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RESUMEN

El objetivo general de la presente investigacion es evaluar el impacto de la terapia domiciliaria
en pacientes con enfermedades Lisosomales del Instituto Privado de Hematologia
Investigacion clinica en la gestion de salud durante el primer semestre del afio 2024. En el
marco metodoldgico de la investigacion, fue empleado un enfoque de disefio mixto que
combino elementos cualitativos y cuantitativos cuyas técnicas de recoleccién de datos fueron
las entrevista y la encuesta. Se analizan tres objetivos principales: el uso de recursos médicos,
la reduccion de hospitalizaciones y la mejora de la calidad de vida. Los hallazgos indican que
la terapia domiciliaria optimiza la utilizacion de recursos al permitir que los pacientes reciban
tratamiento en casa, lo que reduce la carga sobre los servicios hospitalarios y mejora la
adherencia al tratamiento. También se observa una disminucion significativa en las
hospitalizaciones y una menor exposicion a infecciones, contribuyendo asi a una mejor calidad
de vida. Los pacientes reportan un aumento en su satisfaccion y bienestar emocional gracias a
la comodidad del entorno familiar. A pesar de estos beneficios, persiste la necesidad de
consultas médicas regulares para un monitoreo efectivo. La terapia domiciliaria es una
alternativa prometedora para el manejo de enfermedades lisosomales, ofreciendo beneficios
tanto en la atencion médica como en la calidad de vida de los pacientes.

PALABRAS CLAVES: Enfermedades Lisosomales. Gestion de Salud. Remplazo Enzimatico.
Terapia domiciliaria.
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ABSTRACT

The general objective of this research is to evaluate the impact of home therapy in patients with
Lysosomal diseases at the Private Institute of Hematology and Clinical Research in health
management during the first half of 2024. In the methodological framework of the research, a
mixed-design approach was employed, combining qualitative and quantitative elements, with
data collection techniques including interviews and surveys. Three main objectives are
analyzed: the use of medical resources, the reduction of hospitalizations, and the improvement
of quality of life. The findings indicate that home therapy optimizes the use of resources by
allowing patients to receive treatment at home, which reduces the burden on hospital services
and improves treatment adherence. A significant decrease in hospitalizations and reduced
exposure to infections are also observed, contributing to a better quality of life. Patients report
an increase in their satisfaction and emotional well-being due to the comfort of the family
environment. Despite these benefits, there remains a need for regular medical consultations for
effective monitoring. Home therapy is a promising alternative for the management of lysosomal
diseases, offering benefits in both medical care and quality of life for patients.

KEYWORDS: Lysosomal Diseases. Health Management. Enzyme Replacement. Home
Therapy

1. INTRODUCCION
Programa de Atencidon Integral a Pacientes con Enfermedades Lisosomales (PAIPEL) Tiene
como mision brindar una atencién integral a personas con Enfermedades Lisosomales en
estrecha asociacion con los centros de tratamiento ya existentes y los que eventualmente se
creen, sean o no parte de la Red del Ministerio Salud Pablica y Bienestar Social.
Este programa promueve la infusion domiciliaria como estrategia viable para lograr sus
objetivos, entendidos como el trato digno e igualitario, la asistencia psicomedico — sanitaria, la
educacion preventiva y el acceso libre y gratuito al Sistema Nacional de Salud.
De este modo, el objetivo general de este estudio es evaluar el impacto de la terapia domiciliaria
en pacientes con enfermedades Lisosomales del Instituto Privado de Hematologia
Investigacion clinica en la gestion de salud durante el primer semestre del afio 2024.
En cuanto al marco metodolégico, es un estudio de disefio Exploratorio Secuencial, mixto, es
decir, aquel que colecciona datos cualitativos y cuantitativos para su analisis y consideracion.
El Instrumento, como técnica se utilizé el cuestionario de guia de preguntas (entrevistas
semiestructuradas). Que hacen a lo cualitativo, con cuyos resultados se elaboré una encuesta
de preguntas cerradas que hacen a resultados cuantitativos.
En cuanto a su estructura: El presente trabajo de investigacion esta ordenado en cinco secciones
para su mejor comprension:
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En el marco introductorio se describe el planteamiento del problema, preguntas de
investigacion, objetivos propuestos, justificacion del estudio, viabilidad y la estructura del
trabajo.

En el marco tedrico se expone tres puntos principales como variables, estas son: Uso de
Recursos Médicos, Reduccion de Hospitalizacion y Calidad de vida de los pacientes con
enfermedades lisosomales que seran influenciadas por la terapia domiciliaria.

En el marco metodologico se exponen los aspectos utilizados en el transcurso de la
investigacion, tales como: Descripcion del lugar del estudio, enfoque de la investigacion,
disefio de investigacion (Disefio Genérico), tipo de Investigacion (Disefio Especifico), los
instrumentos de recoleccion de datos, la poblacion y muestra, la linea de Investigacion y las
estrategias metodoldgicas.

En el marco analitico se presentan el anélisis e interpretacion de los resultados que dieron
respuesta a las preguntas de investigaciones tanto generales como especificas.

En el quinto y dltimo apartado se dejan sentadas las conclusiones, recomendaciones, cuestiones
éticas y la bibliografia utilizada.

2. MATERIALES Y METODOLOGIA

2.1-Delimitacion
(1 Delimitacion Temporal: El estudio se llevé a cabo durante el primer semestre del afio
2024. Este periodo ha sido seleccionado para evaluar de manera exhaustiva el impacto de la
terapia domiciliaria en un tiempo suficiente que permita observar cambios significativos en la
gestion de salud, incluyendo la reduccion de hospitalizaciones, la satisfaccion de los pacientes
y el uso de recursos médicos.

[1 Delimitacion Espacial: El estudio se realizo en el contexto del Instituto Privado de
Hematologia Investigacion clinica (IPHIC) de Paraguay. La investigacion se centro
especificamente en los pacientes con enfermedades lisosomales atendidos por el IPHIC,
quienes participaron en el programa de terapia domiciliaria implementado por esta
institucién. Esta delimitacion espacial permitio un andlisis detallado y contextualizado de los
efectos de la terapia domiciliaria dentro de una institucion de salud particular, facilitando la
obtencion de datos precisos y relevantes para la toma de decisiones en el ambito de la gestidn
de salud.

2.2- Limitaciones
[1 Tamafio de la Muestra: Dado que las enfermedades lisosomales son condiciones raras, el
numero de pacientes disponibles para participar en el estudio puede ser limitado. Un tamario
de muestra pequefio podria afectar la generalizacion de los resultados y la capacidad de
detectar diferencias significativas en las variables estudiadas.

1 Adherencia al Tratamiento Domiciliario: La eficacia de la terapia domiciliaria depende en

gran medida de la adherencia de los pacientes y sus familias al régimen de tratamiento.
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Variaciones en la adherencia podrian influir en los resultados, complicando la interpretacion
de los datos sobre la efectividad y el impacto de la terapia domiciliaria.

1 Recopilacion de Datos: La precision y consistencia en la recopilacién de datos pueden
verse afectadas por la dependencia de auto-reportes de los pacientes y sus cuidadores.
Problemas como el sesgo de memoria, la falta de registros precisos y la variabilidad en la
comprension de las instrucciones pueden introducir errores en los datos recopilados.

[1 Factores Externos: Durante el periodo del estudio, pueden ocurrir eventos externos
imprevistos, como cambios en las politicas de salud, crisis economicas, o brotes de
enfermedades que alteren el entorno de atencion sanitaria. Estos factores externos pueden
influir en los resultados del estudio, dificultando la atribucion de cambios especificos a la
intervencion de terapia domiciliaria.

2.3- Enfoque:

El enfoque de investigacion seleccionado para este estudio fue mixto, combinando la
recopilacion de datos cualitativos y cuantitativos. Esta eleccion se baso en la comprension de
gue una perspectiva integral es esencial para abordar la complejidad del impacto de la terapia
domiciliaria en pacientes con enfermedades lisosomales atendidos en el Instituto Privado de
Hematologia durante el primer semestre del afio 2024. La investigacion en el ambito de la
salud no se limita a nimeros y estadisticas, sino que también requiere una comprension
profunda de las experiencias y percepciones de los pacientes, familiares y profesionales de la
salud. Siguiendo la recomendacion de Hernandez Sampieri, Ferndndez Collado y Baptista
Lucio (2010) sobre la posibilidad de trabajar en forma multimodal, este enfoque mixto
permitio capturar una gama completa de datos y enriquecer la investigacion con diferentes
perspectivas.

La recopilacion de datos cualitativos implico entrevistas en profundidad con pacientes,
familiares y profesionales de la salud para obtener sus percepciones y experiencias personales
en relacion con la terapia domiciliaria. Estas entrevistas permitieron comprender como los
pacientes y sus cuidadores perciben la atencion domiciliaria en términos de satisfaccion,
calidad de vida y desafios enfrentados. Ademas, se recopilaron testimonios de los
profesionales de la salud sobre su experiencia en la implementacién de este modelo de
atencion y su impacto en la gestion de recursos médicos.

Por otro lado, la recopilacién de datos cuantitativos se centrd en mediciones precisas de
variables como la frecuencia de hospitalizaciones, la duracion de las estancias hospitalarias y
el uso de recursos médicos. Estos datos numéricos se sometieron en analisis estadisticos
rigurosos para identificar patrones y relaciones significativas. Por ejemplo, se analiz6 el
numero de hospitalizaciones por paciente antes y despues de la implementacion de la terapia
domiciliaria, asi como la disponibilidad y uso de equipos médicos en el hogar.

Esta combinacion de métodos permitio una vision holistica de la problematica y una
comprension mas completa de como la terapia domiciliaria afecta la gestion de salud y la
calidad de vida de los pacientes con enfermedades lisosomales. El enfoque mixto en la
investigacion se alinea con el objetivo de proporcionar resultados valiosos y aplicables para el
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Instituto Privado de Hematologia y enriquecer el conocimiento en el campo de la salud
publica.

2.4-Disefio de Investigacion (Disefio Genérico)

El disefio metodoldgico seleccionado para esta investigacion se baso en un enfoque
secuencial. Este enfoque implica la recoleccidn secuencial de datos, comenzando con un tipo
de datos (ya sea cualitativos o cuantitativos) y procediendo a su analisis antes de pasar a la
recoleccion y andlisis del otro tipo de datos. Este enfoque se alinea con la recomendacion de
Hernandez Sampieri, Ferndndez Collado y Baptista Lucio (2010), que sugiere la posibilidad
de trabajar en forma secuencial para obtener una comprension mas completa y rica de un
problema de investigacion.

En la primera fase de la investigacion, se llevo a cabo la recoleccion de datos cualitativos.
Esto incluiyé entrevistas en profundidad con pacientes, familiares y profesionales de la salud
del Instituto Privado de Hematologia. El objetivo de estas entrevistas fue explorar sus
percepciones y experiencias personales en relacién con la terapia domiciliaria, abarcando
aspectos como la satisfaccion con el tratamiento, los cambios percibidos en la calidad de vida
y los desafios enfrentados durante la implementacion de la atencion domiciliaria.
Posteriormente, en la segunda fase, se procedio a la recoleccion de datos cuantitativos. Esto
implico la recopilacion de datos precisos sobre variables como la frecuencia de
hospitalizaciones, la duracién de las estancias hospitalarias y el uso de recursos médicos.
Estos datos numéricos se sometieron a un analisis estadistico exhaustivo para identificar
patrones y relaciones significativas que puedan informar sobre el impacto de la terapia
domiciliaria en la gestion de salud de los pacientes.

En la tercera y ultima fase, se realiz6 un anélisis conjunto de los datos cualitativos y
cuantitativos para proporcionar una vision integral de cémo la terapia domiciliaria afecta la
gestion de salud y la calidad de vida de los pacientes con enfermedades lisosomales. Este
enfoque secuencial en la metodologia de la investigacion permitié una comprension profunda
y multifacética de la problematica planteada y contribuyo al enriquecimiento del
conocimiento en el campo de la salud publica. Al integrar las perspectivas cualitativas y
cuantitativas, se obtuvieron resultados mas robustos y aplicables, beneficiando tanto al
Instituto Privado de Hematologia como a otras instituciones que buscan implementar
programas similares de atencién domiciliaria.

2.5- Tipo de Investigacion (Disefio Especifico)

Para la presente investigacion, se eligio un enfoque de Disefio Exploratorio Secuencial
(DEXPLOS) en su modalidad comparativa, siguiendo la recomendacion de Hernandez
Sampieri, Fernandez Collado y Baptista Lucio (2010). Este disefio se caracterizo por una
primera fase en la que se recopilan y analizan datos cualitativos para explorar un fenémeno.
En esta etapa, se generd una base de datos cualitativos a traves de entrevistas con pacientes,
familiares y profesionales de la salud del Instituto Privado de Hematologia. Estos datos
proporcionaron una comprension profunda de las percepciones y experiencias personales en
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relacion con la terapia domiciliaria y su influencia en la gestion de salud y la calidad de vida
de los pacientes con enfermedades lisosomales.

Posteriormente, en una segunda etapa, se recogieron y analizaron datos cuantitativos,
centrandose en la medicion precisa de variables como la frecuencia de hospitalizaciones, la
duracion de las estancias hospitalarias y el uso de recursos médicos. Esta fase cuantitativa se
baso en una metodologia rigurosa de medicion y analisis estadistico. Aunque esta fase no se
construye completamente sobre la plataforma de la primera, se tuvieron en cuenta los
resultados iniciales en la interpretacion y elaboracion del reporte del estudio.

El disefio DEXPLOS, en su modalidad comparativa, permitio una exploracion exhaustiva del
fendmeno de estudio al combinar datos cualitativos y cuantitativos. En este caso, se otorgd
prioridad a los datos cuantitativos, lo que significa que la fase cuantitativa se realiza de
manera mas extensa. La comparacion e integracion de los descubrimientos de ambas etapas
en la interpretacion final proporciono una vision integral del impacto de la terapia
domiciliaria en la gestion de salud de los pacientes con enfermedades lisosomales del
Instituto Privado de Hematologia durante el primer semestre del afio 2024.

Este enfoque metodoldgico permitié una comprension profunda y matizada de la
problematica y enriquecera el conocimiento en el campo de la salud publica. Al integrar las
perspectivas cualitativas y cuantitativas, se obtuvieron resultados méas robustos y aplicables,
beneficiando tanto al Instituto Privado de Hematologia como a otras instituciones que
busquen implementar programas similares de atencion domiciliaria

2.6- Técnica e Instrumento de Recoleccion de Datos

2.6.1-Recoleccion de Datos Cualitativos:

La recoleccion de datos cualitativos se realizd mediante entrevistas en profundidad con
especialistas en terapia domiciliaria y gestion de salud. Esta técnica permitié obtener una
comprension detallada de las percepciones, experiencias y conocimientos de los expertos
sobre la influencia de la terapia domiciliaria en pacientes con enfermedades lisosomales.

Técnica:

« Entrevistas en profundidad: Se llevo a cabo entrevistas semiestructuradas, lo que permitio
a los entrevistados expresar libremente sus opiniones y experiencias, al tiempo que se asegura
gue se aborden todos los temas relevantes.

Instrumento:

» Guia de entrevista: Se disefio una guia de entrevista que incluyo preguntas abiertas
relacionadas con:

0 Laefectividad de la terapia domiciliaria en la mejora de la calidad de vida de los
pacientes.

0 La percepcion de los especialistas sobre la reduccion de hospitalizaciones y estancias
hospitalarias.

o Las implicaciones de la terapia domiciliaria en el uso de recursos médicos.
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0 Recomendaciones y mejores précticas para implementar y mejorar la terapia domiciliaria
en pacientes con enfermedades lisosomales.
Esta guia sirvié como un marco flexible para conducir las entrevistas, permitiendo al
investigador profundizar en los temas de interés y explorar areas emergentes durante la
conversacion.
2.6.2-Recoleccion de Datos Cuantitativos:
La recoleccion de datos cuantitativos se llevo a cabo mediante la administracion de encuestas
estructuradas a los pacientes con enfermedades lisosomales del Instituto Privado de
Hematologia. Esta técnica permitio la recopilacion de datos numéricos que pueden ser
analizados estadisticamente para identificar patrones y relaciones significativas.

Técnica:

» Encuestas estructuradas: Se utiliz6 encuestas con preguntas cerradas y escalas de Likert
para obtener respuestas cuantificables sobre diversos aspectos de la terapia domiciliaria.
Instrumento:

» Cuestionario: Se disefié un cuestionario estructurado que incluyo secciones relacionadas
con:

o Datos demogréficos: Edad, género, etapa de la enfermedad, etc.

o0 Frecuenciay duracion de las sesiones de terapia domiciliaria.

o Nudmero de hospitalizaciones y estancias hospitalarias antes y después de iniciar la terapia
domiciliaria.

0 Evaluacion de la satisfaccion con la terapia domiciliaria mediante escalas de Likert.

0 Evaluacion de la calidad de vida utilizando instrumentos validados como el SF-36
(Cuestionario de Salud SF-36).

Este cuestionario fue pilotado para asegurar su validez y fiabilidad antes de su administracion
a la muestra seleccionada.

2.6.3-Poblacion y Muestra Cualitativa:

Para el enfoque cualitativo de esta investigacion, la muestra estuvo compuesta por 3
especialistas en el tema de terapia domiciliaria y gestion de salud para pacientes con
enfermedades lisosomales. Estos expertos aportaron una perspectiva valiosa y enriquecedora
sobre la influencia de la terapia domiciliaria en la gestion de salud y la calidad de vida de los
pacientes.

2.6.4-Poblacion y Muestra Cuantitativa:

La poblacién de interés para esta investigacion estuvo compuesta por un total de 40 pacientes
con enfermedades lisosomales atendidos por el Instituto Privado de Hematologia durante el
primer semestre del afio 2024. Estos pacientes representaron el grupo objetivo principal de
estudio, ya que su experiencia con la terapia domiciliaria fueron el foco del analisis.
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Para llevar a cabo un estudio efectivo y detallado, se adoptd una muestra representativa
compuesta por 40 pacientes del Instituto Privado de Hematologia. Esta seleccion asegura que
la muestra represente adecuadamente la diversidad de edades, géneros y etapas de desarrollo
de la enfermedad presentes en la poblacién de estudio, lo que permitira obtener resultados
significativos y aplicables para cada grupo de pacientes.

3. RESULTADOS

Objetivo 1: Describir las implicaciones de la terapia domiciliaria en el uso de recursos médicos
para pacientes con enfermedades Lisosomales atendidos por el Instituto Privado de Hematologia
Investigacion clinica
- Optimizacion de Recursos Médicos
- Viabilidad Econémica y Ahorros
- Beneficios Sociales y Familiares
- Desafios Logisticos y Administrativos
Objetivo 2: Establecer el impacto de la terapia domiciliaria en la reduccién de hospitalizaciones y
estancias hospitalarias de pacientes con enfermedades Lisosomales del Instituto Privado de
Hematologia Investigacion clinica
- Reduccidn de Hospitalizaciones y Estancias Hospitalarias
- Menor Exposicién a Ambientes Hospitalarios y Gérmenes Resistentes
- Necesidad Continua de Consultas Médicas Regulares
Objetivo 3: Determinar como afecta la terapia domiciliaria la satisfaccion y calidad de vida de los
pacientes con enfermedades Lisosomales del Instituto Privado de Hematologia Investigacion
clinica.
- Satisfaccién General y Comodidad
- Calidad de Vida y Bienestar Emocional

4. CONCLUSIONES

La evaluacion del impacto de la terapia domiciliaria en pacientes con enfermedades
lisosomales del Instituto Privado de Hematologia e Investigacion Clinica durante el primer
semestre de 2024 ha demostrado que este enfoque presenta numerosos beneficios. Entre ellos,
destaca una significativa reduccion en la frecuencia de hospitalizaciones, lo que no solo alivia
la carga sobre el sistema de salud, sino que también mejora la calidad de vida de los pacientes
al evitar desplazamientos y largas estancias hospitalarias. Al recibir el tratamiento en casa, los
pacientes experimentan un entorno mas familiar y comodo, lo que contribuye a una mayor
adherencia al tratamiento y una menor interrupcién de su vida diaria.

Asimismo, la terapia domiciliaria ha permitido un uso mas eficiente de los recursos médicos.
La asignacion de profesionales capacitados para brindar cuidados en el hogar ha optimizado
la distribucion de personal en las instalaciones hospitalarias, reduciendo la presion sobre los
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centros de atencion y permitiendo una atencion méas personalizada en el hogar. Este modelo
de atencion ha demostrado ser especialmente beneficioso en el manejo de enfermedades
cronicas como las lisosomales, donde los pacientes requieren tratamientos continuos y
especializados.

Otro aspecto relevante es el impacto positivo en el bienestar emocional de los pacientes. Al
estar rodeados de sus familiares y en un ambiente controlado, muchos han reportado una
disminucion del estrés y una mayor satisfaccion con su tratamiento. En conjunto, los
resultados de esta evaluacion subrayan que la terapia domiciliaria no solo es una alternativa
eficaz desde el punto de vista médico, sino que también tiene un profundo impacto en la
mejora del bienestar general y en la optimizacion de los recursos del sistema de salud
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