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RESUMEN  

Título: Estudio descriptivo de una población de hombres mayores de 5 años con Hemofilia, atendida en la 
consulta externa de centros de referencia hematológica del Nororiente Colombiano, 2014 

Sub-estudio de la iniciativa “ECHOS” (Estudio Colombiano en Hemofilia y Osteoporosis)  

 

Autores: Claudia Lucía Sossa Melo,  Médica, Especialista en Medicina Interna – Hematología. Profesora Asociada 
UNAB. Coordinadora del Departamento de Medicina Interna Fundación Oftalmológica de Santander Clínica Carlos Ardila 
Lulle (FOSCAL). Coordinadora del programa de Especialización de Medicina Interna Universidad Autónoma de 
Bucaramanga (UNAB).   

Sandra Milena Acevedo Rueda, Médica, Médica residente de tercer año.  Candidata a Especialista en Medicina Interna 
UNAB. 

Director del Proyecto:   Claudia Lucía Sossa Melo,  Médica, Especialista en Medicina Interna – Hematología, 
Investigadora Grupo de Investigaciones Clínicas UNAB y Fundación Oftalmológica de Santander Clínica Carlos Ardila 
Lulle (FOSCAL), Profesora Asociada UNAB, Coordinadora Departamento de Medicina Interna FOSCAL. Hematóloga 
Centro de Cáncer y Enfermedades Hematológicas FOSCAL. 

Introducción: La hemofilia es un desorden hemorrágico hereditario raro ligado al cromosoma x, producido por 
mutaciones en el gen F8 (hemofilia A o hemofilia clásica) o el gen F9 (hemofilia B) y caracterizado por una deficiencia en 
la actividad de los factores de coagulación: VIII o IX respectivamente, cuya prevalencia se estima entre 1/10.000 hasta 
1/ 20.000 hombres. La hemofilia A es más frecuente con 1/5.000-10.000 varones. 1 Las hemartrosis, representan un 65-
80% de todas las hemorragias y generan a largo plazo, artropatía degenerativa, que llevan a deterioro de la función 
osteomuscular  y de  la calidad de vida.1,2  

Objetivos: Realizar una descripción detallada de las características demográficas, clínicas, prevalencia de osteopenia u 
osteoporosis, marcadores séricos de resorción ósea, hábitos y estilo de vida de 40 hombres mayores de 5 años con 
hemofilia A y B, pertenecientes al estudio ECHOS, avalado por COLCIENCIAS. 

Materiales y métodos: Se digitó en Excel versión 2003 y se procesó información en el paquete estadístico de STATA 
Versión 9,2.  Se describieron las variables cualitativas mediante distribuciones de frecuencias y porcentuales,  variables 
cuantitativas con medidas de tendencia central (promedio, mediana) y medidas de dispersión (desviación estándar y 
rango intercuartílico). 

Resultados:   Fueron analizados 40 hombres entre 5 y 72 años, con una mediana de 19 años (RIQ 14-29), provenientes 
en su mayoría de Santander (83%).  Nueve de cada 10 eran de zona urbana y el 93% correspondía a estrato 
socioeconómico bajo (1,2 o 3).  El  85% (n=34) correspondió a pacientes con hemofilia A y el 15%, pacientes con hemofilia 
B (n=6).  El 62% (n=24) de los pacientes con hemofilia, correspondió a hemofilia severa, 33% (n=13) a hemofilia 
moderada y el 5% (n=3) a hemofilia leve. Los sitios anatómicos más frecuentes del primer episodio de sangrado fueron 
los tejidos blandos, seguido por la orofaringe, el sistema osteomuscular y el tracto gastrointestinal/intra-abdominal. Se 
realizó densitometría ósea a 34 de los 40 pacientes, y teniendo en cuenta el Z-Score; 12 pacientes (32%) presentaron 
baja densidad mineral ósea y 22 (68%) tuvieron resultado normal.  Las complicaciones articulares más frecuentes fueron 
en el hemicuerpo derecho, y las articulaciones más comprometidas fueron rodilla, codo y tobillo, respectivamente. El 45% 
de los pacientes reportó actividad física baja evaluada mediante la encuesta global para la actividad física (GPAQ, por 
sus siglas en inglés) y 25%, actividad física vigorosa.  El promedio de los adultos obtuvo  un grado leve de dependencia 
funcional en la escala  (FISH, por sus siglas en inglés).El promedio de los menores de 18 años,  obtuvo puntaje para 
dependencia funcional leve.   

Conclusiones:   La hemofilia es una entidad poco frecuente pero con alto impacto en la funcionalidad y calidad de vida 
de los pacientes.  Los datos  del presente trabajo, son similares a los de otros estudios a nivel mundial. En nuestro medio 
no se cuenta con herramientas validadas para evaluar el grado de dependencia funcional ó actividad física en pacientes 
con hemofilia. El diagnóstico oportuno de los casos con hemofilia y la identificación de factores de riesgo para baja masa 
ósea;  reducirá costos, ahorrará recursos y disminuirá el número de situaciones asociadas a deterioro de la vida de los 
pacientes con hemofilia en Colombia.   

Palabras clave: Hemofilia, características demográficas y clínicas, densidad mineral ósea, independencia funcional, 
actividad física.   
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ABSTRACT 

 
Title: Descriptive study in a population of men with hemophilia (older than 5 years-old), from hematologic 

consult services in Colombia northeastern, 2014 

Sub-study from “ECHOS” (Colombian Study of Hemophilia and Osteoporosis, for its acronym in Spanish)  

 

Authors:  Lucía Sossa Melo,  Physician, Internist and Hematologist.  UNAB Associate Professor. Internal Medicine 
Coordinator at FOSCAL. Director of the Internal Medicine specialization UNAB.   Sandra Milena Acevedo Rueda, Médica, 
Internal medicine third-year resident. Candidate for Specialist in Internal Medicine,  Universidad Autónoma de 
Bucaramanga (UNAB).   

Thesis Director:  Claudia Lucía Sossa Melo,  Physician, Internist and Hematologist. Investigator from the,Clinical 
Research Group at UNAB and FOSCAL.  Hematologist at Cancer Center and Hematologic Diseases FOSCAL. UNAB 
Associate Professor. Internal Medicine Coordinator at FOSCAL. Director of the Internal Medicine specialization UNAB. 

Introduction:   Hemophilia is an inherited bleeding disorder rare, X-linked, caused by mutations in the F8 gene 
(hemophilia A or classic hemophilia) or the F9 gene (hemophilia B), characterized by a deficiency in the activity of the 
coagulation factors: VIII or IX, respectively, with an estimated prevalence between 1 / 10000-1 / 20,000 men. 1  Hemophilia 
A is more common (1 / 5,000-10,000 men). Haemarthroses, represent 65-80% of the bleeding and long-term degenerative 
joint disease, leading to deterioration of the musculoskeletal function and quality of life. 1,2 

Objectives:  To make a description of the demographic and clinical features, prevalence of osteopenia or osteoporosis, 
serum markers of bone resorption, habits and lifestyle of forty men older than  5 years-old with hemophilia A and B, 
belonging to the ECHOS study, supported by COLCIENCIAS. 

Methods:  Data were entered into Excel, version 2003.  Information was processed in the statistical package STATA, 
version 9.2. Qualitative variables were described using frequency distributions and percentages, quantitative variables 
with measures of central tendency (mean, median) and measures of dispersion (standard deviation and interquartile 
range). 

Results:  Forty men were analyzed; between 5 and 72 years-old, with a median of 19 (IQR 14-29), coming mainly from 
Santander (83%). Nine of 10 were from urban areas and 93% were low socioeconomic status (1, 2 or 3). 85% (n = 34) 
corresponded to patients with hemophilia A and 15% were patients with hemophilia B (n = 6).  The 62% (n = 24) of patients 
with hemophilia, corresponded to severe hemophilia, 33% (n = 13) to moderate hemophilia and 5% (n = 3) to mild 
hemophilia.  The most common anatomic sites of the first bleeding episode were: soft tissues, followed by the oropharynx, 
the musculoskeletal system and gastrointestinal / intra-abdominal tract. Bone densitometry was performed on 34 of the 
40 patients, and considering the Z-Score, 12 patients (32%) had low bone mineral density and 22 patients (68%) had 
normal results. The most frequent joint complications were on the right hemi body, and the most affected joints were knee, 
elbow and ankle, respectively. The 45% of patients reported low physical activity assessed by the Global Survey for 
Physical Activity (GPAQ) and 25%, vigorous physical activity. The average adult scored a mild degree of Functional 
Dependence on the Scale (FISH) . The average 18 years-old patients, earned a score for mild functional dependence. 

Conclusions:  Hemophilia is a rare, but high impact on the functionality and quality of life of patients entity. The data of 
this study are similar to those of other studies worldwide. In our environment has not validated tools to assess the degree 
of functional dependence or physical activity in patients with hemophilia. Early diagnosis of hemophilia cases and 
identification of risk factors for low bone mass; reduce costs, save resources and reduce the number of situations 
associated with deterioration of life of patients with hemophilia in Colombia. 

Keywords:  Hemophilia, demographic and clinical features, bone density, functional dependence, physical activity. 
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PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA 

 

La hemofilia, es un desorden hemorrágico hereditario raro ligado al cromosoma x, 

producido por mutaciones en el gen F8 (hemofilia A o hemofilia clásica) o el gen F9 

(hemofilia B) y caracterizado por una deficiencia en la actividad de los factores de 

coagulación: VIII o IX respectivamente.  

 A nivel mundial, la hemofilia tiene una prevalencia que se estima entre 1/10.000 hasta 

1/ 20.000 hombres, siendo la hemofilia A más frecuente con 1/5.000-10.000 varones y 

la Hemofilia B en 1/30.000. 1 
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Las hemartrosis, representan un 65-80% de todas las hemorragias en pacientes con 

hemofilia y generan a largo plazo, artropatía degenerativa, que como consecuencia de 

su curso crónico e incapacitante, llevan a deterioro de la función osteomuscular  y de  la 

calidad de vida.1,2   

 

Se considera actualmente, que los pacientes con hemofilia severa y artropatía 

hemofílica, quienes tienen una pérdida de  la movilidad, presentan una mayor 

probabilidad de desarrollo de osteoporosis y osteopenia desde etapas tempranas de la 

vida.   La pérdida de la movilidad afecta la densidad mineral ósea pues aumenta la 

resorción y afecta el depósito de calcio en el hueso.2   

 

Por otro lado, pacientes con hemofilia que por diversos factores pueden adquirir 

infección por virus de la Hepatitis C (VHC), tendrían un deterioro marcado de la función 

hepática, con la consecuente alteración del metabolismo de la vitamina D y por tanto, 

mayor riesgo aún de baja masa ósea, osteoporosis, fracturas por fragilidad ósea y 

degeneración articular.3, 4   

 

Por las circunstancias mencionadas; la condición física, fuerza muscular, resistencia 

aeróbica y anaeróbica, y la propiocepción se encuentran disminuidas en la población 

con hemofilia. Adicionalmente, hay atrofia muscular e inestabilidad, siendo más 

propensos a caídas y lesiones; y por ende, puede establecerse un círculo vicioso que 

es difícil de romper, caracterizado por dolor, inmovilidad o deterioro marcado de la 

actividad física, atrofia muscular, inestabilidad articular y repetidos episodios de 

sangrado.5   

La iniciativa ECHOS (Estudio Colombiano en Hemofilia y Osteoporosis),  avalada 

por COLCIENCIAS (de la cual el presente trabajo es un sub-estudio) pretende 

establecer la asociación entre la presencia de osteoporosis y/ó baja densidad mineral 

ósea para la edad en una población de hombres con hemofilia A y B, mayores de 5 

años, de un centro de referencia hematológica del Nororiente Colombiano, al ser 

comparados con un grupo control local. 6  De igual forma pretende estudiar la relación 

entre el grado de artropatía hemofílica y la presencia de inhibidores, actividad física, 

edad, índice de masa corporal, infección por Hepatitis B, C ó el Virus de la 

Inmunodeficiencia Humana (VIH), y describir las  causas de osteoporosis secundaria en 

una población con hemofilia.  
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Por lo anterior, se consideró realizar el estudio que a continuación se propone, haciendo 

una descripción detallada de las características demográficas, clínicas, prevalencia de 

osteopenia u osteoporosis, marcadores séricos de resorción ósea, hábitos y estilo de 

vida de la población de casos (hombres mayores de 5 años con hemofilia A y B) 

reclutados en el estudio “ECHOS” previamente mencionado.  

 

JUSTIFICACION 

La hemofilia y la osteoporosis tienen varios aspectos en común: ambas enfermedades 

generan dolor crónico, invalidez, pérdida la independencia, aumento de la mortalidad, 

impacto negativo sobre la calidad de vida de los pacientes y generan un alto costo para 

los sistemas de salud. 7  

En nuestro medio, no existen estudios que describan las características de la población 

con hemofilia y por ello, es una necesidad cada vez mayor, contar con datos locales que 

permitirán conocer mejor a dicha población, y por ende, poder abordar y proponer 

mejores alternativas de prevención, tratamiento y seguimiento. 

La información derivada del presente estudio incentivaría a continuar trabajando en el 

fortalecimiento y la atención de los individuos con hemofilia valorados en el Centro de 

Cáncer y Enfermedades Hematológicas de la Clínica Carlos Ardila Lulle, centro principal 

de entrenamiento para los estudiantes de pregrado y posgrado de la Universidad 

Autónoma de Bucaramanga. 

Por lo anterior, el presente estudio, pretende realizar una descripción detallada de las 

características demográficas, clínicas, prevalencia de osteopenia u osteoporosis, 

marcadores séricos de resorción ósea, hábitos y estilo de vida de la población de casos 

(hombres mayores de 5 años con hemofilia A y B), pertenecientes al estudio ECHOS, 

avalado por COLCIENCIAS. 

 

 

 

 

 

 

Objetivo general 
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Se propone describir las características demográficas, clínicas, prevalencia de 

osteopenia u osteoporosis, marcadores séricos de resorción ósea, hábitos y estilo de 

vida de una población de hombres con hemofilia mayores de 5 años atendidos en la 

consulta externa de centros de referencia hematológica del nororiente Colombiano en 

el año 2014  (población de casos del estudio “ECHOS”) 

 

Objetivos específicos 

• Describir las características socio-demográficas de la población de casos con 

hemofilia del estudio “ECHOS”. 

• Describir las características clínicas, de severidad y, comorbilidades de alto impacto, 

en dichos sujetos. 

• Describir la prevalencia de osteoporosis o baja densidad mineral ósea,  así como 

factores de riesgo para osteoporosis y marcadores séricos de causas secundarias 

de osteoporosis. 

• Describir el grado de actividad física de los sujetos con hemofilia, usando la escala 

global de evaluación subjetiva de actividad física: GPAQ (Global Physical Activity 

Questionnaire). 

• Describir el estado de independencia funcional en los pacientes, usando las escalas 

de funcionalidad en hemophilia: PedHAL (Pediatrics Haemophilia Activity List) y 

FISH (Functional Independence Score in Hemophilia for Adults). 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

MARCO TEÓRICO  
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La hemofilia, es un desorden hemorrágico hereditario raro ligado al cromosoma x, que 

ocurre de forma casi exclusiva en varones con una incidencia de 1 por cada 5.000 

nacimientos para el caso de la Hemofilia A y 1 en cada 25.000 nacidos vivos para el 

caso de la Hemofilia B.  Ésta entidad es producida por mutaciones en el gen F8 

(hemofilia A o hemofilia clásica) o el gen F9 (hemofilia B) y caracterizado por una 

deficiencia en la actividad de los factores de coagulación: VIII o IX respectivamente.1, 8   

 

De acuerdo a la  concentración de factor plasmático en sangre, la hemofilia se clasifica 

en severa, moderada y leve, y los niveles de factor tienen una relación inversamente 

proporcional con la sintomatología, siendo  frecuentes los sangrados mayores (intra-

articulares, intramusculares, gastrointestinales, sistema nervioso central) a menor nivel 

de actividad de factor. 8 

 

En pacientes con hemofilia severa, los episodios de sangrado espontáneo son muy 

comunes, particularmente en músculos y articulaciones.  Hasta ahora, no se han 

identificado factores geográficos ó étnicos que predispongan a padecer hemofilia; sin 

embargo, algunas diferencias geográficas han sido observadas al momento del 

diagnóstico, así como el tipo de abordaje y acceso a tratamiento adecuado.  

Particularmente en países en vía de desarrollo, la hemofilia es frecuentemente 

subdiagnosticada y subtratada. 8 

Cabe mencionar que existen múltiples aspectos relevantes a evaluar en pacientes 

Colombianos con hemofilia, que además no han sido descritos previamente en estudios 

locales o nacionales, y que permitirían conocer el comportamiento socio-demográfico y 

las características clínicas de dicho tipo de población en nuestro medio.  

 

Entre dichos aspectos mencionados, se incluyen: 

 

• Características socio-demográficas 

• Comorbilidades, características clínicas y severidad de la enfermedad 

• Prevalencia de osteoporosis o baja densidad mineral ósea,  así como 

factores de riesgo para osteoporosis y marcadores séricos de causas 

secundarias de osteoporosis. 

• Exposición a la actividad física en pacientes con hemofilia.  Escalas de 

evaluación subjetiva de actividad física: GPAQ (Global Physical Activity 

Questionnaire) 
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• Estado de independencia funcional en hemofilia.  Escalas de funcionalidad 

en hemophilia: PedHAL (Pediatrics Haemophilia Activity List) y FISH 

(Functional Independence Score in Hemophilia for Adults) 

 

Características socio-demográficas en la población con Hemofilia 

 

La proporción de pacientes con Hemofilia A y B es de 6,4: 1 y la mayoría de los pacientes 

generalmente son diagnosticados antes de los dos primeros años de vida.  Actualmente 

y cada vez más, los pacientes con hemofilia sobreviven más allá de los 30 años. 9 

 

El grado de escolaridad en ésta población, ha ido mejorando favorablemente con 

respecto a años anteriores y hoy en día es casi comparable con el de la población 

general – sin hemofilia. 9   

 

Con respecto a la ocupación de los pacientes con hemofilia, más de tres cuartas partes 

terminan sus estudios y posteriormente se dedican a trabajar, mientras que sólo un 

pequeño porcentaje (menor al 10%)  no puede hacerlo debido a las complicaciones y 

secuelas derivadas de la enfermedad. 10 

 

 

Comorbilidades y severidad de la enfermedad 

 

Artropatía hemofílica 

 

La artropatía hemofílica es una entidad invalidante, con un alto componente inflamatorio 

y es el resultado de hemorragias articulares recurrentes.  Entre un 75 a 90% de los 

pacientes con hemofilia llegan a padecerla y se considera que contribuye a la mayor 

parte de la morbilidad en pacientes con hemofilia. 11 

 

Las hemartrosis, representan un 65-80% de todas las hemorragias en pacientes con 

hemofilia y generan a largo plazo, artropatía degenerativa, que como consecuencia de 

su curso crónico e incapacitante, llevan a deterioro de la función osteo-muscular, de sus 

actividades cotidianas y por ende, de  la calidad de vida de los afectados.12 
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Ocasionalmente, la primera hemorragia se presenta después de la circuncisión o en 

forma menos frecuente, como hemorragia intracraneal en edades tempranas.  Es más 

evidente cuando los niños comienzan a caminar o a gatear. 12 

 

En la forma grave, las manifestaciones hemorrágicas más comunes son las hemartrosis 

recidivantes, que pueden afectar cualquier articulación. Las hemartrosis agudas son 

muy dolorosas y  los signos clínicos consisten en marcado edema local y eritema. Para 

evitar el dolor, el paciente adopta una posición fija, lo que tarde o temprano 

desencadena contracturas musculares. Las hemartrosis crónicas son debilitantes y se 

presenta engrosamiento de la sinovia y sinovitis en respuesta a la sangre intra-articular. 

Después que se ha lesionado una articulación, los episodios de hemorragia recidivante 

originan la "articulación blanco" clínicamente reconocida, estableciéndose un ciclo 

vicioso de hemorragia, que produce una deformidad articular progresiva que en los 

casos críticos requiere tratamiento quirúrgico como única opción terapéutica.  11,12 

 

Los hematomas hacia el músculo de las partes distales de las extremidades originan 

compresión externa de arterias, venas o terminaciones nerviosas, lo que puede 

evolucionar incluso, a un síndrome compartimental. 12 

 

La articulación más frecuentemente afectada en casos de artropatía hemofílica es la 

rodilla en el 50% de los casos, seguida por el codo y tobillo, y la mortalidad  estimada 

para un paciente con hemofilia (no infectado por VIH) es  2.9 veces mayor que la de un 

adulto sano. 4 

 

La causa más probable de disminución de la densidad mineral ósea en pacientes con 

hemofilia es la artropatía hemofílica, que frecuentemente se asocia con dolor crónico y 

perdida de la movilidad articular, disminución de la masa muscular, discapacidad, 

inactividad física y reposo prolongado. 12, 13 

 

Clasificación Radiológica de la Artropatía Hemofílica 

 

Para realizar la evaluación radiológica de la artropatía hemofílica existe una clasificación 

que incluye 5 estadíos, en la que se estableció que el estadío III es el punto límite para 

que la artropatía pueda ser considerada como reversible (clasificación de Arnold-

Hilgartner)  Ver tabla 1.13 
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Inhibidores  

Se refiere a inhibidores como aquellos anticuerpos contra los factores VIII y IX en los 

pacientes con Hemofilia A y B, respectivamente.  Dichos anticuerpos tienen la capacidad 

de neutralizar el factor administrado, condicionando una falta de respuesta al mismo.  

Hoy en día, la aparición de inhibidores en hemofilia, es una de las complicaciones más 

graves en dichos pacientes debido a que dificulta de manera importante la prevención 

o tratamiento de los episodios de sangrado. 14 

Aproximadamente un 25% de los pacientes con Hemofilia A severa, desarrollarán 

anticuerpos contra el factor VIII y 5% de los pacientes con Hemofilia tipo B contra el 

factor IX.  La mitad de ellos, serán transitorios y desaparecerán con la terapia continua 

con dicho factor.    Sin embargo,  la presencia de un inhibidor, independientemente de 

los títulos del mismo, requiere un monitoreo aún más estrecho con el fin de determinar 

si dicho inhibidor progresará o su aparición será transitoria y reversible.  El diagnóstico 

de los inhibidores en hemofilia debe realizarse utilizando los criterios Bethesda y la 

actividad de los inhibidores debe medirse en Unidades Bethesda (UB). 14 

Una UB es la actividad de un inhibidor capaz de neutralizar 0,5 unidades del Factor VIII 

o del factor IX. 14 

Luego del diagnóstico inicial de un título bajo de inhibidor en un paciente con Hemofilia, 

las dosis del factor deben incluso ser dobladas y la respuesta clínica y niveles de 

inhibidor, monitorizadas frecuentemente.  Si los niveles de inhibidor continúan 

persistentemente elevados, los pacientes deben ser tratados con productos alternativos 

al factor correspondiente.  14 

 

Osteoporosis  

 

La osteoporosis es el resultado de la disminución de la masa ósea y de la alteración de 

la  microarquitectura del hueso, generando disminución en la resistencia ósea e 

incremento del riesgo de fractura, principalmente en columna, cadera, muñeca, húmero 

y pelvis.  Con la exagerada resorción ósea mediada por los osteoclastos hay 

adelgazamiento  y ruptura de las trabéculas óseas;  la cortical del hueso se adelgaza,   

y estos cambios debilitan la estructura ósea y aumentan el riesgo de fractura. 15 

Factores de riesgo para osteoporosis 



22 
 

Los factores de riesgo para osteoporosis (según la Organización Mundial de la Salud) 

se clasifican en independientes de la densidad mineral ósea y dependientes de densidad 

mineral ósea y se mencionan a continuación: 16 

Independientes de la densidad 

mineral ósea 

Dependientes de la densidad mineral 

ósea 

Edad. 

Fractura previa por fragilidad. 

Historia materna de fractura de cadera. 

Terapia con glucocorticoides. 

Tabaquismo. 

Alcoholismo. 

Artritis reumatoidea. 

Índice de masa corporal < 19 kg/m2. 

Hipogonadismo sin tratamiento. 

Mal absorción intestinal. 

Enfermedad endocrina.  

Enfermedad renal crónica.  

Enfermedad hepática crónica.  

Enfermedad pulmonar obstructiva crónica. 

Inmovilidad.  

Antiandrógenos e inhibidores de la 

aromatasa. 

Diagnóstico  

En menores de 50 años el diagnóstico de osteoporosis se define como la presencia de 

baja DMO y fractura por fragilidad, mientras que en mayores de 50 años, se define como 

un puntaje T-Score inferior a -2.5 DE en el estudio DXA.   16 

En menores de 18 años, el estudio DXA se interpreta por medio del Z-score (corporal 

total y columna vertebral) que compara la densidad mineral ósea con el joven normal 

del mismo género.  En mayores de 18 años hasta los 50 años, se interpreta por medio 

del Z-Score de columna vertebral y cadera,  finalmente, para personas mayores de 50 

años, se realiza el T-Score en columna vertebral y cadera.  16 

La baja DMO en hombres menores de 50 años se define como un Z-Score inferior a -

2.0 DE y en mayores de 50 años, como un T-Score entre -1 y -2,5 DE.  16 

La masa ósea máxima  es determinada por numerosos factores: los constitutivos (como 

la genética y la raza) y ambientales como el consumo de calcio, la dieta y la actividad 

física.   Un adolescente con peso y talla  por encima del promedio, tendrá  generalmente 

un pico de  masa ósea  mayor, desarrollando un esqueleto con huesos de diámetro 
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proporcionalmente más amplios.  A la inversa, un adolescente de baja talla  tendrá más 

probabilidad de  alcanzar una masa ósea  máxima inferior, desarrollando huesos largos 

que tienen un diámetro proporcionalmente más pequeño comparado con el  promedio. 

17 

 

Osteoporosis en el paciente con hemofilia 

 

La hemofilia puede conducir a un pico de masa ósea menor y a un puntaje de densidad 

mineral ósea (DMO) más bajo por el simple hecho que los adolescentes  con hemofilia 

evitan las actividades físicas de resistencia y rara vez participan en deportes. Las 

hemartrosis agudas y la artropatía hemofílica, pueden conllevar a desuso local, atrofia 

muscular y a disminución generalizada de la actividad física. Dichas afecciones 

articulares (si ocurren antes de los 20 años) pueden afectar el pico de masa ósea  o 

producir pérdida de masa ósea después de los 20 años de edad. 3 

Nederi y colaboradores, encontraron que alrededor del 42% de los pacientes hemofílicos 

tenían una DMO normal, 50% tenían osteopenia y el resto presentaban osteoporosis.    

La media del índice de masa corporal, el número de articulaciones comprometidas y el 

número de sangrados articulares durante el año anterior fueron significativamente 

mayores en pacientes con osteoporosis que en pacientes con osteopenia ó pacientes 

con DMO normal (p=0,05, =0,003 y =0,011, respectivamente).  La media de reemplazo 

de factor, el número de episodios de sangrado en la articulación en el último año y el 

número de articulaciones comprometidas fueron predictores independientes 

significativos de la DMO de la columna vertebral y femoral: OR 1,29 para la media de 

reemplazo del factor, OR 1,17 para el número de episodios de sangrado articular y OR 

1,73 para el número de articulaciones comprometidas  (p<0.05).  18 

Infección por el virus de VIH, Hepatitis B y C, en pacientes con hemofilia 

 

La infección concomitante con el virus de la hepatitis C, al igual que la edad y el bajo 

índice de masa corporal podrían ser considerados  factores de riesgo para el desarrollo 

de osteoporosis en sujetos con hemofilia. 19 

La osteoporosis en hombres adultos es un problema frecuentemente infra-diagnosticado 

a pesar de reconocerse que los pacientes con hemofilia tienen múltiples factores que 

predisponen a desarrollar disminución de su densidad mineral ósea.  
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Gerstner y colaboradores, en un estudio de 30 adultos con hemofilia, demostraron la 

presencia de osteoporosis en un 27% y de osteopenia en 43%.  Las variables asociadas 

con incremento de la pérdida de dicha DMO fueron bajos niveles de 25-hidroxi-vitamina 

D, bajo índice de masa corporal, bajos niveles de actividad física, disminución en los 

rangos de movimiento articular, infección por el virus de VIH e infección por el virus de 

la Hepatitis C. 20
 

Una revisión sistemática (meta-análisis) de la literatura,  confirmó la asociación entre 

hemofilia severa y baja densidad mineral ósea. Dicho estudio tuvo como objetivo evaluar 

la reducción de la DMO en pacientes con hemofilia y su correlación con las 

características de los mismos.  Siete estudios de casos y controles evaluaron densidad 

mineral ósea lumbar [g/cm2] (todos los estudios), índice de masa corporal (5/7 estudios), 

y seropositividad para hepatitis C (VHC) (6/7 estudios).   Para el análisis, se contó con 

un total de 100 adultos (edad 33 ± 8,9) con 101 controles y 111 casos pediátricos (edad 

de 8 ± 3.6) con 307 controles.  La densidad mineral ósea a nivel de columna lumbar fue 

significativamente menor en los pacientes con hemofilia grave comparada con los 

controles, tanto en adultos (DMO: -1.379, 95% intervalo de confianza [IC] -2,355 a -

0,403, p = 0,006) como en niños (DMO: -0.438, IC del 95% -0,686 a -0,189, p = 0,001).  

21 

Antes de los años ochenta, los concentrados de factores de coagulación eran 

preparados a partir del plasma de donantes, y no existían para entonces, adecuados 

métodos de inactivación de varias enfermedades infecciosas, lo que facilitaba la 

transmisión de las mismas en los receptores con hemofilia.   En el período de 1979 a 

1985, un 70% de los pacientes con hemofilia severa fueron infectados con el virus de la 

inmunodeficiencia humana (VIH).  Luego de la introducción de la terapia antirretroviral 

en el año 1996, las muertes causadas por el Síndrome de Inmunodeficiencia Adquirida 

(SIDA) han disminuido de manera considerable.  22 

 
 
Por otro lado, la infección por el virus de la Hepatitis C, ocurrió virtualmente en todos los 

receptores de concentrados de factores de coagulación luego de la primera exposición 

a los mismos y de hecho, es por ello que ésta infección se convirtió en una causa mayor 

de morbilidad y mortalidad en pacientes con hemofilia. 22 

 

De acuerdo con los datos del National Inherited Bleeding Disorders Registry del año 

2011, en Italia, 6% de los pacientes era HIV positivos, 33% de los pacientes eran 
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positivos para el virus de la Hepatitis C y un 5% presentaban co-infección (HIV, HC).22, 

23 

Asimismo, la asociación entre hemofilia e infección por virus de la Hepatitis C (VHC) 

conlleva a un deterioro marcado de la función hepática, con la consecuente alteración 

del metabolismo de la vitamina D y por tanto, mayor riesgo de baja masa ósea, 

osteoporosis, fracturas por fragilidad ósea y degeneración articular.  22 

Los pacientes con hemofilia e infección por el virus del VIH, tienen seis a tres veces 

mayor prevalencia de osteopenia y osteoporosis, respectivamente, que la población 

general. La terapia antirretroviral y los inhibidores de proteasea han reducido 

significativamente la prevalencia de osteopenia y osteoporosis en este tipo de pacientes.  

22 

La artropatía crónica hemofílica es un factor desencadenante recurrente para 

incremento de la resorción ósea mediada por factores proinflamatorios como citoquinas 

y factores activadores de la osteoclastogenesis. 22, 23 

El virus del VIH puede alterar la homeostasis del hueso vía mecanismos paracrinos y 

autocrinos que incluyen apoptosis inducida por TNF- e interacciones que involucran la 

participación de la proteína gp120 del virus.  Existe además un posible rol en la 

alteración del sistema OPG/RANKL mediada por el virus y los fármacos antirretrovirales 

incluyendo la ribavirina se han visto asociados a incremento de los marcadores de 

resorción ósea e incremento de la actividad osteoclástica en los pacientes con hemofilia. 
23 

 

 

 

Exposición a la actividad física en pacientes con hemofilia 

 

Se considera actualmente, que los pacientes con hemofilia severa y artropatía 

hemofílica, -quienes tienen una pérdida de  la movilidad-, presentan una mayor 

probabilidad de desarrollo de osteoporosis y osteopenia desde etapas tempranas de la 

vida.   La pérdida de la inmovilización afecta la densidad mineral ósea pues aumenta la 

resorción y afecta el depósito de calcio en el hueso.   

 

En los pacientes con hemofilia; la condición física, fuerza muscular, resistencia aeróbica 

y anaeróbica y la propiocepción se encuentran disminuidas. Adicionalmente, hay atrofia 
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muscular e inestabilidad, siendo más propensos a caídas y lesiones; y por ende, es fácil 

que se establezca un círculo vicioso que es difícil de romper, caracterizado por dolor, 

inmovilidad, atrofia muscular, inestabilidad articular y repetidos episodios de sangrado. 

24 

La actividad física en pacientes con hemofilia ha sido considerada como un factor 

fundamental para el mantenimiento de la densidad ósea y facilitar la prevención de la 

osteoporosis. 24 

Estimular la actividad física tratar la enfermedad articular,  mantener la movilización y 

consumir adecuadas cantidades de vitamina D, deben ser recomendaciones  

universales en éste tipo de pacientes. 25 

 

Actividad física 

 

El epidemiólogo Carl Caspersen, a mediados de los años 80, definió actividad física 

como cualquier movimiento producido por los músculos esqueléticos que se traduce en 

gasto energético.  Dicha definición, incluiría en teoría cada movimiento, desde rascarse 

un dedo hasta la participación en una maratón deportiva.  Actualmente, el estudio de la 

actividad física ha trascendido y se exploran cada vez, nuevas dimensiones y áreas del 

conocimiento a su alrededor.26 

 

Owen y colaboradores 27, reconocieron varios escenarios de la actividad física que 

deben recordarse a la hora de practicar mediciones directas o indirectas de la misma: 

 

• Actividad física en el tiempo de ocio o entretenimiento (incluye deportes). 

• La actividad física en el tiempo libre, como la jardinería y el hogar. 

• La actividad física en el transporte físico y desplazamientos. 

• La actividad física regular en los escenarios de educación o como un ejercicio pago 

durante el tiempo de trabajo. 

• La actividad física no regular de la actividad física como se ve en los escenarios de 

educación o en el trabajo. 

 

La actividad física y sus patrones, se pueden determinar por diferentes vías de 

estimación directa o compleja: la calorimetría directa, el agua doblemente marcada, 

sensores de movimiento, acelerómetros, registradores del ritmo cardiaco, medidores de 

consumo de oxígeno, observación directa por observadores entrenados o valoraciones 
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de la ingesta de alimentos. De todos estos métodos directos y objetivos, el del agua 

doblemente marcada (Double Labely Water [DLW]) se considera como un buen 

estimador del gasto energético y un referente de los demás. 28 

 

De igual forma, existen vías de estimación indirecta de la actividad física en población 

general, que consisten en cuestionarios validados en población sana, que proporcionan 

información acerca de la intensidad, frecuencia y duración de  la actividad física; y 

permiten una valoración subjetiva pero comparable con la obtenida con los métodos de 

estimación directa. 29 

 

Existe un enorme beneficio que puede proporcionar la actividad física, tanto en personas 

sanas como en aquellas con alguna enfermedad crónica.   Incluso, a parte de los claros 

beneficios en el sistema cardiovascular,  se ha encontrado asociación con prevención 

del cáncer de colon, mama y de órganos reproductores femeninos.  Por otro lado, la 

actividad física alivia la ansiedad y la depresión, ayuda a mejorar la propia imagen y la 

autoestima, y mejora la calidad del sueño y de vida.29  

 

 

Cómo evaluar la actividad física? 

 

Escalas de evaluación subjetiva de actividad física: GPAQ (Global Physical 

Activity Questionnaire) 

 

Existen numerosos cuestionarios o escalas para la valoración de la actividad física; uno 

de los cuestionarios más utilizados desde hace algunos años es el  International 

Physical Activity Questionnaire (IPAQ), que ha sido validado en varios idiomas, dando 

lugar posteriormente al Global Physical Activity Questionnaire (GPAQ), que proporciona 

información sobre la intensidad, frecuencia y duración de las actividades realizadas 

durante una semana (Ver anexo 1).  No obstante, lo relevante de un cuestionario, es 

que permita situar a la población estudiada dentro de unos valores de referencia o en 

relación con las recomendaciones de práctica de actividad física.  En este sentido, el 

GPAQ es una buena opción, y existen estudios recientes que utilizan este instrumento, 

en su versión número 2 o versión revisada.29, 30 

Antecedentes del GPAQ 

 

El Cuestionario de Actividad Física Global (GPAQ) fue desarrollado bajo el auspicio de 

la Organización Mundial de La Salud (OMS) en 2002 como parte del programa de 
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vigilancia denominado STEPwise,  dicho programa ha sido introducido ampliamente 

como una aproximación a la monitorización de factores de riesgo de enfermedades no 

transmisibles, particularmente en países desarrollados. 29, 30, 31 

 

La falta de dominio específico del IPAQ en su versión corta y la longitud total del IPAQ 

en su versión larga (27 ítems), permitieron desarrollar un nuevo instrumento basándose 

en los puntos fuertes de ambos instrumentos. 29 

 

El GPAQ, consta de 19 preguntas y recopila información sobre la participación en la 

actividad física y sobre el comportamiento sedentario en tres escenarios:29, 31  

• Actividad en el trabajo 

• Actividad al desplazarse 

• Actividad en el tiempo libre 

 

Dentro de las  preguntas del GPAQ, también se evalúan, la frecuencia y la duración de 

2 categorías diferentes de actividad física definida la intensidad energética (vigorosa o 

moderada intensidad).  En el dominio de transporte, incluye la actividad física al montar 

en bicicleta ó caminar.  El cuestionario recolecta además información acerca del tiempo 

que el individuo pasa realizando actividades sedentarias. 

 

Independencia funcional  

 

Se entiende por funcionalidad como aquella capacidad de un individuo para realizar las 

actividades de la vida diaria.  La presencia del compromiso funcional existe en individuos 

con enfermedades crónicas y en las personas mayores de 65 años puede estar presente 

en un 5%; mientras en mayores de 80 años, hasta en un 50% o más. 32
 

 

La alteración funcional puede ser un marcador del efecto de una enfermedad sistémica 

en un individuo; permitiendo por tanto, su reconocimiento, diagnóstico y tipo de 

intervenciones o cuidados necesarios. De igual forma es un indicador de la severidad 

de una enfermedad debido a que mide la capacidad de independencia que usualmente 

se pierde en enfermedades crónicas ó a medida que avanza la edad. 32 

 

Escalas de funcionalidad en hemophilia: PedHAL (Pediatrics Haemophilia Activity 

List) y FISH (Functional Independence Score in Hemophilia for Adults) 
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Lista de actividades en Hemofilia (HAL, por sus siglas en inglés) 

La escala HAL (Ver anexo 2) mide el impacto de la hemofilia en las habilidades auto-

percibidas en adultos de 18 a 70 años.  Contiene 42 preguntas de selección múltiple en 

los dominios de acostarse, arrodillarse, sentarse, ponerse de pie, función de las piernas, 

función de los brazos, uso del transporte, auto cuidado, actividades de la casa y 

actividades de ocio y deportes. 33 

El cuestionario dura aproximadamente 10 minutos y la asignación del puntaje toma 

aproximadamente 5 minutos, no tiene ningún costo y no se requiere mayor 

entrenamiento para su desarrollo.  32 

Las limitaciones del HAL incluyen que no ha sido desarrollada su confiabilidad y 

sensibilidad,  por cuanto los médicos deberían tener cuidado con la interpretación de los 

resultados.  Su potencial para detectar cambios clínicamente importantes como 

resultado de intervenciones terapéuticas aún es desconocido. 32, 33 

Cuando fue comparado con el AIMS (Dutch Arthritis Impact Measurement Scale 2) y el 

IPA (Impact on Participation and Autonomy Questionnaire), la validez convergente del 

HAL se consideró buena  (r=0.47–0.84). 34 

Validez de constructo: La validez de constructo del HAL fue generalmente menor cuando 

fue comparada con cuatro test de “performance” (r=0.23–0.77). 34, 35 

 

Validez de criterio:  La validez de criterio no ha sido aún evaluada y hoy por hoy no 

existe un estándar de oro para comprarla con el HAL. 34 

 

Fiabilidad:  la consistencia interna para los diversos dominios del HAL fue buena 

(α=0.61–0.96).  La consistencia interna de los tres componentes globales también fue 

buena (Cronbach’s alpha=0.93–0.95).  La consistencia interna en los ítems entre las 

subescalas de la herramienta de medición midieron funciones similares. 34, 35 

 

 

Lista de actividades en Hemofilia para población pediátrica (PedHAL, por sus 

siglas en inglés) 

La escala HAL mide el impacto de la hemofilia en las habilidades autopercibidas en 

población infantil (ver anexo 3).  Contiene 53 preguntas de selección múltiple en los 

dominios de acostarse, arrodillarse, sentarse, ponerse de pie, función de las piernas, 
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función de los brazos, uso del transporte, auto cuidado, actividades de la casa y 

actividades de ocio y deportes. 36 

Existe una versión para padres (padres de niños de 4-8 años de edad) y otra para niños 

(de 8 a 18 años de edad) que son muy similares entre sí.   

La limitación del pedHAL es que las propiedades psicométricas no han sido del todo 

evaluadas en el amplio espectro de la enfermedad. 

La herramienta toma de 10 a 20 minutos en ser diligenciada por niños o padres, no 

requiere ningún tipo de equipo o entrenamiento especial y además no tiene ningún 

costo.  36 

La interpretación de los datos fue desarrollada por puntuación normalizada por dominios 

y suma de puntuaciones, análogo a la escala HAL.   

Validez de constructo: (Datos del estudio piloto) Las subescalas de la herramienta 

mostraron asociación moderada (r=0.42–0.63) con el examen articular y moderada a 

buena asociación con la subescala de función física del cuestionario de salud infantil 

CHQ-50 (r=0.48–0.78). 36 

Validez de criterio:  La validez de criterio no ha sido aún valorada.  No existe aún una 

herramienta de oro para compararla con el pedHAL.  

Las limitaciones de acuerdo (LOA, por sus siglas en inglés “Limits of agreement”) fueron 

bajas  en la mayoría de las subescalas para padres (LOA 0.2±0.9)  y para hijos (LOA 

0.2±0.9). 36 

El PedHAL ha sido desarrollado en alemán, inglés canadiense, francés canadiense y 

rumano.  No existe aún un estudio de validación cultural del mismo y hasta que no se 

realicen dicho tipo de estudios, los resultados deben ser interpretados con cautela.  La 

herramienta se ha aplicado en menores de 18 años con hemofilia A o B, en todos los 

estados: leves, moderados o severos.  36 

 

Functional Independence Score in Haemophillia (FISH)  

El FISH fue desarrollado como una herramienta de valoración objetiva del grado 

funcional individual actual en pacientes adultos con hemofilia.  Es relativamente seguro 

y puede complementarse con otras herramientas que miden funcionalidad y estructura 

corporal así como evaluación radiológica y clínica del estado articular en éste tipo de 



31 
 

pacientes (Ver anexo 4).  La versión actual del FISH incorpora la valoración de 8 

actividades: comer y aseo personal, bañarse, vestirse, trasladarse de una silla a otra, 

posición en cunclillas, caminar, subir escaleras y correr.  37 

La utilidad global del FISH se basa en la valoración de la función musculo-esquelética 

del paciente con hemofilia.  Fue desarrollada y validada en pacientes con artropatía 

significativa. Y podría ser aún más útil si se mide en conjunto con la herramienta HAL. 

Dentro de las limitaciones se encuentran que es un instrumento diseñado para comparar 

la habilidad funcional básica del paciente con hemofilia con aquella de individuos 

normales, por lo que puede tener un efecto “techo” cuando se aplica a pacientes con 

mínimos cambios a nivel músculo-esquelético. No fue diseñada para evaluar individuos 

con funcionalidad “relativamente normal”. 37 

La herramienta toma de 12-15 minutos en ser diligenciada, una vez el evaluador se haya 

familiarizado con la misma, no requiere ningún tipo de equipo o entrenamiento especial 

y además no tiene ningún costo. 37 

Cada actividad debe puntuarse sólo luego de haber observado que el individuo la realiza 

y no sólo basándose en la respuesta subjetiva del entrevistado.  Cada ítem se gradúa 

de 1 a 4 de acuerdo con la habilidad para desarrollar cada actividad y el máximo puntaje 

posible es 32. 37 

Las propiedades psicométricas del FISH fueron estudiadas en una población de 64 

personas con hemofilia en la India, en edades entre 7 y 40 años. 37 

Validez de constructo:  El FISH tiene una correlación razonable con el WFH Physical 

examination Score (0.61) y el Pettersson’s radiological score (-0.38). 37, 38 

Validez de contenido:  la validez de contenido del FISH es buena, ya que las actividades 

fueron seleccionadas por personas con hemofilia, sus familiares y terapeutas físicos. 37, 

38 

Validez de criterio:  El FISH se correlaciona bien con otros test de medición de habilidad 

funcional como el Stanford Health Assessment Questionnaire (HAQ) (r=-0,75), el 

Western Ontario and McMaster Universities Osteoarthritis Index (WOMAC) (r=-0.66) y 

el HAL (r=-0.66). 37, 38 

Confiabilidad:  el FISH tiene una consistencia interna alta (Alfa de Cronbacha de 0.85) 

y tiene excelente confiabilidad (ICC= 0.98). 37, 38 
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Respuesta/Sensibilidad:  Se encontró que la utilización del FISH puede permitir cambios 

en el tratamiento en los pacientes que sean valorados con dicha herramienta (respuesta 

media estandarizada de -1.93). 37, 38 

El FISH ha sido desarrollado en inglés y actualmente está siendo desarrollada la versión 

en italiano.  37, 38 

 

Materiales y métodos 

 

Tipo de estudio 

 

Estudio descriptivo transversal: Sub-estudio del proyecto ECHOS (Osteoporosis y/ó 

baja densidad mineral ósea en hombres mayores de 5 años con hemofilia A y B, de 

centros de referencia hematológica del Nororiente Colombiano, 2014)  

 

Población 

Los niños mayores de 5 años y adultos con hemofilia  A y B niños, que consulten a 

centros de referencia hematológica del Nororiente Colombiano (población de casos del 

estudio “ECHOS”, avalado por Colciencias). 6 

 

Muestra 

La muestra del estudio principal del que se deriva el presente estudio, corresponde a 

180 sujetos (90 casos y 90 controles). 6  

A partir de dicha muestra, se tomarán 40 casos (hombres mayores de 5 años con 

Hemofilia A y B) y se realizará la descripción de las características demográficas, 

clínicas, prevalencia de osteopenia u osteoporosis, marcadores séricos de resorción 

ósea, hábitos y estilo de vida de los mismos. 

Plan de análisis 

Se determinará la prevalencia de osteoporosis y baja densidad ósea en el grupo de 

pacientes con hemofilia.  
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Las variables que están en escala de medición cuantitativa se describirán mediante 

medidas de tendencia central (promedios, mediana) y medidas de dispersión 

(desviación estándar y rangos intercuartílicos).  Además se agruparán según su 

distribución y se elaborarán tablas de frecuencia o histogramas según cada caso. 

Las variables que están en escala de medición cualitativas se describirán como 

porcentajes, con sus respectivos intervalos de confianza. Igualmente se realizarán 

tablas de frecuencias y gráficos de barras o tortas según sea el caso. 

 

Criterios de inclusión 

 

Hombres mayores de 5 años con hemofilia  A o B  (La hemofilia fue definida como el 

trastorno hemorrágico congénito vinculado al cromosoma X, para el caso del tipo A; 

deficiencia de factor VIII con niveles en sangre  < 40% y para el tipo B niveles de factor 

IX <40% comprobadas por laboratorio, según la definición de la Federación Mundial de 

la Hemofilia).  

 

Criterios de exclusión 

• Sujetos con Hemofilia Adquirida 

• Otros tipos de trastornos Hemorrágicos Heredados 

 

Variables 

Las variables que se pretenden describir, serán agrupadas en 5 categorías: 

• Socio-demográficas. 

• Clínicas de la enfermedad 

• Densidad mineral ósea, factores de riesgo para osteoporosis y marcadores 

séricos de causas secundarias de osteoporosis. 

• Actividad física en pacientes con hemofilia.  Escala de evaluación subjetiva 

de actividad física: GPAQ (Global Physical Activity Questionnaire). 

• Estado de independencia funcional en hemofilia.  Escalas de funcionalidad 

en hemophilia: PedHAL (Pediatrics Haemophilia Activity List) y FISH 

(Functional Independence Score in Hemophilia for Adults). 
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Tal y como lo contempla el estudio ECHOS, los exámenes clínicos, de laboratorio e 

imágenes diagnósticas no tienen ningún costo para los pacientes.   

La captación de los pacientes se realizó en la jornada de Hemofilia anual que se llevó a 

cabo el día 21 de marzo del año 2014, así como en consultas médicas de control de los 

pacientes con hemofilia en las instalaciones del Centro de Cáncer y enfermedades 

hematológicas de la Clínica Carlos Ardila Lulle, Floridablanca – Santander y en otros 

centros de referencia hematológica.   

 

Una vez firmado un consentimiento informado (Anexo 5), se procederá a realizar la 

recolección de los datos mediante un formato previamente diseñado y aprobado por 

COLCIENCIAS y se extraerán (para el presente estudio) sólo los datos de los casos 

(sujetos con hemofilia A ó B).   

 

A cada paciente, se le aplicará por parte del personal médico del estudio, una encuesta 

estandarizada (Anexo 6), en la que se consignarán las variables de interés 

demográficas, de hábitos, funcionalidad y actividad física.  Se realizarán también 

examen físico completo, toma de sangre, densitometría ósea y radiografías. 

Toda la  información  recolectada, será almacenada en una base de datos desarrollada 

en Excel y posteriormente para el análisis estadístico se usará el programa STATA 

versión 9.2. 

 

 

Recolección de la información  (Tomado de “ECHOS”) 

 

Se tomarán los datos del estudio “ECHOS”.  La densidad mineral ósea será medida por 

medio de un densitómetro  DPX  ALPHA LUNAR y se realizará  en la cadera izquierda  

y columna lumbosacra.  La absorciometría dual de rayos (DXA) es una prueba 

radiológica que sirve para estudiar la densidad de sus huesos. Durante la prueba el 

sujeto estará acostado en la máquina  que realiza la prueba, no sentirá ninguna 

sensación o dolor y tampoco se utilizará ningún tipo de anestesia. La cantidad de 

radiación es muy baja, menos que la que se recibe durante la realización de una 

radiografía de tórax y la radiación no permanece en el cuerpo después de la 

exploración.  La prueba durará entre 15 y 25 minutos.  16 
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Los resultados del estudio DXA se expresarán en gr /cm2.   En menores de 50 años el 

diagnóstico de osteoporosis será definido como la presencia de baja DMO y fractura por 

fragilidad, mientras que en mayores de 50 años, se definirá como un puntaje T-Score 

inferior a -2.5 DE.   16 

Por otro lado, en menores de 18 años, el estudio DXA se interpretará por medio del Z-

score (corporal total y columna vertebral) que compara la densidad mineral ósea con el 

joven normal del mismo género, y en mayores de 18 años hasta los 50 años, se 

interpretará por medio del Z-Score de columna vertebral y cadera, mientras que para 

mayores de 50 años, se realizará el T-Score en columna vertebral y cadera.  16 

La baja DMO en hombres menores de 50 años se definirá como un Z-Score inferior a  -

2.0 DE y en mayores de 50 años, como un T-Score entre -1 y -2,5 DE. 16 

A los sujetos  con hemofilia se les ordenará la toma de exámenes de sangre (serologías) 

y estudios para tamizaje de causas secundarias de osteoporosis.  Para la realización de 

estos exámenes, los sujetos deberán presentarse en el laboratorio con ayuno mínimo 

de 8 horas.  La cantidad de sangre requerida en total son 30 c.c. 6 

Los riesgos físicos que las pacientes pueden tener al proporcionar una muestra de 

sangre para el estudio son dolor moderado, un pequeño hematoma, y raramente 

infección en el área de punción. Se tomarán todas las precauciones para evitar algún 

tipo de infección. 6 

Las radiografías se realizarán en el Centro de Radiólogos Especializados, centro de 

radiología perteneciente a la Clínica Carlos Ardila Lulle y la lectura e interpretación de 

las mismas, se realizará por parte de un especialista en el campo. 6 

Los estudios de laboratorio para screening de factores de riesgo para osteoporosis 

secundaria así como niveles de factor VIII y IX ó unidades Bethesda, serán procesados 

en el Laboratorio Clínico Higuera Escalante. 6 

 

 

Laboratorios  

(Tomado del Catálogo de productos del Laboratorio Clínico Higuera Escalante) 

HEPATITIS B, ANTÍGENO DE SUPERFICIE HB Sup Ag  

Método: Electroquimioluminiscencia 
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Muestra: Suero 1 mL  

Estabilidad: Refrigerada 2,8 º c, 5 días.  

Congelada:  -20 º c, 3 meses.  Las muestras pueden congelarse hasta 6 meses 

Tiempo de informe:  24 horas  

Importancia clínica:  El virus de la Hepatitis B es responsable de lesiones hepáticas: 

hepatitis aguda que puede ser fulminante, y hepatitis crónica que puede evolucionar 

hacia una cirrosis con un alto riesgo de carcinoma hepatocelular.  La detección del 

Antígeno de superficie del virus (HB Sup Ag) en suero o plasma, indica que existe una 

infección causada por el virus de la Hepatitis B. Es el primer marcador en aparecer y 

puede observarse de dos a tres semanas antes de la aparición de los síntomas clínicos 

y biológicos de la enfermedad.  Su duración puede ser muy corta (unos pocos días) o 

muy larga (varios años).  Si el HB Sup Ag persiste durante más de 6 meses, la hepatitis 

se denomina “Crónica”. Debido a la existencia de numerosos portadores asintomáticos, 

la detección del HB Sup Ag está justificada en donaciones de sangre a fin de evitar la 

hepatitis debida a transfusiones. 

 

HEPATITIS C 

Método: Recombinant ImmunoBlot Assay 

Muestra: Suero antes de guardar las muestras, verifique que se hayan separado por 

centrifugación  los coágulos o las  células sanguíneas. 

Estabilidad: Las muestras deben conservarse  a una temperatura de 2 grados 

centígrados a 8 grados centígrados si los ensayos se van a ejecutar en los 7 días 

posteriores a la recolección  o congelar a una temperatura  de -20 grados centígrados o 

inferior si la prueba se va a retrasar por más de 7 días. Es preferible usar muestras 

transparentes, no hemolizadas. Las muestras lipémicas, ictéricas o contaminadas (por 

partículas o bacterias) deben filtrarse (o.45m) o centrifugarse antes de la prueba. 

 

 

VIH 1+2ANTICUERPOS 

Método: Electroquimioluminiscencia 

Muestra: Suero y plasma (EDTA): 1,0 ml de cada uno 
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Estabilidad: Refrigerada 2- 8 grados centígrados: 10 días. Congelada -20 grados 

centígrados: 3 meses, las muestras pueden congelarse hasta 6 veces. Temperatura 

ambiente 25 grados centígrados: 3 días. 

Tiempo de informe: 24 horas 

Importancia clínica: El SIDA es causado por lo menos por dos tipos de virus 

denominados colectivamente VIH. El tipo 1 es prevalente en las Américas, Europa 

Occidental y parte de África y el tipo 2 en África Occidental. La infección primaria 

presenta variados síntomas que pueden pasar desapercibidos. La fase de Sida se 

caracteriza por disminución progresiva de los linfocitos CD4, aumento de la cantidad de 

virus circulante y la aparición de infecciones oportunistas que producen alta morbilidad 

y mortalidad en los pacientes. Sirve para detectar infección por VIH 1-2. La 

seroconversión de los anticuerpos  ocurre  de 3-12 semanas post infección aunque en 

algunos dura más tiempo. El anticuerpo que se detecta precozmente es el p24. Hay que 

interpretar con cautela un resultado negativo en un paciente con epidemiología y 

síntomas compatibles con infección por VIH. 

El laboratorio remitente debe asumir la responsabilidad del consentimiento informado y 

de la consejería Pre y Post prueba. 

 

FACTOR VIII Y IX DE LA COAGULACIÓN 

Método:  Fotomecánico  

Muestra: Plasma citratado libre de hemólisis:  1,0 mL por cada prueba.  Una vez 

centrifugada la muestra, separarla y congelarla a -20ºC.   

Estabilidad: Congelada -20ºC: 2 meses.   

Tiempo de informe: 8 días. 

Nota:  Centrifugar y separar el plasma en tubo plástico inmediatamente después de 

tomar la muestra.   

Importancia clínica:  Los factores de coagulación se han designado con números 

romanos del I al XIII los cuales son sintetizados en el hígado; también el plasminógeno 

del sistema fibrinolítico y los inhibidores de proteasas, en la enfermedad éstas proteínas  

pueden estar disminuidas y originar diátesis hemorrágicas. 

 

BETHESDA, UNIDADES FACTOR VIII Y IX  

Método: Fotomecánico 

Muestra:  Plasma con citrato de sodio:  2.0 mL.  Separar y congelar el plasma una vez 

centrifugada la muestra.  

Estabilidad: Congelada: -20ºC:  8 días 
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Sinónimos:  Factor VIII y IX, Anticuerpos 

Tiempo de informe : 8 días. 

Importancia Clínica: Los inhibidores de factores de coagulación se desarrollan en 

pacientes que tienen déficit congénito de un factor específico, como respuesta a la 

terapia de reemplazo de factores.  También pueden ocurrir espontáneamente sin causa 

conocida o como respuesta a una variedad de entidades clínicas tales como estado pos-

parto, desordenes inmunológicos, terapias con antibióticos, neoplasias y edad senil.   

 

CALCIO SÉRICO 

Método:  Espectofotometría  

Muestra: Suero libre de hemólisis: 300uL.  

Estabilidad: Refrigerada : 2 a 8 ºC - 10 días  

Tiempo de informe: 24 horas 

Importancia clínica:  Es el principal ión óseo que interviene en la formación y resorción 

ósea.  Está regulado por la paratiroides que mantiene su concentración sérica.  La 

vitamina D aumenta su absorción intestinal.  Hay hipercalcemia en tumores óseos, 

hiperparatiroidismo, intoxicación por vitamina D, enfermedad de Addison, insuficiencia 

renal y raquitismo. 

 

ASPARTATO-AMINOTRANSFERASA 

Método: Espectrofotometría  

Muestra:  Suero o plasma con heparina o EDTA, libre de hemólisis: 300uL.    

Estabilidad: Refrigerada 2-8ºC: 7 días.  Ambiente 15-25ºC:  3 días 

Tiempo de informe : 24 horas 

Importancia Clínica: La GOT/AST es una enzima que se encuentra tanto en el 

citoplasma del hepatocito como en las mitocondrias,  está presente también en la 

epidermis, miocardio, músculo estriado, páncreas y riñón.  
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ALANIN-AMINOTRANSFERASA  

Método: Espectrofotometría  

Muestra:  Suero o plasma, libre de hemólisis: 300uL.    

Estabilidad: Refrigerada 2-8ºC: 7 días.  Ambiente 15-25ºC:  3 días 

Tiempo de informe : 24 horas 

Importancia Clínica: La GPT/ALT es una enzima citoplasmática del hepatocito que se 

libera fácilmente cuando hay alteraciones celulares.  Su aumento es muy manifiesto en 

ictericias virales y se altera muy poco cuando ésta es de origen obstructivo o en infarto 

de miocardio.    

 

 

 

FOSFATASA ALCALINA 

Método: Espectrofotometría  
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Muestra:  Suero: 300uL.    

Estabilidad: Refrigerada 2-8ºC: 3 días.   

Tiempo de informe: 24 horas 

Importancia Clínica: Se origina principalmente en los huesos y un poco en el hígado.  Se 

localiza en muchos tejidos y las concentraciones más elevadas fuera de él, se 

encuentran en el epitelio del tracto biliar, huesos, mucosa intestinal y placenta.  Es de 

gran utilidad para diferenciar entre la ictericia obstructiva, donde los valores se elevan y 

la ictericia parenquimatosa, donde los valores están bajos.  

Mujeres  

EDAD MINIMA EDAD MÁXIMA VALOR 

13 años  17 años 35,0-104,0 UI/L 

18 años 110 años 35,0-104,0 UI/L 

 

Hombres 

EDAD MINIMA EDAD MÁXIMA VALOR 

13 años 17 años 0,0-390,0 UI/L 

18 años 110 años 40,0-129,0 UI/L 

 

ALBUMINA 

Método: Espectrofotometría  

Muestra:  Suero, plasma o líquidos corporales: 300uL.    

Estabilidad: Refrigerada 2-8ºC: 48 horas.   

Tiempo de informe: 24 horas 

Importancia Clínica:  Es una fracción protéica que se forma en el hígado, cuya función 

primordial es servir de transportador de diferentes elementos y sostén de la presión 

oncótica.  Se eleva por deshidratación, fisiológicamente por la hormona ACTH, 

corticosteroides, esteroides anabólicos y androgénicos;  y disminuye por dieta baja en 

proteínas, desnutrición, malabsorción, enfermedad hepática severa, quemaduras, falla 

cardíaca, neoplasias, glomerulonefritis, etc.   
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TIROESTIMULANTE, HORMONA ULTRASENSIBLE (TSH) 

Método: Electroquimioluminiscencia 

Muestra: Suero 500µl 

Estabilidad: Refrigerada 2-8 grados centígrados: 7 días. Congelada -20 grados 

centígrados: 1 mes. 

Tiempo de informe: 24 horas. 

Importancia Clínica: La hormona estimulante del tiroides es producida por la pituitaria 

anterior. Ejerce su acción sobre la glándula tiroides manteniendo los niveles de T3 y T4 

circulantes. Su medición es utilizada para el diagnóstico diferencial del hipotiroidismo y 

el monitoreo de terapia hormonal tiroidea. 

 

PARATOHORMONA – PTH INTACTA 

Método: Electroquimioluminicencia 

Muestra: Suero 500 µl. Se recomienda centrifugar de inmediato la sangre. Plasma 

tratado con EDTA tripotásico: 500µl. Enviar congelado en hielo seco. 

Estabilidad: Suero: 8 horas a 15- 25 grados centígrados; 6 meses a -20 grados 

centígrados. Plasma: 2 días de 15-25 grados centígrados; 3 días de 2-8 grados 

centígrados; 6 meses a  -20 grados centígrados. 

Tiempo de informe: 10 días hábiles 

Nota: La muestra debe ser tomada antes de las 10:00 A.M. Una vez tomada, el suero 

debe ser separado en un tubo plástico y se debe mantener congelado hasta su 

procesamiento. 

Importancia clínica: Juega un papel muy importante en la regulación de los niveles del 

calcio. Existe una relación inversa entre los valores de PTH y calcio: en hipocalcemia 

los valores de PTH aumentan y cuando el calcio aumenta estos bajan. Se encuentran 

niveles altos en: hipercalcemia  debido a hiperparatiroidismo, también en pacientes con 

falla renal como consecuencia a una estimulación constante de la glándula paratiroidea 

por niveles bajos de calcio. 

 

 

SOMATOMEDINA C (IGF-1) 

Método: Quimioluminiscencia 

Muestra: Suero: 1.0 ml Enviar por separado en dos viales plásticos- 

Estabilidad: -20 grados centígrados: 1 mes. 
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Tiempo de informe:  5 días hábiles después del envío de la muestra. 

Importancia Clínica: Un nivel bajo es el discriminante más útil para diferenciar la 

condición normal y la deficiencia de GH, cuando la deficiencia es severa o la edad ósea 

es mayor de 12 años. En enanismo de Laron la GH es normal, pero una mutación en el 

receptor provoca bajas concentraciones de Somatomedina C. La concentración de 

Somatomedina C está elevada en acromegalia. 

Sinónimos: IGF – 1 (Factor de crecimiento similar a la insulina - 1) 

Condiciones generales de la prueba: Enviar resumen de historia clínica. Registrar edad 

del paciente y fecha de nacimiento. 

 

TESTOSTERONA TOTAL 

Método: Electroquimioluminiscencia 

Muestra: Suero 300 µl 

Estabilidad: 2-8 grados centígrados: 7 días.  Congelada -20 grados centígrados: 2 

meses. 

Tiempo de informe: 2 días hábiles a partir del envío de la muestra. 

Importancia Clínica: Es la principal hormona esteroidea producida por las células 

intersticiales del testículo y células de Leydig. Participa en los procesos de 

espermatogénesis y es la responsable de los caracteres sexuales secundarios  del 

hombre. En la mujer, se produce en muy poca cantidad en los ovarios y suprarrenales. 

Es de gran utilidad en los trastornos ginecológicos que cursen con signos de virilización. 

 

 

 

25- HIDROXI-VITAMINA 

Método: Cromatografía  líquida/Espectrometría de Masas en Tandem 

Muestra: Suero  2.0 ml libre de hemólisis. Enviar por separado en dos viales plásticos. 

Estabilidad: Congelada -20 grados centígrados: 20 días 

Días de envío: Una vez por semana. 
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Tiempo de informe: 5 días hábiles a partir de la fecha de envío. 

Importancia Clínica: La medición de los niveles circulantes de 25-hidroxivitamina D3 y 

25-hidroxivitamina D2 es importante en el diagnóstico y tratamiento de trastornos del 

metabolismo del calcio. Los bajos niveles de 25 OH son indicativos de deficiencia de 

vitamina D asociada con hipocalcemia, hipofosfatemia, hipoparatiroidismo secundario, 

elevación de la fosfatasa alcalina y osteomalacia en los adultos y raquitismo en los 

niños. 

En los pacientes sospechosos de intoxicación por vitamina, los niveles elevados de 

25OH diferencian este trastorno de otros que causan hipercalcemia. 

Valores de referencia: Vitamina D, 25-OH Total 20.0- 100.0ng/ml 

25-OHD3: indicador de producción endógena y administración de 

suplementos. 

25-Oh D2: indicador de fuentes exógenas, como la dieta o   

suplementos. 

PROTEINA C REACTIVA 

Método: Inmunoturbidimétrico 

Muestra: Suero 300µl 

Estabilidad: Refrigerada 2-8 grados centígrados: 1 semana. Congelada -20 grados 

centígrados: 6 meses. 

Tiempo de informe: 24 horas 

Importancia Clínica: La proteína C reactiva es una proteína anormal que aparece en la 

sangre en las etapas agudas de diversos trastornos inflamatorios, pero está virtualmente 

ausente en la sangre de personas sanas. En respuesta a estímulos inflamatorios es 

capaz de incrementar sus valores hasta 3000 veces. Se observa en inflamaciones 

bacterianas  y virales, artritis reumatoidea, fiebre reumática o poliartritis aguda, infarto 

de miocardio, hepatitis, tumores malignos y embarazo entre otros. 

 

 

 

N-TELOPEPTIDO EN ORINA 

Método: Cálculo Matemático/ Espectrofotometría 

Muestra: Orina de dos horas de retención: 20.0ml. Enviar por separado en dos viales 

plásticos. 

Estabilidad: Refrigerado 2-8 grados centígrados: 72 horas. Congelada -20 grados 

centígrados: 2 meses 
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Tiempo de informe: 8 días hábiles a partir del envío de la muestra a Estados  Unidos. 

Importancia clínica: Predicción de respuesta esquelética a terapia antirresortiva. En 

mujeres postmenopaúsicas los valores de línea base de N.Telopéptido, están asociados 

con riesgo significativo  de pérdida ósea (medido por densidad mineral ósea). Una 

disminución mayor al 30% respecto a la línea base luego de 6 meses de terapia de 

sustitución hormonal o una disminución mayor al 40% respecto a la línea base luego de 

tres meses de terapia antiresortiva (ej. alendronato sódico), indican efectos terapéuticos 

significativos. 

Valores de referencia: Hombres 13.0-78.0nM BCE/mM creatinina 

                                     Mujeres   14.0-74.0 nM BCE/mM creatinina 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

IMPACTO DEL ESTUDIO 
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IMPACTO 

ESPERADO 
PLAZO 

INDICADOR 

VERFICABLE 
SUPUESTOS 

CIENTIFICO 

 

Corto plazo 

 

 

 

 

 

 

 

Largo plazo 

 

 

Tesis de grado para 

formación de 

estudiante de 

especialización en 

medicina interna 

 

 

Nuevas líneas de 

investigación en la 

especialización de 

medicina interna 

Mejoría en el 

abordaje del paciente 

con hemofilia 

 

 

 

 

 

Mejoramiento de las 

medidas de 

prevención y 

promoción en salud 

ósea y articular a los 

pacientes con 

hemofilia 

 

PRODUCTIVO 
 

Manejo eficaz y 

temprano de 

complicaciones 

derivadas de la 

artropatía hemofílica y 

la osteoporosis 

Disminución de 

costos en el manejo 

de complicaciones 

derivadas de la 

artropatía hemofílica 

y la osteoporosis 

ECONOMICO Y 

SOCIAL 

 

 

Mejoría en la calidad 

de la atención en el 

departamento de 

Hematología 

Disminución en el 

número de 

complicaciones  en 

pacientes con 

hemofilia 

 

 

 

 

CRONOGRAMA A 90 DÍAS 
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No Actividad Descripción Desde Hasta 

REVISIÓN DE 

LA 

LITERATURA 

Revisión y selección 

permanente de 

literatura relacionada 

con el problema de 

investigación 

Día 1 Día 90 

ALISTAMIENTO/ 

SOCIALIZACION 

Y 

PREPARACION 

DEL TRABAJO 

DE CAMPO 

Actividades 

relacionadas con la 

coordinación de 

agendas, preparación 

de materiales y 

suministros para la 

captura de información 

(papelería, 

acelerómetros, etc) 

Día 1 Día 20 

RECOLECCIÓN 

DE 

INFORMACIÓN 

CLÍNICA/TRABA

JO OPERATIVO 

DE CAMPO 

Actividad de aplicación 

de encuesta por parte 

del personal médico 

investigador, así como 

colocación de 

acelerómetros y 

posteriormente nueva 

aplicación de la 

encuesta. 

Día 20 Día 40 

DIGITACIÓN DE 

DATOS 

Actividad de digitar a 

una base de datos los 

datos de las encuestas 

y los datos de los 

acelerómetros.  

Día 20 Día 60 

EDICIÓN DE 

DATOS 

Actividad de 

exploración de datos 

para identificar 

inconsistencias, 

corregir  y depurar la 

base de datos.  

Día 60 Día 70 
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ANALISIS DE 

DATOS 

Actividad de análisis 

estadístico de datos, 

construcción de tablas 

de información. 

Día 70 Día 80 

REDACCIÓN DE 

INFORME FINAL 

Y 

PREPARACIÓN 

DE 

MANUSCRITO 

PARA ENVIAR A 

PUBLICACION 

EN UNA 

REVISTA 

MÉDICA 

Actividad de 

elaboración del informe 

final del estudio y 

preparación del material 

para presentación de 

los resultados del 

proyecto. 

Día 60 Día 90 
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Consideraciones Éticas 

 

Con base en los principios de respeto, justicia, beneficencia y no maleficencia, se llevará 

la información recolectada en el proyecto. Ésta será de carácter confidencial y solo 

podrá ser utilizada con fines de investigación. 6 

El estudio ECHOS fue clasificado como una investigación con riesgo mínimo de acuerdo 

con la Resolución 8430 de 1993, del Ministerio de Salud de Colombia (Requiere pruebas 

de laboratorio e imágenes diagnósticas) y de dicho estudio en mención, se tomarán los 

datos correspondientes a los casos por cuanto el presente estudio no representará 

riesgo adicional y conceptualmente tendría el mismo riesgo estipulado para el 

estudio avalado por COLCIENCIAS. 6 

El participar en esta investigación no traerá retribución de ningún tipo a los pacientes.  

En el caso en que se encuentre alguna anormalidad significativa en el examen clínico, 

estudios de laboratorio,  imágenes diagnósticas, grado de independencia funcional o 

nivel de actividad física, se explicará al paciente detalladamente y se remitirá con las 

pautas necesarias para que sea atendido por parte de la Administradora de Régimen 

Subsidiado – ARS o Empresa Promotora de salud – EPS respectiva, según el caso. 6 

El estudio ECHOS fue aprobado por los Comités de Ética de la UNAB y la FOSCAL, y 

todos los participantes firmaron consentimiento informado. 
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Resultados 

 

Variables socio-demográficas 

 

Fueron analizados 40 hombres entre 5 y 72 años, con una mediana de 19 años (RIQ 

14-29), provenientes en su mayoría de Santander (83%).  Nueve de cada 10 eran de 

zona urbana y el 93% correspondía a estrato socioeconómico bajo (1,2 o 3).  Respecto 

al grado de escolaridad el 77% de los mayores de edad tenía secundaria completa.  (Ver 

Figuras 1, 2 y 3)   

En cuanto al estado civil (en mayores de 14 años) la mayoría refirió estar soltero 

(76,74%) y respecto a sus creencias religiosas, el 72,09% manifestó pertenecer a la 

religión católica. 

Hubo 5 individuos en edad productiva, quienes se encontraban cesantes (no 

pensionados),  4 de ellos con Hemofilia severa y 1 con hemofilia moderada.  

 

 

Figura 1.  Grupos de edades 

 

% 



50 
 

 

Figura 2. Estrato socioeconómico 

 

 

Figura 3.  Departamento, zona, estado civil y religión 
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La mayor parte de los sujetos registró régimen contributivo 72,5% (n=29). El 32% (n=13) 

de los pacientes reclutados refirió ser atendido en la FOSCAL y el 78% restante, en el 

Hospital Universitario de Santander, Saludcoop y otras. (Ver tabla 1 y Figura 4) 

Tabla 1.  Régimen de salud 

Régimen De Salud 
No. 

Casos 
Porcentaje 

Subsidiado 10 25,00% 

Contributivo 29 72,50% 

Especial  1 2,50% 

 

 

 

Figura 4.  Centro de atención especializado 

 

El  85% (n=34) correspondió a pacientes con hemofilia A y el 15%, pacientes con 

hemofilia B (n=6).  El 62% (n=24) de los pacientes con hemofilia, correspondió a 

hemofilia severa, 33% (n=13) a hemofilia moderada y el 5% (n=3) a hemofilia leve. (Ver 

Figuras 5 y 6) 
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Figura 5.  Pacientes con Hemofilia A y B 

 

 

 

Figura 6.  Severidad de la Hemofilia 

 

La mayor parte de los pacientes con hemofilia A correspondieron a hemofilia severa (22 

de 34 pacientes), mientras que aquellos con hemofilia B, en su mayoría, a hemofilia 

moderada (4 de 6 pacientes). (Figura 7) 
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Figura 7.  Severidad y tipo de Hemofilia 

Antecedentes familiares  

Treinta y tres pacientes (82,5%) refirieron antecedente familiar de uno o más parientes 

con algún tipo de discrasia sanguínea.  El antecedente de algún familiar de tercer grado 

se reportó 80 veces (29 pacientes).  Siete pacientes informaron no presentar algún dato 

de  de discrasia sanguínea familiar previa. 

 

Figura 8.  Antecedente familiar de algún tipo de discrasia sanguínea 

Antecedentes personales 

El 87% de los sujetos refirió haber sido diagnosticado por primera vez debido a un 

síntoma hemorrágico, mientras el 13% restante, mediante la realización de estudio de 

tamizaje (TPT) ó cuantificación directa de factor. 

El total de los pacientes, refirió haber presentado algún tipo de sangrado (menor o 

mayor) a lo largo de su vida. 
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El 70% de los individuos reportó algún tipo de sangrado en los 12 meses previos a la 

fecha de realización de la encuesta y el 98% manifestó algún tipo de sangrado en los 

cinco años anteriores. 

Tres pacientes (7,5%) requirieron o aún requieren del uso de silla de ruedas debido a 

complicaciones articulares. 

Respecto a los factores de riesgo para desarrollo de osteoporosis o baja densidad 

mineral ósea, el tabaquismo activo fue informado en el 10% (n=4) de los pacientes, 23% 

(n=9) presentó índice de masa corporal menor o igual a 19 kg/m2 y ningún paciente 

manifestó consumo crónico de corticoides o alcohol. Hubo un solo caso con antecedente 

de fractura de cadera paterna. (Ver tabla 2) 

El 7,5% (n=3) de los pacientes consumía algún tipo de fármaco anticonvulsivante y 

ninguno informó consumo de fármacos antirretrovirales.   

En los pacientes menores de 18 años se observó que 8 de 15 pacientes presentaron 

IMC bajo (4 con riesgo de desnutrición y otros cuatro pacientes con catalogados con 

desnutrición según la curva de índice de masa corporal ajustada para hombres de 5 a 

19 años de la Organización Mundial de la Salud, 2007).  (Ver figura 9) 

 

 

Figura 9.  Índice de masa corporal en menores de 18 años según OMS 
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Tabla 2.  Características clínicas de la hemofilia y factores de riesgo para osteoporosis 

Variable No. Casos Porcentaje 

Diagnóstico inicial 

Síntomas  35 87,50% 

Pruebas De Detección o tamizaje (TPT) 2 5,00% 

Pruebas Específicas para Factor 3 7,50% 

Hemorragia Previa 

Si 40 100,00% 

Inhibidores 

No 28 70,00% 

Si 5 12,50% 

Desconoce 7 17,50% 

Hemorragias últimos Doce Meses 

Si 28 70,00% 

Hemorragias últimos Cinco años  

Si 39 97,50% 

Días con silla de ruedas en el último año  

0 días 37 92,50% 

De 1 a 15 días 1 2,50% 

Más de 60 días 2 5,0% 

Tabaquismo Activo 

No 36 90,00% 

Si 4 10,00% 

Alcohol  

No 40 100,00% 

Corticoides  

No 40 100,00% 

IMC ≤ 19kg/m2 

No 31 77,50% 

Si 9 22,50% 

 

Tratamiento de suplencia 

El uso profiláctico de factor fue la modalidad más utilizada en la población estudiada 

(75%, n=27) mientras que el 14% (n=5) recibe factor solo a demanda y el 4% (n=4) no 

recibe algún tipo de tratamiento actualmente. (Figura 10) 

El uso profiláctico de factor fue proporcionalmente igual en ambos grupos de hemofilia 

(67% de los pacientes con hemofilia A y 66% de los de hemofilia B).  Para el caso de la 

hemofilia A, aquellos con hemofilia severa fueron quienes informaron mayor uso 

profiláctico de factor, mientras en el grupo de los pacientes con hemofilia B, quienes 
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informaron mayor uso profiláctico de factor, fueron aquellos con hemofilia moderada. 

(Figura 11 y Tabla 3) 

 

 

Figura 10.  Uso de profilaxis actual  

 

 

Figura 11.  Uso de profilaxis y tipo de hemofilia  
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Tabla 3.  Uso de profilaxis, tipo y severidad de la hemofilia   

Tipo de 
tratamiento 

Hemofilia A Hemofilia B 

Leve Moderada Severa Leve Moderada Severa 

No recibe 1 1 1 0 1 0 

A demanda 0 2 2 0 1 0 

Profilaxis 2 5 16 0 2 2 

 

La dosis media de factor en aquellos que reciben profilaxis fue de 31 UI/Kg de peso con 

una DS de 10 (mínimo de 11 UI/Kg y máximo de 54 UI/Kg).   

La edad mínima de la primera hemorragia fue en el momento del nacimiento y se trató 

de un paciente con sangrado a nivel del cordón umbilical.  La edad máxima de la primera 

hemorragia fue a los 28 años (mediana de 1 año y, RIQ entre 0 y 3 años). 

Los sitios más frecuentes del primer episodio de sangrado fueron los tejidos blandos, 

seguido por la orofaringe, el sistema osteomuscular y el tracto gastrointestinal/intra-

abdominal. (Ver figura 12) 

La mayoría de pacientes con hemofilia severa, presentó su primer episodio de sangrado 

antes de los 4 años; aquellos con hemofilia moderada, en su mayoría, antes de los 10 

años de edad y los pacientes con hemofilia leve presentaron su primer episodio de 

sangrado antes o después de los 10 años de edad. (Ver figuras 12 y 13) 

 

 

Figura 12.  Edad y lugar anatómico del primer sangrado 
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Figura 13.  Edad del primer sangrado y severidad de la hemofilia  

 

El tipo de tratamiento recibido en el primer episodio de sangrado, fue en mayor 

proporción la aplicación de factor, seguido por la aplicación de crioprecipitados y 

cuidados generales.  (Figura 14) 

 

Figura 14.  Tratamiento recibido en el primer sangrado    

 

Veintiún pacientes presentaron menos de cinco episodios de sangrado en el último año 

y 2 sujetos presentaron incluso más de 10 sangrados en el mismo período de tiempo.  

El 27% (n=11) de los individuos no tuvo ningún tipo de sangrado en los últimos doce 

meses previos a la realización de la encuesta. Hubo un paciente que refirió más de cien 

episodios de sangrado (leves) en los últimos doce meses. 
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Hubo dos pacientes del grupo que recibe profilaxis, que presentaron más de 10 

episodios de sangrado en el último año.  Hubo tres de cuatro pacientes que no reciben 

algún tipo de factor e informaron de 1 a 5 episodios de sangrado en el mismo período 

de tiempo.  (Ver figura 15) 

El 50% de los pacientes que refirieron uso profiláctico de factor,  presentaron de 1 a 5 

episodios de sangrado en el último año.  El 25%, es decir, 1 de cada 4 pacientes que se 

encuentra en manejo actual con profilaxis, no presentó ningún tipo de sangrado en los 

últimos doce meses previos a la encuesta. (Figura 15)  

 

  
Figura 15.  Episodios de sangrado en el último año y tratamiento actual 
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Figura 16.  Pacientes con profilaxis y episodios de sangrado en el último año 

 

De los pacientes que requirieron hospitalización, aquellos con hemofilia severa 

estuvieron mayor número de días hospitalizados en el último año; sin embargo, la mayor 

parte de los pacientes (17 con hemofilia severa, 10 con hemofilia moderada y 3 con 

hemofilia leve) no requirió hospitalización en los últimos doce meses. (Ver figura 17)   

 

Figura 17.  Días de hospitalización en el último año por sangrado y severidad de la 

hemofilia 
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grupo de quienes no recibieron profilaxis, y que en quienes si recibían, se registraron 3 

pacientes con hospitalizaciones mayores a 30 días.   

  

Figura 18.  Días de hospitalización en el último año por sangrado y tratamiento actual 

 

Con respecto a los tipos de tratamiento recibidos en los episodios de sangrado de los 

últimos doce meses; se evidenció que 14 pacientes recibieron factor a demanda, aunque 

algunos aún continúan recibiendo otro tipo de terapias como crioprecipitados, plasma 

fresco congelado, entre otros.   (Ver figura 19) 

  

Figura 19.  Tratamientos recibidos en el último año (debido a sangrado) 
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Las complicaciones articulares más frecuentes fueron en el hemicuerpo derecho, y las 

articulaciones más comprometidas fueron rodilla, codo y tobillo, respectivamente. 

(Figura 20) 

 

Figura 20.  Distribución anatómica de complicaciones articulares 

 

 

 

Enfermedades infecciosas 

Nueve (9) de los 40 pacientes, refirieron desconocer si presenta alguna de las 

enfermedades infecciosas de alta carga mórbida como la infección por el virus de la 

inmunodeficiencia adquirida (VIH), el virus Hepatitis B y el virus de la Hepatitis C. 
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Figura 21.  Conocimiento acerca de estado serológico para VIH, Hepatitis B y C 

 

Hubo 16 sujetos (40%) que manifestaron desconocer su estado de vacunación para 

Hepatitis A y, 12  para Hepatitis B.   

De otro lado, 13 pacientes (32%) refirieron no haber recibido vacuna contra Hepatitis A 

y 10 pacientes (25%), vacuna contra hepatitis B. 

 

Figura 22.  Vacunación contra Hepatitis A y B 
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El 50% de los individuos reportó entre 1 y 5 horas de sedentarismo al día, en promedio 

los sujetos tuvieron 5,3  +/-  2,3 horas de comportamiento sedentario al día.  

 

 

Figura 23.  Actividad física según GPAQ 

 

Los pacientes con hemofilia leve, fueron quienes reportaron mayor porcentaje de 

actividad física vigorosa según GPAQ, en tanto que los pacientes con hemofilia severa 

y moderada reportaron un mayor porcentaje de actividad física leve o moderada. 

 

 

Figura 24.  Actividad física y Severidad de la hemofilia 
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Figura 25.  Actividad física por GPAQ y severidad de la hemofilia en pacientes que 

reciben profilaxis actualmente 

 

 

El promedio de los adultos obtuvo 25,4 +/- 4,7 puntos en la escala de funcionalidad en 

hemofilia (FISH, por sus siglas en inglés), que corresponde a grado leve de dependencia 

funcional para sus actividades de la vida diaria. 

En los menores de 18 años, el promedio obtuvo 254,4 +/- 40 puntos en la escala 

pediátrica de independencia funcional en hemofilia (PedHAL, por sus siglas en inglés), 

lo que equivale a dependencia funcional leve. 

 

 

Figura 26.  Grado de dependencia funcional por PedHAL (niños), FISH (adultos) 
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La mayoría de los pacientes con hemofilia severa, reportó dependencia funcional leve 

(19 de 24 pacientes).  No hubo casos de dependencia funcional severa en ninguno de 

los grupos de hemofilia.  Se reportaron 4 casos de pacientes con independencia 

funcional completa (3 con hemofilia moderada y 1 con hemofilia leve) (Ver figura 27)  

 

 

Figura 27.  Grado de dependencia funcional en adultos, por FISH  y severidad de la 

hemofilia 

 

Laboratorios en sangre y orina 
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0

5

10

15

20

Hemofilia Leve
Hemofilia Moderada

Hemofilia Severa

0
0

0

0 1

52

9

19

1 3

0

Dependencia Severa Dependencia Moderada

Dependencia Leve Independencia Funcional



67 
 

Dos pacientes (5%) presentaron niveles altos de parathormona intacta (≥65 pg/ml). 

Con respecto a los niveles de aminotransferasas en sangre, 1 solo paciente tuvo niveles 

altos clínicamente significativos de ALAT (2,5 veces por encima de lo normal).  Todos 

los pacientes tuvieron niveles normales de ASAT.    

Los cuarenta pacientes presentaron niveles de albumina y calcio sérico dentro de límites 

normales. 

Dos pacientes tuvieron nivel de TSH mayor a 4,5uUI/ml (5,1uUI/ml y 4,63uUI/ml, 

respectivamente) y un paciente presentó nivel de TSH menor a 0,4 uUI/ml (0,241uUI/ml). 

Seis pacientes presentaron niveles elevados de pirilinks en orina, lo que corresponde a 

15% de la población estudiada. 

La tabla 4 resume los resultados promedio de laboratorios realizados a los 40 pacientes 

del estudio. 

Tabla 4.  Resultados de Laboratorio    

Variable Promedio DS Min Max 

TSH (uUI/ml) 2,30 1,16 0,24 5,1 

Calcio sérico (mg/dl) 9,62 0,38 8,7 10,4 

Somatomedina (ng/ml) 239,49 116,13 72,9 542 

Testosterona total (ng/ml) 3,32 2,45 0,02 8,57 

Fosfatasa alcalina (UI/L) 146,47 72,40 66 299 

Albumina (gr/dl) 4,72 0,25 4,1 5,29 

PTH intacta (pg/ml) 41,42 13,07 21,41 117,5 

25 OH Vit D (pg/ml) 36,82 13,88 17,71 65,7 

ASAT (UI/L) 21 7 12 78 

ALAT (UI/L) 17,5 19 7 152 

PCR (mg/L) 2,25 6,83 0,1 25,84 

Pirilinks en orina (nmol DPD/mmol creatinuria) 9,08 11,2 3,28 51,9 

 

Densitometría ósea 

 

Se realizó densitometría ósea a 34 de los 40 pacientes, y teniendo en cuenta el Z-Score; 

12 pacientes (32%) presentaron baja densidad mineral ósea y 22 (68%) tuvieron 

resultado normal. Hubo 1 de cuatro pacientes que se encontraban tomando suplemento 

de calcio, que presentó baja densidad mineral ósea según Z-Score.  (Ver figura 28) 

 



68 
 

 

Figura 28.  Baja densidad mineral ósea según Z-Score 

 

 

Figura 29.  Diagnóstico según Z-Score y según T-Score 
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Figura 30.  Densidad mineral ósea según T-Score (n=18) 
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(según fuera el caso) en el estudio de densitometría ósea.  

Las tablas 5 y 6 resumen los reportes de densidad mineral ósea según zona corporal y, 

según zona corporal y severidad de la hemofilia respectivamente. 

 

Tabla 5. Densidad mineral ósea (g/cm2) según zona corporal 

Variable No. Casos Media(g/cm2) DS Mín. Máx. 
DMO  L1-L4 35 0,99 0,23 0,50 1,13 
DMO Cuello 
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18 0,86 0,19 0,57 1,28 
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17 0,86 0,18 0,59 1,28 
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18 0,89 0,17 0,60 1,26 

DMO Cadera 
derecho 

17 0,86 0,17 0,58 1,22 

DMO Corporal 
total 

17 0,85 0,17 0,61 1,18 
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Tabla 6.  Densidad mineral ósea (g/cm2) según zona corporal y severidad de hemofilia 

Zona Corporal Variable 
Hemofilia  

Leve 
Hemofilia 
Moderada 

Hemofilia 
Severa 

Lumbo-sacra 

No. Casos 1 13 21 

Media 1,24 0,98 0,99 

DS - 0,28 0,20 

Mín. - 0,53 0,50 

Máx. - 1,32 1,33 

RIQ - 0,72-1,14 0,94-1,09 

Cuello femoral 
izquierdo 

No. Casos 1 5 12 

Media 0,80 1,05 0,79 

DS 0,0 0,19 0,14 

Mín. - 0,79 0,57 

Máx. - 1,28 1,06 

RIQ - 0,99-1,20 0,71-0,85 

Cuello femoral 
derecho 

No. Casos 1 5 11 

Media 0,72 1,01 0,80 

DS 0,0 0,19 0,13 

Mín. - 0,76 0,59 

Máx. - 1,28 1,023 

RIQ - 0,91-1,08 0,70-0,94 

Cadera 
Izquierda 

No. Casos 1 5 12 

Media 0,89 1,08 0,80 

DS 0,0 0,14 0,12 

Mín. - 0,92 0,60 

Máx. - 1,26 0,98 

RIQ - 0,97-1,16 0,71-0,93 

Cadera Derecha 

No. Casos 1 5 11 

Media 0,84 1,02 0,79 

DS 0,0 0,14 0,15 

Mín. - 0,81 0,58 

Máx. - 1,22 1,01 

RIQ - 1,01-1,04 0,61-0,94 

Cuerpo total 

No. Casos 0 8 9 

Media - 0,84 0,86 

DS - 0,19 0,16 

Mín. - 0,63 0,61 

Máx. - 1,16 1,18 

RIQ - 0,70-1,02 0,78-0,91 
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La totalidad de los pacientes con deficiencia de 25-OH-Vitamina D (nivel inferior a 20 

pg/ml), presentaron baja densidad mineral ósea (DMO) medida por Z-Score.  De los tres 

pacientes que presentaron nivel bajo de somatomedina C, hubo dos que tuvieron baja 

densidad mineral ósea.  Hubo un paciente con nivel elevado de fosfatasa alcalina 

(≥129mg/dl) quien a su vez presentó baja DMO.   

 

 

Figura 31.  Densidad mineral ósea según T-Score  y estudios en sangre y orina 
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Encuesta de consumo de calcio 

 

En el caso del ingreso económico, se observó que el 62,5% no devenga salario dado 

que es menor de edad ó no está en condiciones de laborar. 

Con respecto al consumo de calcio,  el 90% refirió no tomar actualmente algún tipo de 

suplemento de Calcio,  las tres cuartas partes manifestaron no tener ningún tipo de 

molestia gastrointestinal con el consumo de lácteos y 5% de los sujetos refirió recibir 

algún tipo de subsidio para el consumo de leche.  Los lácteos preferidos en el 67% de 

la muestra, fueron la leche y el yogurt.    

En cuanto a la información que los pacientes tienen alrededor del consumo de calcio y 

su importancia, el 42% obtiene dicha información de personal de la salud.  El 15% de 

los encuestados manifestó desconocer cuál es la importancia del consumo de calcio 

para la salud y 8% de los individuos desconoce cuáles alimentos son fuente de calcio ó 

cree erróneamente que la mayor fuente de calcio se encuentra en las verduras y no en 

los lácteos.   

La mediana del consumo de Calcio, según la encuesta aplicada de consumo de Calcio, 

fue de 300mg al día (Ver tabla 7).  Veinte pacientes (50%) refirieron un consumo de 

calcio elemental menor a 300mg al día. 

 

Tabla 7.  Consumo de Calcio dietario en mg 

Variable Mediana RIQ Min Max 

Consumo de Calcio* 300 201-423 68 808 

*Se excluyó suplemento oral 

 

Treinta y cinco pacientes (85,7%) reportaron consumo de calcio elemental inferior a 

800mg diarios y cinco pacientes (12,5%) presentaron consumo adecuado de calcio 

(≥800mg/dl), según la encuesta de calcio aplicada a los 40 sujetos  (se incluyó 

suplemento de calcio). 

Se observó que el único paciente de estrato 5 presentó muy bajo consumo de calcio 

(≤300mg/día) y quienes tuvieron mayor consumo de calcio al día fueron los pacientes 

de estrato 3 y 4.    
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Figura 32.  Estrato socioeconómico y consumo de calcio al día (mg)* 

*Se incluyó suplemento oral 

 

Otros datos concernientes a la encuesta de consumo de calcio se encuentran en las 

tablas número 8, 9 y 10. 
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Tabla 8.  Encuesta de Calcio, Parte 1 

 

Variable  Casos Porcentaje 

Ingreso Económico 

   Menos De Un Salario Mínimo 10 25,00% 

   Dos Salarios Mínimos 5 12,50% 

   No Aplica 25 62,50% 

Suplemento Calcio 

   No 36 90,00% 

   Si 4 10,00% 

Tipo de Suplemento Ca 

   Carbonato 4 10,00% 

   Vical 1 2,50% 

Molestias gastrointestinales con lácteos  

   Casi Siempre 3 7,50% 

   Algunas Veces 7 17,50% 

   Nunca 30 75,00% 

Cuál lácteo gusta más 

   Leche 13 32,50% 

   Yogur 14 35,00% 

   Queso 9 22,50% 

   Cuajada 4 10,00% 
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Tabla 9.  Encuesta de Calcio, Parte 2 

 

Variable Casos Porcentaje 

De donde obtiene Información de los Beneficios del Calcio para la salud 

   Personal Salud 17 42,50% 

   Libros o Revistas 4 10,00% 

   Televisión 12 30,00% 

   Amigos o Familia 6 15,00% 

   Otros 1 2,50% 

Importancia consumo Calcio 

   Salud Huesos 34 85,00% 

   No Sabe 6 15,00% 

Donde se encuentra el calcio que mejor utiliza organismo  

   Lácteos 32 80,00% 

   Verduras 3 7,50% 

   No Sabe 5 12,50% 

Cuál es la etapa  más importante para consumo de calcio 

   Del Nacimiento a los 25 años 14 35,00% 

   De 26 - 40 años 6 15,00% 

   De 41 - 50 años 5 12,50% 

   Después de 50 años 5 12,50% 

   No Sabe 10 25,00% 

Con qué debe consumirse el Ca, para una mayor absorción 

   Vitamina D 11 27,50% 

   Hierro 14 35,00% 

   No Sabe 15 37,50% 
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Tabla 10.  Encuesta de Calcio, Parte 3 

Variable No. Casos Porcentaje% 

Cuántos vasos de leche requiere un adulto 

   Más de 5 Vasos 2 5,00% 

   Entre 4 y 5 Vasos 8 20,00% 

   Entre 2 y 3 Vasos 10 25,00% 

   Un vaso al día 7 17,50% 

   No Sabe 13 32,50% 

Personas que viven en casa 

   2 Personas 3 7,50% 

   3 Personas 7 17,50% 

   4 Personas 8 20,00% 

   5 o más personas 22 55,00% 

Subsidio para consumo de leche 

   No 38 95,00% 

   Si 2 5,00% 

 
Inhibidores 
 
Se tomaron niveles de inhibidores a 35 de los 40 pacientes.  El 33% de los individuos 

presentó inhibidores contra el factor A o B según correspondiera (niveles superiores a 0,6 

UB).  (Ver figura 33 y tabla 11) 

Quienes presentaron niveles de inhibidores más altos (≥5 UB), fueron los pacientes con 

hemofilia severa tipo A, mientras la totalidad de los pacientes con hemofilia B, no presentó 

inhibidores.  (Ver figura 34) 

Se realizó cuantificación de porcentaje del factor de la coagulación VIII o IX a 34 de los 40 

sujetos y la media observada para el factor VIII fue de 15,92%, y de 5,7%, para el factor IX.   
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Figura 33.  Presencia de inhibidores 

 

 

 

Tabla 11.  Nivel del actividad del factor de coagulación 

% de Factor Observados Media DS Min Máx 

% Factor VIII 26 15,92 16,71 0,3 61 

% Factor IX 6 5,70 4,84 1,4 13,7 
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Figura 34. Severidad,  tipo de hemofilia y nivel de inhibidores 
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Resultados enfermedades infecciosas 

Se observó que los pacientes con hemofilia severa fueron quienes presentaron 

positividad en las serologías para Hepatitis B y C, mientras en los pacientes con 

hemofilia leve o moderada, no se reportó ningún caso.  En ninguno de los 40 pacientes 

incluidos, se documentó positividad para el VIH.  El único paciente que presentó 

elevación clínicamente significativa de nivel de ALAT, no presentó positividad para virus 

de la hepatitis B o C.   

 

Figura 35.  Enfermedades infecciosas y severidad de hemofilia 

 

Hubo un caso de un paciente con Hepatitis B que desconocía el estado serológico actual 

y mostró positividad para el Ag de superficie de la Hepatitis B.  Por otro lado un paciente 

con Hepatitis C presentaba positividad para Ac contra Hepatitis C y conocía dicho 

antecedente, mientras otro paciente refirió resultado negativo previo y en la toma de 

laboratorios presentó Ac HVC positivos.  7 de 33 pacientes desconocen  su estado 

serológico para el virus del VIH.   
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Discusión 

 

Los trastornos hemorrágicos en el mundo son una importante causa de morbilidad y 

mortalidad; y la hemofilia ocupa el mayor porcentaje de casos de éste tipo de 

desordenes.  Por fortuna, en los últimos años se han alcanzado grandes avances en el 

abordaje terapéutico dirigido y específico, a través de la terapia de suplencia, la 

inmunoterapia y la terapia “by-pass”, lo que estimula y obliga a los médicos a la 

detección temprana de casos con Hemofilia.  Según la encuesta global anual de la 

Federación Mundial de Hemofilia (WFH por sus siglas en inglés), en el año 2012 se 

reportaron 172.373 casos de hemofilia en el mundo, y vienen en aumento en la última 

década (78.629 en el año 1999) probablemente debido al mejoramiento en las 

estrategias de registro en salud pública.39 

En Colombia, se informaron 1.807 casos de hemofilia en el año 2012, número 

considerablemente superior al de otros países como Chile, Honduras, Guatemala, 

Salvador, Uruguay, entre otros; lo que podría indicar que en nuestro país, las 

instituciones de referencia hematológica se preocupan cada vez más por incrementar y 

mantener al día los reportes estadísticos. 39 

El presente estudio, de carácter descriptivo, incluyó 40 sujetos mayores de 5 años con 

hemofilia, entre 5 y 72 años (mediana de 19 años),  que hacen parte de la población 

final de 90 casos que se plantea para el estudio en curso “ECHOS” (Estudio Colombiano 

de Hemofilia y Osteoporosis), la mayoría de pacientes provenían de Santander (83%), 

38 pacientes (95%) de zona urbana y el 93% correspondía a estrato socioeconómico 

bajo (uno, dos o tres).  El 72% manifestó pertenecer a religión católica y el 77% refirió 

ser soltero.   

En el mundo la hemofilia A es considerablemente más frecuente respecto a la hemofilia 

B, reportándose 92.141 casos contra 18.246 casos, respectivamente, y por tanto, 

configurándose (la hemofilia A) en un 83,4% del total de casos. 39   

En nuestro estudio se encontró que el porcentaje de pacientes con hemofilia A fue del 

85% mientras los pacientes con hemofilia B del 15%, cifra bastante similar a lo reportado 

en la literatura mundial.  Aunque en la mayoría de los casos, la hemofilia A es más 
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prevalente de manera proporcional; las estadísticas varían según el país de origen de 

los informes que se realizan año a año.  Tal es el caso de  Walker y cols., en un registro 

canadiense de hemofilia publicado el presente año, donde encontraron que el 80% de 

los pacientes con hemofilia correspondía a Hemofilia A.40  Otro registro realizado en 

Madagascar,  reportó que los pacientes con Hemofilia A fueron el 62% y con hemofilia 

B, el 38%;  de igual forma, en la India, en una encuesta realizada en 403 sujetos con 

hemofilia, el 90,3% de los casos correspondió a hemofilia A y el 9,7% de los casos, 

hemofilia B.41   A nivel mundial, la WFH reportó en el año 2012, un total de 92.141 casos 

de hemofilia A contra 18.246 casos de hemofilia B (83,4%  y 16,6%, respectivamente).39 

El grado de severidad de la hemofilia, fue similar a lo reportado en otros estudios.  El 

62% correspondió a Hemofilia severa, 33% moderada y 5% a hemofilia leve.  En un 

estudio realizado en la India, encontraron una proporción de 70.5%, 22.3% y 7.2% para 

hemofilia severa, moderada y leve, respectivamente.42  La WFH, reportó datos que 

difieren de los previamente mencionados, dado que la mayor parte de los casos de 

hemofilia (36,7%)  se registran como “no especificados” con respecto al grado de 

severidad, seguido por 24,4% de hemofilia severa, 16,18% de hemofilia moderada y 

22,65% de hemofilia leve.39 

Los casos de artropatía hemofílica fueron ligeramente mayores a los encontrados en la 

literatura.  En nuestro estudio, treinta pacientes (75%) refirieron presentar algún grado 

de artropatía hemofílica.  Otro trabajo hecho en Brasil y publicado en el año 2013, 

reportó una prevalencia del 69,2% de artropatía hemofílica, 43 y en un registro 

poblacional realizado en Korea, entre el año 1991 y el 2012, se encontró que los casos 

de artropatía disminuyeron de 71,1% a 62,1%, en pacientes con Hemofilia A y de 62,5% 

a 41,4%, en pacientes con hemofilia B.44  En nuestro trabajo, debido a dificultades en la 

autorización para realizar estudios radiológicos, no se logró obtener la valoración 

objetiva de la artropatía hemofílica, y sólo se tuvo en cuenta lo referido por cada 

paciente; lo que puede sobre o sub-estimar el porcentaje de complicaciones ortopédicas 

derivadas de la hemofilia.  En el corto plazo, se realizarán los estudios radiológicos de 

las articulaciones más comprometidas en los pacientes del estudio ECHOS, a fin de 

definir el real porcentaje de compromiso articular. 

Con respecto al reporte de complicaciones articulares en nuestro estudio, se encontró 

una sola articulación comprometida en el 27% de los casos y dos o más articulaciones 

comprometidas en el 73%; a diferencia de lo descrito en casos como el de Nueva Delhi 

(India) donde más de la mitad de los pacientes con artropatía (53,3%) tenía una sola 

articulación comprometida.42   
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En nuestro trabajo, encontramos que las complicaciones articulares más frecuentes 

fueron en hemicuerpo derecho, y las articulaciones más comprometidas fueron rodilla, 

codo y tobillo, respectivamente.  De igual forma, un documento de la WFH en el 2012, 

informa que el mayor compromiso articular en pacientes con hemofilia se encuentra en 

rodillas, codos y tobillos (45%, 30% y 15%, respectivamente).45  Habrá que corroborar 

si los datos se modifican una vez se obtengan los resultados de los rayos X de las 

articulaciones comprometidas en el total de pacientes.    

El primer episodio de sangrado en la mayoría de nuestros pacientes se presentó antes 

de los 4 años de edad y la mediana del primer sangrado fue de 1 año con un rango 

intercuartílico de 0 a 3 años.    Los datos reportados en otros estudios de pacientes con 

Hemofilia A y B, muestran que la mayoría de los pacientes, presentan algún tipo de 

sangrado dentro de los primeros dos o cuatro años de vida.  En un estudio hecho en un 

Hospital Pediátrico en Alemania46, se encontró que los primeros síntomas hemorrágicos 

en pacientes con hemofilia, dependían de la presencia de factores protrombóticos 

asociados, de tal modo que la mediana de edad fue de 0,9 años en los niños que no 

presentaban algún factor protrombótico (como Factor V de Leiden, déficit de proteína C 

ó la variante G20210A del gen de la protrombina), mientras que aquellos que sí 

presentaban algún factor protrombótico, tuvieron el primer sangrado más tarde 

(mediana de 1,6 años); dato que no podemos determinar en éste caso dado que no se 

realizarán estudios complementarios que evalúen factores protrombóticos asociados. 

El 32% de los pacientes incluidos, reportó ser regularmente atendido en FOSCAL, la 

mayoría restante, en otras instituciones privadas y un 22% en el Hospital Universitario 

de Santander (Entidad pública).  En un estudio en Brasil, se documentó que el 87% de 

los pacientes con hemofilia, recibían su atención médica en centros públicos, mientras 

que solo el 13%, en centros privados.47  Probablemente, la diferencia en estas cifras, se 

deba a que en Colombia, la atención en salud en los centros públicos no es óptima, hay 

retraso constante en el acceso a servicios médicos especializados y hay mayor dificultad 

en la consecución de tratamientos de alto costo.    Y aunque, en 1993, con la Ley 100 

se implantó en Colombia un régimen de seguridad social en salud, fue solo hasta el año 

2010 cuando se logró por parte de la CRES (Comisión de Regulación en Salud),  que 

los Factores VIII y IX del POS (Plan Obligatorio de Salud),  fueran de origen 

Recombinante o Humano, y adicional a ello, fue sólo hasta el 2012, se logró contar con 

un 90% de cubrimiento con profilaxis a pacientes con hemofilia severa menores de 18 

años (y empezar a difundirlo cada vez más a la población adulta con hemofilia).48  
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La zonas corporales donde mayor densidad mineral ósea se reportó, fueron columna 

lumbar  y cadera izquierda  (media de 0,99 y 0,89 g/cm2, respectivamente); éstos datos 

difieren de los de Paschou y colaboradores, en una revisión sistemática y meta-análisis 

publicado el presente año, donde encontraron que la zona lumbar y cadera fueron los 

sitios con mayor compromiso de la masa ósea en pacientes con hemofilia.49  Se hace 

imperativo completar la muestra de la población del estudio ECHOS a fin de reconocer 

diferencias de masa ósea entre zonas corporales, con un significado estadístico. 

En éste trabajo, el mínimo nivel de 25-OH-Vitamina D fue de 17,71pg/ml y el máximo de 

65,7 pg/ml, con un promedio de 37,50 pg/ml (DS 17,71).  El 25% de los individuos, 

presentó niveles por debajo de 30pg/ml,  lo que sugirió que 1 de cada 4 pacientes de la 

muestra estudiada, tuvo insuficiencia.  La vitamina D, ha ganado cada vez más interés, 

dada su asociación no sólo con salud ósea sino también cardiovascular e incluso, 

mental.  La densidad mineral ósea es dependiente de múltiples factores, entre ellos, el 

nivel de vitamina D.   En un estudio realizado por los doctores Albayrak en Turquía, se 

observó que el promedio del nivel de vitamina D en pacientes con hemofilia fue de 

18,6ng/ml; un 13% de los casos tuvo déficit severo de vitamina D (por debajo de 

10ng/ml), 43% con insuficiencia (entre 20 y 29ng/ml) y sólo el 37% de los casos 

presentaron niveles por encima de 30ng/ml.50  Linari S., y colaboradores, tomaron 78 

pacientes con hemofilia (tres grupos de 26 pacientes cada uno) y encontraron déficit de 

Vitamina D en el 87% de dicha población.51  Éste porcentaje fue 100% en pacientes con 

coinfección por VIH/HCV, 73% en pacientes con monoinfección por HCV y 88% en 

aquellos no infectados; dicha diferencia no fue estadísticamente significativa en los tres 

grupos. 

En cuanto a las enfermedades infecciosas transmisibles por soportes transfusionales, 

en éste estudio, los pacientes que presentaron seropositividad para el virus de la 

Hepatitis B y Hepatitis C se encontraron en el grupo de hemofilia severa, lo que puede 

explicarse dado que los pacientes con hemofilia severa tienen mayor número de 

complicaciones y por ende mayor probabilidad de recibir transfusiones sanguíneas a lo 

largo de su vida.  El 2,5% (1 paciente) presentó positividad para el antígeno de superficie 

de la Hepatitis B y el 7,5% (2 pacientes) mostró positividad para  anticuerpos contra 

Hepatitis C. En la muestra no hubo pacientes positivos para VIH.   

La historia natural de la Hepatitis C en Hemofilia, muestra que virtualmente todos los 

pacientes fueron infectados antes de 1985 (fecha en que se introdujeron técnicas de 

inactivación viral efectivas para hemoderivados).  De acuerdo con lo reportado en el 

registro Nacional de Trastornos hemorrágicos en el año 2011, en Italia, 6% de los 
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pacientes con trastornos hemorrágicos presentaron positividad para el VIH, 22% para 

Hepatitis C y 5% tuvieron co-infección VIH-Hepatitis C.52   En Brasil, el 10,5% de los 

pacientes con hemofilia mostró seropositividad para el VIH y 57,9% para el virus de la 

Hepatitis C (datos del año 2013).43  Un registro de 12 años (1991-2012) realizado en 

Korea con 1579 pacientes con hemofilia A y 365 pacientes con Hemofilia B, mostró que 

la seropositividad contra el virus del VIH fue de 1,9% y la presencia de anticuerpos 

contra el virus de la Hepatitis C, del 33% de los pacientes.44  En Irán, en un estudio 

publicado en el 2012, de 87 pacientes con hemofilia, se encontró que la positividad para 

el HBsAg y para anti-HCV fue de 1,1% y 54%, respectivamente. 53 

Es posible, que dado el pequeño tamaño de muestra, los datos aún difieran 

significativamente con respecto a los de otros reportes o que debido a que éste estudio 

reclutó un número significativo de pacientes jóvenes, la seropositividad para el tipo de 

infecciones mencionadas, se haya reducido gracias a los avances en cuanto a soporte 

transfusional y al uso cada vez más reducido de hemoderivados.   

El 45% de los pacientes informó actividad física baja, medida por GPAQ.  Los pacientes 

con hemofilia leve fueron quienes más reportaron actividad física vigorosa según GPAQ, 

en tanto que los pacientes con hemofilia severa y moderada, reportaron un mayor 

porcentaje de actividad física leve o moderada. 

En población con hemofilia, no se cuenta con herramientas de evaluación subjetiva de 

la actividad física aprobadas por la WFH.  Un porcentaje considerable de pacientes, no 

realiza actividad física vigorosa o moderada, debido a artropatía establecida ó como 

medida de precaución para evitar su desarrollo.   

Por lo anterior, sería complejo e incluso discutible desde el punto de vista ético, contar 

con un grupo de pacientes con hemofilia a quienes se les indicara realizar cierto tipo de 

actividad física con el objetivo de evaluar herramientas de valoración objetiva 

(calorimetría directa, agua doblemente marcada, sensores de movimiento, 

acelerómetros, registradores del ritmo cardiaco, medidores de consumo de oxígeno, 

observación directa por observadores entrenados, etc.) contra herramientas de 

valoración subjetiva (cuestionarios, escalas) de la actividad física, para obtener la 

validación de dichos instrumentos. En nuestro estudio, se quiso evaluar la actividad 

física de los pacientes con una herramienta llamada el GPAQ (Global Physical Activity 

Questionaire) dado que otras herramientas existentes como el PedHAL, el HAL o el 

FISH, evalúan principalmente el grado de dependencia funcional con respecto a 

actividades de la vida cotidiana más que actividad física en particular.   
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El grado de dependencia funcional encontrado en el presente trabajo, fue leve, siendo 

valorado por la escala FISH para pacientes adultos y Ped-HAL para población 

pediátrica.  Lo anterior es similar a lo encontrado en un estudio realizado en Alemania 

en el 201036, donde se encontró que el estado funcional de los pacientes con hemofilia 

fue bueno, al ser evaluada mediante la utilización de la escala Ped-HAL.  De igual forma, 

en un estudio realizado en 39 pacientes con Hemofilia en Brasil en el año 2013, se 

encontró que el puntaje promedio de la escala FISH, fue de 25,64 puntos; lo que se 

traduce en un grado de dependencia funcional leve.43   

Se conoce que los pacientes con hemofilia e inhibidores contra el factor de coagulación 

correspondiente, tienen mayor riesgo de presentar complicaciones.  En nuestro estudio, 

se encontró que 32% (n=13) de los individuos presentó algún nivel de inhibidores contra 

el factor A o B según correspondiera; lo que difiere de manera importante en lo 

encontrado en otras partes del mundo.  Es el caso de un registro del Ministerio de Salud 

de Brasil, que incluyó 20 pacientes con hemofilia en quienes se detectaron niveles de 

inhibidores en 3,4% de los pacientes con hemofilia A y ausencia de inhibidores en 

aquellos con hemofilia B.  Por otra parte en la India, según la Conferencia Internacional 

de Genética Humana, realizada en enero de 2013, la presencia estimada de inhibidores 

fue entre 8,2 y 13% de los pacientes con hemofilia.54  Santagostino  y cols., reportaron 

la presencia de inhibidores en niños con hemofilia A y B de aproximadamente 9% y 3%, 

respectivamente.55  

En el presente trabajo, encontramos que de 36 sujetos, 27 (75%) se encuentran 

recibiendo profilaxis, 5 (14%) reciben factor a demanda y 4 (11%) no reciben 

tratamiento; los 4 pacientes restantes se encuentran en inmunotolerancia.  En un 

registro de 65 casos con hemofilia, publicado en el 2004, el 87% de los pacientes 

refirieron haber recibido tratamiento con liofilizado del factor alguna vez combinado con 

el uso de PFC, o transfusiones de sangre total.  De estos casos, 30% solamente recibía 

el liofilizado del factor.56  Otro estudio, realizado en España, evaluó 2081 pacientes con 

Hemofilia A, de quienes el 19,2% estaban recibiendo profilaxis.57  La diferencia de éste 

estudio con los datos de otros estudios, podría explicarse ya que en nuestro país, se 

han desarrollado programas por parte del gobierno, encaminados a ampliar y mejorar la 

atención en salud de ésta población y más aún en población joven con hemofilia (la 

mayoría de pacientes de ésta muestra).    
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Fortalezas  

Se trata del primer estudio de éste tipo realizado en el nororiente Colombiano, que 

además, hace parte de un estudio que será pionero en la región y en el país, dado que 

no se encuentran similares en la actualidad que evalúen baja densidad mineral ósea y 

factores de riesgo para desarrollar baja densidad mineral ósea en pacientes con 

hemofilia en Colombia.  Por otro lado, mediante el consentimiento informado se solicitó 

a cada paciente, la autorización del uso de datos y/ó la preservación de alícuotas de 

sangre para estudios a futuro; lo que permitirá fortalecer una línea de investigación en 

hemofilia mediante la formulación de nuevas hipótesis y preguntas, en beneficio de los 

pacientes. Adicionalmente, la información derivada del presente estudio, permitirá que 

a mediano y largo plazo se implementen estrategias en salud pública, de aplicabilidad 

diagnóstica y terapéutica, en la población con éste tipo de patología. 

 

Limitaciones 

Dentro de las limitaciones del presente estudio se encuentran en primer lugar, el número 

reducido de pacientes y además, que se incluyen pacientes de sólo algunos de los 

centros de atención hematológica del nororiente colombiano mas no de otros 

departamentos, lo que podría ocultar el comportamiento global de las diferentes 

variables en la población objeto de estudio; en segundo lugar, cuando se tomaron 

niveles de factor de la coagulación, no se tuvo en cuenta el momento de aplicación del 

factor, lo que no permitió realizar un análisis con los reales niveles de factor que manejan 

los pacientes.  En tercer lugar, los sujetos incluidos en el presente estudio, hacen parte 

de pacientes sintomáticos con hemofilia, lo que conlleva a un sesgo de selección, dado 

que pueden existir casos de pacientes con hemofilia leve asintomáticos hasta el 

momento, que por tanto no han sido diagnosticados.  En cuarto lugar, las 

complicaciones articulares informadas en el presente trabajo, no fueron evaluadas 

objetivamente, lo que puede llevar a una sub o supra estimación de la presencia de 

compromiso articular en los pacientes incluidos.  En quinto lugar, las herramientas 

subjetivas de valoración del grado de independencia funcional de los pacientes con 

hemofilia (FISH y PedHAL) utilizadas en el presente estudio, fueron tomadas de la 

página oficial de la WFH en su versión en inglés y traducidas para nuestro trabajo, sin 

embargo, éstas no se encuentran con traducción validada al español ni tampoco en 

versiones validadas para su uso en nuestra población, lo que lleva a que la información 

obtenida de dichos instrumentos no sea completamente válida o confiable.  De igual 

forma, dado que no existe una escala que evalúe subjetivamente la actividad física en 
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pacientes con hemofilia, para éste trabajo utilizamos la escala global de valoración de 

la actividad física (GPAQ) que fue validada en poblaciones con otro tipo de patologías 

o en población sana; pero que en pacientes con hemofilia sería muy compleja su 

validación, dado el riesgo de trauma o sangrados articulares cuando se intentara hacer 

medición objetiva de actividad física en éste tipo de población. 

 

Conclusiones  

La hemofilia es una entidad poco frecuente pero con alto impacto en la funcionalidad y 

calidad de vida de los pacientes. 

Las estadísticas de hemofilia del presente trabajo, son comparables con las de otros 

estudios a nivel mundial. 

En nuestro medio no se cuenta con herramientas validadas para evaluar el grado de 

dependencia funcional ó actividad física en pacientes con hemofilia. 

La baja densidad mineral ósea en pacientes con hemofilia es un fenómeno multifactorial 

en el que varios sucesos fisiopatológicos llevan a la pérdida de la densidad mineral ósea 

y por tanto al incremento del riesgo de fractura. 

El diagnóstico oportuno de los casos con hemofilia y de factores de riesgo para baja 

masa ósea;  reducirá costos, ahorrará recursos y disminuirá el número de situaciones 

asociadas a deterioro de la vida de los pacientes con hemofilia en Colombia. 

Cada vez en Colombia,  se da mayor importancia, a los informes epidemiológicos que 

permiten que hoy en día, el país participe anualmente en registros internacionales que 

han permitido conocer el comportamiento de enfermedades de menor prevalencia. 
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Anexos 

ANEXO 1 A:  CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LOS CASOS 

Grupo de investigación: Centro de Investigaciones Clínicas UNAB 

Título del estudio: BAJA DENSIDAD MINERAL OSEA y OSTEOPOROSIS  EN PACIENTES CON HEMOFILIA 

Este documento le proporcionará información detallada sobre el estudio. El médico investigador también le explicará minuciosamente el 

proyecto de investigación y estará atento a responder cualquier pregunta o duda que tenga usted al respecto. Si lo desea puede discutir 

sobre el estudio con un familiar o persona que considere conveniente antes de aceptar su participación. En caso de que decida no 

participar en el estudio, su decisión no traerá consecuencias negativas en su atención médica.  Le pediremos que firme este documento 

como prueba de que se le explicó y comprendió el contenido del mismo.  Este documento se firmará con copia, una de las cuales será 

para usted.   

Recuerde: 

• La participación en el estudio es voluntaria. 

• Usted puede negarse a participar en el estudio. 

• Si cambia de opinión puede abandonar el estudio en cualquier momento sin perjuicio alguno y sus datos no serán tenidos en 

cuenta dentro de la investigación. 

Si alguno de los términos o palabras usados a continuación no es claro para usted, le solicitamos que por favor no dude en preguntar, 

queremos garantizar su total comprensión. 

En la actualidad se sospecha que los pacientes con hemofilia pueden tener una mayor frecuencia de alteraciones en la densidad ósea 

(descalcificación de los huesos), por lo cual se hace necesario conocer el estado actual de esta problemática en nuestra región para 

mejorar el enfoque diagnóstico y terapéutico.  A usted su médico tratante le ha diagnosticado hemofilia y lo ha invitado a ser parte de este 

estudio.  

Esta investigación incluirá una encuesta, extracción de sangre a nivel de su brazo, toma de un examen para medir el grado de 

mineralización de los huesos.  Este último examen se llama absorciometría dual de rayos (DXA), se realiza por medio de un equipo llamado  

densitómetro DPX ALPHA LUNAR y es una prueba radiológica que sirve para estudiar la densidad de sus huesos. Durante la prueba Ud. 

estará acostado en la maquina que realiza la prueba de una manera no invasiva es decir que Ud. no sentirá ninguna sensación o dolor, y 

tampoco se utilizara ningún tipo de anestesia.  Esta prueba dura entre 15 y 25 minutos.   

Riesgos de la prueba de absorciometría (DXA): Esta prueba no es invasiva pero requiere una pequeña exposición a radiación. La dosis 

asociada con una exploración única es 10 veces menor que una radiografía estándar y la radiación no permanece en el cuerpo después 

de la exploración.  

Se les ordenará la toma de exámenes de sangre (serologías).  Para la realización de estos exámenes, usted deberá presentarse en el 

laboratorio con ayuno mínimo de 8 horas, la cantidad de sangre requerida en total son 10 c.c (como la cantidad de una cucharada sopera).  

Los riesgos que usted puede tener al proporcionar una muestra de sangre para el estudio son dolor moderado, un pequeño morado, y 

raramente infección en el área de punción. Se tomará todas las precauciones para evitar algún tipo de infección.  

Si decide participar de este estudio no recibirá ninguna compensación económica y los miembros del grupo investigador estarán en 

disposición de brindarle cualquier información o pregunta que le surja acerca del estudio o las actividades. Su participación en este estudio 

no representa ningún gasto adicional a su atención médica convencional.  En caso de que se encuentre alguna anormalidad en el examen 

físico, examen radiológico (DXA) o exámenes serológicos positivos, el médico investigador le explicará detalladamente lo encontrado y lo 

remitirá con las pautas necesarias para que sea atendido por medio de su Empresa Promotora de salud – EPS respectiva a las consulta 

médica y psicológica según sea el caso. 

El manejo de la información será confidencial. Los datos serán almacenados y digitados en bases de datos electrónicas de forma anónima. 

En los informes o publicaciones que se realicen en la UNAB, FOSCAL, comunidad científica o público general los resultados serán 

publicados haciendo referencia a los datos generales de la población y no de individuos particulares. No se publicarán ni divulgará 

información que permita su identificación o la de su familia (nombre, edad, sexo, ocupación, dirección o lugar de residencia, etc).  Si tiene  

alguna duda lo invitamos a que se comunique con la Doctora Sandra Milena Acevedo Rueda, coinvestigadora, al 311-2874972, con la 

Doctora Katherine Morales Chacón, coinvestigadora, al 318-4533498; con el Doctor Edwin Wandurraga, coinvestigador, al 313-3333034 
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ó con la investigadora principal Doctora Claudia Lucía Sossa Melo al teléfono 313-8699673.  También  puede solicitar información al 

Centro de Investigaciones Biomédicas de la UNAB Doctor  Juan José Rey Serrano al teléfono 301-2296698. 

Si tiene alguna inquietud acerca de sus derechos como participante en este estudio, puede comunicarse con el comité de ética en 

investigación CEI-FOSCAL al 6386000 ext 3521 y/o al Presidente del comité de ética CEI-FOSCAL Dr. Carlos Paredes Gómez al 316-

4907331. 

Preguntas realizadas por el sujeto de investigación durante el proceso de toma del consentimiento informado. 

 

Este proyecto y el formato de consentimiento informado han sido revisados y aprobados por el comité de evaluación ética de la Facultad 

de Ciencias de la Salud de la UNAB y el comité de ética en la investigación de la FOSCAL. 

Yo _______________________________________________, He leído completamente y he entendido el presente documento de 

consentimiento informado para participar en el presente estudio, declaro que he tenido la oportunidad de hacer  preguntas y se 

respondieron de manera clara y adecuada. Así mismo declaro que actúo de forma libre y voluntaria. 

He decido por tanto (marque con una X la casilla correspondiente) 

Participar: _________________   No Participar: __________________ 

Autorizo a la UNAB a utilizar ésta información con propósitos investigativos en futuros proyectos 

Si _______ No________ 

En el estudio titulado “BAJA DENSIDAD MINERAL OSEA y OSTEOPOROSIS  EN PACIENTES CON HEMOFILIA” 

Firma del Participante _____________________________ 

Fecha ________________________ 

 

Nombre del testigo 1__________________________________________________ 

Firma del testigo 1 _________________________________ 

Fecha ________________________  

 

Nombre del testigo 2__________________________________________________ 

Firma del testigo 2 __________________________________ 

Fecha ________________________  

 

Nombre del Investigador_________________________________________________ 

Firma del Investigador _______________________________ 

Fecha ________________________  
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ANEXO 1B: CONSENTIMIENTO INFORMADO Y ASENTIMIENTO PARA NIÑOS Y NIÑAS PARTICIPANTES COMO CASOS Y PARA 

PADRES O REPRESENTANTES LEGALES DE LOS NIÑOS Y LAS NIÑAS  

Grupo de investigación: Centro de Investigaciones Clínicas UNAB 

Título del estudio: BAJA DENSIDAD MINERAL OSEA y OSTEOPOROSIS  EN PACIENTES CON HEMOFILIA 

Este documento le proporcionará información detallada sobre el estudio. El médico investigador también le explicará minuciosamente el 

proyecto de investigación y estará atento a responder cualquier pregunta o duda que tenga usted al respecto. Si lo desea puede discutir 

sobre el estudio con un familiar o persona que considere conveniente antes de aceptar su participación. En caso de que decida que su 

hijo(a) no participe en el estudio, su decisión no traerá consecuencias negativas en su atención médica.  Le pediremos que firme este 

documento como prueba de que se le explicó y comprendió el contenido del mismo.  Este documento se firmará con copia, una de las 

cuales será para usted.   

Recuerde: 

• La participación en el estudio es voluntaria. 

• Usted puede negarse a participar en el estudio. 

• Si cambia de opinión puede abandonar el estudio en cualquier momento sin perjuicio alguno y sus datos no serán tenidos en 

cuenta dentro de la investigación. 

Si alguno de los términos o palabras usados a continuación no es claro para usted, le solicitamos que por favor no dude en preguntar, 

queremos garantizar su total comprensión. 

En la actualidad se sospecha que los pacientes con hemofilia pueden tener una mayor frecuencia de alteraciones en la densidad ósea 

(descalcificación de los huesos), por lo cual se hace necesario conocer el estado actual de esta problemática en nuestra región para 

mejorar el enfoque diagnóstico y terapéutico.  A su hijo(a)  su médico tratante le ha diagnosticado hemofilia y lo ha invitado a ser parte de 

este estudio.  

Esta investigación incluirá una encuesta, extracción de sangre a nivel del brazo, toma de un examen para medir el grado de mineralización 

de los huesos.  Este último examen se llama absorciometría dual de rayos (DXA), se realiza por medio de un equipo llamado  densitómetro 

DPX ALPHA LUNAR y es una prueba radiológica que sirve para estudiar la densidad de sus huesos. Durante la prueba su hijo(a) estará 

acostado en la maquina que realiza la prueba de una manera no invasiva es decir que Ud. no sentirá ninguna sensación o dolor, y tampoco 

se utilizara ningún tipo de anestesia.  Esta prueba dura entre 15 y 25 minutos.   

Riesgos de la prueba de absorciometría (DXA): Esta prueba no es invasiva pero requiere una pequeña exposición a radiación. La dosis 

asociada con una exploración única es 10 veces menor que una radiografía estándar y la radiación no permanece en el cuerpo después 

de la exploración.  

Se les ordenará a su hijo(a) la toma de exámenes de sangre (serologías).  Para la realización de estos exámenes, su hijo(a) deberá 

presentarse en el laboratorio con ayuno mínimo de 8 horas, la cantidad de sangre requerida en total son 10 c.c (como la cantidad de una 

cucharada sopera).  Los riesgos que su hijo(a)  puede tener al proporcionar una muestra de sangre para el estudio son dolor moderado, 

un pequeño morado, y raramente infección en el área de punción. Se tomará todas las precauciones para evitar algún tipo de infección.  

Si decide que su hijo(a) participe de este estudio no recibirá ninguna compensación económica y los miembros del grupo investigador 

estarán en disposición de brindarle cualquier información o pregunta que le surja acerca del estudio o las actividades. la participación de 

su hijo(a) en este estudio no representa ningún gasto adicional a su atención médica convencional.  En caso de que se encuentre alguna 

anormalidad en el examen físico, examen radiológico (DXA) o exámenes serológicos positivos, el médico investigador le explicará 

detalladamente lo encontrado y remitirá a su hijo(a) con las pautas necesarias para que sea atendido por medio de su Empresa Promotora 

de salud – EPS respectiva a las consulta médica y psicológica según sea el caso. 

El manejo de la información será confidencial. Los datos serán almacenados y digitados en bases de datos electrónicas de forma anónima. 

En los informes o publicaciones que se realicen en la UNAB, FOSCAL, comunidad científica o público general los resultados serán 

publicados haciendo referencia a los datos generales de la población y no de individuos particulares. No se publicarán ni divulgará 

información que permita la identificación de su hijo(a) o la de su familia (nombre, edad, sexo, ocupación, dirección o lugar de residencia, 

etc).  Si tiene  alguna duda lo invitamos a que se comunique con la Doctora Sandra Milena Acevedo Rueda, coinvestigadora, al 311-

2874972, con la Doctora Katherine Morales Chacón, coinvestigadora, al 318-4533498; con el Doctor Edwin Wandurraga, coinvestigador, 

al 313-3333034 ó con la investigadora principal Doctora Claudia Lucía Sossa Melo al teléfono 313-8699673.  También  puede solicitar 

información al Centro de Investigaciones Biomédicas de la UNAB Doctor  Juan José Rey Serrano al teléfono 301-2296698. 



95 
 

Si tiene alguna inquietud acerca de sus derechos como participante en este estudio, puede comunicarse con el comité de ética en 

investigación CEI-FOSCAL al 6386000 ext 3521 y/o al Presidente del comité de ética CEI-FOSCAL Dr. Carlos Paredes Gómez al 316-

4907331. 

Preguntas realizadas por el sujeto de investigación durante el proceso de toma del consentimiento informado. 

Este proyecto y el formato de consentimiento informado han sido revisados y aprobados por el comité de evaluación ética de la Facultad 

de Ciencias de la Salud de la UNAB y el comité de ética en la investigación de la FOSCAL. 

Yo _______________________________________________, He leído completamente y he entendido el presente documento de 

consentimiento informado para la participación de mi hijo(a) en el presente estudio, declaro que he tenido la oportunidad de hacer  

preguntas y se respondieron de manera clara y adecuada. 

He decido por tanto (marque con una X la casilla correspondiente):    Permitir la participación de mi Hijo(a)    _____                                   No 

Permitir la participación de mi Hijo(a)     _____ 

Autorizo a la UNAB a utilizar ésta información con propósitos investigativos en futuros proyectos:    Si _______ No________ 

En el estudio titulado “BAJA DENSIDAD MINERAL OSEA y OSTEOPOROSIS  EN PACIENTES CON HEMOFILIA” 

Nombre del niño participante 

___________________________________________                ______________ 

Firma del niño participante                                                                      Fecha                   

___________________________________________ 

Nombre del padre de familia o representante legal   

____________________________________________              _______________ 

Firma del participante o representante legal        Fecha                                    

__________________________________________              

Nombre del Testigo 1        

__________________________________________              _______________          

Firma del Testigo 1                                                                                   Fecha 

__________________________________________             

Nombre del Testigo 2        

__________________________________________                   ______________              

Firma del Testigo 2                                                                                   Fecha 

Consentimiento Informado administrado y explicado personalmente por: 

Nombre __________________________________________________________ A mi Criterio, el  

Padre o representante legal del niño__________________________________________________ 

Da su consentimiento informado de manera voluntaria y con pleno conocimiento. 

______________________________   

Nombre del Investigador    

_______________________________          ______________  

Firma del investigador                                Fecha   
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Anexo 2: Formato de Recolección de Datos 

Grupo de investigación Cínicas – CIB 

Programa de Medicina -  UNAB 

Osteoporosis y Hemofilia – CASOS 

1. Nombres 
   

Nombre(s)  Apellido(s) 

2. Identificación 

              No Dato 

3. Fecha de Nacimiento 

  /   /       No Dato  

4. Lugar de Nacimiento 
   

Ciudad  Departamento 

 No Dato 

Lugar de Residencia 
   

Dirección   

   
   

Ciudad  Departamento 

5. Zona de Residencia 

 Urbana   Rural 

 

6. Teléfonos de Contacto 
   

Fijo 1  Fijo 2 

   
Celular 1  Celular 2 

   
Contacto 1  Contacto 2 

7. Nivel máximo de escolaridad 

 

 Ninguno  Secundaria Incompleta  Pregrado Incompleto 

      
 Primaria Incompleta  Secundaria Completa  Pregrado Completo 

      
 Primaria Completa  Técnico incompleto  Posgrado/MsC/PhD incompleto 

 Técnico completo  Posgrado/MsC/PhD Completo  Sin dato 

 

8. Profesión  (Encuesta Nacional de Salud) 

 
 

9. Estado civil 

 Soltero  Casado  Unión Libre 

      

Fecha   /   / 2 0 1  

Formulario No.                
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 Viudo  Separado/Divorciado  Sin Dato 

10. Religión 

 Católico  Cristiano  Testigo de Jehová 

      
 Evangélico  Ninguna  Sin Dato 

11. Estrato Socio-económico     

0 1 2 3 4 5 6   Sin Dato 

12. Régimen de Salud 

 Subsidiado  Contributivo  Vinculado 

      
 Particular  Desplazado  Sin Dato 

        Especial (Ecopetrol, Policía, Magisterio) 

13. Antecedente familiar de trastorno de la coagulación en la familia 

 Si  No  Se desconoce 

Parentesco   

14. Tipo de deficiencia 

 Factor VIII  Factor IX  Otro , cual? 

      
 EvW  Sin Dato   

15. Como se llegó al diagnóstico inicialmente 

 Únicamente síntomas 
clínicos 

 Únicamente pruebas de detección de 
factor    (p. ej.; TP o TPPA) 

 Pruebas de factor específicas 
para factor VIII ó IX    

      
 Sin dato  Otras, cuales?   

16. Tipo de Hemofilia 

 A  B  C  Sin Dato  

 Leve  Moderada  Severa   

17. Institución tratante 

 FOSCAL  Otra    Sin Dato  

18. Motivo de la prueba al diagnóstico 

 Madre portadora conocida  Otro historial familiar  Síntoma hemorrágico 

      
 Sin Dato  Otro ,  Cual?  

Anormalidad en laboratorio 

19. Edad a la que se diagnosticó el trastorno de coagulación por primera vez? 

    Años  Meses  Sin Dato 

20. Ha tenido alguna vez una hemorragia que requiriera atención médica? 

 Si  No → Pase a la Pregunta 27   Sin Dato  

21. Edad de la primera  hemorragia 
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    Años  Meses  Sin Dato 

22. Localización de la primera hemorragia 

 Hemorragias articulares  Hemorragias Musculares  Hemorragia intracraneal 

      
 Orofaringe        Hemorragia renal            Epistaxis         

      
 Oftálmico  Intracraneal  Tracto genital o urinario 

      
 Tejidos blandos  Laceraciones  Abdomen/gastrointestinal 

        
 SNC  Otra    Sin Dato  

        Torácica                               Renal                  Ninguna 

23. Tipo de tratamiento 

 Cuidados generales  Tolerancia inmune  Profilaxis primaria 

      
 Profilaxis secundaria  Sangre total  NOVOSEVEN 

 
 

 Crioprecipitados  Plasma fresco congelado       Acido tranexamico 
 

FEIBA        No aplica           Sin dato 

Ninguno 

24. Presencia de inhibidores 

 FACTOR SI  NO No Sabe  TITULO 

         
 VIII        

         
 IX        

         
 Otro        

Cual? __________________________________________________________ 

Fecha de última toma de inhibidores 

  /   /       No Dato  

25. Episodios hemorrágicos durante los últimos doce meses 

 Hemorragias articulares  Hemorragias Musculares  Hemorragia intracraneal 

      
 Orofaringe        Hemorragia renal            Epistaxis         

      
 Oftálmico  Intracraneal  Tracto genital o urinario 

      
 Tejidos blandos  Laceraciones  Abdomen/gastrointestinal 

        
 SNC  Otra    Sin Dato  

       Torácica                           Renal              Ninguna 
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26. Número de Episodios  de sangrado en los últimos doce meses 

     Ninguno  1 – 5 

      
 5 – 10  >10  Sin Dato 

27. Número total de días de hospitalización por sangrado en el último año 

     Ninguno  1 – 15 

      
 16 – 30  31 – 45  46 - 60 

      
 >60  No Dato   

28. Episodios hemorrágicos durante los últimos cinco (5) años? 

 Si  No  No Dato 

 

29. Cuáles episodios hemorrágicos durante los últimos cinco (5) años 

 Hemorragias articulares  Hemorragias Musculares  Hemorragia intracraneal 

      
 Orofaringe        Hemorragia renal            Epistaxis         

      
 Oftálmico  Intracraneal  Tracto genital o urinario 

      
 Tejidos blandos  Laceraciones  Abdomen/gastrointestinal 

        
 SNC  Otra    Sin Dato  

       Torácica                            Renal              Ninguna 

30. Productos de tratamiento utilizados 

 Si  No  Sin Dato 

 

 Desconoce     

31. Cuáles productos de tratamiento utilizados 

 Cuidados generales  Tolerancia inmune  Profilaxis primaria 

      
 Profilaxis secundaria  Sangre total  NOVOSEVEN 

 
 

 Crioprecipitados  Plasma fresco congelado       Acido tranexamico 
 

32. FEIBA        No aplica           Sin dato 

33. Ninguno 

34. Edad del  último episodio de sagrado (si corresponde): 

     Años  Meses  Sin Dato 

35. Recibe actualmente factor?   

 Si  No → Pase al a pregunta 36   Sin Dato 

36. Qué factor recibe actualmente 

 Profilaxis  A demanda → Pase al a pregunta 39  Sin Dato  → Pase al a pregunta 39 
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37. Cuántas veces por semana 

     Sin Dato 

38. Dosis que utiliza actualmente en cada aplicación 

       Sin Dato 

39. Desde hace cuántos años o meses, la utiliza 

     Años  Meses  Sin Dato 

40. INFECCIOSAS              Se la han realizado?            Resultado 
 PRUEBA SI  NO No Sabe + - No Sabe  Fecha Diagnóstico 

 

 VIH               

                
 HEPATITIS B               

                
 HEPATITIS C               

41. VACUNACION           Le aplicaron la vacuna? 

 PRUEBA Si  No No Sabe Fecha  
 

 HEPATITIS A         

          
 HEPATITIS B         

ENFERMEDADES ARTICULARES 

42. Complicaciones ortopédicas  (subrayar) 

  1.  Contractura codo derecho   2.  Contractura codo izquierdo   
 3.  Deformidad rodilla derecha  4.  Deformidad rodilla izquierda   
 5.  Deformidad codo derecho 6.  Deformidad codo izquierdo   
 7. Aum volumen tobillo derecho 8.  Aum volumen tobillo izquierdo   
 9. Retracción isquiotibial derecha 10.  Retracción isquiotibial izquierda     
 11. Pseudotumor   12. Deformidad cadera derecha   
 13. Deformidad cadera izquierda 14. RTR derecha     
 15. RTR izquierda   16. Aum volumen rodilla derecha    
 17.Aum volumen rodilla izquierda 18. Contractura rodilla derecha    
 19. Contractura rodilla izquierda 20. Aum volumen codo derecho   
 21. Aum volumen codo izquierdo 22. Limitación flexión rodilla der    
 23. Limitación flexión rodilla izq 24. Limitación hombro derecho   
 25. Limitación hombro izquierdo 26. Limitación flexión tobillo der   
 27. Limitación flexión tobillo izq 28.  RTC derecha 29. RTC izquierda  0.  Ninguna 

Número total de días de hospitalización por 

 sangrado en el último año 
 

     Ninguno  1 – 15 

      
 16 – 30  31 – 45  46 - 60 

      
 >60  No Dato   

 

 

 



101 
 

43. En el último año, ¿Cuantos días utilizó silla de ruedas 

 el paciente 

     Ninguno  1 – 15 

      
 16 – 30  31 – 45  46 - 60 

      
 >60  No Dato   

44. Actividad física según escala GPAQ 

 Baja  Moderada  Alta 

 

45. Puntaje Escala de Independencia funcional FISH  (FISH es solo para adultos, de 19 años o más) 

      Sin Dato 

Observaciones  

_____________________________________________________________________________________ 

48. Puntaje  PedHAL (Lista de Actividades en Hemofilia) es solo para niños de 8 a 18 años  
(0 :  peor estado funcional    -    306:   mejor estado funcional posible 

      Sin Dato 

Observaciones 

___________________________________________________________________________________ 

49. Puntaje  Parents HAL (Lista de Actividades en Hemofilia) es solo para padres de niños de 4-8 años  
(0 :  peor estado funcional    -    306:   mejor estado funcional posible 

      Sin Dato 

Observaciones 

____________________________________________________________________________________ 

ANTROPOMETRIA 

   ,  PESO (Kg)   Sin Dato 

         

   ,  TALLA (cm)   Sin Dato 
 
 
 

  
 
 

       

   ,  IMC   Sin Dato 

         

50. Tiene ó le han dicho que padece artropatía hemofílica?   

 Si  No  Desconoce      
 

          Sin dato 
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51. Clasificación Radiológica  de la Artropatía Hemofílica (Score Arnold- Petterson) 

 I  II  III  IV  IV No Dato 

ARTICULACION D  I  D  I  D  I  D  I  D  I   

TOBILLO                      

                      
RODILLA                      

                      
CADERA                      

                      
CODO                      

                      
OTRO: ________________                      

52. Antecedente de fractura previa 

 Si  No  Desconoce 

Sin dato 

53. Tipo de Fractura 

 Espontanea por fragilidad  Traumática  No Dato 

54. Número total de fracturas  

      Sin Dato 

55. Huesos afectados 

56.  
  

   
   

57. Edad de las fracturas 

58.  
  

   
   

59. Trastorno de la glándula tiroides o la glándula paratiroides?    

 Si  No  Desconoce 

       Sin dato 

Cuál?_____________________________________________________________________________ 

60. Se encuentra tomando algún tipo de medicamento anticonvulsivante ó antiepiléptica? 

 Si  No  Desconoce 

       Sin dato 

Cuál?___________________________________________________________________________ 
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61. Se encuentra tomando algún tipo de medicamento antirretroviral? 

 Si  No  Desconoce 

       Sin dato 

Cuál?___________________________________________________________________________ 

62. Factores de Riesgo para Fractura  (según OMS) 

FACTOR DE RIESGO SI  NO No Sabe 

       
Antecedente de Fractura de Cadera Paterna       

       
Tabaquismo activo       

       
Consumo de alcohol ≥ de 2 onzas       

       
Consumo de Corticoides (≥7.5 mg de prednisona o equivalencia)       

       
IMC ≤ 19       

63. Índice Tabáquico (paquetes/año) (SI CORRESPONDE) 

      Sin Dato 

64. Densidad Mineral Ósea  (gms/cm2) 

FACTOR DE RIESGO 
 

 
BMD 

(gms/cm2) 
                    No Dato 

       
T score Columna Lumbosacra        

       
T score cadera izq       

       
Z score columna lumbosacra       

       
Z score cadera izq       

       
T score corporal Total       

       
T score corporal Total       
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65. Otros estudios diagnósticos realizados 

ESTUDIO 
 

        RESULTADO                            FECHA 

      
TSH      

      
CALCIO SÉRICO      

      
SOMATOMEDINA C      

      
TESTOSTERONA TOTAL      

      
25 OH VITAMINA D SÉRICA      

      
ASAT      

      
ALAT      

      
FOSFATASA ALCALINA      

      
PCR      

      
ALBUMINA      

      
PIRILINKS EN ORINA      

      

PARATHORMONA INTACTA      

 

 

 

NOMBRE COMPLETO  Y FIRMA DE QUIEN DILIGENCIA EL FORMATO 

 

_____________________________________________________________________________________ 
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Anexo 3.  Escala de Independencia Funcional (FISH) para adultos 

Grupo de investigación Cínicas – CIB 

Programa de Medicina -  UNAB 

Proyecto  Osteoporosis y Hemofilia 

NOMBRE COMPLETO  Y FIRMA DE QUIEN DILIGENCIA EL FORMATO 

 

FECHA  

d d / M M / A A A A 
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Anexo 4.  Escala de Independencia Funcional (PedHAL) para niños de 8 a 18 años 

Nombre: ______________________________Formulario No.:___________________ 

Acostarse / sentarse / arrodillarse / levantarse   /   En el mes anterior, ¿has tenido alguna dificultad, debido a la hemofilia, con?: 

 

N/A Imposible Siempre 

La 
mayoría  
de las  
veces 

Algunas 
veces 

 

Rara  
vez 

Nunca 

Sentarte (por ejemplo en una silla o en el sofá)        

Sentarte en el suelo (ej. Cuando estás viendo televisión o 
jugando) 

       

Levantarte de una silla apoyándote con tus brazos         

Levantarte de una silla sin apoyarte con tus brazos        

Arrodillarte/ponerte de cunclillas        

Mantenerte de cunclillas por  un período largo        

Inclinarte hacia adelante        

Quedarte de pie por un período corto (menos de 10 minutos, por 
ejemplo, esperando en la cola en una tienda) 

       

Quedarte de pie por un período un poco más largo (mas de 10 
minutos hasta 1 hora) 

       

Quedarte de pie por un período mucho más largo (más de una 
hora, por ejemplo haciendo la fila para un concierto) 

       

Funciones de las piernas   /   En el mes anterior, ¿has tenido alguna dificultad, debido a la hemofilia, con?: 

 

N/A Imposible Siempre 

La 
mayoría  
de las  
veces 

Algunas 
veces 

 

Rara  
vez 

Nunca 

Caminar distancias cortas 
(menos 10 minutos) 

       

Caminar distancias más largas 
(10 minutos a una hora) 

       

Caminar distancias largas (más de una hora)        

Caminar sobre una superficie irregular (por ejemplo, 
pavimento de adoquines,  aceras altas) 

       

Caminar sobre una superficie blanda (por ejemplo, en la 
playa, o en el pasto) 

       

Dar un paseo (ejemplo al zoológico, al centro comercial)        

Correr por ejemplo para alcanzar el transporte escolar o para 
alcanzar a un amigo 

       

Saltar (dentro y fuera de algo)        

Subir escaleras (14 pasos)        

Bajar escaleras        

Caminar o andar en una pequeña colina o una pendiente sin 
ayuda 

       

Funciones de los brazos   /   En el mes anterior, ¿has tenido alguna dificultad, debido a la hemofilia, con: 

 

N/A Imposible Siempre 

La 
mayoría  
de las  
veces 

Algunas 
veces 

 

Rara  
vez 

Nunca 

Levantar objetos pesados con las dos manos (una caja 
grande de juguetes o unos libros) 

       

Llegar por encima de tu cabeza (para recoger algo que esté 
en un estante alto) 

       

Hacer movimientos finos de las manos como armar un Lego 
ó jugar un videojuego  

       

Apoyarte en tus manos o brazos        

Darle la mano a alguien        

Usar el transporte   /   En el mes anterior, ¿has tenido alguna dificultad, debido a la hemofilia, con?: 

 

N/A Imposible Siempre 

La 
mayoría  
de las  
veces 

Algunas 
veces 

 

Rara  
vez 

Nunca 

Montar bicicleta        

Entrar y salir de un automóvil         

Usar el transporte público (ejemplo, bus escolar o 
metrolinea)  
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Autocuidado   /   En el mes anterior, ¿has tenido alguna dificultad, debido a la hemofilia, con?: 

 

N/A Imposible Siempre 

La 
mayoría  
de las  
veces 

Algunas 
veces 

 

Rara  
vez 

Nunca 

Secarte el cuerpo sola o solo        

Ponerte una camisa, un saco, etc        

Ponerte unos pantalones        

Ponerte las medias y los zapatos        

Desabotonarte un pantalón antes de ir al baño        

Untarle mantequilla al pan o a una arepa        

Desenrollar una tapa de una botella sola o solo        

Bañarte tus dientes         

Tareas de la casa   /   En el mes anterior, ¿has tenido alguna dificultad, debido a la hemofilia, con?: 

 

N/A Imposible Siempre 

La 
mayoría  
de las  
veces 

Algunas 
veces 

 

Rara  
vez 

Nunca 

Las tareas de la casa (por ejemplo, 
Tender tu cama, limpiar tu cuarto, preparar la mesa para 
comer) 

       

Tareas externas (por ejemplo, sacar la basura, ayudar a lavar 
el carro) 

       

Otras tareas del hogar 
(hacer mandados, pasear al 
perro) 

       

Actividades recreativas y deportes   /   En el mes anterior, ¿has tenido alguna dificultad, debido a la hemofilia, con?: 

 

N/A Imposible Siempre 

La 
mayoría  
de las  
veces 

Algunas 
veces 

 

Rara  
vez 

Nunca 

Salir y bailar (al teatro, cine, discoteca)        

Jugar fuera de tu casa (solo o con otros amigos)        

Deportes (ejercicios de educación física, juegos, etc)        

Deportes atléticos (salto alto)        

Deportes con pelota o balón (voleyball, softball)        

Jugar deportes de no-contacto en equipo (volleyball, softball)        

Jugar deportes de contacto en equipo (wáter polo, futbol)        

Jugar deportes de no-contacto individuales (tennis, montar 
bibicleta) 

       

Jugar deportes de contacto individual (ej, judo, karate, boxeo)        

Hacer parte de un evento deportivo de varios días (torneo de 
natación, bicicleta, caminata) 

       

Ir a un campamento de la escuela        

Adaptarse y usar algunas ayudas 
 
¿La bicicleta tiene  algún tipo de adaptación? 

􀁒 No, no tengo bicicleta    􀁒 No, la bibicleta no tiene ningún tipo de adaptación 

Sí, mi bibicleta tiene (varias respuestas están permitidas): 

􀁒 Tres ruedas 􀁒 Sistema de asistencia 􀁒 Bicicleta motorizada  􀁒 Otro, 

cuál.................................................................   

¿Tienes algún dispositivo de ayuda para realizar algunas actividades? 

􀁒 No, no utilizo ningún dispositivo de ayuda    

Sí, utilizo (varias respuestas están permitidas): 

􀁒 Una muleta (1 muleta / bastón)  􀁒 (dos) Muletas  􀁒 Silla de ruedas  􀁒 Caminador 

􀁒 Otro, cuál: ..................................................................   􀁒 Otro, cuál: .................................................................. 

Si hay alguna otra actividad que te gustaría añadir a la lista, por favor, descríbela a continuación: 

......................................................................................................................................................................................................................... 

Diligenció:  ................................................................................................................................... 

 

 

Fecha (dd/mm/aa) ____/____/________ 
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Anexo 5.  Escala de Independencia Funcional (PedHAL-Parents) para padres de niños de 
4 a 8 años 

Nombre: ________________________________Formulario No.:___________________ 

Acostarse / sentarse / arrodillarse / levantarse  /   En el mes anterior, su niña o niño ¿ha tenido alguna dificultad, debido a la hemofilia, 
con: 

 
N/A Imposible Siempre 

La mayoría  
de las  
veces 

Algunas veces 
 

Rara  
vez 

Nunca 

Sentarse (por ejemplo en una silla o en el sofá)        

Sentarse en el suelo (ej. Cuando está viendo televisión o 
jugando) 

       

Levantarse de una silla apoyándose con sus brazos         

Levantarse de una silla sin apoyarse con sus brazos        

Arrodillarse/ponerse de cunclillas        

Mantenerse de cunclillas por  un período largo        

Inclinarse hacia adelante        

Quedarse de pie por un período corto (menos de 10 minutos, 
por ejemplo, esperando en la cola en una tienda) 

       

Quedarse de pie por un período un poco más largo (mas de 
10 minutos hasta 1 hora) 

       

Quedarse de pie por un período mucho más largo (más de 
una hora, por ejemplo haciendo la fila para un concierto) 

       

Funciones de las piernas  /   En el mes anterior, su niña o niño ¿ha tenido alguna dificultad, debido a la hemofilia, con: 

 
N/A Imposible Siempre 

La mayoría  
de las  
veces 

Algunas veces 
 

Rara  
vez 

Nunca 

Caminar distancias cortas 
(menos 10 minutos) 

       

Caminar distancias más largas 
(10 minutos a una hora) 

       

Caminar distancias largas (más de una hora)        

Caminar sobre una superficie irregular (por ejemplo, 
pavimento de adoquines,  aceras altas) 

       

Caminar sobre una superficie blanda (por ejemplo, en la 
playa, o en el pasto) 

       

Dar un paseo (ejemplo al zoológico, al centro comercial)        

Correr por ejemplo para alcanzar el transporte escolar o 
para alcanzar a un amigo 

       

Saltar (dentro y fuera de algo)        

Subir escleras (14 pasos)        

Bajar escaleras        

Caminar o andar en una pequeña colina o una pendiente 
sin ayuda 

       

Funciones de los brazos  /   En el mes anterior, su niña o niño ¿ha tenido alguna dificultad, debido a la hemofilia, con: 

 
N/A Imposible Siempre 

La mayoría  
de las  
veces 

Algunas veces 
 

Rara  
vez 

Nunca 

Levantar objetos pesados con las dos manos (una caja 
grande de juguetes o unos libros) 

       

Llegar por encima de su cabeza (para recoger algo que 
esté en un estante alto) 

       

Hacer movimientos finos de las manos como armar un Lego 
ó jugar un videojuego  

       

Apoyarse en sus manos o brazos        

Darle la mano a alguien        

Usar el transporte   /   En el mes anterior, su niña o niño ¿ha tenido alguna dificultad, debido a la hemofilia, con: 

 
N/A Imposible Siempre 

La mayoría  
de las  
veces 

Algunas veces 
 

Rara  
vez 

Nunca 

Montar bicicleta        

Entrar y salir de un automóvil         

Usar transporte público (ejemplo, bus escolar o metrolinea)         

Autocuidado  /   En el mes anterior, su niña o niño ¿ha tenido alguna dificultad, debido a la hemofilia, con: 

 
N/A Imposible Siempre 

La mayoría  
de las  
veces 

Algunas veces 
 

Rara  
vez 

Nunca 

Secarse el cuerpo sola o solo        

Ponerse una camisa, un saco, etc        

Ponerse los pantalones        

Ponerse las medias y los zapatos        

Desabotonarse el pantalón antes de ir al baño        

Untarle mantequilla al pan o a una arepa        

Desenrollar una tapa de una botella sola o solo        

Bañarse sus dientes         
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Tareas de la casa /   En el mes anterior, su niña o niño ¿ha tenido alguna dificultad, debido a la hemofilia, con: 

 
N/A Imposible Siempre 

La mayoría  
de las  
veces 

Algunas veces 
 

Rara  
vez 

Nunca 

Las tareas de la casa (por ejemplo, 
Tender su cama, limpiar su cuarto, preparar la mesa para 
comer) 

       

Tareas externas (por ejemplo, sacar la basura, ayudar a 
lavar el carro) 

       

Otras tareas del hogar 
(hacer mandados, pasear al 
perro) 

       

Actividades recreativas y deportes  /   En el mes anterior, su niña o niño ¿ha tenido alguna dificultad, debido a la hemofilia, con: 

 
N/A Imposible Siempre 

La mayoría  
de las  
veces 

Algunas veces 
 

Rara  
vez 

Nunca 

Salir y bailar (al teatro, cine, discoteca)        

Jugar fuera de su casa (solo o con otros amigos)        

Deportes (ejercicios de educación física, juegos, etc)        

Deportes atléticos (salto alto)        

Deportes con pelota o balón (voleyball, softball)        

Jugar deportes de no-contacto en equipo (volleyball, 
softball) 

       

Jugar deportes de contacto en equipo (wáter polo, futbol)        

Jugar deportes de no-contacto individuales (tennis, montar 
bibicleta) 

       

Jugar deportes de contacto individual (ej, judo, karate, 
boxeo) 

       

Hacer parte de un evento deportivo de varios días (torneo 
de natación, bicicleta, caminata) 

       

Ir a un campamento de la escuela        

 
Adaptarse y usar algunas ayudas 

 
¿La bicicleta tiene  algún tipo de adaptación? 

􀁒 No, mi hija o hijo no tiene bicicleta    􀁒 No, la bibicleta no tiene ningún tipo de adaptación 

Sí, mi hija o hijo tiene una bibicleta con (varias respuestas están permitidas): 

􀁒 Tres ruedas 􀁒 Sistema de asistencia 􀁒 Bicicleta motorizada 

􀁒 Otro, cuál................................................................. 

􀁒 Otro, cuál................................................................. 

¿Utiliza su hija o hijo, algún dispositivo de ayuda para realizar algunas actividades? 

􀁒 No, mi hija o hijo no utiliza ningún dispositivo de ayuda 

Sí, mi hija o hijo utiliza (varias respuestas están permitidas): 

􀁒 Una muleta (1 muleta / bastón)  􀁒 (dos) Muletas  􀁒 Silla de ruedas  􀁒 Caminador 

􀁒 Otro, cuál: .................................................................. 

􀁒 Otro, cuál: .................................................................. 

Si hay alguna otra actividad que le gustaría añadir a la lista, por favor, descríbala a continuación: 

.......................................................................................................................................................................................................................... 

Diligenció:  

.......................................................................................................................................................................................................................... 

 

 

 

 

 

Fecha (dd/mm/aa) ____/____/________ 
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Anexo 6.  Encuesta Consumo de Calcio 

Fecha   /   / 2 0 1  

Grupo de investigación Cínicas – CIB  /   Programa de Medicina -  UNAB 

Osteoporosis y Hemofilia – CASOS 

Formulario No.       
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NOMBRE COMPLETO  Y FIRMA DE QUIEN DILIGENCIA EL FORMATO 

 

 

 

FECHA  

d d / M M / A A A A 
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Anexo 7.  Formato de remisión para realización de Densitometría ósea 
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Anexo 8.  Formato de remisión para realización de exámenes de laboratorio 
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Anexo 9.  Formato de remisión para realización de radiografías 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 


