibidores). Se realiza un tamizaje anual de pacientes con 

hemofilia para monitoreo de los virus de hepatitis B y C e inmunodeficiencia humana. Anexo 11. 

2. Fisioterapia: se asignó al programa de hemofilia un profesional en terapia física con especialización en la 

enfermedad. 

3. La Federación Mundial de Hemofilia desde el año 2006, es una organización de colaboración externa, 

fundamental para el desarrollo de la atención del paciente con hemofilia en El Salvador. La Dirección 

mantiene el vínculo entre las tres partes (Dirección, Federación Mundial de Hemofilia y Departamento de 

Hematología), con el fin de mantener el convenio en favor del desarrollo de profesionales de salud, donación 

de concentrados de la coagulación y promoción de las mejores prácticas de atención de los pacientes con 

hemofilia. Anexo 12. 

4. En colaboración con el comité de atención integral al adolescente del hospital Bloom y hospital Rosales se 

promueve la continuidad de la atención integral del paciente, para el traslado de hospital pediátrico a 

hospital de adulto, esto incluye la información clínica y de necesidades de insumos que el paciente atendido 

en el hospital Bloom requiere para que el hospital receptor realice su gestión. Anexo 13. 

1.3 Reconocimiento a equipos de mejora  
¿Cómo la alta dirección y jefaturas reconocen a cada miembro del equipo su trabajo respecto a la 

efectividad de los resultados alcanzados?  

Durante el período del desarrollo de la práctica de mejora en los años 2020-2024, el Departamento de 

Hematología recibió de la Dirección y del equipo de humanización, en los años 2021 y 2022, un reconocimiento 

por ofrecer servicios de calidad, calidez y humanización, ese reconocimiento ha sido un estímulo impulsador de 

mejora de calidad, generador de una conciencia de búsqueda continua de brindar atención de calidad al paciente 

con enfermedades hematológicas y especialmente al programa de atención de la hemofilia. Anexo 14. 

Cada uno de los miembros del Equipo de Mejora Continua de la Calidad (EMCC) también ha contado con el 

incentivo de recibir entrenamiento en sitios especializados para la atención del paciente con hemofilia en 

Houston, Estados Unidos y en diversos Congresos internacionales. Anexo 15.  
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El EMCC del programa de atención integral del paciente con hemofilia, recibe semestralmente una excelente 

ponderación en su evaluación del desempeño por participar activamente en la implementación de buenas prácticas 

que contribuyen a proporcionar atención de calidad al paciente con problemas hematológicos. 

La Dirección colaboró, en el año 2023, en la gestión de la publicación del libro “Toma de decisiones en 

Hematología”, destinado a mejorar la práctica de atención de los eventos de consulta de emergencia de las 

patologías más frecuentes en el Hospital Bloom, en este documento se encuentra un capítulo específico de la 

hemofilia. Referenciado en anexo 7. 

La dirección a través de UOC realiza la entrega de un diploma a cada uno de los miembros del EMCC, como 

reconocimiento a su iniciativa de participar en la planificación, implementación y postulación al reconocimiento 

interno de las mejores prácticas. también se elabora memorándum con copia al expediente para que sea tomado 

en cuenta en la evaluación del desempeño por la participación en el desarrollo de iniciativas que contribuyen a 

mejorar la calidad de atención. Anexo 16.  

En octubre del año 2023, el Departamento de Hematología, recibió autorización de la alta dirección para 

participar y publicar avances del programa de atención integral del paciente con hemofilia, tanto en el Simposio 

de la Federación Mundial de Hemofilia realizado en el seno del Congreso del Grupo Colaborativo 

Latinoamericano de Trombosis y Hemostasia, como en el taller regional de hemofilia (Centro América – Caribe 

- Pacífico Sur) de la Federación Mundial de Hemofilia. Eventos que permitieron mostrar los avances del 

desarrollo en la atención integral del paciente con hemofilia en Latinoamérica. Anexo 17.  

 

¿Qué incentivos ha definido la organización para promover el desempeño efectivo como equipo que 

desarrolla la mejor práctica?  

La dirección a través de la División Médica facilita los espacios para proponer la implementación de buenas 

prácticas que contribuyen a proporcionar una atención de calidad a los pacientes atendidos en el hospital, Por 

medio de la UOC se hace entrega de un diploma al EMCC, siendo éste un incentivo que impulsa a la sostenibilidad 

del proyecto implementado; así como impulsador de nuevas prácticas de mejora que se identifiquen. Anexo 18. 

Además, la dirección autoriza permisos para participar en reuniones o capacitaciones, que contribuyen a la 

sistematización de las buenas prácticas, induciendo que todos los equipos de trabajo participen en la 

postulación para el reconocimiento interno a las mejores prácticas del Ministerio de Salud.  

Para el EMCC de Hematología, el mejor incentivo es la satisfacción profesional, poder ofrecer calidad en los 

servicios de salud que le competen, el profesionalismo del EMCC permite ofrecer todas sus habilidades técnicas 

y conocimientos, de tal forma que los resultados de sus acciones se dirijan al éxito del trato del paciente y del 

trabajo colaborativo.  
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2. Identificación y análisis de la oportunidad de mejora  

2.1 Identificación y selección de la oportunidad de mejora  
¿Cómo se identificaron las oportunidades de mejora o los problemas a resolver?  

Desde el año 2015, el Hospital Bloom ofrece la terapia de profilaxis a los pacientes con hemofilia, el tratamiento 

de profilaxis tiene objetivos terapéuticos bien definidos: 

• Evitar el daño articular, para ello se requiere del inicio precoz del tratamiento (antes de presentar daño 

articular clínico y radiológico y antes de los 36 meses de vida) 

• Reducir la progresión de la artropatía ya existente 

• Evitar el surgimiento de hemorragias amenazantes de la vida 

• Mejorar calidad de vida 

Evidenciado en el siguiente enlace diapositiva 9 y anexo 19: 

https://docs.google.com/presentation/d/1Ys1rqzYVTEJC-dQqI5dfFtEu-

fEq9G_6/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true  

En el periodo 2015-2020 los puntos de atención fueron dirigidos hacia la organización del EMCC, 

establecimiento y adherencia del paciente con hemofilia al programa de profilaxis, siendo el resultado medible 

más importante la reducción de ingresos hospitalarios por sangrado espontáneo. Lo cual se refleja en el 

siguiente enlace, diapositiva 13, anexo 20 

https://docs.google.com/presentation/d/1Ys1rqzYVTEJC-dQqI5dfFtEu-

fEq9G_6/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true   

Una vez consolidada la profilaxis era necesario plantear que acciones cruciales eran requeridas para desarrollar 

un proceso de mejora continua y lograr los objetivos de atención integral del paciente con hemofilia. Utilizamos 

como metodología la comparación nuestro sistema de atención con el estándar de calidad que la Federación 

Mundial de Hemofilia y la Organización Mundial de la Salud (OMS), proponen como principios fundamentales 

de atención integral del paciente con hemofilia. Estos principios son:  

https://docs.google.com/presentation/d/1Ys1rqzYVTEJC-dQqI5dfFtEu-fEq9G_6/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true
https://docs.google.com/presentation/d/1Ys1rqzYVTEJC-dQqI5dfFtEu-fEq9G_6/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true
https://docs.google.com/presentation/d/1Ys1rqzYVTEJC-dQqI5dfFtEu-fEq9G_6/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true
https://docs.google.com/presentation/d/1Ys1rqzYVTEJC-dQqI5dfFtEu-fEq9G_6/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true
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    FUENTE: Guías de la FMH para el tratamiento de la Hemofilia 3ª Edición. 2020  

 

Esta acción comparativa provocó que mediante las herramientas de lluvia de ideas y análisis FODA, se lograra 

el diagnóstico situacional del programa de hemofilia, permitiendo identificar los puntos críticos de mejora en 

la atención que generan un tratamiento eficaz para la mayoría de los PcH, oportunidad de acceso a tecnología 

terapéutica y diagnóstica basados en  la identificación individualizada de los problemas sanitarios del paciente, 

medir el impacto de la terapia ofertada (resultados clínicos), reducir la morbimortalidad de la enfermedad y 

conferir a la institución reducción de costos directos e indirectos relacionados al tratamiento del paciente con 

hemofilia.  

Tabla 2 Análisis de FODA  

FORTALEZAS 
Equipo multidisciplinario terape utico y diagno stico 
certificado y comprometido en la atencio n del 
programa de hemofilia: me dicos hemato logos, 
odonto logos, ortopedas, radio logos y otros 
profesionales de la salud especializados en atender 
poblacio n pedia trica: enfermerí a, fisioterapia, 
laboratorio clí nico, trabajo social. 
 
Infraestructura hospitalaria adecuada para ser 
denominada centro de atencio n de hemofilia 
 
Compromiso de la direccio n del hospital para 
desarrollar el programa de hemofilia. 

DEBILIDADES 
Falta de guí as clí nicas institucionales y nacionales para 
la atencio n de pacientes con hemofilia  
 
Uso ineficiente de las tecnologí as sanitarias 
terape uticas y diagno sticas, debido a la variabilidad en 
la adjudicacio n de dosis de los agentes hemosta sicos. 
 
Organizacio n incompleta de la clí nica de atencio n del 
paciente con hemofilia 
 
Falta de valoracio n de los resultados clí nicos derivados 
de la terapia 
 

Tabla 1. Principios fundamentales de atención de la persona con hemofilia 

1. Establecimiento de un programa nacional de atencio n al PCH integrado al sistema de salud:  contempla la 
atencio n por un equipo multidisciplinar, establecimiento de red de centros de tratamiento, diagno stico de 
laboratorio, registro de pacientes y sus complicaciones, y la disponibilidad de tratamiento seguro y efectivo. 

2. Acceso a tratamiento con concentrados de factores de la coagulacio n, incluyendo los agentes puente para 
tratamiento de pacientes con inhibidores y posibilidad de acceso a terapias emergentes. 

3. Servicio de laboratorio especializado: Clasificacio n del tipo y severidad de la hemofilia, diagno stico y 
cuantificacio n de inhibidores, diagno stico gene tico del paciente y portadoras potenciales. 

4. Educacio n y entrenamiento de personal especializado: capacitacio n de personal del equipo de salud 
multidisciplinar, colaboracio n entre centros de tratamiento. 

5. Desarrollo de la investigacio n clí nica y epidemiolo gica. 

6. Tratamiento de las emergencias: capacitacio n del paciente, su nu cleo familiar y el personal de salud sobre el 
manejo de las emergencias y su tratamiento adecuado. 

7. Atencio n integral por equipo multidisciplinar y participacio n en organizaciones y empoderamiento sobre su 
condicio n. 

8. Terapia de reemplazo administrada en forma regular (Profilaxis): en pacientes con hemofilia severa o 
moderada e iniciada antes de los 3 an os, para prevenir complicaciones musculo esquele ticas. 

9. Tratamiento de pacientes con inhibidores: Vigilancia sistema tica de la complicacio n, erradicacio n de los 
inhibidores mediante Inmunotolerancia 

10. Tratamiento de las complicaciones musculo esquele ticas: prevencio n y tratamiento de complicaciones 
musculo esquele ticas. Participacio n en actividades deportivas. 

11. Manejo de condiciones especí ficas y comorbilidades: diagno stico y atencio n de portadoras de hemofilia. 
Prevencio n y tratamiento de comorbilidades. 

12. Evaluacio n de desenlaces: evaluacio n de impacto de la condicio n clí nica y sus complicaciones, efectividad de 
la terapia hemosta tica. Calidad de vida y aspectos econo micos. 
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Recoleccio n de dato estadí stica deficiente o incompleta 
para la oportunidad de investigacio n clí nica. 

OPORTUNIDADES 
Alianza con la Federacio n Mundial de hemofilia: 
provee capacitacio n para profesionales de la salud, 
recurso terape utico (concentrados de factores de 
coagulacio n de vida media esta ndar y extendida), 
recoleccio n de datos estadí sticos y guí as de 
tratamiento. 

AMENAZAS 

 
Recursos econo micos limitados para obtener 
tecnologí a sanitaria terape utica y diagno stica 

Fuente: Elaboración propia Departamento de Hematología 

¿Qué parámetros utilizaron para la priorización del problema?  

Los para metros utilizados para la priorizacio n del problema son los contenidos en la matriz de Hanlon: 

Magnitud: al problema priorizado se le dio una ponderación de 10, debido a que la falta de aplicación de 

instrumentos de valoración de resultados clínicos, la ausencia de estandarización de la terapia y por tanto 

variabilidad en el tratamiento, no producía datos del estado de salud del paciente careciendo de utilidad para 

el análisis científico. 

Gravedad: la ponderación de 10 refleja que: los objetivos terapéuticos en cada uno de los pacientes no pueden 

ser valorados en la mayor parte de los pacientes debido la variabilidad del tratamiento, conduce a que no se 

alcancen y que la institución incurra en costos extras o desabastecimiento por falta de proyección en la gestión 

de medicamentos.  

Eficacia: la implementación de la práctica de mejora favorece la atención integral del paciente con hemofilia. 

Factibilidad: La práctica de mejora es factible para la atención del programa: la información de las 

herramientas de valoración de resultados clínicos está disponibles en línea y la capacitación del talento humano 

es posible para la ejecución de la buena práctica. 

¿Cuáles herramientas de calidad aplicaron para la priorización de problemas y análisis de causa raíz?  

Tabla 3. Matriz de Hanlon 
 
Problema 

A 
Magnitu
d 

B 
Gravedad 

C 
Eficaci
a 

D 
Factibilida
d 

(A+B) C 
X D 

Total 
Falta de guí as clí nicas para la atencio n de pacientes 
con hemofilia institucionales y nacionales 

 
10 

 
10 

 
1 

 
2 

 
40 

Organizacio n incompleta de la clí nica de atencio n 
del paciente con hemofilia 

 
7 

 
8 

 
1.5 

 
2 

 
45 

Uso ineficiente de las tecnologí as sanitarias 
terape uticas y diagno sticas, debido a la variabilidad 
en la adjudicacio n de dosis de los agentes 
hemosta sicos. 

 
7 

 
8 

 
1.5 

 
2 

 
45 

Falta de valoracio n de los resultados clí nicos 
derivados de la terapia 

10 10 1.5 2 60 

Recoleccio n de dato estadí stica deficiente o 
incompleta para la oportunidad de investigacio n 
clí nica 

 
7 

 
8 

 
1.5 

 
2 

 
45 

Fuente: Elaboración propia Departamento de Hematología 
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Análisis: Una de las herramientas de calidad utilizada para la priorizacio n del problema fue la matriz de Hanlon; 

posterior a su desarrollo el EMCC evaluó que  la falta de valoración de los resultados clínicos derivados de la 

terapia, sería la oportunidad de mejora a intervenir, prioritariamente debido al impacto en la salud de los 

pacientes que reciben tratamiento de hemofilia. Considerando que es el principal problema a resolver y de 

forma directa o indirecta este conlleva a la solución de los otros enlistados. 

La herramienta de calidad utilizada para el análisis de la causa raíz fue los 5 porques.  

Tabla 4.  Falta de valoración de los resultados terapéuticos 
 
1. ¿Por que  existe falta de valoracio n de los resultados clí nicos derivados de la terapia? 

Porque no se contaba con herramientas de evaluacio n y no se habí a estandarizado la terapia 

2. ¿Por que  no se contaba con herramientas de evaluacio n y no se habí a estandarizado la terapia? 

  Porque se carecí a de guí as clí nicas institucionales y nacionales, y no se habí a implementado el uso de las 
herramientas de valoracio n especí ficas, limitando el conocimiento de la utilidad de la recoleccio n de data 
clí nica 
3. ¿Por que  carecí amos de guí as clí nicas institucionales y nacionales, no se habí a implementado el uso de 

las herramientas de valoracio n y no se habí a determinado la utilidad de la recoleccio n de data? 
Porque no han sido aprobadas las guí as nacionales y las institucionales eran de limitada accio n para el manejo 
integral, no habí a entrenamiento para la aplicacio n de las herramientas de valoracio n y desestimacio n del uso 
de datos. 
4. ¿Por que  no habí a guí as nacionales aprobadas e institucionales de limitada accio n para el manejo integral 

y no habí a entrenamiento para la aplicacio n de las herramientas de valoracio n y desestimacio n del uso 
de datos? 

 Porque las guí as elaboradas para la institucio n no comprendí an integralmente el abordaje del paciente con 
hemofilia (desarrolladas para ayudar al residente de pediatrí a), no se gestiono  el entrenamiento de valoracio n 
de resultados y la data solo tení a importancia epidemiolo gica (cuantos son, que tipo de hemofilia, cuantos 
sangrados y sitios de sangrado) 
5. ¿Por que  no se habí a mejorado las guí as, el entrenamiento de valoracio n de resultados y el uso de datos 

para otros fines descriptivos diferente a la epidemiologí a? 
 Porque se requerí a de un ana lisis y reorganizacio n de la clí nica de hemofilia para buscar mejora continua del 
programa de atencio n. 

Fuente: Elaboración propia Departamento de Hematología 

Análisis de los resultados: Con base al problema priorizado de la falta de valoración de resultados 

terapéuticos, concluimos que, para minimizar la magnitud y gravedad de esta valoración clínica, podíamos optar 

a realizar acciones factibles y eficaces, a través,  del desarrollo de guías clínicas que estandarizaran el 

tratamiento reduciendo la variabilidad de los resultados, reorganizando la clí nica de atencio n de hemofilia, de 

tal manera que los datos estadí sticos obtenidos fueran fundamentales  para realizar gestiones administrativas 

y terape uticas basadas en evidencia. Esto implicarí a fomentar la educacio n continua del equipo 

multidisciplinario. 

¿Cómo proyectaron el impacto esperado para abordar la oportunidad de mejora?  

El ana lisis situacional del programa de atencio n de hemofilia demostro  que la profilaxis, desde su 

implementacio n en 2015, habí a impactado en la reduccio n de la tasa de sangrado del paciente con hemofilia y 
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con ello los ingresos hospitalarios. Este impacto mejoro  la rotacio n de camas al reducir los ingresos 

hospitalarios y con ello la oportunidad para el usuario de tener disponibilidad de camas ante emergencias 

sanitarias; hubo impacto econo mico institucional y el personal de salud podí a dar atencio n de mejor calidad. 

Sin embargo, se identifico  la necesidad de realizar valoracio n de resultados clí nicos derivados de la terapia 

instituida en el paciente, y para ello, requerí amos abordar tres pilares de oportunidad mejora orientados en 

favor del usuario siendo estos: elaboracio n de guí as clí nicas para la estandarizacio n del tratamiento de 

profilaxis, reorganizacio n de la clí nica de hemofilia, aplicacio n de herramientas de valoracio n de estado clí nico 

(salud articular y calidad de vida) y así  tomar decisiones clí nicas y administrativas basadas en el ana lisis 

cientí fica generado por los datos estadí sticos. Vea enlace diapositivas 4-7 y anexo 21 

https://docs.google.com/presentation/d/1VlCBibl5-

O6f5aEEcO58hsT6RC3EksbY/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true 

 

Estos cambios de mejora incidirí an en la satisfaccio n del usuario, beneficios organizativos y econo micos a la 

institucio n, mejorar el perfil del personal de salud al introducirlo al a mbito de investigacio n y tecnificacio n de 

los procesos de atencio n del paciente. Tabla 5. 

  

https://docs.google.com/presentation/d/1VlCBibl5-O6f5aEEcO58hsT6RC3EksbY/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true
https://docs.google.com/presentation/d/1VlCBibl5-O6f5aEEcO58hsT6RC3EksbY/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true
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Fuente: Elaboración propia Departamento de Hematología 
 

2.2. Recolección y análisis de la información  
¿Qué metodología y herramientas aplicaron para la recolección, clasificación, consolidación, 

análisis de la información que fue necesaria para la identificación de problemas, causas, alternativas de 

solución, desarrollo y ejecución de la mejor práctica? 

La identificacio n del problema, planteamiento de solucio n y desarrollo de la buena pra ctica; requirio  del ana lisis 

de Plan Anual Operativo, valoracio n clí nica de los pacientes y de los datos obtenidos en el Sistema Informa tico 

de Pacientes con Hemofilia (SIPAHE). El ana lisis de la informacio n se realizo  con los miembros del equipo 

multidisciplinarios en reuniones administrativas del Departamento de Hematologí a, conduciendo a la 

identificacio n del problema, de sus causas, y así  presentar alternativas de solucio n. Así  mismo, la continuidad 

del desarrollo y ejecucio n de la implementacio n de las mejores pra cticas se verifico  con la divulgacio n de logros 

al talento humana del Departamento de Hematologí a y a la alta Direccio n. 

Adicionalmente, siendo el programa de atencio n del PcH del Hospital Bloom beneficiario de la ayuda  

Tabla 5. Impacto de la oportunidad de mejora 

Problema: 
Valoracio n de 
resultados clí nicos  

Impacto 
Usuario 

Impacto 
Institución 

Impacto 
Personal de salud 

Oportunidad de 
mejora: 
Estandarizacio n del 
tratamiento de 
profilaxis con la 
implementacio n de 
guí as clí nicas. 

Oportunidad de 
tratamiento basado en 
buenas prácticas, 
permitiendo el acceso a 
recursos diagno sticos 
y terape uticos de 
acuerdo con su 
necesidad sanitaria 

Mejorar la calidad y 
eficiencia de los servicios 
ofertados, reduciendo la 
variabilidad en el 
diagnóstico y tratamiento. 
 

Ordena, valúa y gradúa el 
conocimiento de la 
enfermedad. 
Evita variabilidad en la 
práctica de la atención,  

Oportunidad de 
mejora 
Organizacio n de 
clí nica de hemofilia 

Garantí a de recibir un 
adecuado proceso de 
atencio n sanitaria 

La organización 
adicionalmente genera 
reducción de costos 
derivados de terapias y 
diagnósticos innecesarios 

Mejora la eficiencia 
operativa 

Oportunidad de 
mejora: 
Herramientas de 
evaluacio n de salud 
articular y calidad de 
vida 

Brinda información de 
estatus de salud física y 
de la atención integral 
que recibe 

Garantí a de la calidad y 
eficacia de la terapia 
ofertada 

Clarifica y asegura haber 
alcanzado las metas 
terapéuticas o necesidad de 
realizar mejoras de la 
atención.  

Oportunidad de 
mejora: 
Recoleccio n y ana lisis 
de dato estadí stica 
por medio del ingreso 
al registro mundial de 
trastornos de la 
coagulacio n 

Permite comparar su 
estado de salud con los 
estándares de atención 
internacionales 

Claridad para poder 
gestionar recursos y 
solucionar necesidades del 
usuario a través de 
adecuadas políticas 
públicas  

Oportunidad para realizar 
investigación clínica, 
mejorando su conocimiento 
y capacidad de toma de 
decisiones 
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humanitaria de la FMH, requirio  que el Departamento de Hematologí a garantice a esa entidad, el 

establecimiento de una adecuada atencio n clí nica y gestio n de recursos, inducidas por el desarrollo de 

mejores pra cticas; elemento fundamental para dar continuidad al soporte formativo y de donacio n de 

tecnologí as sanitarias que la FMH provee. Vea el siguiente enlace diapositivas 8-10, anexo 22. 

https://docs.google.com/presentation/d/1VlCBibl5-

O6f5aEEcO58hsT6RC3EksbY/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true 

 

¿Cuáles fuentes de datos utilizó el equipo para verificar la confiabilidad?  

Los datos fueron obtenidos y analizados de los siguientes sistemas informa ticos: 

1. Sistema informa tico del paciente con hemofilia (SIPAHE) 2013-2023. Anexo 23 

2. Censo de hematologí a del sistema integrado de salud (SIS) 2023  

Registro mundial de los Trastornos de la Coagulacio n de la Federacio n Mundial de Hemofilia (RMTC) 2023. 

Vea enlace diapositiva 11-12, anexo 24, sistemas informáticos 

https://docs.google.com/presentation/d/1VlCBibl5-

O6f5aEEcO58hsT6RC3EksbY/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true  

Con los datos de los sistemas informa ticos, se elaboro  una herramienta en Word, la cual  organiza la atencio n  

semanal de los cuatro diferentes grupos de PcH que reciben tratamiento de  profilaxis, en ella se detallan 

aspectos clí nicos especí ficos para una adecuada visita clí nica, siendo ellos: identificacio n del paciente, datos 

antropome tricos, tí tulo de inhibidores reciente, tipo de tratamiento de profilaxis o inmunotolerancia, fecha de 

inicio del tratamiento, dosis y producto con el que se brinda la terapia, valoracio n de resultados clí nicos de salud 

articular y calidad de vida y reporte de sangrados. Esta hoja de atencio n clí nica garantiza la organizacio n de la 

clí nica del PcH, generando resultados confiables derivados de la terapia.  

¿Cómo se determinó y cuál era la brecha existente entre la situación inicial (línea base) y 
situación o proyección deseada? 

https://docs.google.com/presentation/d/1VlCBibl5-O6f5aEEcO58hsT6RC3EksbY/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true
https://docs.google.com/presentation/d/1VlCBibl5-O6f5aEEcO58hsT6RC3EksbY/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true
https://docs.google.com/presentation/d/1VlCBibl5-O6f5aEEcO58hsT6RC3EksbY/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true
https://docs.google.com/presentation/d/1VlCBibl5-O6f5aEEcO58hsT6RC3EksbY/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true
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 Fuente: Elaboración propia Departamento de Hematología 
 
     

Tabla 6. Representación de línea base, proyección y brecha 

Oportunidad de mejora 
identificada 

Línea base 2020 Proyección 2024 Brecha 

Guí as estandarizadas para 
reducir la variabilidad del 
tratamiento de profilaxis 

No se posee una guí a 
estandarizada que 
reduzca la variabilidad del 
tratamiento de profilaxis, 
indica ndose la dosis de 
acuerdo con el criterio 
individual del me dico 

Guí as clí nicas de acuerdo 
con las recomendaciones de 
la Federacio n Mundial de 
Hemofilia, las cuales 
garanticen la 
estandarizacio n del 
tratamiento de profilaxis 

Elaborar Guí as clí nicas 
de acuerdo con las 
recomendaciones de la 
Federacio n Mundial de 
Hemofilia, las cuales 
garanticen la 
estandarizacio n del 
tratamiento de 
profilaxis 

Todo paciente con hemofilia 
en tratamiento de profilaxis 
estandarizado sera  valorado 
en su condicio n de salud 
articular  

0 pacientes con hemofilia 
con tratamiento de 
profilaxis estandarizado 
adema s carecen de 
valoracio n de su condicio n 
de salud articular  

100% (77) pacientes 
hemofí licos en tratamiento 
de profilaxis estandarizado y 
con valoracio n de su 
condicio n de salud articular  

100% (77) pacientes 
hemofí licos en 
tratamiento de 
profilaxis estandarizado 
y con valoracio n de su 
condicio n de salud 
articular  

Reducir los ingresos 
hospitalarios al estandarizar 
las dosis de la profilaxis. 

El 15 % de pacientes con 
hemofilia en tratamiento 
con profilaxis no 
estandarizada, tení an por 
lo menos un ingreso 
hospitalario al an o por 
sangrado agudo 
espontaneo. 

Reducir en menos del 10 % 
los pacientes con hemofilia 
en tratamiento con 
profilaxis estandarizada que 
ingresaran al an o por 
sangrado agudo espontaneo. 

Reducir en menos del 10 
% los pacientes con 
hemofilia en 
tratamiento con 
profilaxis estandarizada 
que ingresaran al an o 
por sangrado agudo 
espontaneo. 

Fortalecer al equipo 
multidisciplinario para el 
abordaje integral y de calidad 
del paciente hemofí lico, a 
trave s del entrenamiento en 
las nuevas formas de 
tratamiento y diagno stico 

Necesidad de actualizar el 
conocimiento del equipo 
multidisciplinario 

Equipo multidisciplinario 
capacitado 

 Establecer 
actualizacio n a trave s de 
capacitacio n para 
Equipo 
multidisciplinario (5) 

Sistemas informa ticos con 
datos confiables y 
trazabilidad. 

Se posee sistema 
informa tico   que no posee 
la informacio n de 
para metros de evaluacio n 
del paciente hemofí lico 

Sistema informa tico con los 
para metros para la 
evaluacio n de paciente 
hemofí lico con validacio n 
internacional  

 Establecer un Sistema 
informa tico con los 
para metros para la 
evaluacio n de paciente 
hemofí lico con 
validacio n internacional 

Promover la calidad de vida 
en los aspectos fí sicos y 
psicolo gicos del paciente 
hemofí lico suscitando la 
insercio n a su entorno 
familiar, social y escolar. 
  

0 paciente con hemofilia   
evaluados con la 
herramienta de valoracio n 
de calidad de vida. 

El 100 % (77) de pacientes 
con hemofilia en 
tratamiento de profilaxis 
estandarizada son 
evaluados con la 
herramienta de valoracio n 
de calidad de vida. 

El 100 % (77) de 
pacientes con hemofilia 
en tratamiento de 
profilaxis estandarizada 
son evaluados con la 
herramienta de 
valoracio n de calidad de 
vida. 
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3. Gestión de la intervención, proyecto o buena práctica implementada  

3.1 Planificación de la mejor práctica  
¿El proyecto esta orientados con la misión, visión, objetivos y lineamientos estratégicos de la 

organización? 

El Departamento de Hematología de acuerdo con la misión y visión del Hospital, se ha proyectado: 

1. Brindar atención al usuario basada en valores que garanticen su satisfacción, a través de un EMCC 

multidisciplinario que posea las capacidades técnicas necesarias para la asistencia clínica. 

2. Proporcionar dicha asistencia, mediante una gestión administrativa que garantice los mejores 

estándares en cuidados de salud, de acuerdo a sus necesidades sanitarias. 

3. Promover la búsqueda permanente del crecimiento profesional, humanístico, científico e investigativo 

del talento humano, de tal forma que pueda ofrecer servicios de calidad y ética.  

De acuerdo con el Plan Anual Operativo, priorización de problemas, misión y visión del HNENBB, la 

institución identifica que, siendo el único centro especializado de pediatrí a, la disciplina me dica que 

atiende pacientes con patologí as que requieren tratamientos especializados y permanentes de alto costo 

(hemofilia entre ellos), precisa fomentar un manejo eficiente de la patologí a y de los insumos necesarios 

para la atencio n del usuario. Por tanto, en cumplimiento de lo establecido en el Manual de Organización 

y Funcionamiento Específico del Departamento de Hematología, se elaboró la investigación y desarrollo 

para el proyecto de mejora de calidad de atención fundamentándose en las siguientes funciones 

específicas: 

1. Monitoreo del Plan Anual Operativo y valoracio n de riesgos, proyectando un plan de trabajo 

orientado a la obtencio n de logros en favor del usuario  

2. Realización de gestión clínica y administrativa para fortalecer las competencias del talento 

humano multidisciplinario, capaz de ofrecer atención integral al paciente con hemofilia, al ser 

provisto de herramientas diagnósticas y terapéuticas validas por guías clínicas de buena práctica 

clínica. 

3. Promoción de herramientas (diagnósticas, estadísticas) para la toma de decisiones en la atención del 

paciente, basada en el análisis ético, científico e investigativo de las necesidades del usuario. 

Es así como la iniciativa de mejora del Departamento de Hematologí a responde a la misio n, visio n y objetivos 

de la institucio n. 

¿Cómo se definió el plan de trabajo, como se asignó a los responsables de cada actividad para el 

logro de los objetivos planteados a fin de reducir la brecha identificada? 



 

17 
 

Tabla 7. Plan de trabajo con los responsables 

Objetivos General:  
Mejorar la atencio n integral del paciente con hemofilia en el Hospital Nacional Especializado de Nin os Benjamí n Bloom, de acuerdo con los esta ndares de 
la Federacio n Mundial de Hemofilia en el periodo de diciembre 2020 a junio 2024. 
Especí ficos: 

• Estandarizar las dosis del tratamiento de profilaxis basados en la implementación de guías clínicas actualizadas, reduciendo así la 
variabilidad en la terapia. 
 

• Valorar los resultados clínicos de salud articular y calidad de vida derivados del tratamiento estandarizado. 
 

• Reducir los ingresos hospitalarios derivados de sangrados espontáneos al estandarizar las dosis de la profilaxis. 
 

• Fortalecer las capacidades te cnicas del equipo multidisciplinario para brindar un abordaje integral y de calidad al paciente hemofí lico, a 
trave s de la actualizacio n conocimiento de las mejores pra cticas de tratamiento y diagno stico. 

 

• Garantizar que la informacio n estadí stica derivadas de la atencio n del paciente con hemofilia en las a reas de hematologí a y servicios de 
apoyo, sea u til para la toma de decisiones administrativas y terape uticas basadas en evidencia. 
 

• Contribuir a garantizar el acceso al tratamiento integral del paciente con hemofilia de acuerdo con sus necesidades individuales, promoviendo la 
salud articular a través de un abordaje comprensivo con agentes hemostáticos de reemplazo y de no reemplazo, fisioterapia y auto cuido.  

• Promover la calidad de vida en los aspectos físicos y psicológicos del paciente hemofílico suscitando la inserción a su entorno familiar, social 
y escolar. 

Indicadores 

• % de guí as clí nicas implementadas 
• % de personal de salud capacitado 
• % de pacientes ingresados con sangrado agudo espontaneo 
• % de pacientes en tratamiento de profilaxis introducidos a los sistemas informa ticos de recoleccio n de datos 
• % de pacientes evaluados con las herramientas de salud articular y calidad de vida 

Etapas Actividad Periodo de Evaluación Responsable 

Planificación 

1. Eleccio n y planeacio n del proyecto de mejora: 

realizacio n del diagno stico situacional del 

programa de hemofilia, utilizando lluvia de 

ideas y ana lisis FODA. Participantes:  equipo 

multidisciplinario 

2. Revisio n bibliogra fica para elaboracio n de guí a 
clí nica y herramientas de salud articular y 
calidad de vida 

3. Establecimiento de contactos con Federacio n 
Mundial de Hemofilia para obtener educacio n, 

Enero 2021 

1. Jefe Departamento de 
Hematologí a 
 

2. Hemato logos Pediatras 
3. Jefe Departamento de 

Hematologí a 
 

4. Jefe Departamento de 
Hematologí a 



 

18 
 

    Fuente: Elaboración propia Departamento de Hematología

herramientas de valoracio n de estado clí nico y 
mejora en el registro estadí stico 

4. Presentacio n del proyecto a la direccio n 
Organizacio n 1. Realizacio n de cronograma de actividades 

2. Asignacio n de responsabilidades entre los 
diferentes miembros del equipo multidisciplinario 
a. Desarrollo de la herramienta de reorganizar la 

clí nica de hemofilia  
b. Desarrollo y validacio n de guí as clí nicas 
c. Capacitacio n sobre herramientas de valoracio n 

salud articular y calidad de vida  
d. Capacitacio n sobre plataforma informa tica 

registro de pacientes 

1. Enero 2021 
 

2. Enero 2021 
a. Enero 2021 

 
b. Enero-junio 2022 
 
c. Noviembre 2023 

1. Jefe Departamento de 
Hematologí a  

2. Jefe Departamento de 
Hematologí a 
a. Jefe Departamento de 

Hematologí a 
b. Hemato logos pediatras 
c. Hemato logos pediatras y 

fisioterapista 
d. Federacio n Mundial de 

hemofilia y MINSAL 
 

Ejecución 
1. Redaccio n de guí as clí nicas y reestructuracio n de la 

clí nica de hemofilia 
2. Reestructuracio n clí nica de hemofilia con la 

herramienta en formato Word 
3. Aplicacio n de herramientas salud articular y calidad 

de vida 
4. Incorporacio n datos estadí sticos al SIS y RMTC 

investigacio n y publicacio n de resultados 
5. Transferencia de pacientes a hospital de adulto al 

cumplir los 18 an os. 
6. Ana lisis del impacto obtenido en la atencio n 

integral al paciente con hemofilia, luego de haber 
implementado el cambio de mejora, mediante el 
informe anual del Departamento de Hematologí a 

1. Febrero-abril 2021 
2. Marzo 2021 

Julio 2022 (salud articular), enero 
2024 (calidad de vida) ambos a la 
fecha 

3. SIS: enero 2024, RMTC: noviembre 
2023; ambos hasta la fecha.  

4. Estudio clí nico mayo 2024, ISPOR 
Atlanta 2024 
 

5. Cada an o 
 

6. Cada an o 
 

1. Jefe Departamento Hematologí a 
y Hemato logos 

2. Jefe Departamento Hematologí a 
3. Hemato logos Pediatras  

(calidad de vida) y Fisioterapista 
(salud articular) 

4. Jefe Departamento Hematologí a 
Hemato logos pediatras y jefe de 
divisio n medica 

5. Jefe Departamento Hematologí a 
 

6. Jefe Departamento Hematologí a 
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¿Se asignó presupuesto durante la planificación, como se financió el proyecto?  

Tabla 8. Presupuesto de medicamentos, materiales, equipos. 

Insumo/ Material / 
equipo 

Costo unitario Cantidad  Costo total Fuente de 
financiamiento 

Factor VIII $0.11 por UI 
15,000,000 

UI 
anuales 

$ 1,650,000 
MINSAL 
FMH 

Factor IX $0.32 por UI 
1,500,000 

UI 
anuales 

$480,000 
MINSAL 
FMH 

Uso de Laptop $5.00 40 horas $200.00 Hospital Bloom 

Uso equipo de proyeccio n $5.00 40 horas $200.00 Hospital Bloom 

Total $ 2,130,400  

       Fuente: Elaboración propia Departamento de Hematología 

Tabla 9. Presupuesto talento humano  

Disciplina N° de recursos Horas diarias 
 

Costo mensual 
por recurso 

Costo anual 
por recurso 

Jefe medico 1 8 $ 1,800 $ 21,600 

Hemato loga 
pediatra 2 

 
6 

$ 2,700 
$ 32,400 

 

Trabajadora Social 1 8 $ 1,250.40 $ 15,004.8 

Fisioterapista 1 8 $ 1,250.40 $ 15,004.8 

Enfermera 
responsable  1 8 $ 1,548 $ 18,576 

Enfermera jefa del 
Dpto. 

1 8 $ 1,548 $ 18,576 

Total $ 121,161.60 

       Fuente: Elaboración propia Departamento de Hematología 

Tabla 10. Presupuesto general 

Detalle Costo total 

medicamentos, mobiliario y equipos $ 2,130,400 

Recursos Humanos $ 121,161.60 

Total $ 2,151,561.60 

                            Fuente: Elaboración propia Departamento de Hematología 
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3.2 Implementación de la mejor práctica  
¿Cómo se implementó la mejor práctica?  

Tabla 11. Implementación de cada etapa 

Etapas Descripción de las actividades desarrolladas 

Planificación La planificacio n se ejecuto  en 3 etapas bien definidas:  
Ana lisis del problema y planteamiento de objetivos: el programa de hemofilia se evaluo , utilizando 
una lluvia de ideas y ana lisis FODA. Utilizamos la herramienta gerencial: Plan Anual Operativo y los 
datos estadí sticos del sistema informa tico vigente (SIPAHE), determina ndose que la mejora en la 
pra ctica tení a como priorizacio n implementar la valoración de resultados clínicos de la terapia del 
paciente con hemofilia. Para ello se debí a alcanzar objetivos de mejora bien definidos: elaborar guías 
clínicas para estandarizar la terapia y reorganizar la clínica de hemofilia, utilizar herramientas de 
valoración de resultados clí nicos derivados de la terapia y mejorar el registro y ana lisis de datos 
estadísticos obtenidos. 
Estrategias para solventar el problema: para solventar el problema de valoracio n de resultados 
clí nicos, el talento humano debí a adquirir conocimientos y capacitacio n para elaborar guí as clí nicas, 
utilizar correctamente las herramientas de valoracio n de salud articular y calidad de vida, registrar 
adecuadamente los datos estadí sticos en la plataforma informa tica. La capacitacio n fue auspiciada por 
la FMH y compan í as farmace uticas, educacio n proporcionada por los hemato logos pediatras y 
autodidacta. 
Valoracio n de la factibilidad de la implementacio n de la mejor pra ctica, dado que abordar los objetivos 
era factible, se propuso desarrollar la mejora de la atencio n de forma estratificada iniciando con la 
organizacio n de la clí nica e implementacio n de guí as de estandarizacio n de tratamiento, establecer la 
valoracio n de la salud articular y calidad de vida, finalmente mejorar el registro y ana lisis de los datos 
estadí sticos.  

Organización Para establecer el proyecto innovador en el programa de atencio n de hemofilia, el Departamento de 
Hematologí a delego  a los miembros del equipo multidisciplinario actividades especí ficas que 
generarí an el cambio de la buena pra ctica: 

1. Revisio n de bibliografí a u til para la elaboracio n de guí as clí nicas y herramientas de salud 

articular, por el equipo de hemato logos pediatras. 

2. Desarrollo y entrenamiento en la herramienta de Word para la reorganizacio n de la clí nica 

de hemofilia, por el jefe del Departamento de Hematologí a para hemato logos y enfermeras. 

3. Entrenamiento para la implementacio n de las herramientas de salud articular y calidad de 

vida, por el jefe del Departamento de Hematologí a para hemato logos y fisioterapista. 

4. Documentacio n de los datos estadí sticos de la valoracio n clí nica de los pacientes por 
hemato logos, enfermera y fisioterapista 

Ejecución Las guí as clí nicas institucionales actualizadas, debí an ser presentadas en el primer trimestre del an o 
2021, se establecio  actualizarlas cada 4 an os y que se anexara documentacio n adicional de acuerdo 
con el surgimiento de nuevas recomendaciones internacionales en las mejores pra cticas de abordaje 
clí nico. Anexo 4. 
En el primer semestre del 2022 se realizo  la incorporacio n de la evaluacio n perio dica de salud 
articular utilizando HJHS 2.1 y estudios de farmacocine tica, despue s de haber finalizado el 
entrenamiento del personal de salud encargado de su aplicacio n. 
El an o 2023 fue el periodo destinado para la actualizacio n del registro de pacientes hemofí licos en el 
sistema informa tico del Ministerio de Salud y Federacio n Mundial de Hemofilia. 
Se propuso que, como resultado de una atencio n mejor organizada y estandarizada, se realizara el 
ana lisis de data estadí stica para demostrar el impacto obtenido en la atencio n integral del paciente 
con hemofilia, luego de haber implementado el cambio de mejora, mediante el informe de estudios 
clí nicos, como producto de ello se presento  un estudio de farmacoeconomí a en el congreso de la 
sociedad internacional de farmacoeconomí a e investigacio n de resultados, ISPOR, en mayo 2024.  
Se estimo la valoracio n anual del programa de hemofilia 

    Fuente: Elaboración propia Departamento de Hematología 
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¿Cómo el equipo identificó y gestionó la participación de otras áreas de la organización y /o 

partes interesadas para el logro de los objetivos de la mejor práctica? 

Desde el hermanamiento con la Federacio n Mundial de Hemofilia y el Hospital Bloom en 2006, el trabajo 

colaborativo en favor de la atencio n integral del paciente con hemofilia ha permitido la incorporacio n 

progresiva de mejoras en la calidad.  

La incorporacio n de la presente pra ctica de mejora ha requerido de la participacio n de la Federacio n Mundial 

de Hemofilia en cuanto asesorí a de tecnologí a, acceso a informacio n cientí fica y recursos terape uticos en favor 

del usuario. 

La participacio n del equipo de hemato logos a foros cientí ficos sobre el manejo de la hemofilia, ha permitido 

visualizar los puntos crí ticos que actualmente se requieren para la atencio n integral de dichos pacientes, eso 

ha sido motivo para buscar continuamente mejores pra cticas de valoracio n y tratamiento. Entre estos foros 

esta  la participacio n en el congreso del grupo cooperativo latinoamericano de trombosis y hemostasia en 

octubre 2023 y en el foro centroamericano y del caribe de la federacio n mundial de hemofilia en octubre 2023. 

Referenciado en Anexo 17. 

Otras dependencias institucionales que colaboran en el desarrollo de la buena pra ctica con su compromiso 

profesional son: laboratorio clí nico, fisioterapia, almace n de medicamentos y farmacia a quienes se informo  y 

solicito  colaboracio n para incorporarse a la pra ctica de mejora. 
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Fuente: Elaboración propia Departamento de Hematología 

 

 

Tabla 12.  Apoyo de otras áreas del hospital 

AREA O SERVICIO APOYO 

Dirección del Hospital 

● Adquisición de insumos 
● Motivación al equipo multidisciplinario para la propuesta, 

implementación y ejecución de Buenas Prácticas 
●  favorece el progreso del programa de hemofilia. 
● Permite la incorporacio n progresiva de mejoras en la calidad.  

Jefe División Medica 
● Autorización de gestión para obtención de insumos 
● Acompañamiento en la implementación del proyecto 

Dpto. de Medicina 
Física y Rehabilitación 

● Asignación de profesional en fisioterapia a la especialidad de Hemofilia 

 
Laboratorio clínico 
 

● Uso de tecnología sanitaria diagnostica de alta especialidad, con 
certificación internacional  

● Capacidad de diagnóstico y monitoreo de desarrollo de anticuerpos 
contra el factor coagulante (inhibidores) 

● Tamizaje anual de pacientes con hemofilia para monitoreo de virus de 
hepatitis B, C e inmunodeficiencia humana y presencia de inhibidores 

Almacén de 
medicamentos 

● Envío semanal de informe de existencia de insumos. Anexo 25 

Farmacia 
 

● Envío semanal de informe de existencia de insumos. Anexo 25 

Departamento de 
Imágenes Medicas 

● Estandarización de la lectura de enfermedad articular en radiografías, 
ultrasonido y resonancia magnética 

 
 
 
Comité de atención 
Integral al Adolescente 

● Promueve la continuidad de la atención integral del paciente 
● Gestiona la transferencia de hospital pediátrico a hospital de adulto 
●  Informa datos clínicos y necesidades de insumos que el paciente 

atendido en el hospital Bloom requiere para que el hospital receptor 
realice su gestión. 

● Realiza recorridos en el hospital de traslado previos a la transferencia 
para la adaptación del paciente al nuevo lugar de atención. 

● Coordina orientación de los servicios prestados en el hospital de 
transferencia 

 
 
 
Federación Mundial de 
Hemofilia 

● Donación de concentrados de la coagulación promoviendo Buenas 
prácticas de atención de los pacientes con hemofilia.  Referencia en Anexo 12. 

● Contribución al desarrollo de la atención del paciente con hemofilia en El 
Salvador. 

● convenio en favor del desarrollo de profesionales de salud 
●  Comunicación tripartita constante entre Federación Mundial de 

Hemofilia, Dirección HNENBB Y departamento de Hematología  

Comite  de Hemofilia del 
Grupo Cooperativo 
Latinoamericano de 
Trombosis y 
Hemostasis. 

• Favorece la capacitación y desarrollo del personal de salud del equipo 
multidisciplinario  
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¿Qué dificultades identifico el equipo para la implementación de la mejor práctica y que 

acciones realizaron para superarlas?  

La implementacio n y aplicacio n de la pra ctica de mejora ha tenido que solventar retos y dificultades 

superables, gracias a la participacio n, colaboracio n y compromiso el equipo multidisciplinario. 

Tabla 13. Dificultades durante la implementación y acciones para superarlas 

Dificultades Acciones para superarlas 

Resistencia al cambio 

• Sensibilizar al personal de salud del Departamento de Hematologí a 
sobre la importancia y compromiso de implementar la pra ctica de 
mejora en beneficio del paciente con hemofilia 

• Educar al equipo interinstitucional (Hospital Bloom- hospital 
Rosales) sobre la atencio n integral a pacientes con hemofilia, para 
garantizar la continuidad de la pra ctica de mejora al cumplir la 
edad de traslado a hospital de adultos (18 an os). 

• Concientizar al personal de almace n de medicamentos y farmacia 
para colaborar con la pra ctica de mejora 

Formacio n y entrenamiento 
insuficientes 

• Capacitacio n al personal de salud del equipo multidisciplinario en 
el programa de hemofilia 

Recursos tecnolo gicos: 
necesidad de ciertas 
tecnologí as sanitarias 
terape uticas, para solventar 
situaciones emergentes del 
paciente, con las que no 
contaba el hospital 

• Gestio n con la oficina de ayuda humanitaria de la FMH para 
adquirir nuevas tecnologí as sanitarias. 

• Gestio n de incorporacio n de tecnologí a sanitaria terape utica, 
documentado en la solicitud de inclusio n de medicamentos al 
listado institucional. Anexo 26 

• Demostracio n de la necesidad de la tecnologí a sanitaria con guí as 
clí nicas, resultados de terapia y estudios clí nico de 
farmacoeconomí a  

    Fuente: Elaboración propia Departamento de Hematología 

3.3 Control y seguimiento  
¿Como realizó el control y seguimiento de las etapas del desarrollo de la mejor práctica?  

El seguimiento y control del desarrollo de los objetivos para alcanzar la mejor práctica se ha realizado en 

diferentes etapas, planteando incluso su sostenibilidad en el futuro: 

1. Elaboracio n de las guí as clí nicas para estandarizar la terapia y reorganizar la clí nica de hemofilia.  

a. Control: el equipo de me dicos hemato logos verifico  la revisio n bibliogra fica en el primer bimestre 

2021, entrega ndose los documentos de la guí a al finalizar el primer trimestre 

b. Seguimiento: cada 4 an os se realizara  actualizacio n de las guí as, se an adira n actualizaciones 

emergentes de acuerdo al surgimiento de nuevas terapias o me todos diagno sticos. Se anexo  la guí a de 

manejo de pacientes con inhibidores y tratamiento con Emicizumab en febrero 2022. 

2. Reorganizacio n de la clí nica. 

a. Control: La jefatura del Departamento de Hematologí a ejecuto  la elaboracio n e implementacio n de la 

herramienta de Word para enero y marzo de 2021 respectivamente.  
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b. Seguimiento: cada semana el equipo me dico verifica que la herramienta de Word tenga actualizado lo 

datos necesarios (antropometrí a, dosis, tipo de concentrado) para adjudicar el tratamiento especí fico;  

c. adicionalmente la enfermera encargada del programa de hemofilia verifica al final de la atencio n 

me dica, que el producto prescrito sea el adecuado. La herramienta permite tener el dato preciso de 

concentrados de factor a utilizar, por lo que cada semana existe un trabajo colaborativo de gestio n de 

insumos con farmacia y almace n de medicamentos, accio n realizada por el jefe del Departamento de 

Hematologí a. 

3. Utilizacio n de herramientas de valoracio n de resultados clí nicos derivados de la terapia. 

a. Control: la capacitacio n del talento humano (me dicos hemato logos y fisioterapista) para la aplicacio n de 

las herramientas de salud articular y calidad de vida fue ejecutado por el jefe del Departamento de 

Hematologí a. Se establecio  el cronograma de actividades siguiente: para el primer semestre de 2022, 

salud articular y enero 2024, calidad de vida. La aplicacio n de ambas herramientas inicio  en julio 2022 

y enero 2024 respectivamente. 

b. Seguimiento: se aplicara  cada an o la herramienta de salud articular y de calidad de vida, en casos 

individualizados, de acuerdo con el criterio me dico o despue s de prescribir cambio de terapia, podra  

realizar nueva valoracio n. 

4. Registro de datos estadí sticos obtenidos. 

a. Control: previa autorizacio n por la alta direccio n de introducir los datos al Registro Mundial de 

Trastornos de Coagulacio n en abril 2023, se calendarizo  para noviembre el entrenamiento sobre la 

herramienta de registro informa tico, el cual fue proporcionado por la FMH para me dicos hemato logos y 

enfermera encargada del programa de hemofilia. Se inicio  en noviembre 2023 el registro respectivo, 

siendo responsables el jefe del Departamento de Hematologí a y la enfermera responsable del programa. 

Anexo 27. 

b. Seguimiento: el registro de datos se hace a demanda, al finalizar un internamiento hospitalario o al 

prescribir un cambio de terapia. Regularmente cada mes se introducen los datos de la atencio n clí nica 

de cada paciente. 
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¿Qué tipo de medición de la mejora implementaron?, ¿Establecieron indicadores?,¿Cada cuanto 

midieron?  

Fuente: Elaboración propia Departamento de Hematología 

NOTA: fichas técnicas de indicadores. Anexo 28 

¿Ante las desviaciones presentadas en la práctica, como aseguró el equipo la adopción de 

medidas correctivas o acciones de mejora? 

Tabla 15. Desviaciones y medidas correctivas 

Desviaciones presentadas Medidas correctivas o acciones de mejora 

Incapacidad temporal por enfermedad 
grave y fallecimiento de talento humano 

• Solicitud de capacitacio n de nuevo talento humano a la Federacio n 
Mundial de Hemofilia 

• Acompan amiento al talento humano suplente para verificar los 
resultados de sus competencias te cnicas en las tareas asignadas 
referentes a la pra ctica de mejora. 

Formacio n y entrenamiento insuficientes 
para la implementacio n de la buena 
pra ctica 

• Entrenamiento a los miembros del equipo multidisciplinario en las 
herramientas y tecnologí as requeridas para la implementacio n de la 
pra ctica de mejora 

Tecnologí as sanitarias terape uticas 
inadecuadas para solventar situaciones 
graves emergentes del paciente, no 
disponibles en el Hospital Bloom 

• Elaboracio n de solicitud de inclusio n de medicamentos al listado 
institucional 

• Gestio n de adquisicio n y/o donacio n de insumos con la Federacio n 
Mundial de Hemofilia. 

  Fuente: Elaboración propia Departamento de Hematología 

Tabla 14. Indicadores 

 Nombre de los Indicadores 
de la buena práctica 

Construcción del indicador Periodicidad 
de evaluación 

% de guí as clí nicas 
implementadas 

# de guí as a implementadas/ 
# de guí as a implementar x 100 cada 4 an os 

% de personal de salud 
capacitado 

# personal de salud capacitado/ 
#personal de salud del programa de hemofilia x100 

1 vez cada an o 

% de pacientes evaluados con 
las herramientas de salud 
articular 

# de pacientes evaluados con las herramientas de 
salud articular / 
# de pacientes en tratamiento candidatos para 
valoracio n con las herramientas de salud articular x 
100 

1 vez cada an o 

% de pacientes evaluados con 
las herramientas calidad de 
vida 

# pacientes evaluados con herramientas de calidad de 
vida / 
# de pacientes en tratamiento profilaxis x 100 

1 vez cada an o 

% pacientes en profilaxis 
introducidos a los sistemas 
informa ticos de recoleccio n de 
datos 

# pacientes introducidos sistema informa tico / 
# de pacientes en tratamiento profilaxis x 100 

1 vez cada an o 
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4.Gestión del equipo de mejora 

4.1 Integración al equipo de mejora 
¿Como la organización aseguró la integración de los miembros del equipo de mejora y el 

desempeño del equipo de trabajo? 

El EMCC se encuentra constituido desde el hermanamiento del Hospital Bloom y la Federacio n Mundial de 

Hemofilia, realizado en el periodo 2006 a 2009 anexo 29. En consecuencia, de esta alianza se adquirio  el 

compromiso de mantener a sus diferentes miembros en una constante capacitacio n en favor del desarrollo de 

sus competencias te cnicas. De igual importancia para el adecuado funcionamiento del equipo 

multidisciplinario, se verifica de forma continua, que los miembros del equipo afirmen el compromiso de 

insercio n a las diferentes actividades de atencio n del programa de hemofilia.  

Es necesario que adicional a las competencias te cnicas y compromiso, los miembros del equipo 

multidisciplinario reu nan caracterí sticas en favor de la atencio n del usuario: comunicacio n asertiva, e tica, 

trato humanizado y capacidad de realizar trabajo colaborativo. 

Los acuerdos de realizacio n de pra cticas de mejora continua, se llevan a cabo en las reuniones administrativas 

mensuales, dejando constancia de los compromisos adquiridos y de la valoracio n de las metas alcanzadas de 

acuerdo con lo planificado.  
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4.2 Desarrollo del equipo de mejora  
¿Cómo el equipo de mejora se integró al proyecto considerando las competencias, 

conocimientos y habilidades para el desarrollo de la mejor práctica? 

  Fuente: Elaboración propia Departamento de Hematología 

 
Tabla 16. Competencias, habilidades y responsabilidades de cada miembro del equipo 

Nombre del 
miembro del 

equipo 

Características y 
habilidades blandas 

Competencias Responsabilidades dentro de la buena 
práctica 

Dr. Armando 
Rafael Estrada 
Romero 

• Liderazgo 
• Buena organizacio n 
• Trabajo en equipo 
• Sociable 
• Pensamiento critico 
• Creatividad  
• Adaptabilidad 
• Puntualidad 

• Pediatra 
hemato logo 

• Diplomados en 
hemofilia 

• Jefe Departamento 
de Hematologí a 

• Capacidad uso de 
sistemas 
informa ticos 

 

• Promotor de las buenas pra cticas del 
Departamento de hematologí a 

• Garantizar el cumplimiento de la practica 
• Organizar al equipo multidisciplinario 
• Facilitar el entrenamiento para destrezas en el 

desarrollo de la buena pra ctica.  
• Gestionar insumos 
• Supervisar la actualizacio n de la base de datos 
• Ana lisis de los datos 

Dra. Claudia 
Esmeralda 
Galdámez Villalta 

• Liderazgo 
• Sociable 
• Adaptabilidad 
• Trabajo en equipo 
• Puntualidad 
• Buena comunicacio n 
• Pensamiento crí tico 

• Pediatra 
hemato loga 

• Capacidad uso de 
sistemas 
informa ticos 

 

• Colaboracio n en la investigacio n bibliogra fica y 
validacio n de guí as 

• Cumplimiento de la buena pra ctica 
• Ana lisis de datos 
• Colaborador en la edicio n y redaccio n de 

documentos de investigacio n 

Dra. Brenda 
Lissette Ventura 
López 

• Buena comunicacio n  
• Trabajo en equipo  
• Sociable 
• Adaptabilidad 
• Pensamiento crí tico 
• Creatividad  

• Pediatra 
hemato loga 

• Capacidad uso de 
sistemas 
informa ticos 

• Verificadora del cumplimiento de la buena 
pra ctica en la clí nica de hemofilia 

• Educadora del paciente con hemofilia 
• Ingreso de datos al sistema 
• Colaborador en la edicio n y redaccio n de 

documentos de investigacio n 

Lcda. Sandra 
Margarita Arias 

• Buena comunicacio n 
• Buena organizacio n 
• Trabajo en equipo 
• Sociable 
• Pensamiento critico 
• Creatividad  
• Adaptabilidad 
• Puntualidad  

• Enfermera  
• Entrenamiento en 

paciente con 
hemofilia 

• Cumplimiento de la buena pra ctica 
• Ana lisis de datos 
• Colaborador en la edicio n y redaccio n de 

documentos de investigacio n 

Lcda. Cecilia 
Meléndez Nerio 

• Buena organizacio n 
• Pensamiento critico 
• Puntualidad 

• Enfermera 
• Entrenamiento en 

paciente con 
hemofilia 

• Organizar al equipo de enfermerí a para 
implementar la buena pra ctica 

Lcda. Mercedes 
del Rosario 
Duarte de Flores 

• Buena organizacio n 
• Trabajo en equipo 
• Sociable 
• Pensamiento critico 
• Creatividad  
• Adaptabilidad 

• Laboratorista 
clí nica certificada 
en el diagno stico 
de coagulopatí as 

• Cumplimiento de la buena pra ctica al 
desarrollar los estudios de coagulacio n de los 
pacientes 

• Ana lisis de dato 
• Colaborador en la edicio n y redaccio n de 

documentos de investigacio n 

Lcda. Maritza 
Haydee Díaz 
Alvarenga 

• Trabajo en equipo 
• Sociable 
• Creatividad  
• Adaptabilidad 

• Fisioterapista 
• Entrenamiento en 

paciente con 
hemofilia 

• Cumplimiento de la buena pra ctica en valorar 
salud articular del paciente 

• Ana lisis de datos 
• Colaborador en la edicio n y redaccio n de 

documentos de investigacio n 
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¿Qué medidas de control y seguimiento aplicó el equipo de mejora para asegurar su efectividad en el 

desarrollo del proyecto?  

Las medidas de control utilizadas para asegurar la efectividad en el desarrollo del proyecto fueron: 

• Evaluación del cronograma de las actividades programadas. Anexo 30 

• Reuniones semanales para la discusión y establecimiento de los indicadores de la buena práctica 

• Revisión de informes de resultados 

• Seguimiento del cumplimiento de tratamientos en los pacientes del programa 

5. Gestión del conocimiento e innovación de las mejores prácticas  

5.1 Gestión del conocimiento en la mejor práctica  
¿Qué iniciativas realizaron, la alta dirección, la unidad de calidad, las jefaturas y el equipo de 

mejora para generar aprendizaje a partir de la mejor práctica?  

La direccio n del Hospital autorizo  que los datos obtenidos de las mejores pra cticas fueran presentados en 

foros latinoamericanos de hemofilia, adicionalmente promovio  al equipo multidisciplinario de hematologí a 

con la oportunidad de exponer, en el congreso de especialidades pedia tricas del Hospital Bloom, los 

resultados de casos de pacientes que habí an sido favorecidos con el advenimiento de las pra cticas de mejora.  

La jefatura de Divisio n Me dica, participo en el estudio de farmacoeconomí a, que el Departamento de 

Hematologí a elaboro  para ser presentado en el congreso internacional de dicha especialidad de la ciencia 

me dica. Anexo 31 y 32. 

Parte del aprendizaje de la buena pra ctica es la oportunidad de participar en el concurso realizado cada an o 

por el MINSAL, por lo que previa autorizacio n de la direccio n la unidad de calidad informa a las jefaturas de 

los diferentes departamentos del Hospital, impulsando así   a que los diferentes EMCC  se motiven a participar 

valorando su esfuerzo al proporcionar atencio n integral al paciente pedia trico. Anexo 33. 

El Departamento de Hematologí a, comprometido con la atencio n integral, estimula al EMCC a ser gestor 

esponta neo de ideas de mejora que traduzcan beneficio al usuario, la familia, institucio n y al progreso te cnico 

del equipo de trabajo. 

¿Cómo la organización y el equipo incorporo las experiencias y lecciones aprendidas para la 

creación de nuevas prácticas? 

El proyecto de mejora se gesta cuando la gerencia del equipo multidisciplinario de atencio n del paciente con 

hemofilia considera que las competencias y habilidades blandas del personal de salud responsable del 

cuidado  
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y ejecucio n del programa, reu nen las capacidades para mantener una continua mejora de la calidad y generar 

elementos innovadores al programa ya existente. Determinados en alcanzar nuevas metas, se propuso que las 

bases para lograr los cambios estarí an consolidadas en:  

1. Deteccio n de las necesidades del paciente 

2. Reorganizacio n del programa de hemofilia  

3. Implementacio n de mejoras factibles para el sistema de salud. 

Para lograr los objetivos fue necesario: 

1. Generacio n de conocimiento: capacitacio n del personal de salud, educacio n al usuario de recibir 

mejores pra cticas de atencio n. 

2. Difusio n y aplicacio n del conocimiento en favor de generar nuevos procesos en el programa de 

profilaxis, creando un valor agregado al cuidado vigente del paciente con hemofilia y favoreciendo la 

eficiencia de procesos en la institucio n. 

3. Presentacio n de resultados a la Direccio n del Hospital, equipo multidisciplinario, Federacio n Mundial 

de Hemofilia, instituciones del SIS que dan continuidad a la atencio n del paciente (H. Rosales) y al 

usuario. 

Se gestiono como iniciativa de capacitacio n con la FMH y la industria farmace utica; el acceso a cursos, 

congresos y foros en el tema de hemofilia. Dada la contingencia de la pandemia por SARS-COV2 se aprovecho  

que el conocimiento era difundido de forma virtual, permitiendo que la informacio n fuera de acceso a mayor 

nu mero de miembros del equipo multidisciplinario, ya que de ser presencial la cantidad de inscripciones 

otorgadas hubiese sido muy limitada. 

Adicionalmente al equipo multidisciplinario del HNENBB y Rosales se les brindo  capacitaciones y 

difusio n de resultados a cargo del Departamento de Hematologí a, con el objetivo de dar continuidad a 

la pra ctica de calidad en la vida adula. Ve a enlace diapositivas 13-20, anexo 31.     

 

https://docs.google.com/presentation/d/1VlCBibl5-

O6f5aEEcO58hsT6RC3EksbY/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true  

 

https://docs.google.com/presentation/d/1VlCBibl5-O6f5aEEcO58hsT6RC3EksbY/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true
https://docs.google.com/presentation/d/1VlCBibl5-O6f5aEEcO58hsT6RC3EksbY/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true
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Imagen 1. Ilustración línea de tiempo Practica de Mejora 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Fuente: Elaboración propia Departamento de Hematología.  
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La generacio n de la pra ctica ofrece nuevas oportunidades para la continua bu squeda de nuevos procesos en 

favor de la poblacio n hemofí lica, se plantea que para 2025, se introduzca el conocimiento en ultrasonido 

diagno stico (te cnica HEAD US: Hemophilia Early Arthropathy Detection with Ultra Sound) por profesional de 

salud no radio logo (hemato logos, fisioterapista y fisiatra) para el diagno stico precoz de artropatí a hemofí lica,  

y para aquellos pacientes en que la HJHS no es viable por su edad o estado clí nico.  

De igual forma en atencio n a polí ticas pu blicas en favor de la mujer, se ha realizado solicitud a la FMH, para el 

financiamiento y realizacio n de un proyecto de investigacio n de hemofilia y enfermedad de von Willebrand 

en la mujer (0-18 an os). Anexo 31.  

5.2 Gestión de la innovación en las mejores prácticas  
¿Cómo la organización y el equipo incorpora la innovación para agregar valor y mejora en el 

desempeño de la institución?  

La institucio n se ha visto favorecida con las pra cticas de mejora reorganizando la atencio n de la clí nica de 

hemofilia, estandarizando el diagno stico y tratamiento, permitiendo optimizar los insumos terape uticos 

reduciendo el riesgo de vencimiento o pe rdida de los concentrados de factores. Por su parte, el desempen o 

del equipo multidisciplinario se ha vuelto ma s eficaz, al contar con herramientas de organizacio n y 

sistematizacio n de valoracio n de la condicio n clí nica del paciente, lo cual aporta un valor agregado a la 

atencio n integral de este, volvie ndola eficaz y en casos particulares individualizada. El ana lisis de los datos 

estadí sticos de los pacientes se vuelve un recurso valioso en la toma de decisiones clí nicas, administrativas y 

de investigacio n clí nica, confiriendo a la institucio n ser reconocida como un centro de tratamiento integral de 

hemofilia por la Federacio n Mundial de Hemofilia y por la regio n centroamericana y el caribe.  
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  Fuente: Elaboración propia Departamento de Hematología 

6. Resultados de la mejor práctica 

6.1 Resultados en la eficacia/eficiencia organizacional 
¿Cuál es la reducción de la brecha identificada después de aplicar la mejor práctica? 

Tabla 17. Innovación para mejorar el desempeño institucional 

 Antes de 
implementación de la 
mejor práctica 

Elementos de innovación Mejoras después de la implementación de la 
mejor práctica 

Variabilidad en la 
atencio n clí nica del 
paciente con hemofilia 

Herramienta de Word de la 
clí nica de hemofilia 
(organizacio n de la clí nica) 

En cada evaluacio n clí nica el hemato logo tiene 
una herramienta con los para metros clí nicos 
necesarios para la atencio n del paciente 

Desorganizacio n en los 
insumos terape uticos al 
momento de la atencio n 
en la clí nica de hemofilia. 

• Herramienta de Word de la 
clí nica de hemofilia 
(organizacio n de la clí nica).  
 

• Colaboracio n de almace n de 
medicamentos y farmacia 
con el enví o de existencias 

En cada evaluacio n clí nica se precisa la 
cantidad, lote y vencimiento de los 
concentrados de factores de coagulacio n a 
utilizar, reduciendo el riesgo vencimiento o 
pe rdida de los insumos 

Variabilidad en el 
tratamiento 
 

• Guí as de tratamiento: 
estandarizacio n y eficacia 
del tratamiento. Anexo 4. 

Profilaxis administrada a dosis intermedias 
(estandarizacio n). 
En el caso de presentar sangrado frecuente a 
pesar de la dosis estandarizada o surgimiento 
de condiciones emergentes graves, se practican 
ana lisis de farmacocine tica para justificar el uso 
de tecnologí a sanitaria especí fica, de acuerdo 
con su necesidad clí nica (eficacia e 
individualizacio n de la terapia) 

Falta de valoracio n de 
resultados clí nicos 
derivados de la terapia 
 

Uso de herramientas de salud 
articular y calidad de vida. 
Anexo 35. 

Valoracio n del paciente con herramientas de 
validacio n internacional que reflejan la eficacia 
de la terapia y el estado de salud articular  

Herramientas locales con 
data estadí stica 
incompleta 

Registro de data en red mundial 
de trastornos de coagulacio n de 
la federacio n Mundial de 
Hemofilia 

Data estadí stica con informacio n completa de 
los para metros crí ticos para la atencio n integral 
del paciente con hemofilia, que permite 
comparar de forma clí nica el tratamiento 
ofertado, generando informacio n para el 
cambio de mejores pra cticas 
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Tabla 18. Evaluación de la brecha  

Oportunidad de mejora 
identificada 

Línea base 2020 Proyección 2024 Brecha Evaluación de la brecha 

Guí as estandarizadas para reducir la 
variabilidad del tratamiento de 
profilaxis 

No se posee una guí a 
estandarizada que reduzca la 
variabilidad del tratamiento de 
profilaxis, indica ndose la dosis de 
acuerdo con el criterio individual 
del me dico 

Guí as clí nicas de acuerdo con las 
recomendaciones de la 
Federacio n Mundial de 
Hemofilia, las cuales garanticen 
la estandarizacio n del 
tratamiento de profilaxis 

 Elaborar Guí as clí nicas de 
acuerdo con las recomendaciones 
de la Federacio n Mundial de 
Hemofilia, las cuales garanticen la 
estandarizacio n del tratamiento 
de profilaxis 

Guí as clí nicas de hemofilia 
elaboradas,  
En 2022 se anexo  guí a clí nica de 
paciente con inhibidores y 
terapias de no reemplazo, 
brecha superada 

Todo paciente con hemofilia en 
tratamiento de profilaxis 
estandarizado sera  valorado en su 
condicio n de salud articular  

0 pacientes con hemofilia con 
tratamiento de profilaxis 
estandarizado adema s carecen de 
valoracio n de su condicio n de 
salud articular  

100% (77) pacientes 
hemofí licos en tratamiento de 
profilaxis estandarizado y con 
valoracio n de su condicio n de 
salud articular  

100% (77) pacientes hemofí licos 
en tratamiento de profilaxis 
estandarizado y con valoracio n de 
su condicio n de salud articular  

100 % (77) de los pacientes en 
profilaxis que tienen terapia de 
profilaxis estandarizada, se les 
realizo  valoracio n de salud 
articular, brecha superada 

Reducir los ingresos hospitalarios al 
estandarizar las dosis de la profilaxis. 

El 15 % de pacientes con 
hemofilia en tratamiento con 
profilaxis no estandarizada, 
tení an por lo menos un ingreso 
hospitalario al an o por sangrado 
agudo espontaneo. 

Reducir en menos del 10 % los 
pacientes con hemofilia en 
tratamiento con profilaxis 
estandarizada que ingresaran al 
an o por sangrado agudo 
espontaneo. 

Reducir en menos del 10 % los 
pacientes con hemofilia en 
tratamiento con profilaxis 
estandarizada que ingresaran al 
an o por sangrado agudo 
espontaneo. 

El 5 % (4/77) de los pacientes 
con hemofilia en tratamiento 
con profilaxis estandarizada, 
ingresaron al an o por sangrado 
agudo espontaneo, brecha 
superada 

Fortalecer al equipo 
multidisciplinario para el abordaje 
integral y de calidad del paciente 
hemofí lico, a trave s del 
entrenamiento en las nuevas formas 
de tratamiento y diagno stico 

Necesidad de actualizar el 
conocimiento del equipo 
multidisciplinario 

Equipo multidisciplinario 
capacitado 

Establecer actualizacio n a 
trave s de capacitacio n Equipo 
multidisciplinario  

Personal involucrado (5) en la 
pra ctica de mejora ha sido 
capacitado, brecha superada 
 
 

Sistemas informa ticos con datos 
confiables y trazabilidad. 

Se posee sistema informa tico   
que no posee la informacio n de 
para metros de evaluacio n del 
paciente hemofí lico 

Sistema informa tico con los 
para metros para la evaluacio n 
de paciente hemofí lico con 
validacio n internacional  

 Establecer un Sistema 
informa tico con los para metros 
para la evaluacio n de paciente 
hemofí lico con validacio n 
internacional 

Registro mundial de trastornos 
de coagulacio n de la federacio n 
Mundial de Hemofilia 
implementado, brecha superada 

Promover la calidad de vida en los 
aspectos fí sicos y psicolo gicos del 
paciente hemofí lico suscitando la 
insercio n a su entorno familiar, social 
y escolar. 
  

0 paciente con hemofilia   
evaluados con la herramienta de 
valoracio n de calidad de vida. 

El 100 % (77) de pacientes con 
hemofilia en tratamiento de 
profilaxis estandarizada son 
evaluados con la herramienta de 
valoracio n de calidad de vida. 

El 100 % (77) de pacientes con 
hemofilia en tratamiento de 
profilaxis estandarizada son 
evaluados con la herramienta de 
valoracio n de calidad de vida. 

100% (77) de los pacientes en 
profilaxis estandarizada tienen 
valoracio n de calidad de vida, 
brecha superada 

   Fuente: Elaboración propia Departamento de Hematología 
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 ¿En qué aspectos ha mejorado la eficacia/ eficiencia organizacional al implementar la mejor 

práctica?  

Dado que la morbilidad ma s significativa en la hemofilia es el impacto en la salud articular debido a las 

hemorragias en estas cavidades, el esta ndar de oro en el tratamiento es la prevencio n de eventos 

hemorra gicos articulares, a trave s de la administracio n rutinaria de concentrados de factores de la 

coagulacio n denominada profilaxis. La frecuencia, dosis y caracterí sticas farmacocine ticas de los 

concentrados de factores de la coagulacio n, elevan el umbral de concentracio n del factor de coagulacio n 

deficiente en plasma, confiriendo al paciente una menor o casi nula tasa de sangrado. Este cambio en el 

fenotipo hemorra gico, permite mejorar de forma comprensiva la salud del paciente con hemofilia, 

promoviendo la insercio n a las actividades rutinarias, escolares, sociales y productivas denomina ndose 

mejora en la calidad de vida. 

Por tanto, las pra cticas de mejora implementadas, han conferido a la institucio n eficiencia en la atencio n 

integral del paciente con hemofilia de la siguiente forma: 

1. Eficiencia de gestio n: la reorganizacio n de la clí nica de atencio n de hemofilia, estandarizacio n de la 

terapia y el ana lisis de los datos estadí sticos del programa, permiten preestablecer las cantidades de 

agentes hemosta ticos necesarios para brindar el tratamiento adecuado. Dando cumplimiento a los 

objetivos especí ficos de reducir la variabilidad en la terapia, realizar valoracio n de resultados 

terape uticos y establecer la toma de decisiones administrativas y terape uticas del paciente con 

hemofilia basada en evidencia. 

2. Eficiencia te cnica: los estudios de farmacocine tica y de inhibidores aplicados a los pacientes con 

fenotipo hemorra gico, brindan la informacio n necesaria para asignar el tratamiento de profilaxis con 

los agentes terape uticos hemosta ticos precisos (concentrados de factores de coagulacio n y agentes 

de no reemplazo) para la condicio n clí nica del paciente. Esto se traduce en el cumplimiento del 

objetivo especí fico de acceso a tecnología diagnóstica y terapéutica adecuada para brindar atención 

integral de acuerdo con sus necesidades individuales. 

3. La institucio n a trave s de las pra cticas de mejora ha logrado reducir los ingresos por sangrado agudo 

demostrando la eficacia de la terapia basada en guí as clí nicas; congruente al objetivo especí fico de 

contribuir a garantizar acceso a tratamiento adecuado que confiera salud articular y calidad de vida 

al usuario.  

4. Adicionalmente la eficacia de la terapia permite la sostenibilidad del programa, ya que la 

institucio n puede comprobar que la pra ctica de estrategias de mejora de calidad provee 

resultados clínicos favorables para el usuario y que la institución alcanza beneficios 

farmacoeconómico, al realizar un uso racional y estandarizado de los insumos, facilitando la 

gestio n de recursos.  Vea enlace diapositiva 22-23 o Anexo 32.  

https://docs.google.com/presentation/d/1VlCBibl5-

O6f5aEEcO58hsT6RC3EksbY/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true 

https://docs.google.com/presentation/d/1VlCBibl5-O6f5aEEcO58hsT6RC3EksbY/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true
https://docs.google.com/presentation/d/1VlCBibl5-O6f5aEEcO58hsT6RC3EksbY/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true
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6.2 Resultados en la orientación al ciudadano  
¿Cuáles son los resultados en la percepción del ciudadano?  

El impacto inferido al usuario despue s de la implementacio n de las mejores pra cticas observadas a partir de 

la reorganizacio n de la clí nica de atencio n de hemofilia y el uso de guí as clí nicas para el diagno stico, 

estandarizacio n del tratamiento y seguimiento de resultados terape uticos, se ha concretado en los siguientes 

aspectos: 

1. Acceso temprano a la profilaxis primaria o secundaria (antes del dan o articular). 

2. Profilaxis individualizada basada en estudios farmacocine ticos debido al fenotipo hemorra gico del 

paciente. 

3. Oportunidad de uso de nuevas tecnologí as sanitarias terape uticas 

4. Eficacia terape utica que refleja una adecuada salud articular y calidad de vida.   

Investigación del impacto 

La investigacio n del impacto de las pra cticas de mejora, se realizo  con el ana lisis estadí stico de la poblacio n 

de pacientes con hemofilia en tratamiento de profilaxis. Los datos de medicio n fueron obtenidos del 

instrumento de valoracio n de salud articular, el cuestionario de calidad de vida y de la herramienta de Word 

de la clí nica de hemofilia. El programa de profilaxis tiene una poblacio n de 77 pacientes con hemofilia, 

utilizando una herramienta en lí nea de ca lculo de taman o de muestra, se establecio  que, con un nivel de 

confianza del 95% y un margen de error del 5 %, requerí amos de 65 pacientes como muestra significativa 

para realizar un ana lisis adecuado. Los datos se incluyen en anexo 34. 

Metodología e instrumentos utilizados 

Los instrumentos utilizados y metodologí a de aplicacio n para el ana lisis de eficacia terape utica son: 

1. Herramienta de salud articular, HJHS 2.1: se requiere de la valoracio n por el especialista en fisioterapia 

de las seis articulaciones í ndices (codos, rodillas, tobillos) y de la marcha global. Para cada una de las 

seis articulaciones, se puntu an los siguientes aspectos: hinchazo n (puntuacio n de 0 a 3), duracio n de la 

hinchazo n (0 a 1), atrofia muscular (0 a 2), crepitacio n con el movimiento (0 a 2), pe rdida de flexio n (0-

3), pe rdida de extensio n (0-3), dolor articular (0-2) y fuerza (0-4). La puntuacio n ma xima para una 

articulacio n í ndice individual es 20, expresando peor estado funcional de la articulacio n. La marcha se 

puntu a de 0 a 4, explorando las habilidades de caminar, subir o bajar escaleras, correr, salto sobre una 

pierna; el puntaje asignado de 0 significa que todas las habilidades se encuentran en lí mites normales y  

la valoracio n de 4, que ninguna habilidad esta  en el lí mite normal. Se realiza la sumatoria de las 6 

articulaciones y marcha, siendo que la puntuacio n total ma xima de HJHS puede ser 124, una puntuacio n ma s 

alta indica una peor salud de las articulaciones. 
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HJHS 2.1 tiene como limitante su aplicacio n en menores de 4 an os, para lo cual, debe realizarse estudio de 

ultrasonido para detectar lesio n articular. El estudio de ultrasonido, por la te cnica de HEAD US, valora en cada 

articulacio n la presencia de hipertrofia sinovial y dan o de la superficie articular. 

El ana lisis ultrasonogra fico de esas estructuras, adjudica un puntaje de 0 puntos (ausencia de dan o articular) 

hasta 9 puntos (peor estado articular). El HEAD US tiene una correlacio n moderada con la HJHS, pudiendo 

convertir la valoracio n ultrasonogra fica en puntaje HJHS, por medio del uso de la siguiente fo rmula:  

HJHS = - 3.74 + (0.86 x puntaje Head US) 

Por tanto, ningu n paciente se queda sin evaluacio n de la salud articular, utilizando dichos instrumentos, HEAD 

US y HJHS, las cuales son valoraciones complementarias debido a que el ultrasonido detecta dan o articular 

temprano, pero HJHS determina el estado funcional de la articulacio n. Vea enlace diapositivas 27-28, anexo 

35.  

https://docs.google.com/presentation/d/1VlCBibl5-

O6f5aEEcO58hsT6RC3EksbY/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true 

2. Cuestionario de calidad de vida relacionada con la salud, EQ5D: el cuestionario es sino nimo del estado de 

salud auto reportado por el paciente o su cuidador. El EQ5D comprende 5 dimensiones de valoracio n: 

capacidad de movilidad, autocuido, capacidad para realizar las actividades habituales, dolor o molestia, 

ansiedad o depresio n. Por medio de una escala visual ana loga, el paciente registra su estado de salud, con 

una ponderacio n porcentual que va de 0 % (peor estado de salud imaginable) al 100 % (mejor estado de 

salud imaginable), siendo por tanto una herramienta subjetiva del impacto de la terapia reportada por el 

usuario. Vea enlace diapositiva 29 y anexo 36. 

https://docs.google.com/presentation/d/1VlCBibl5-

O6f5aEEcO58hsT6RC3EksbY/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true 

 

Análisis de resultados 

La eficacia de la terapia fue medida con los datos obtenidos de los resultados terape uticos objetivos (salud 

articular) y subjetivos (calidad de vida), elementos que conforman las pra cticas de mejora, que dan solucio n 

al problema priorizado. Adicionalmente la eficacia terape utica tiene una relacio n directamente proporcional 

a la oportunidad de acceso temprano a la profilaxis (primaria y secundaria), reduccio n de la variabilidad del 

tratamiento y uso de tecnologí as terape uticas especí ficas para su estado de salud, todos ellos objetivos 

especí ficos de la buena pra ctica. 

Análisis de salud articular: 

• La profilaxis iniciada en ausencia de enfermedad articular documentada, antes de la segunda hemorragia 

articular clí nicamente evidente y de los 36 meses de edad se denomina: primaria. La profilaxis iniciada 

despue s de 2 o ma s hemorragias articulares, pero antes de la aparicio n de enfermedad articular; 

https://docs.google.com/presentation/d/1VlCBibl5-O6f5aEEcO58hsT6RC3EksbY/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true
https://docs.google.com/presentation/d/1VlCBibl5-O6f5aEEcO58hsT6RC3EksbY/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true
https://docs.google.com/presentation/d/1VlCBibl5-O6f5aEEcO58hsT6RC3EksbY/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true
https://docs.google.com/presentation/d/1VlCBibl5-O6f5aEEcO58hsT6RC3EksbY/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true
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generalmente a los 36 meses de edad o despue s, se denomina: secundaria. La tabla de datos demuestra que, 

en los 44 meses de institucio n de las pra cticas de mejora, diciembre 2020 a junio 2024, un total de 9 pacientes 

se introdujeron a profilaxis primaria y 1 a profilaxis secundaria (nu meros rojos en tabla), el puntaje total HJHS 

2.1 obtenido por esos pacientes es de 0 a 2 puntos. El resultado del puntaje de salud articular, demuestra que 

el inicio temprano de profilaxis cumple con el objetivo terape utico de prevenir el dan o articular. Desde la 

introduccio n de guí as clí nicas en el an o 2001, comparado con el periodo de inicio  de la profilaxis en 2015, 9 

versus 7 pacientes fueron introducidos a profilaxis primaria, con lo cual queda demostrada la efectividad en 

la aplicacio n de las guí as clí nicas; lo cual, permite al profesional de salud tener evidencia cientí fica para toma 

de decisiones que impactan en la salud articular del paciente.  

• La ilustracio n 1, gra fico de dispersio n del estado de salud articular, demuestra que los pacientes que 

presentaron un puntaje total (6 articulaciones + marcha) HJHS 2.1 ma s elevado, se concentran en el a rea de 

inicio tardí o (mayor de 36 meses de edad) de la profilaxis. Justificacio n para introducir tempranamente a los 

nuevos pacientes diagnosticados. Anexo 37. 

Análisis de calidad de vida 

• En la tabla de datos de pacientes se reporta el aspecto limitante de la calidad de vida, auto reportado o 

valorado por el cuidador, estas limitantes son de í ndole fí sico relacionadas a la enfermedad (dolor articular 

cro nico, por eventos hemorra gicos graves: cerebrales), fí sicas no relacionadas a enfermedad (sobrepeso-

obesidad), limitantes derivadas de la terapia (necesidad de venopunciones para el tratamiento) o limitantes 

a su entorno psicosocial (ansiedad o conflictos familiares). 

• El gra fico de dispersio n de la escala visual ana loga del EQ5D, muestra que independientemente del tiempo de 

inicio del tratamiento de profilaxis, la terapia confiere al paciente con hemofilia una calidad de vida 

relacionada a su salud adecuada, al catalogar su valoracio n entre el 80 a 100 % de mejor salud imaginable. 

Anexo 38.  

6.3 Resultados relacionados otras partes interesadas  
¿Cuáles son los resultados generados a otras partes interesadas relacionadas con la mejor práctica?  

Tabla 19.  Resultados generados a otras partes interesadas 
Parte interesada Resultados generados 
Federación Mundial de Hemofilia • Mejorar el registro mundial de pacientes con trastornos de 

la coagulacio n. 
Ministerio de Salud • Proveer al usuario resultados clí nicos de salud articular y 

calidad de vida 
Unidad de Planificación  • Registro actualizado de informacio n para indicadores de 

gestio n 
Unidad financiera  • Ahorro de recursos econo micos  

Unidad de Desarrollo Profesional • Desarrollo del programa de educacio n continua 

Fuente: Elaboración propia Departamento de Hematología  

¿Qué beneficios han generado la implantación de la mejor práctica a otras partes interesadas?  
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Tabla 20. Beneficios generados a otras partes interesadas 

Parte interesada Beneficios generados 

Federación Mundial de Hemofilia 

• Garantí a que las mejores pra cticas conducen al manejo integral 
del paciente. 

• Certeza de que la tecnologí a sanitaria terape utica donada es 
adecuadamente utilizada 

Ministerio de Salud 

• Garantí a que la inversio n en salud, genera adecuados resultados 
clí nicos al paciente 

• Uso de tecnologí a sanitaria terape utica de alto costo justificada 
con ana lisis farmacoecono mico. 

Unidad de Planificación  • Contribuye a la toma de decisiones de forma objetiva 

Unidad financiera  • Disponibilidad de fondos para otras necesidades 

Unidad de Desarrollo Profesional • Talento humano capacitado  

Fuente: Elaboración propia Departamento de Hematología  

6.4 Resultados financieros y relación costo beneficio  
¿Qué beneficios financieros ha obtenidos la organización con la ejecución de la mejor 

práctica?  

El Hospital Bloom al invertir en la terapia de profilaxis estandarizada, ha logrado conseguir una notable 

disminucio n del costo de dí a cama ocupado debido a la reduccio n de ingresos por sangrado esponta neo.  La 

terapia de profilaxis aporta beneficio global al paciente al reducir el dan o articular y riesgo de sangrados 

amenazantes de la vida, por tanto, los costos derivados de complicaciones relacionados a la hemofilia se ven 

reducidos.  

El trabajo colaborativo entre los Departamentos de Hematologí a, Almace n de Medicamentos y Farmacia, 

respecto al adecuado informe de los insumos terape uticos, ha mejorado la gestio n de factores de coagulacio n 

provistos por el ministerio de salud (fondo GOES) y los donados por la FMH, confiriendo un adecuado control 

de existencias, así  mismo garantiza el control de prescripciones evitando pe rdidas o vencimiento del 

producto.   

¿Cuáles son los resultados de la relación costo beneficio de la implementación de la mejor 

practica?  

La implementacio n de la estandarizacio n de la profilaxis refleja resultados de costo beneficio derivados de 

una disminucio n de ingresos por sangrado agudo al an o.  

En el an o 2016, fecha de inicio de la profilaxis terciaria el 37 % de los pacientes con hemofilia tení a acceso al 

tratamiento de profilaxis; el 46 % del total de pacientes con hemofilia tení a al menos un ingreso al an o.  

Para el an o 2020, la cobertura de profilaxis se incremento  a un 59.6 % de todos los pacientes con hemofilia 

registrados en el HNENBB, quienes no recibí an dosis estandarizadas de tratamiento, ingresando al menos una 

vez al an o el 13.2 % de los pacientes en profilaxis.  
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En el an o 2023, el tratamiento de profilaxis fue estandarizado a dosis intermedias, recibiendo cobertura el 98 

% de los pacientes hemofí licos graves y moderados; nota ndose una reduccio n al 5 % de pacientes en profilaxis 

con al menos un ingreso al an o, superando la proyeccio n en la reduccio n del 10 %. 

El Departamento de Hematologí a tiene una estancia hospitalaria histo rica desde el an o 2012 con 7.54 dí as (la 

hemofilia era el principal diagno stico de ingreso); desde el an o 2016, hubo una reduccio n progresiva de 6.58 

dí as a 5.21 dí as en el an o 2023. El costo diario de hospitalizacio n es de $1,100.00, por lo que la estandarizacio n 

de la profilaxis, ha resultado en beneficio econo mico para el hospital aumentando la capacidad de atencio n a 

otras patologí as hematolo gicas. En el paciente ha conferido el beneficio de desarrollar todas sus actividades 

incorpora ndose a la vida familiar, educativa y social mejorando su calidad de vida y salud articular.  

Lo anterior evidenciado en la siguiente diapositiva 24 y 25, anexo 39 

https://docs.google.com/presentation/d/1VlCBibl5-

O6f5aEEcO58hsT6RC3EksbY/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true 

7.Sostenibilidad y mejora  

7.1 Sostenibilidad  
¿Cuáles son los posibles riesgos que el equipo ha identificados para garantizar la 

sostenibilidad de la mejora alcanzada?  

Tabla 21. Identificación de Riesgos 

Riesgos 

Presupuesto para sostener los insumos de tecnologí as sanitaria terape uticas y diagno sticas  

Tecnologí as sanitarias de alto costo 

Recurso humano insuficiente para la carga laboral desarrollada por las pra cticas de mejora 

Fuente: Elaboración propia Departamento de Hematología  

¿Cuáles estrategias ha previsto el equipo para garantizar la sostenibilidad, sistematización y 

estandarización de la iniciativa implementada? 

Tabla 22. Identificación de Riesgos 

Riesgos Estrategias o acciones a seguir 

Presupuesto para sostener los insumos 
de tecnologí as sanitaria terape uticas y 
diagno sticas  

• Solicitud al Departamento de ayuda humanitaria de la FMH 
donacio n de factores de coagulacio n 

Tecnologí as sanitarias de alto costo 

• Inclusio n al listado de medicamentos del MINSAL 
• Seleccio n del paciente que requiere la tecnologí a sanitaria 
• Estudio de farmacoeconomí a para demostrar que la tecnologí a 

sanitaria es costo ahorrador 
Recurso humano insuficiente para la 
carga laboral desarrollada por las 
pra cticas de mejora 

• Organizacio n del equipo multidisciplinario para atender la 
demanda laboral 

https://docs.google.com/presentation/d/1VlCBibl5-O6f5aEEcO58hsT6RC3EksbY/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true
https://docs.google.com/presentation/d/1VlCBibl5-O6f5aEEcO58hsT6RC3EksbY/edit?usp=sharing&ouid=107786941327789882609&rtpof=true&sd=true
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Fuente: Elaboración propia Departamento de Hematología  

¿Qué indicadores, roles, responsabilidades ha implementado la organización para evaluar el 

desempeño futuro y asegurar la continuidad de la iniciativa?  

Con el objetivo de evaluar el desempen o futuro y asegurar la continuidad de la buena pra ctica el hospital y el 

EMCC, ha definido indicadores con sus respectivos mecanismos de seguimiento y responsables de la 

evaluacio n perio dica, considerando que son trazadores para el buen funcionamiento de la buena pra ctica. 

Tabla 23. Indicadores para evaluación del desempeño futuro 

Indicador Mecanismo de seguimiento Responsable 

% de guí as clí nicas actualizadas 
 

Cada 4 an os se realizara  una revisio n 
bibliogra fica para actualizacio n 

Jefe Departamento de Hematologí a y 
Hemato logos 

% de pacientes evaluados con las 
herramientas de salud articular y 
calidad de vida 

Se hara  valoracio n anual de salud 
articular y calidad de vida por paciente 

Me dicos Hemato logos y fisioterapista 

% de pacientes en tratamiento de 
profilaxis introducidos a los sistemas 
informa ticos de recoleccio n de datos 

 

Cada mes se revisara  la actualizacio n y 
calidad de la informacio n estadí stica 

Jefe Departamento de Hematologí a y 
enfermera responsable del programa de 
hemofilia 

% de evaluaciones multidisciplinarias 
del programa de hemofilia realizadas 

Cada mes se hara  la convocatoria de 
participacio n y verificacio n de 
compromisos 

Jefe Departamento de Hematologí a y 
equipo multidisciplinario 

Fuente: Elaboración propia Departamento de Hematología  

7.2 Mejora  
¿Cuáles estrategias ha definido la organización para asegurar la mejora continua de la práctica 

implementada?  

El Departamento de Hematologí a ha planificado la sostenibilidad de las pra cticas implementadas basados en 

los siguientes pilares: 

1. Educacio n del equipo multidisciplinario: favorece la actualizacio n perio dica de las guí as clí nicas, 

garantiza la calidad te cnica de los servicios prestados en las diferentes disciplinas de abordaje integral, 

incorpora nuevos elementos y metodologí a en la terapia y diagno stico. El plan de formacio n comprende 

entrenamiento local y por parte de organizaciones afines al programa: FMH, CLATH. 

2. Trabajo colaborativo con la FMH para la gestio n de entrenamientos de capacitacio n y donacio n de 

insumos terape uticos y diagno sticos. Anexo 12 

3. Capacitacio n al usuario con talleres para la auto infusio n y cuidado personal. Anexo 40. 

4. Educacio n a los equipos de nivel primario de salud en la administracio n del tratamiento con los agentes 

hemosta sicos, de tal forma que sean administrados en la localidad del paciente, accio n requerida en 

aquellos que au n no completan su adiestramiento en auto infusio n del fa rmaco.  

5. Trabajo colaborativo entre los equipos multidisciplinarios del HNENBB y hospital de adultos, para que se 

ejecute una transicio n de servicios de atencio n, que favorezca la continuidad de las pra cticas de mejora 

al llega a la vida adulta.  
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¿Qué mecanismos de seguimiento ha considerado o está utilizando el equipo para 

asegurar el proyecto o iniciativas implementado mejore continuamente?  

La garantí a del cumplimiento de la mejora continua esta  a cargo del jefe del Departamento de Hematologí a, 

no obstante, cada miembro del EMCC se encuentra comprometido a brindar toda su capacidad te cnica y trato 

humanizado en favor del programa de atencio n integral. 

Cada mes se analizara n los resultados de la atencio n clí nica, denomina ndose “evaluacio n multidisciplinaria 

del programa de hemofilia”, espacio oportuno para que las diferentes disciplinas realicen un ana lisis 

introspectivo de su trabajo, favoreciendo a la creacio n de oportunidades de mejora y a fomentar el trabajo 

colaborativo entre todas las disciplinas. 

Cada 6 meses se presentara  un informe del estado de las metas propuestas, con la finalidad de ofrecer 

soluciones ante las diferentes deviaciones que puedan surgir o la de comunicar avances, fomentando una 

cultura de crecimiento del equipo en favor del usuario, tomando en cuenta los ciclos de mejora al planificar, 

ejecutar, actuar y verificar segu n necesidad de la implementacio n de nuevas estrategias.  

Glosario 
Articulación blanca: es aquella articulacio n en la que han ocurrido 3 o ma s hemorragias esponta neas en un 

periodo consecutivo de 6 meses 

Artropatía hemofílica: es la disminucio n de la amplitud del movimiento y funcionalidad de una articulacio n 

como consecuencia de las hemorragias articulares.  

CLATH: Grupo Cooperativo Latinoamericano de Trombosis y Hemostasis  

Calidad de vida: percepcio n que tiene una persona sobre su posicio n en la vida dentro del contexto cultural 

y el sistema de valores en el que vive y con respecto a sus metas, expectativas, esta ndares y preocupaciones.  

Camas censables:   aquellas asignadas para internacio n de pacientes   y en las cuales se generan egresos 

hospitalarios que tienen una estancia mayor de 24 horas (Camas, Cunas) 

Camas no censables:  las camas de tra nsito de pacientes, como las de Cuidados Crí ticos, Emergencias y 

Camas de Salas de Recuperacio n, así  como   aquellas asignadas para atencio n de pacientes en observacio n o 

se les realizan atenciones y/o procedimientos ambulatorios, y su estancia no excede las 24 horas 

(Hospitalizacio n de dí a).  

Concentrados de Factores de la Coagulación: son los productos para el tratamiento de la hemofilia que 

contienen la proteí na de la coagulacio n deficiente: factor VIII (Hemofilia A) y Factor IX (Hemofilia B).  De 

acuerdo con su origen de obtencio n se dividen en dos tipos principales: los elaborados a partir de plasma 

donado por donantes de sangre humana y los fabricados usando tecnologí a recombinante. 

EMCC: Equipo de mejora continua de la calidad 

EQ5D: Cuestionario Europeo de calidad de vida en 5 dimensiones (European Quality of life 5 Dimensions) 
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Farmacoeconomía: es la disciplina de la salud que se encarga de analizar los costos de los productos 

farmace uticos que se emplean en el sistema sanitario. Esta evaluacio n incluye la identificacio n, el ca lculo y la 

comparacio n de precios, así  como los riesgos y los beneficios que pueden proporcionar a los pacientes. 

FMH: Federacio n Mundial de Hemofilia. 

GIRO O ROTACIÓN DE CAMA: es una medida del nu mero de egresos que en promedio comprometieron el 

uso de cada cama disponible. Es la rotacio n media de las camas y expresa cuantos pacientes pasan en un 

perí odo dado, en promedio por cama disponible. 

Hemofilia: la hemofilia es un trastorno hemorra gico que se caracteriza por frecuentes episodios de sangrado, 

que afectan particularmente a articulaciones y mu sculos. Se produce por una disminucio n en los niveles 

plasma ticos circulantes de las proteí nas de la coagulacio n denominados: factor VIII (Hemofilia A) y Factor IX 

(Hemofilia B). 

HJHS: Escala de salud articular en hemofilia (Hemophilic Joint Health Score) 

HNENBB: Hospital Nacional de nin os Benjamí n Bloom 

HNR: Hospital Nacional Rosales 

IMC: Congreso Internacional Musculoesquele tico de la FMH 

Inhibidor de baja respuesta: tí tulo de inhibidor < 5 UB 

Inhibidor de alta respuesta: tí tulo de inhibidor > 5 UB  

Inhibidor: aloanticuerpos del tipo inmunoglobulina G, que actu an contra el factor VIII o IX y neutralizan la 

funcio n del concentrado de factor de coagulacio n administrado, se detectan y cuantifican mediante la 

modificacio n Nijmegen del ensayo Bethesda. Se considera positivo con tí tulo Bethesda de > 0.6 unidades 

Bethesda (UB) para factor VIII y > 0.3 UB para factor IX. 

Inmunotolerancia (tratamiento): la inmunotolerancia es una estrategia que persigue desensibilizar el 

sistema inmune de los pacientes frente al FVIII o al FIX mediante una exposicio n intensiva y repetida a estos 

factores que actu an como antí genos y que desencadenan la respuesta inmune de defensa del organismo. 

ISPOR: Sociedad Internacional de Investigacio n de Resultados y Farmacoeconomí a 

ITI: tratamiento de induccio n inmunotolerancia 

MINSAL: ministerio de salud 

Profilaxis: consiste en la administracio n perio dica de concentrados de factores de la coagulacio n cuyo 

objetivo es mantener la hemostasia a fin de evitar hemorragias. 

Profilaxis primaria: profilaxis continua perio dica iniciada en ausencia de enfermedad articular 

documentada. 

Profilaxis secundaria: profilaxis continua perio dica iniciada despue s de 2 o ma s hemorragias articulares, 

pero antes de la aparicio n de enfermedad articular.  

Profilaxis terciaria: profilaxis continua perio dica iniciada despue s de la aparicio n de enfermedad articular 

documentada. 

RMTC: Registro Mundial de los Trastornos de Coagulacio n 
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Tratamiento a demanda: es la aplicación de concentrados de factores de la coagulación ante la evidencia 

clínica de una hemorragia aguda, calculando la dosis para incrementar la actividad del factor basada en la 

severidad de la hemorragia.  

UOC: Unidad Organizativa de la Calidad 
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Anexo 1. Generalidades y Estadísticas Programa de Atención Integral del Paciente con 

Hemofilia. HNENBB 
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Anexo 2. Generalidades y Estadísticas Programa de Atención Integral del Paciente con 

Hemofilia. HNENBB (diapositiva 7 y 12) 
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Anexo 3. Centro para el tratamiento integral de la hemofilia (CTH).  
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Anexo 4. Guías de tratamiento de las patologías hematológicas 
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Anexo 5. Contratación de especialista 
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Anexo 6. Informe de resultados del programa de atención integral del paciente con hemofilia 

presentado a la dirección del hospital  
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Anexo 7. Divulgación de proyecto de Buenas Prácticas al talento humano. 
 

 

  



 

51 
 

Anexo 8. Diploma de academia de hemofilia España  
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Anexo 9. Documentos de gestión con División Médica y Dirección del Hospital 
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Anexo 10. Certificación laboratorio de coagulación 
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Anexo 11. Solicitud para tamiz de inhibidores y virus de HA, HB, VIH 
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Anexo 12. Vínculo entre Dirección, Federación Mundial de Hemofilia y Departamento de 

Hematología (Donación factores de coagulación FMH) 
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Anexo 13. Transferencia de pacientes de Hospital Bloom a Hospital de adulto 
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Anexo 14. Reconocimiento otorgado por el Equipo de Cuidado Humanizado 
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Anexo 15. Entrenamiento en sitios especializados para la atención del paciente con hemofilia en 

Houston, Estados Unidos y en diversos Congresos internacionales.  
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Anexo 16. Reconocimiento individual a los Equipos de MCC 
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Anexo 17. Participación y publicación avances del programa de atención integral del paciente 

con hemofilia 
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Anexo 18. Reconocimiento al Equipo de MCC 
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Anexo 19. Objetivos terapéuticos de la profilaxis 
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Anexo 20. Disminución de ingresos de pacientes en el programa de profilaxis 
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Anexo 21. Herramientas para implementar la práctica de mejora 
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Anexo 22. Análisis del programa de hemofilia, surgimiento de las prácticas de mejora. 
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Anexo 23. Sistema informático del paciente con hemofilia (SIPAHE) 2013-2023 
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Anexo 24. Sistemas informáticos 
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Anexo 25. Informe de existencia de insumos, almacén de medicamentos 
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Anexo 26. Gestión de inclusión de medicamentos al listado institucional    
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Anexo 27. Autorización de incorporación al Registro Mundial de Trastornos Hemorrágicos 
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Anexo 28. Ficha técnica de indicadores  

 
INDICADOR:  Guías clínicas 

1 Nombre Porcentaje (%) de guías clínicas implementadas 
2 Tipo Calidad 

3 
Justificación Estandarizar el tratamiento de profilaxis para reducir la variabilidad de las 

dosis. 

4 
Objetivo Mejorar el conocimiento de la enfermedad en el profesional de la salud. 

Brindar al paciente los mejores estándares de calidad de atención 

5 Tipo de medida Porcentaje (%) 
6 Numerador # de guías a implementadas 
7 Denominador # de guías a implementar x 100 
8 Fuente del dato Documento 
9 Técnica de recolección Documento   

10 
Periodicidad de 
medición 

Cada 4 años 

11 Responsable Jefe Departamento de Hematología 
Fuente: Equipo postulador 

 

 

INDICADOR:  Capacitación 
1 Nombre % de personal de salud capacitado 
2 Tipo Recurso Humano 
3 Justificación Mejorar la capacidad técnica del equipo multidisciplinario de hemofilia 

4 
Objetivo Actualizar los conocimientos multidisciplinario   y competencias técnicas del 

equipo multidisciplinario. 
5 Tipo de medida Porcentaje (%) 

6 Numerador # personal de salud capacitado 

7 Denominador #personal de salud del programa de hemofilia x100 
8 Fuente del dato Listas de asistencia  
9 Técnica de recolección Control de asistencia   

10 
Periodicidad de 
medición 

Cada año 

11 Responsable Jefe Departamento de Hematología 
Fuente: Equipo postulador 
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INDICADOR:  Salud articular 
1 Nombre % de pacientes evaluados con las herramientas de salud articular 
2 Tipo Calidad 
3 Justificación Medir el estado de salud de las articulaciones  
4 Objetivo Conocer si el tratamiento de profilaxis es eficaz en conservar la salud articular  
5 Tipo de medida Porcentaje (%) 
6 Numerador # de pacientes evaluados con las herramientas de salud articular 

7 Denominador # de pacientes en tratamiento candidatos para valoración con las herramientas 
de salud articular x 100 

8 Fuente del dato Registro mundial de trastornos de la coagulación 
9 Técnica de recolección Aplicación de la herramienta de salud articular 
10 Periodicidad de 

medición 
Cada año 

11 Responsable Jefe Departamento de Hematología 
Fuente: Equipo postulador 

INDICADOR:  Calidad de vida 
1 Nombre % de pacientes evaluados con las herramientas calidad de vida 
2 Tipo Calidad 
3 Justificación Medir el estado de salud de las articulaciones  
4 Objetivo Conocer si el tratamiento de profilaxis es eficaz en conservar la salud articular  

5 Tipo de medida Porcentaje (%) 

6 Numerador # pacientes evaluados con herramientas de calidad de vida / 
7 Denominador # de pacientes en tratamiento profilaxis x 100 
8 Fuente del dato Registro mundial de trastornos de la coagulación 
9 Técnica de recolección Aplicación de la herramienta de salud articular 
10 Periodicidad de 

medición 
Cada año 

11 Responsable Jefe Departamento de Hematología 
Fuente: Equipo postulador 

INDICADOR: Registro de pacientes 
1 Nombre % pacientes en profilaxis introducidos a los sistemas informáticos de 

recolección de datos 
2 Tipo Calidad 
3 Justificación Proporcionar la información de los resultados clínicos derivados de la terapia 

para contribuir a mejorar la atención  
4 Objetivo Obtener el registro de las características clínicas de los pacientes en el 

programa de profilaxis. 
Crear la oportunidad de investigación clínica 

5 Tipo de medida Porcentaje (%) 
6 Numerador # pacientes introducidos sistema informático  

7 Denominador # de pacientes en tratamiento profilaxis x 100 
8 Fuente del dato Registro mundial de trastornos de la coagulacion 
9 Técnica de recolección Revisión del registro informático individual   
10 Periodicidad de 

medición 
Cada año 

11 Responsable Jefe Departamento de Hematología 
Fuente: Equipo postulador 
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Anexo 29. Hermanamiento con FMH /HNENBB 
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Anexo 30. Cronograma de actividades 
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Anexo 31. Difusión de resultados 
 

 

 






























