UNIVERSIDAD AUTONOMA DE NUEVO LEON
FACULTAD DE MEDICINA

IMPACTO DEL ESTADO NUTRICIONAL EN PACIENTES
CON HEMOFILIA Y SU RELACION CON LA TASA ANUAL
DE SANGRADO Y CALIDAD DE VIDA

POR

DRA. LORENA DEL CARMEN SALAZAR CAVAZOS

COMO REQUISITO PARA
OBTENER EL GRADO DE:
ESPECIALISTA EN PEDIATRIA

FEBRERO 2022



IMPACTO DEL ESTADO NUTRICIONAL EN PACIENTES CON
HEMOFILIA Y SU RELACION CON LA TASA ANUAL DE
SANGRADO Y CALIDAD DE VIDA

Aprobacion de la tesis:

e Mz’wf

Dra. Laura Villarreal Martinez
Director de la tesis

0
Dr. Fernando Gé}éla Rodriguez
Coordinador de Investigacion

Dr. med. C elo Trev o Garza
Coprfinador de Ens anza

Dr. med. Manuel Enrique de la O Cavazos
Jefe de Servicio o Departamento

S N

Dr. med. Felipe Arturo Morales Martinez
Subdirector de Estudios de Posgrado




DEDICATORIA:

Es para mi un honor y una gran alegria el concluir esta etapa tan importante en mi vida y el
poder dedicar este trabajo a mis padres Leticia y Gerardo, y a mi esposo Alfonso Reyes,
quienes han estado conmigo y me apoyaron todo este tiempo, por estar para mi en todo
momento y cuando mas lo necesitaba. A mis hermanos, abuelos, tios y primos, quien con
todo su amor y carifio me dieron fuerzas para salir adelante y nunca rendirme. Y a Dios por
permitirme concluir esta etapa tan importante en mi vida por guiar mis pasos en todo

momento, por demostrarme su presencia y llenarme de bendiciones todos los dias.



AGRADECIMIENTOS:

Quisiera agradecer al departamento de Pediatria y Hematologia del Hospital Universitario
“Dr. Jos¢ Eleuterio Gonzalezde la ciudad de Monterrey, Nuevo Leon, para que este estudio
se pudiera llevar a cabo, facilitando en todo momento el proceso de la investigacion clinica,
asi como a los estudiantes y pasantes de medicina quienes, interesados en el estudio, me

apoyaron en la realizacion del mismo.

Gracias a mis maestros por sus ensefianzas estos 3 afios, por su tiempo y su disponibilidad en
todo momento, por los regafios, las felicitaciones, y sobre todo por compartirnos su

experiencia y conocimiento.

A mis compafieros, por permanecer unidos en todo momento a pesar de las adversidades,
gracias por las risas, las anécdotas, todo el apoyo, la empatia y por enseilarme a trabajar en

equipo y ensefiarme lo valioso que es la amistad.

Quiero agradecer a cada uno de los pacientes, que formaron parte de esta historia, por darnos

la oportunidad a todos de poder aprender de ellos y sobretodo por confiar en nosotros.



INDICE

Capitulo I

1. RESUMEN ..o 7
Capitulo II

2. INTRODUCCION .......cooviiimieeeeeeeeeeeeeeeeeee e 8
Capitulo 111

8. MARCO TEORICO ..o e 9
Capitulo 1V

A, HIPOTESIS. ... oo 13
CAPITULO V

5. JUSTIFICACION. ... oottt 14
Capitulo VI

B. OBJIETIVOS.....omooieieeeeeeeeeeeeeeeee e 15
Capitulo VII

7. MATERIALES Y METODOS ......oooviiiomieeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeeees s 16
Capitulo VIII

8. RESULTADOS ......ooioieeeeieeeeeeeeeeeeeeeeeseeees s seesessessssse e 20
Capitulo 9

9. DISCUSION......c.oooomieeieeieeeeieeeeeeee e 23
Capitulo X

10. CONCLUSION ..ot eee e 27
Capitulo XI



TTLANEXOS Lo 28

Capitulo XII

12.BIBLIOGRAFIA ..o 57
Capitulo XIII

13. RESUMEN AUTOBIOGRAFICO.........c.cooovvereemereieeeseseeseeeeeser e 63

INDICE DE TABLAS
TABLA 1.- CARACTERISTICAS CLINICAS DEPENDIENDO DEL GRUPO DE
TABLA 2.- NUMERO DE SANGRADOS DEPENDIENDO DEL GRADO DE
NUTRICION . .o, 29

TABLA 3.- PUNTAJE HAEMOL-QOL DEPENDIENDO DEL ESTADO
NUTRICIONAL. . ..o 30

TABLA 4.- PUNTAJE HAEMOL-QOL DEPENDIENDO DE LA CANTIDAD DE

SANGRADOS DESDE EL
DIAGNOSTICO . ...t 31

INDICE DE FIGURAS

FIGURA 1.- CALIDAD DE VIDA DE PACIENTES CON DIAGNOSTICO DE
HEMOFILIA . ..o e 32



CAPITULO I

RESUMEN

Introduccion: En pacientes con hemofilia y con sobrepeso u obesidad la tasa de sangrado
articular conduce a una movilidad reducida y disfuncién muscular en comparacién con los
pacientes con un Indice de masa corporal (IMC) normal.! Por lo tanto, puede asociarse a
una mala calidad de vida y puede afectar los componentes emocionales, sociales y fisicos
del paciente.

Objetivo: Evaluar el IMC en pacientes pediatricos con hemofilia y analizar su impacto en
la calidad de vida y en el nimero de sangrados.

Material y métodos: Estudio longitudinal, observacional en donde se reclutaron
voluntariamente a los pacientes con hemofilia que tuvieran entre 4 y 16 afios. La calidad
de vida se evalué mediante el cuestionario “Haemo-QoL”, en el cual una puntacion alta
representa una calidad de vida menor. Los pacientes se dividieron en tres grupos (4-7 afios),
(8-12 anos), (13-16 afios) establecidos por el cuestionario. Se utiliz6 el programa estadistico
IBM SPSS Statistics para Mac, version 24. Se utiliz6 la prueba de Kruskal-Wallis para
comparar el niimero de sangrados dependiendo del grado de nutricion y la prueba de U de
Mann-Whitney para comparar el puntaje del Haemo-Qol dependiendo del estado
nutricional.

Resultados: Se incluyeron 40 pacientes pediatricos con hemofilia. La mediana de edad fue
de 10.5 (6-13). El diagnéstico principal fue de Hemofilia A (97.5%). El resultado del estado
nutricional indicéd que el 7.5% de los pacientes se encontraba en desnutricion, el 55%
eutroficos, 15% eran pacientes con sobrepeso y 22.5% con obesidad. Al comparar el

numero de sangrados con el IMC se encontrd una tendencia a un mayor nimero de



sangrados en los pacientes con sobrepeso y obesidad sin embargo no encontramos
resultados estadisticamente significativos. Se compararon las categorias del cuestionario
Haemo-QoL entre los pacientes eutroficos y aquellos que tenian sobrepeso/obesidad y se
encontro que aquellos pacientes con sobrepeso/obesidad tenian un puntaje mayor en 10/12
de las categorias reflejando una peor calidad de vida (p>0.05).

Conclusiones: A pesar de que algunos de los resultados no fueron estadisticamente
significativos, lo son clinicamente, y demuestran que el aumento del IMC se asocia a un
incremento en el nimero de sangrados, lo cual afecta la calidad de vida en los pacientes
con hemofilia. Resaltando en la necesidad de una adecuada valoraciéon y educacioén

nutricional como un aspecto importante del tratamiento.

CAPITULO 11

INTRODUCCION

La Hemofilia es una enfermedad que es caracterizada porque existe un defecto en alguno
de factores de la coagulacion!. La hemofilia A y la hemofilia B son trastornos
hemorragicos recesivos ligados al cromosoma X caracterizados por deficiencia o ausencia
de factor de coagulacion VIII o IX respectivamente 2. Segtn el ultimo informe global de
la Federacion Mundial de Hemofilia (WFH; compilado en 2014), hay 28.775 pacientes en
todo el mundo con hemofilia B y 143.523 pacientes con hemofilia A 3. De acuerdo a la
Federacion de Hemofilia de la Republica Mexicana, se triene registrado que hasta el afio
del 2016, existen 5,221 pacientes con hemofilia en México y aproximadamente 1,092

madres son portadora del gen que transmite la enfermedad *.



Meéxico tiene en el mundo el primer lugar en obesidad infantil y el segundo en obesidad en
adultos. Seglin la Encuesta Nacional de Salud y Nutricion, se enontré que uno de cada tres
adolescentes de entre 12 y 19 afios presenta sobrepeso u obesidad.  Para los escolares, la
prevalencia combinada de sobrepeso y obesidad ascendi6 un promedio del 26% para ambos
sexos, lo cual representa mas de 4.1 millones de escolares conviviendo con este problema. ¢
Hay estudios, que demuestran que el sobrepeso y la obesidad pueden influir en la salud
articular de los pacientes con hemofilia’ . Las hemorragias repetidas conducen a dafios en
los huesos y articulaciones, y en ultima instancia a la deformidad articular y la morbilidad
significativa®,

CAPITULO 111

MARCO TEORICO

La hemofilia A , es casi cuatro veces mas comun que la hemofilia B y aproximadamente la
mitad de las personas afectadas tienen la forma grave de la enfermedad °. La hemofilia
afecta a personas de todos los grupos raciales y étnicos!?. Esta enfermedad esta asociada a
una mutacién o un cambio en uno de los genes encargados de codificar los factores de la
coagulacion!!. Los hombres pueden tener una enfermedad como la hemofilia si heredan un
cromosoma X afectado que tenga una mutacion en el gen del factor VIII o del factor IX !
La hemofilia es una enfermedad cronica poco comun caracterizada por sangrado excesivo,
a menudo en las articulaciones, que con el tiempo puede provocar artropatia progresiva,
deterioro funcional y dolor crénico!? . Con el tiempo, el sangrado articular repetido dafia
el cartilago y el hueso, lo que finalmente conduce a una artropatia paralizante'®. El fenotipo
hemorragico generalmente se clasifica segtin los niveles de factor residual y se define como

leve (> 5 a <40% de factor IX) moderado (1-5% de factor IX) o grave (<1% de factor IX



residual) ', En los pacientes con enfermedad grave el sangrado puede ser espontaneo o
traumatico y en los pacientes con enfermedad leve y moderada es mas frecuente que sean
debido a trauma.

El tratamiento de la hemofilia es un proceso complejo, implican la correccion de la
deficiencia del factor de coagulacion. La hemofilia generalmente se trata con un reemplazo
del factor de coagulacion administrado ya sea profilacticamente, es decir, para prevenir
episodios de sangrado, o episddicamente (bajo demanda cuando ocurre un sangrado) '°.
Los costos de la atencion de la hemofilia se ven agravados por la obesidad debido a la
mayor demanda de factores y la dosificacion basada en el peso '°. Por lo general, se pueden
utilizar dos tipos de concentrados de factor de coagulacion para el tratamiento de la
hemofilia. Estos son factores de coagulacion recombinantes y derivados del plasma. El
plasma derivado se desarrolla a partir del plasma sanguineo humano!

Los avances recientes en el tratamiento de la hemofilia muestran una mejora en la
farmacocinética del factor VIII y el factor IX, proporciona proteccion adicional contra el
sangrado y ayuda a reducir la infusion frecuente en pacientes con trastornos hemorragicos
potencialmente mortales!” . La profilaxis primaria en la hemofilia es a largo plazo y
requiere tratamiento 2-3 veces por semana, comenzando a una edad muy temprana (<2
afios) antes de que se desarrolle la enfermedad articular, mientras que la profilaxis
secundaria comienza después del inicio de la enfermedad articular'®

Se puede postular que la hemofilia severa a una edad temprana conduce a dafio en las
articulaciones, lo que posteriormente conduce a una disminucion de la actividad y coloca
al individuo en un mayor riesgo de obesidad '°. A pesar de que los datos sobre la tendencia
al sangrado en estos pacientes con obesidad coexistente no son concluyentes; algunas
personas pueden experimentar una reduccion de las hemorragias articulares después de una

pérdida de peso moderada. Son pocos los estudios que evaluan las caracteristicas clinicas



de los pacientes con hemofilia y su relacion con el sobrepeso y obesidad y calidad de vida
20, Los pacientes con hemofilia grave son mas propensos a ser sedentarios por temor a
hemorragia traumatica y por empeoramiento de la artropatia 2!. Hasta la fecha, los estudios
de prevalencia que han examinado la relacion entre la gravedad de la enfermedad hemofilia
y la obesidad han mostrado hallazgos discrepantes 22, Aunque pocos estudios han evaluado
los efectos de la obesidad en los resultados clinicos en pacientes con hemofilia, la evidencia
existente indica un impacto importante del estado de peso en el rango de movimiento de
las articulaciones de las extremidades inferiores y la discapacidad funcional, con efectos

potencialmente importantes en la calidad de vida en general >

. La mayor carga de peso
colocada en las articulaciones que resulta de la obesidad puede a su vez precipitar el
aumento de las hemorragias articulares y contribuir a un dafio adicional en las
articulaciones, especialmente para las articulaciones que soportan peso, como las rodillas
y los tobillos 4. Las complicaciones conocidas de la obesidad incluyen osteoartrosis,

25, Los episodios

diabetes, enfermedades cardiovasculares y enfermedades malignas
hemorragicos pueden clasificarse de acuerdo a su localizacion en aquellos que ponen en
riesgo la vida, como son las hemorragias intracraneales, de cuello o gastrointestinales y los
sangrados menores como epistaxis , equimosis o hematomas tejidos blandos los cuales
generalmente se controlan con medios fisicos. 2°

Debido a que los pacientes presentan una alta prevalencia de sobrepeso y obesidad, la dosis
convencional basada en el peso de la terapia de reemplazo del factor conduce a un aumento
en los costos de tratamiento para estos pacientes, por lo que sugiere beneficios farmaco

economicos de la pérdida de peso 2 Segun estudios esto, lleva a un aumento en la carga

de salud publica con mayores costos de atencion, aumento de la discapacidad y desempleo



La tasa de sangrado articular, es una medida de la efectividad del tratamiento profilactico,
ya sea desde la perspectiva de funcionalidad del medicamento asi como la adherencia del
paciente a su esquema de tratamiento 28. Aproximadamente el 80% de los episodios
hemorragicos son de naturaleza intraarticular, dos tercios de los cuales se notifican en las
rodillas, los codos y los tobillos?® . Los episodios de hemorragia provocan hinchazon y
dolor agudo en el area afectada, que se alivian mediante infusiones del factor deficiente. La
evidencia existenteno ha demostrado una relacion entre el estado de peso y el riesgo de
hemorragia, aunque pocos estudios han examinado esta relacion. Un estudio pequeio de
pacientes demostrdé un nimero significativamente mayor de episodios de hemorragia que
requirieron tratamiento con factor VIII en personas con obesidad, en comparacion con
aquellos sin obesidad, durante un periodo de 2 afios
La calidad de vida de los pacientes con hemofilia no solo estd influenciada por la
enfermedad, el nimero de hemorragias y su tratamiento, sino también por caracteristicas
personales como la percepcion de los individuos sobre las causas de los eventos en su vida,
las condiciones de vida y el estado socioecondémico 3!. En pacientes con hemofilia, la
calidad de vida esta influenciada por aspectos clinicos del tratamiento, por ejemplo el tipo
de régimen de tratamiento y la disponibilidad de concentrado de factor, la frecuencia de
las hemorragias etc., asi como por variables psicosociales apoyo social, autoestima,
mecanismos de afrontamiento, condiciones de vida, estatus socioecondmico entre otros 2
Existe falta de interés e informacion sobre la calidad de vida de los pacientes y son pocos

los estudios que evaluan la calidad de vida de los pacientes con hemofilia 2°,



CAPITULO IV

HIPOTESIS

Hipoétesis: Los pacientes con hemofilia y con sobrepeso u obesidad tienen mayores tasas

de sangrado y una menor calidad de vida.

Hipétesis alterma: Los pacientes con hemofilia y con sobrepeso u obesidad no tienen

mayores tasas de sangrado anual y no tienen una menor calidad de vida



CAPITULO V

JUSTIFICACION

Meéxico ocupa el primer lugar a nivel mundial en obesidad infantil. La prevalencia de
sobrepeso y obesidad en pacientes pediatricos con diagnostico de Hemofilia y su relacion
con el nimero de sangrados, artropatia, asi como su impacto econdémico y en la calidad de
vida del paciente no estd bien documentada. Se ha informado que la prevalencia de
obesidad es incluso mayor que la de la poblacion general en estos pacientes. Sin embargo,
los efectos de la obesidad en la evolucion clinica de pacientes con hemofilia son en gran
parte desconocidos. No existen estudios en nuestro pais que describan la incidencia o
prevalencia de estos padecimientos en la poblacion. El primer paso para la prevencion, es
estimar la incidencia de sobrepeso y obesidad en pacientes con hemofilia. La mayor carga
de peso colocada en las articulaciones que resulta de la obesidad puede a su vez precipitar
el aumento de las hemorragias y contribuir a un dafio adicional en las articulaciones,
especialmente para aquellas que soportan peso, como las rodillas y los tobillos. Si no se
desarrollan programas de prevencién de sobrepeso/obesidad infantil en pacientes con
Hemofilia la prevalencia del problema aumentard y las complicaciones del padecimiento
se presentaran mdas tempranamente. Con base a estos resultados se pretende crear un
programa nutricional y programas de fortalecimiento muscular y salud articular enfocado

a este grupo de pacientes.



CAPITULO VI

OBJETIVOS

Objetivo general:

Estimar la incidencia de sobrepeso y obesidad en pacientes con hemofilia y su relacién con

el nimero de sangrados y su impacto en la calidad de vida y su evolucion clinica.

Objetivos particulares:

L.

Documentar el niamero de pacientes con hemofilia en el Hospital Universitario de la
UANL.

Establecer el nimero de pacientes con hemofilia y obesidad o sobrepeso.

Determinar y comparar la evolucion clinica de los pacientes con hemofilia con sobrepeso
y obesidad.

Documentar las complicaciones mas frecuentes que se presentan en pacientes con hemofilia
y obesidad.

Evaluar el nimero de episodios de sangrado intraarticular en pacientes con hemofilia y
compararlo con aquellos sin obesidad.

Establecer un programa nutricional y programas de fortalecimiento muscular y salud

articular enfocado a este grupo de pacientes.



CAPITULO VII

MATERIALES Y METODOS

Tipo de estudio: Se realizd un estudio, observacional, descriptivo, longitudinal y

ambispectivo.

Criterios de inclusion: La poblacion de estudio incluye a todos los pacientes menores de
16 afos que padecen Hemofilia en el Departamento de Hematologia del Hospital

Universitario Dr. José E. Gonzalez.

Criterios de exclusion: Pacientes mayores de 18 afios de edad, que no cuenten con el

expediente clinico completo y que no tengan seguimiento posterior al diagnostico.

Criterios de eliminacion: Pacientes con discrasias sanguineas diferentes a la hemofilia.

POBLACION
En este estudio se incluyeron pacientes, pacientes pediatricos menores de 16 afos de edad
al momento del diagnéstico de hemofilia y que padecen obesidad o sobrepeso en el

departamento de Hematologia del Hospital Universitario “Dr. José Eleuterio Gonzélez”

TAMANO DE LA MUESTRA
Se recabd la informacion de 40 paciente, de los expedientes clinicos de la Institucion,

ademas del expediente electronico del propio Servicio.



DISENO

Se recolectaron los datos generales del paciente consignados en la historia clinica, como
nombre, registro, edad, fecha del diagnostico, tipo de hemofilia, tratamientos recibidos,
peso, talla, indice de masa corporal de cada paciente y se asociaron al nimero de episodios
de sangrado anual, y su realacion con la calidad de vida de los pacientes. El peso (en
kilogramos) se midi6 utilizando una bascula electronica. La estatura (en metros) se midio
con un estadiometro montado en la pared. El indice de masa corporal (IMC) se calcul6 con
la formula peso / altura2. Se calcul6 el IMC en los nifios y adolescentes, y posteriormente
fue registrado en las tablas de crecimiento de la CDC para obtener la categoria del percentil
deacuerdo a su edad.. El percentil es un indicador de la posicion del numero del IMC del
nifio entre los demas del mismo sexo y edad. Se clasificé en eutrofico (p3-84) sobrepeso
(p85-95) y la obesidad (>95) y obesidad extrema (p> 99) utilizando puntos de corte. La
tasa anual de sangrado, se estimard mediante la siguiente formula:
(Numerados/denominador ) donde el numerador son el total de episodios de sangrado en
pacientes hemofilicos y el denominador el total de pacientes con diagnostico de hemofilia.
Se aplico un cuestionario de calidad de vida especifico para hemofilia (Hae-mo-QoL) para
tres grupos de edad. La version larga de los padres para niflos mas pequefios (grupo de edad
I: 4 a 7 afios) estaba disponible con 21 elementos pertenecientes a 8 dimensiones (salud
fisica, sentimientos, vista, familia, amigos, otros, deporte y escuela, tratamiento). Para los
escolares de 8 a 12 afios (grupo de edad II), el cuestionario autoadministrado constaba de
2 dominios adicionales (apoyo percibido, trato) con un total de 64 items; para los
adolescentes (grupo de edad III: 13 a 16 afios) se amplid con 2 dominios adicionales
adicionales (relaciones, futuro) y constaba de 77 items. La dimension fisica incluye

preguntas sobre dolor y sangrado, etc. ; en la dimension sentimiento se preguntd como se



sienten los nifios relacionados con su hemofilia; preguntas sobre como los nifios se perciben
a si mismos se incluyen en la vista de dimension; la interaccion en la familia fue cuestionada
en la dimension familia; la dimension amigos contiene preguntas sobre la interaccion con
amigos; preguntas sobre como los nifios perciben el apoyo que reciben de otros pertenecen
a la dimensién apoyo percibido; en la dimension deporte y escuela se pregunto a los nifios
sobre su vida escolar / jardin de infancia; la dimension de tratamiento contiene preguntas
sobre como los nifios enfrentan su hemofilia; preguntas en la dimension de tratamiento
sobre cuestiones de tratamiento; en la dimension otros. la interaccién con otros es de
interés. Las dos dimensiones adicionales futuro y asociacion preguntaban sobre cuestiones
especificas, como la vision del futuro y la posibilidad de tener novia. Debido a que habia
diferentes numeros de items entre las dimensiones y en los diferentes grupos de edad, los
valores se transformaron a una escala de 0 a 100 para permitir la comparacion entre las
respuestas a través de los grupos de edad y comparar las deficiencias en las diferentes
dimensiones. Los valores altos indican un alto deterioro en la calidad de vida. Con respecto
al estado de salud del paciente, se describen los detalles sobre el tipo de hemofilia, el nivel
de defecto del factor, historial de desarrollo de inhibidores, nimero de eventos de
hemorragia articular que requirieron tratamiento en el afo anterior, presencia de
articulaciones diana, definidas como aquellas articulaciones con varias hemorragias
independientemente de la frecuencia de hemorragia, presencia de deterioro articular, dolor
cronico y enfermedades concomitantes. El. médico entrevist6 a los pacientes jovenes (de
4 a 7 anos), y los nifios mayores (de 8 a 16 afos) rellenaron el cuestionario por si mismos,
pero se les permitid hacer preguntas sobre los elementos del cuestionario si tenian
problemas en comprension. El tipo de tratamiento se definié como en profilaxis continua

cuando el concentrado de factor se administré al menos dos veces por semana; y



tratamiento a demanda cuando se administré6 concentrado de factor de coagulacion

principalmente cuando se produjo una hemorragia.

ANALISIS ESTADISTICO

Se utilizo6 el programa estadistico IBM SPSS Statistics para Mac, version 24 (IBM Corp.,
Armonk, NY, EE. UU.). Los datos estan representados como N (%) y mediana (rangos
interguartiles). Las diferencias en las caracteristicas basales entre grupos de edad
(diagnostico, severidad, tratamiento actual, tipo de factor, estado nutricional,
hospitalizaciones, transfusiones, dolor crénico, y hemorragia mortal) se compararon
utilizando la prueba Chi-cuadrada; y las variables numéricas (peso, talla, IMC, dosis UI,
consumo de factor, nimero de sangrados desde el diagnostico y en el ultimo afio) se
compararon mediante la pruebe de U de Mann-Whitney. Se utilizé una prueba de Prueba
de Kruskal-Wallis para comparar el nimero de sangrados dependiendo del grado de
nutricion y la prueba de U de Mann-Whitney para comparar el puntaje del Haemo-Qol
dependiendo del estado nutricional, asi como cantidad de sangrados desde el inicio del
diagnéstico dependiendo del grupo de edad. Usamos un valor de p de 0.05 como el nivel

critico de significancia.



CAPITULO VIII

RESULTADOS

Poblacion de estudio

Se reclutaron un total de 40 pacientes con diagnodstico de hemofilia. La mediana de edad
fue de 10.5 (6-13) y la mayoria de ella se clasificaron como severos 19 (47.5%), seguido
de 11(27.5%) con leve y 10 (25%) como moderados. El diagnéstico principal fue de
hemofilia A (97.5%) y la mayoria de los pacientes se encontraban en tratamiento con
profilaxis 23 (57.5%), con factor derivado plasmatico 21 (52.5%), eran eutroficos 22
(55%), sin antecedente de hospitalizaciones 29 (72.5%) ni necesidad de transfusiones 33
(82.5%) previas, y sin dolor crénico (97.5%); no hubo significancia estadistica al comparar
las variables previas entre los grupos de edad (Tabla 1). Se compararon las variables de
peso, talla, indice de masa corporal (IMC), la dosis Ul y el consumo de factor entre los
grupos de edad, y se encontrd una significancia (p<.05), (Tabla 1).

Sangrados

La mediana (Q1-Q3) de sangrados desde el momento del diagndstico fue de 5 (2-7), y de 0
(0-1) sangrados en el ultimo afio, sin embargo; al compararlo entre los grupos de edad no
se encontro significancia estadistica (p>.05) (Tabla 1).

Al comparar el nimero de sangrados desde el diagnostico entre los grados de nutricion se
encontr6 una a tendencia a un mayor numero de sangrados en los pacientes con sobrepeso
6.5 (1-8.25) y obesidad 6 (2-7.5), sin embargo; no fue estadisticamente significativo
(p=0.877) (Tabla 2).

Los pacientes con obesidad y desnutricion mostraron una mayor incidencia en el nimero
de sangrados en el Gltimo afio al compararlos entre el grado de nutricion, 1 (0-4) y 1 (0-1)

respectivamente, sin embargo; no se encontrd significancia estadistica (p=0.079) (Tabla 2).



Haemo-QoL dependiendo del estado nutricional

Se compararon las categorias del cuestionario Haemo-QoL entre los pacientes eutroficos
(N=22) y aquellos que tenian sobrepeso/obesidad (N=15), y se encontré que aquellos
pacientes con sobrepeso/obesidad tenian un puntaje mayor en 10/12 de las categorias (salud
fisica, sentimientos, autopercepcion, amigos, otros, colegio, tratamiento, apoyo percibido,
como llevas tu hemofilia, y relaciones), sin embargo; no se encontr6 una significancia
estadistica entre los grupos (p>0.05) (Tabla 3). Las categorias que mayor puntaje
presentaron los pacientes con sobrepeso/obesidad y eutrdficos fueron la de amigos 50 (0-
62.5) vs 46.8 (9.3-68.7), colegio 50 (25-55.5) vs 33.3 (18.7-50) y familia 40 (25-50) vs 42.5
(21-75) respectivamente, sin embargo; no se encontrd ninguna diferencia estadisticamente
significativa (p>0.05) (Tabla 3).

El total del puntaje del cuestionario Haemo-QoL de los pacientes eutréficos fue de 24 (18.4-
39.1) y de los pacientes con sobrepeso/obesidad de 33.3 (18.3-37.8), al compararlos no
hubo diferencia significativa (p=0.722) (Tabla 3).

Puntaje del Haemo-QoL dependiendo de la cantidad de sangrados desde el inicio del
diagnostico

Se dividieron a los pacientes dependiendo del grupo de edad (4-7 afios, 8-12 afios, y 13-16
afios), y el numero de sangrados desde el momento del diagndstico (<5 sangrados o >5
sangrados) y se compararon los puntajes en las distintas categorias del cuestionario
HaemoQoL.

4-7 afios

En general los pacientes tenian una mayor alteracion en las categorias de familia, colegio
y amigos. En el puntaje total del cuestionario Haemo-QoL, no hay una diferencia
estadisticamente significativa en el entre la cantidad de sangrados dentro de este grupo de

edad [(35.7 (19-45.2) vs 35.7(22.6-39.8)] (p=0.907). Ademas se encontr6 que los pacientes



que tenian >5 sangrados desde el momento del diagndstico tenian mayores puntajes en la
categoria de sentimientos que aquellos pacientes que tuvieron <5 sangrados [25 (0-50) vs
0 (0-0)] (p=.043),. En la categoria de familia, los pacientes con <5 sangrados obtuvieron
mayor puntaje que aquellos que tuvieron >5 sangrados desde el momento del diagnéstico
[(62.5-75) vs 37.5 (25-62.5)] (p=0.014) (Tabla 4).

8-12 afios

En general se encontr6 que habia una alteracion principalmente en las categorias de familia
amigos y tratamiento, no obstante; al comparar el puntaje total del Haemo-QoL entre
aquellos que tuvieron <5 sangrados y aquellos con >5 sangrados desde el momento del
diagndstico, no se encontr6 una diferencia estadisticamente significativa [24 (18.4-39.1) vs
33.3 (18.3-37.8)] (p=0.722) (Tabla 4).

13 - 16 afios

En este grupo de edad las categorias principalmente afectadas fueron las de colegio,
sentimientos, autopercepcion, y apoyo percibido. Aunque los pacientes que tuvieron >5
sangrados desde el momento del diagnostico que aquellos que tuvieron <5 sangrados,
obtuvieron un puntaje total mayor en el cuestionario Haemo-QoL, sin embargo; no se
encontr6 una diferencia estadisticamente significativa [31.9 (18.7-43) vs18.9 (13.3-28.3),
respectivamente] (p=0.201). En la categoria de sentimientos los pacientes con >5 sangrados
obtuvieron un mayor puntaje que los que tuvieron <5 sangrados, [32.8 (14.8-36.7) vs 6.2
(0.7-21)](p=0.026), asi como en la categoria de colegio [44.4 (40.2-69.4) vs 27.7 (17.3-

38.1)] (p=0.033).



CAPITULO IX

DISCUSION:

Los pacientes con hemofilia requieren una atencion importante debido a la naturaleza
cronica de la enfermedad. Nuestro objetivo fue evaluar la incidencia de sobrepeso y
obesidad con relacién a la calidad de vida de estos pacientes, asi como el niimero de
sangrados. Este estudio nos did la posibilidad de evaluar el proceso de tratamiento de los
pacientes y el como perciben su realidad.

En nuestra poblacion hay mayor numero de pacientes con Hemofilia A que hemofilia B,
simalar a lo encontrado diversos estudios °. Encontramos que hay un mayor numero de
pacientes con hemofilia severa en comparacion a leve y moderado y aunque las actividades
de coagulacion de FVIII / FXI son cruciales para establecer el diagnostico, no siempre se
correlacionan con el riesgo de hemorragia individual de los pacientes®®. La mayoria de los
pacientes en nusestro estudio, estan en tratamiento con derivados del plasma y factor
recombinante. Los avances recientes en el tratamiento de la hemofilia muestran una mejora
en la farmacocinética del factor VIII y el factor IX.3*

Encontramos que en nuestra poblacion hay una alta prevalencia en sobrepeso y obesidad
en pacientes con hemofilia de hasta un 37%, en comparacion con otros estudio
multicentrico, donde se evidenci6 una diferencia importante del 16,1% de sobrepeso y del
9,1% de obesidad en pacientes hospitalizados con hemofilia A grave de siete centros de
tratamiento en Alemania. 3°

En cuanto a las hemorragias al comparar el nimero de sangrados desde el diagnéstico entre
los grados de nutricion de los pacientes, se observié una tendencia mayor a tener episodios
hemorragicos en paciantes con obesidad y sobrepeso. Similar a la reaccion observada en

un estudio donde mencionan que la artropatia hemofilica grave conduce a inactividad y



posterior atrofia muscular, lo que a su vez puede aumentar el riesgo de aumento de peso y
aumentar el riesgo de hemorragias. Soucie et al. plantearon la hipotesis de que el indice de
masa corporal (IMC) en pacientes con hemofilia se correlaciona con el riesgo de desarrollar
articulaciones diana y las limitaciones en el rango de movimiento articular 3 Biere-Rafiet
al postulé una mayor tendencia al sangrado para pacientes con hemofiliay con sobrepeso’®.
Se evidenci6 que los pacientes mayores de 8 afos de edad tienen una mayor incidencia de
hospitalizaciones secundarias a hemorragias en comparacion con los menores estd quiza
asociado a una mayor acitivdad fisica como lo reportado por Carlyn R. et al., quienes
encontraron que en el grupo que realizaba ejercicio extenuante o que tenian una mayor
actividad fisica tenian una relacion con un mayor niimero de hemorragia traumatica *’. En
el ultimo afio se evidencid una baja cantidad de sangrados en pacientes con hemofilia en
nuestra institucion quizd y alcompararlo con con los grupos de edades, no encontramos
diferencias significativas, esto podria ser explicado debido a la pandemia por SARS-COV-
2 donde los pacientes estuvieron mas tiempo en casa y por lo tanto hubo una disminucion
en la actividad fisica en general.

La educacion sobre el control del peso deben estar fuertemente integradas en la via de
tratamiento de la hemofilia, dado que la obesidad induce artropatia en la poblacion general,
es logico suponer que la obesidad tendra al menos las mismas consecuencias, pero
probablemente incluso mas, para los pacientes con hemofilia. La prevencion y el
tratamiento del sobrepeso / obesidad en pacientes con hemofilia, debe tener principal
atencion en la educacion del paciente, el apoyo psicologico y quizas lo més importante, la
participacion en el ejercicio fisico. La educacion sobre el control del peso deben estar
fuertemente integradas en la via de tratamiento de la hemofilia. A mayor peso, mayor
consumo de factor, debido a la dosificacion basada en el peso. Encontramos que no hay

una relacion en la prevalencia de la obesidad y sobre peso con la gravedad de la



enfermedad, similar a lo reportado en una revision retrospectiva de 132 pacientes de un
Centro de Hemofilia en Mississippi USA, donde tampoco se encontrd diferencias
significativas en las tasas de sobrepeso u obesidad entre aquellos con hemofilia severa
versus leve o moderada’®

Con base en nuestros hallazgos, se debe prestar especial atencion en las visitas clinicas y
valoracion del IMC, para identificar a los pacientes con sobrepeso u obesidad. Un
especialista en nutricion debe ser parte integral del manejo multidisciplinario de la
hemofilia para discutir y educar a los pacientes sobre la importancia de la dieta y el
ejercicio. Si las limitaciones funcionales restringen las actividades, un fisioterapeuta
familiarizado con la hemofilia deberia brindar asistencia.

La obesidad también puede contribuir al dafio articular que se observa en la hemofilia. Es
facil imaginar que la hemofilia severa conduce a una edad temprana a dafio articular, lo que
posteriormente conduce a una disminucion de la actividad y un mayor riesgo de obesidad,
y la obesidad a su vez contribuye a un mayor dafo articular, especialmente para las
articulaciones que soportan peso como las rodillas y los tobillos.

A pesar de que no encontramos una relacion significativa entre el nimero de sangrados y
el estado nutricional, clinicamente se observd una mayor tendencia en los pacientes con
sobrepeso y obesidad a un mayor niimero de sangrados , es muy probable que la obesidad
tenga un impacto economico significativo en el tratamiento de la hemofilia porque no solo
es costoso el factor de coagulacion, sino que también la dosis recomendada para la
profilaxis y el tratamiento se basa en el peso del paciente individual. La obesidad se asocia
con limitaciones en las actividades de la vida diaria en pacientes con hemofilia, y
probablemente aumenta el nimero de hemorragias y el uso de mayores cantidades de
concentrado de FVIIT 3°. Teniendo en cuenta la alta prevalencia de obesidad en pacientes

con hemofilia, las medidas preventivas estan fuertemente justificadas. Ademas, una mayor



frecuencia de hemorragias podria ser una consecuencia adicional de la obesidad en esta
poblacion especifica, afectando atin mas la capacidad fisica.

La calidad de vida en nifios con enfermedades cronicas ha sido evaluada interesantemente
en los ultimos afios, se han construido muchos instrumentos para medir la calidad de vida
en la hemofilia. Para este estudio se aplico la version larga del cuestionario Haemo-QoL
para 3 grupos de edad, la cual incluye muchas dimensiones que involucran casi todos los
aspectos del bienestar de los nifios con hemofilia de diferentes grupos de edad. Son pocos
los articulos que han discutido la cuestion de qué aspectos podrian afectar de manera
positiva o negativa en la calidad de vida de los nifios con hemofilia y como podrian diferir

entre diferentes paises.’!404

En cuanto a la calidad de vida a pesar de no ser
estadisticamente significativo, se evidencié que los pacientes con sobrepeso y obesidad
tenian una tendencia a peores resultados en la encuesta de calidad de vida, principalmente
en las diminesiones asociadas a la salud fisica, los sentimientos, la autopercepcion la forma
en que ellos perciben el tratamiento recibido por parte de los médicos, y las relaciones que
tienen con su familia y sus amigos. Al analizar el nimero de sangrados, aquellos con mas
de 5 sangrados en su vida de los pacientes de 4 a 7 afios, tenian un peor puntaje en la
dismension de sentimientos en donde reflejan la preocupacion por su enfermedad , como
les produce cambios de humor , miedo a las hemorragias y como esto influia en la relacién
con su familia. En el grupo de 13 a 16 afios de edad, se evidencio que los pacientes con

mayor numero de sangrado, son aquellos quienes tienen mayor problemas emocionales y

mayor numero de sangrados en la escuela.



CAPITULO X

CONCLUSION:

Las enfermedades cronicas conllevan un riesgo significativamente mayor de alteraciones
en el estado de 4&nimo en en en comparacion con la poblacidon en general, que puede ser
causada por la ansiedad sobre los resultados de salud y el manejo de la enfermedad, el
futuro y el impacto biologico de la enfermedad. Existe una prevalencia muy alta de
obesidad en la poblacion infantil hemofilica del Hospital Universitario Dr. José Eleuterio
Gonzalez. Estos resultados destacan la necesidad de apoyo psicolégico como un aspecto
importante del manejo de la enfermedad y la necesidad de desarrollar programas de
prevencion de sobrepeso/obesidad infantil para evitar que las complicaciones del
padecimiento se presenten de forma temprana y con esto ofrecer una mejor calidad de vida

a estos pacientes.



CAPITULO XI

ANEXOS:
TABLA 1. Caracteristicas clinicas dependiendo del grupo de edad
Grupos de edad
Total 4 — 7 afios 8 — 12 afios >12 p-value

Caracteristica (N=40) (N=15) (N=13) (N=12)
Diagnoéstico

Hemofilia A 39 (97.5) 15 (100) 13 (100) 11 (91.7)

Hemofilia B 1(2.5) 0(0) 0(0) 1(08.3) 302
Severidad

Leve 11 (27.5) 2(13.3) 6 (46.2) 3 (25)

Moderada 10 (25) 2(13.3) 5(38.5) 3(25)

Severa 19 (47.5) 11(73.3) 2(15.4) 6 (50) 0.50
Tx actual

Profilaxis 23 (57.5) 10 (66.7) 5(38.5) 8 (66.7)

Demanda 14 (35) 3 (20) 7 (53.8) 4(33.3)

ITI 3(7.5) 2(13.3) 1(5.5) 0(0) 278
Tipo de factor
Recombinante 17 (42.5) 7 (46.7) 2 (15.4) 8 (66.7)

Derivado Plasma 21 (52.5) 6 (40) 11 (84.6) 4(33.3)
Ant. monoclonal 2(5) 2(13.3) 0 0 .025
Edo. nutricional

Desnutrido 3(7.5) 0(0) 1(7.7) 2 (16.7)

Eutréfico 22 (55) 10 (66.7) 6 (46.2) 6 (50)

Sobrepeso 6 (15) 2 (13.3) 3(32.1) 1(8.3)

Obesidad 9(22.5) 3 (20) 3(23.1) 3 (25) .662
Hospitalizaciones

Si 11 (27.5) 7 (46.7) 2(15.4) 2 (16.7)

No 29 (72.5) 8(53.3) 11 (84.6) 10 (83.3) .109
Transfusiones

Si 7 (17.5) 1(6.7) 2(15.4) 4(33.3)

No 33 (82.5) 14 (93.3) 11 (84.6) 8 (66.7) .188
Dolor croénico

Si 1(2.5) 1(6.7) 0(0) 0(0)

No 39 (97.5) 14 (93.3) 13 (100) 12 (100) 425
Edad 10.5 (6-13) 5 (4-6) 11 (9.5-12) 14 (13-15.75) <0.05
Peso 33.7(20-  19.7(16.5- 36.4 (32.4-53.8)  56.4 (40.5-74.6) <0.05

53.5) 21)
Talla 135 (11- 100 (102-118) 144 (134-155) 161 (136-166) <0.05
155)
IMC 18 (15.6- 16 (14.5-18) 20 (16.8-24) 21.5(16.3-26.2) <0.05
22.7)
Dosis UI 875 (500- 500 (500-750) 1,000 (625- 1,250 (812-1937)  <0.05
1425) 1,350)
Consumo de 8,000 6,000 (4,000- 4,800 (4,000- 8,250 (13,000- <0.05
factor (4,000- 9,000) 10,500) 20,750)
12,000)
Sangrados desde 52-7) 6 (2-8) 6 (2.5-7.5) 3 (2.25-5.75) >0.05
el dx
Sangrados en 0 (0-1) 0 (0-2) 0 (0-1.5) 0 (0-1) 0.05
tultimo afio
Hemorragia
mortal
Si 9(22.5) 6 (40) 2(15.4) 1(8.3)
No 31(77.5) 9 (60) 11 (84.6) 11 (91.7) 0.05

Datos representados como N (%) v mediana (Q1-Q3)




TABLA 2. Numero de sangrados dependiendo del grado de nutricion

Grado de nutricion

Desnutrido Eutrofico Sobrepeso Obesidad p-value
Sangrados (N=3) (N=22) (N=06) (N=9)
Desde el 5(3-5) 4 (2-7) 6.5 (1-8.25) 6 (2-7.5) 0.877*
diagnostico
En el dltimo 1(0-1) 0 (0-0.25) 0 (0-0.25) 1 (0-4) 0.079*
afio

Los datos estan representados como Mediana (Q1-Q3)
*Prueba de Kruskal-Wallis



TABLA 3. Puntaje del Haemo-Qol dependiendo del estado nutricional

Grado de nutricion

, Eutroéfico Sobrepeso y Obesidad p-value
Categoria (N=22) (N=15)

Salud fisica 23.9 (7.8-40.6) 25.7 (0-37.5) 0.901
Sentimientos 1.5 (0-25.1) 14.2 (0-34.3) 0.120
Autopercepcion 13 (0-28.7) 20 (2.7-50) 0.374
Familia 42.5 (21-75) 40 (25-50) 0.608
Amigos 46.8 (9.3-68.7) 50 (0-62.5) 0.814
Otros 8.3 (0-25) 12.5 (0-25) 0.949
Colegio 33.3 (18.7-50) 50 (25-55.5) 0.215
Tratamiento 9.3 (0-35.9) 14.2 (0-25) 0.800
Apoyo percibido 21.8 (12.5-50) 37.5 (28.12-57.8) 0.111
Como llevas tu 23.2 (14.2-41) 30.3 (14.2-39.2) 0.766
hemofilia

Futuro 16 (11.2-16.2) 13.5 (12-17.2) 0.827
Relaciones 0 (0-12.5) 16.6 (0-83.3) 0.294
Total 24 (18.4-39.1) 33.3(18.3-37.8) 0.722

Los datos estan representados como Mediana (Q1-Q3)

*Prueba de U de Mann-Whitney



TABLA 4.

Puntaje del Haemo-Qol dependiendo de la cantidad de sangrados desde el inicio del diagnéstico

4 — 7 afios 8 — 12 aiios 13 - 16 aiios
<5 sangrados > 5 sangrados p value <5 sangrados > 5 sangrados p value <S5 sangrados > 5 sangrados p value
Categoria N=7) (N=8) (N=4) N=9) (N=8) (N=4)
Salud fisica 37.5 (12.5-50) 25 (6.25-46.8) 0.594 15.7 (2.1-44.2) 17.1 (7.1-28.5) 0.877 19.6 (0.8-46.4) 5.3 (0-42.8) 0.544
Sentimientos 0 (0-0) 25 (0-50) 0.043 20 (3.5-27.8) 11.4 (0-21.4) 0.479 6.2 (0.7-21) 32.8 (14.8-36.7) 0.026
Autopercepcion 25 (0-50) 0(0-43.7) 0.374 15.2 (3.4-31.2) 16.6 (6.9-20.8) 0.938 17.5 (5.6-23.7) 36.2 (16.2-60) 0.145
Familia 75 (62.5-75) 37.5 (25-62.5) 0.014 40 (25-47.5) 40 (25-45) 0.937  21.8(15.6-30.4) 23.4(21.8-74.2) 0.442
Amigos 50 (0-50) 25 (0-50) 0.486 21.8 (3.1-54.6) 62.5(37.5-90.6) 0.139  37.5(17.1-62.5) 18.7 (3.1-62.5) 0.392
Otros 25 (0-50) 12.5 (0-43.7) 0.538 12.5 (2-19.7) 0 (0-20.8) 0.569 0(0-7.2) 14.5 (3.1-22.9) 0.069
Colegio 50 (33.3-66.6)  41.6 (33.3-62.5) 0.766 26.5 (22.6-44.5)  40.6 (18.7-51.5) 0.698  27.7(17.3-38.1) 44.4 (40.2-69.4) 0.033
Tratamiento 25 (0-50) 0 (0-25) 0.152 1.7 (0-3.5) 3.5(0-14.2) 0.413 12.5(9.3-17.9)  18.7(9.3-25.7) 0.388
Apoyo NA NA NA 21.8 (14-43.7) 37.5 (0-59.3) 0.938 28.1 (14-54.6)  31.2 (15.6-51.5) 0.864
percibido
Como llevas tu NA NA NA 32.1(16.9-39.2) 32.1 (25-44.6) 0.643 12.5(4.4-19.6)  23.2(3.5-40.1) 0.391
hemofilia
Futuro NA NA NA NA NA NA 16 (12-16) 13.5 (12-16.5) 0.725
Relaciones NA NA NA NA NA NA 0 (0-25) 0 (0-75) 0.824
Total 35.7(19-45.2)  35.7(22.6-39.8) 0.907 19.5(14.8-32.1)  21.4(16.2-33.5) 0.643 18.9(13.3-28.3)  31.9(18.7-43) 0.201

Los datos estan representados como Mediana (Q1-Q3)

*Prueba de U de Mann-Whitney
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Haemo-Qol, version larga para nifos de 4 a 7 afios de edad

Cuestionario para nifos y adolescentes

jHola!
Nos gustaria saber cémo te has encontrado
estas ltimas semanas. Por eso, hemos pensado en
una serie de preguntas y te pedimos que las res-
pondas. Este cuestionario ha sido confeccionado
para nifos pequenos que tienen
hemofilia.

Rellené el cuestionarioeldia: L1 | | | | |

(dia/mes/afno)

Pais:|_| | Codigodelcentro:| | | Numerodeidentificacion:|_| | | |
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Aqui nos gustaria saber algo sobre tus HEMORRAGIAS (HEMORRAGIAS DE LAS ARTICULACIONES)

1.)  ;Cuéntas veces has tenido hemorragias en el tiltimo mes?
[ ninguna O1 O2 [0 masde2 ¢Cuéntas?

El nifio tiene que contestar a las siguientes preguntas sélo si ha tenido hemorragias.

N

\

Si has tenido hemorragias en el ultimo mes, ;cuénto te han molestado?
[ nada [ algo [ mucho

»

Si has tenido hemorragias en el tltimo mes, ;como han sido?
(Si has tenido mas de una hemorragia, por favor piensa en la mas fuerte)

[ leves [ medianas [ muy fuertes

4, )  ;Hastenido una sensacion rara en tus articulaciones antes de tener una hemorragia?
[J] nunca [ aveces [ siempre

¢{Has tenido que permanecer en reposo (por ejemplo, en la cama) al tener una hemorragia?
[ nunca [ aveces [ siempre

Cuando has tenido una hemorragia, ;se lo has dicho inmediatamente a tus padres?
[ nunca [ aveces [ siempre

Ahora nos gustaria saber quién te ha puesto las INYECCIONES

En el Gltimo mes ... ( nunca vezes ";gi:sas }
1.) ... me he puesto yo solo las inyecciones G O C]
2. ... mi madre me ha puesto las inyecciones D O O
~3.) ... mipadre me ha puesto las inyecciones O O D
4.) ...unaenfermera me ha puesto las inyecciones O O D
5.) ...unmédico me ha puesto las inyecciones G G O
[Spanish, Children |, long] 2
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Aqui nos gustaria saber algo sobre la hemofilia y tu SALUD

[Spanish, Children |, long]

. a muchas

En el Gltimo mes ... [ nunca veces veces

; ) )
1.) .. me han dolido los hematomas LJ LJ D
2.) ... me ha costado mover bien los brazos D O C]
o las piernas
3.) ... hetenido miedo a las hemorragias C} O O
4.) .. he tenido miedo de hacerme dano G O C]
/’ - S,
/
'/
e
Y ahora algunas preguntas sobre cémo te has SENTIDO debido a tu hemofilia

e a muchas

En el Gltimo mes ... [ nunca veces veces

1. ... he estado de mal humor debido a mi hemofilia {J {J O
2.) ... heestado triste debido a mi hemofilia C} G O
3.) ... heestado enfadado debido a mi hemofilia G O 'C]

¢{Cémo ha influido la hemofilia en la forma en que te VES A TI MISMO?
En el tGltimo mes ... E nunca vezes ":,‘;22:5
. . e .o . m m
1.) ... he sentido envidia de nifios de mi edad que (} (} D
estan sanos
2.) ... hesentido vergiienza de tener hemofilia {:} O C]
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Las siguientes preguntas tratan sobre la hemofilia y tu FAMILIA

Y U

En el Gltimo mes ...

.. mi madre me ha protegido demasiado

.. mi padre me ha protegido demasiado

.. mis padres me han reganado cuando me
he hecho dafio

.. mis padres me han prohibido hacer
algunas cosas debido a mi hemofilia

e e
O0—0—=0
O0—0—=0
O0—0—=0
O—0—=0

1)

En el dltimo mes ...

... me ha sido imposible hacer todo lo que hubiera
querido con mis amigos debido a mi hemofilia

a muchas
nunca veces veces
) )

J J O

Estas preguntas tratan sobre tu hemofilia y LOS DEMAS

En el dltimo mes ...

.. me he sentido diferente a los demas debido
a mi hemofilia

.. me he sentido excluido cuando los demas
hacian algo juntos

a muchas
[ nunca veces veces
) ()
J J O
) ()
J J D
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Estas preguntas son sobre el COLEGIO o la GUARDERIA

o a muchas
En el altimo mes ... [ nunca Yerne veces
1.) ... hetenido que dejar dejugara lo que me () () ()
gusta debido a mi hemofilia
2.) ...he hec.ljo tanto deporte como cualquier D O D
otro nifo
3.) ... hepodido participar en los juegos del colegio G O O
o guarderia a pesar de mi hemofilia
¢Y tu TRATAMIENTO?
o a muchas
En el dltimo mes ... [ nunca veces veces
i H () ()
1.) ... mehamolestado ir al centro de hemofilia () (} D
2.) ... me han molestado las inyecciones D O D
{Qué te parece tu SALUD EN GENERAL?
En general, ... [ excelente buena mala
1.) ...diriasquetusaludes...
() () D
J J

— M. [Cranich Childvan | lanal
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Preguntas abiertas

1. ¢Cuanto te molesta tu hemofilia?
[ nada [ algo [ mucho
2. {Qué es lo que mas te molesta de tu hemofilia? Dinos algunas cosas:
3. {Qué te ha parecido el cuestionario?
malo regular bueno

4. ¢Hemos olvidado algo que sea importante para ti en el cuestionario?

5. ;Cuanto tiempo te ha llevado rellenar el cuestionario?
Aproximadamente minutos

iLo has hecho estupendamente!

iMUCHAS GRACIAS POR TU COLABORACION!

L ¢

ﬁ p—— o [Cnanich Childran | Inna
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Haemo-Qol, version larga para nifios de 8 a 12 afios de edad

HAEME-EEL

Cuestionario para nifios y adolescentes Version larga para nifos

ijHola!
Nos gustaria saber cémo te has encontrado
estas Ultimas semanas. Por eso, hemos pensado en
una serie de preguntas y te pedimos que las respon-

das. Este cuestionario ha sido confeccionado
para nifios que tienen hemofilia.
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Aqui nos gustaria saber algo sobre tus HEMORRAGIAS (HEMORRAGIAS DE LAS ARTICULACIONES)

1.)

¢Cuantas veces has tenido hemorragias en el tltimo mes?
[ ninguna O1 O 2 O méasde2 {Cuéntas?

Contesta a las siguientes preguntas sélo si has tenido hemorragias.

[ )
2. ) Sihastenido hemorragias en el Gltimo mes, ;cudnto te han molestado?

[ nada [ algo [0 moderadamente [ mucho

3. ) Sihastenido hemorragias en el tltimo mes, ;cémo han sido?
(Si has tenido mas de una hemorragia, por favor piensa en la mas fuerte)

[ leves [0 medianas [ fuertes O muy fuertes

4. ) ;Has tenido una sensacion rara en tus articulaciones antes de tener una hemorragia?
é
[ nunca [ pocas veces [ aveces O amenudo [ siempre

5. ) Hastenido que permanecer en reposo (por ejemplo, en la cama) al tener una hemorragia?
[J nunca [ pocas veces [J aveces [ amenudo [ siempre

6. ) Cuando has tenido una hemorragia, ;se lo has dicho inmediatamente a tus padres?
[ nunca [] pocas veces [ aveces O amenudo [ siempre

Ahora nos gustaria saber quién te ha puesto las INYECCIONES

En el Gltimo mes nuna o é a siempre
vees  veces  menudo P
1.) ... mehe puesto yo solo las inyecciones (—{—{ )
I -\
2.) ... mimadre me ha puesto las inyecciones O O O O O
3. .. mi padre me ha puesto las inyecciones () ('} ('} ('} ()
4.) ...unaenfermera me ha puesto las inyecciones (- —{ )
5.) ...unmédico me ha puesto las inyecciones (—{r—{r—{r—0)

[Spanish, Children Il long] 2
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Aqui nos gustaria saber algo sobre la hemofilia

y tu SALUD FiSICA
En el Gltimo mes nunca PO a a siempre
veces  veces menudo P
1.) .. me han dolido los hematomas D G G O D
2.) .. he sentido dolor en las articulaciones G G G G O
3.) .. me ha resultado doloroso moverme D D G D D
4.) ... henotado que mis articulaciones estaban D O C} D O
rigidas
5. ) ... me ha costado mover bien los brazos o G G G O O
las piernas
6. ) ... me ha costado andar toda la distancia D G G G D
que queria
7. ) ... hetenido miedo de hacerme daio D G O D D

Y ahora algunas preguntas sobre cémo te has SENTIDO debido a tu hemofilia

A pocas a a .
En el dltimo mes... MN@  yoces  veces menudo  SiEMPre
1.) .. he estado de mal humor debido a mi hemofilia D G () ()} C]
2.) .. he estado triste debido a mi hemofilia D O G G O
3.) ...lahemofilia hasido una auténtica carga G G G G O
(problema) para mi
4,) .. he estado enfadado debido a mi hemofilia D G G O O
5. ) ... heestado preocupado debido a mi hemofilia D G O D D
6. ) ... me he sentido solo debido a mi hemofilia O G O G D
7. ) ... hetenido miedo a las hemorragias D G G G D
[Spanish, Children II, long] 3
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¢{Cémo ha influido la hemofilia en la forma en que te VES A Tl MISMO?

PR

.. he sentido envidia de nifios de mi edad que

.. me he sentido fisicamente mas débil que

.. me he sentido tan bien como otros ninos

.. me he sentido bien con mi cuerpo

.. la hemofilia me ha complicado la vida

.. he sentido vergiienza de tener hemofilia

.. me ha costado hacer cosas con otros nifios

.. me ha sido imposible hacer todo lo que hubiera

.. me he sentido sano a pesar de mi hemofilia

En el Gltimo mes...

estan sanos

otros ninos

de mi edad

de mi edad

querido con mis amigos debido a mi hemofilia

Las siguientes preguntas tratan sobre la hemofilia y tu FAMILIA

L}

)

o)
¢

pocas a a )
NUNG@  yveces  veces menudo SEMPre
) () () () D
J J J J
() () () ! D
J J J J
) () () ) O
J J J J
) () () ) O
J J J J
() () () () O
J J J [
) () () () D
J J J J
() ) () ) O
J J J U
() () () ) O
J J J J
() ) () ) O
J J J L\éc/

LS

w{@ !
&

o

&

s

"

U

.. mi madre me ha protegido demasiado

.. mi padre me ha protegido demasiado

.. ha habido problemas en casa debido a mi

.. he tenido la sensacién de crear problemas a

.. mis padres han tenido que limitar su trabajo o sus ac-

En el Gltimo mes ...

a .
menudo siempre j

O

hemofilia

mi familia debido a mi hemofilia

tividades de ocio porque tenian que ocuparse de mi

[Spanish, Children I, long]

pocas a

nuN@  yeces  veces

() ) () )
U —uJ
) () () )
J J J J
() ) () )
J J J J
() () () )
J J J J
) () () ()
J J J [ )

O O O O

t
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YU

.. he sido capaz de hablar con mis amigos

.. mi mejor amigo se ha preocupado por

.. me he sentido muy cercano a mi mejor

.. mis amigos se han ocupado de mi cuando

En el Gltimo mes...

sobre mi hemofilia

saber cdmo me sentia

amigo

nun pocas a a siempr

UN@  veces  veces menudo SIEMPT
O—0O0—0O—0—0
U
O—0O—0—0—0
U U uJ
O—0O0—0—0—0
U uJ
O—0O—0—0—0
U uJ

me encontraba mal

Estas preguntas tratan sobre la hemofilia y el APOYO QUE HAS SENTIDO

RS

.. la gente ha sido especialmente considerada

.. la gente se ha mostrado comprensiva debido

.. he podido hablar con los demds sobre los

.. la gente me ha apoyado

En el Gltimo mes...

conmigo debido a mi hemofilia

a mi hemofilia

problemas que tengo debido a mi hemofilia

[Spanish, Children II, long]

pocas a a )

NG veces  veces menudo SIEMPTE
! ) ) [ D
J J J J

) ) () ) D
J J J J

) () () ) D
J J J J
O—0O—0—0—0
J J J J
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Estas preguntas tratan sobre tu hemofilia y LOS DEMAS

LR

o

pocas

En el Gltimo mes... .

o
=
=
=
o
o

a .
menudo siempre }

O

-
R
1+

.. me he sentido diferente a los demas debido
a mi hemofilia

0O O

O 0O 0O 0 O

.. me ha molestado que los demas supieran
que tenia hemofilia

.. algunos/as nifos/as se han reido de mi
debido a mi hemofilia

O 0 O O
0O 0 O O

O O 0O 0 O O
0 O

.. la gente se ha comportado de forma distinta
conmigo debido a mi hemofilia

desagradables sobre mi hemofilia

.. me he sentido excluido cuando los demés D O O
hacian algo juntos
.. algunas personas han hecho comentarios D O G

Estas preguntas son sobre el DEPORTE y el COLEGIO

]

R

=
R
Q

a )
veces menudo  SI€MPTe }

U

. 0cas
En el Gltimo mes... [ nna P

.. he tenido que dejar de hacer deportes que D
me gustan debido a mi hemofilia

.. he tenido que hacer actividades en lugares cerra-
dos mas que otros ninos debido a mi hemofilia

.. he tenido que dejar de hacer deportes como
patinar o jugar a futbol

0O O 0O O O
O O 0 O O O
O O 0 O O O
O 0O O 0O O
O 0 0 0O 0O 0 0O

.. he hecho tanto deporte como cualquier
otro nifo

.. heido a clase de gimnasia a pesar de mi
hemofilia

0

.. he podido ir a clase a pesar de mi hemofilia

.. he tenido que dejar de hacer algunas activi-
dades especiales del colegio (p. ej. excursio-
nes) debido a mi hemofilia

.. me ha resultado dificil prestar atencién en
clase debido a los dolores

0O O
0 O
0O O
0O O

[Spanish, Children Il long] 6
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Con las siguientes preguntas queremos saber como LLEVAS TU HEMOFILIA

T UG

vy pocas a a .
En el dltimo mes ... [ nunca menudo  SiEMpre

veces veces
O

.. he intentado reconocer muy pronto cudndo
empezaba una hemorragia

.. he tenido cuidado con mi cuerpo

.. he sabido reconocer si sangraba o no D D D O
M M) M M)
J J J J

.. he controlado los sintomas provocados
por la hemofilia

informado sobre la hemofilia

.. he tenido la sensacién de estar bien () ('} ('} ('}
O ) M) M)
J J J J

.. la hemofilia ha sido una parte normal de mi vida

O 0 0 0O 0 O

.. he aceptado mi hemofilia D O O D

ERER R

¢Y tu TRATAMIENTO?
- pocas a a .
En el Gltimo mes ... [ NG Voo veces menudo  SIEMPrE }
.. he estado satisfecho con el centro de hemofilia O D O G O
.. el tratamiento que me han dado ha estado bien D D G G

.
.
.
.

.. he confiado en los médicos y en las enfermeras

(]
(]
(]
(]

.. me ha molestado ir al centro de hemofilia

.. me han molestado las inyecciones

.. me ha molestado el tiempo dedicado a las
inyecciones

O
0
0
O
0O 0O 0O 0O 0O 0O

0
0
0 O
0 O

0
J

.. las inyecciones han interrumpido mis actividades

[Spanish, Children II, long] 7
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{Qué te parece tu SALUD EN GENERAL?

En general, ... excelente b’::é'ga buena  regular  mala
... dirlas que tusalud es ... ‘
(M) M) M M (M)
J U J J J J
Preguntas abiertas
;Cuanto te molesta tu hemofilia?
[ nada [ algo [ moderadamente [Imucho [ muchisimo

;Qué es lo que mas te molesta de tu hemofilia? Dinos algunas cosas:

;Qué te ha parecido el cuestionario?
(Por favor, contesta poniendo una raya en la linea entre 0 y 100 en el lugar que mejor refleje tu opinion)

0 100
| |

I 1
muy mal muy bien

¢{Hemos olvidado algo que sea importante para ti en el cuestionario?

¢Cuénto tiempo te ha llevado rellenar el cuestionario?
Aproximadamente minutos

¥

iLo has hecho estupendamente!

£ @
iMUCHAS GRACIAS POR TU COLABORACION! @
%

@a ’
- ‘ [Spanish. Children Il. lonal

——
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Haemo-Qol, version larga para nifios de 13-16 afios de edad

Cuestionario para nifos y adolescentes Version larga para nifios _

Nos gustaria saber cémo te has encontrado
estas Ultimas semanas. Por eso, hemos pensado
en una serie de preguntas y te pedimos que las
respondas. Este cuestionario ha sido confeccio-
nado para adolescentes que tienen
hemofilia.

Rellené el cuestionarioeldia: | | | | | |

(dia/mes/ano)

Pais:|_| | Cédigodelcentro:|_| | Namerodeidentificacion:[_| | | |
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Aqui nos gustaria saber algo sobre tus HEMORRAGIAS (HEMORRAGIAS DE LAS ARTICULACIONES)

——
1. )  ¢Cuantas veces has tenido hemorragias en el ultimo mes?
[ ninguna O1 O 2 O masde2 ;Cuéntas?
Contesta a las siguientes preguntas sélo si has tenido hemorragias.
— ~

2. ) Sihastenido hemorragias en el tltimo mes, ;cuénto te han molestado?
[ nada [ algo [0 moderadamente [ mucho

3. ) Sihas tenido hemorragias en el Gltimo mes, ;cémo han sido?

(Si has tenido mas de una hemorragia, por favor piensa en la mas fuerte)

O leves [ medianas [ fuertes [ muy fuertes

¢Has tenido una sensacion rara en tus articulaciones antes de tener una hemorragia?

[ nunca [] pocas veces [ aveces [ amenudo [ siempre

5. )  ¢Hastenido que permanecer en reposo (por ejemplo, en la cama) al tener una hemorragia?
[] nunca [ pocas veces [ aveces [0 amenudo [ siempre

6. Cuando has tenido una hemorragia, ¢se lo has dicho inmediatamente a tus padres?
[ nunca [ pocas veces [J aveces [ amenudo [ siempre

Ahora nos gustaria saber quién te ha puesto las INYECCIONES

En el dltimo mes nna PO é a siempre
veces  veces  menudo
1.) ... me he puesto yo solo las inyecciones (+——{—{r—{)

2. .. mi madre me ha puesto las inyecciones 8 () () () ()
3.) ... mipadre me ha puesto las inyecciones G G G G O
4, .. una enfermera me ha puesto las inyecciones G D D G C]
5.) ...un médico me ha puesto las inyecciones (—{r—{—{r—{)

[Spanish, Children lll, long] 2
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Aqui nos gustaria saber algo sobre la hemofilia

y tu SALUD FISICA
En el dltimo mes ... [ nunca 522:: ve:es me:udo siempre ]
j) .. me han dolido los hematomas {:} D O O O
E .. he sentido dolor en las articulaciones D O O O O
3.) ... me haresultado doloroso moverme 8, O O U 0
4.) ... henotado que mis articulaciones estaban rigidas D G G G D
 5.) ... me ha costado mover bien los brazos o las piernas O G O O D
~ 6.) ... me ha costado andar toda la distancia que queria G G G O D
;} .. he tenido miedo de hacerme daro O G O D D

Y ahora algunas preguntas sobre cémo te has SENTIDO debido a tu hemofilia

En el ultimo mes ... [ nunca 52:: ve:es me:udo siempre ]
1.) .. he estado de mal humor debido a mi hemofilia —O D G G O
2.) .. he estado triste debido a mi hemofilia —O D D D O
3.) ...lahemofilia ha sido una auténtica carga —O G O D O
(problema) para mi
4.) .. he estado enfadado debido a mi hemofilia —O G O O O
5. ) ... heestado preocupado debido a mi hemofilia —D G O D D
6. ) ... me he sentido solo debido a mi hemofilia —O G D D O
7. .. he tenido miedo a las hemorragias —D D G D D
8. ) ... me he sentido excluido por mis amigos —O D G D O
[Spanish, Children Ill, long] 3
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¢{Cémo ha influido la hemofilia en la forma en que te VES A TI MISMO?

En el Gltimo mes ... [ nunca eg(c:: veies me:udo siempre ]
1.) ... hesentido envidia de chicos de mi edad que G D O G O
estan sanos
2.) ... me he sentido fisicamente mas débil que otros D O G D D
chicos
3.) ... me he sentido tan bien como otros chicos de D O D D O
mi edad
4.) ... me he sentido bien con mi cuerpo D O G D D
5. ) ... lahemofilia me ha complicado la vida {3 O O D D
6. ) ... me he sentido feliza pesar de mi hemofilia G D C} G D
7. ) ... hesentido vergiienza de tener hemofilia G G D G D
8. ) ... me ha costado hacer cosas con otros chicos G ('} O G O
de mi edad
9. ) ... me ha sido imposible hacer todo lo que hubiera D D D D O
querido con mis amigos debido a mi hemofilia
@ .. me he sentido sano a pesar de mi hemofilia (—{r—{r—{r—{)
- ‘ =
| TN [Spanish. Children lll. lonal 4
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Las siguientes preguntas tratan sobre la hemofilia y tu FAMILIA

o pocas a a .
En el altimo mes ... [ MN@  veces  yveces menudo  SiEMPre ]
1.) ... mifamilia me ha tratado de forma distinta G D O G O
debido a mi hemofilia
2.) ... mimadre me ha protegido demasiado D G O O O
3.) ... mipadre me ha protegido demasiado D D O G O
4.) ... mis padres me han reganado cuando me O D C} O C]
he hecho dano
5. ) ... mis padres me han prohibido hacer deter- G D O O D
minadas cosas debido a mi hemofilia
6. ) ... hahabido problemas en casa debido a mi D D G D O
hemofilia
7. ) ... hetenido la sensacién de crear problemas a D G O O O
mi familia debido a mi hemofilia
8. ) ... mis padres han tenido que limitar su trabajo o sus ac- ) D () () C]
tividades de ocio porque tenian que ocuparse de mi

Y ahora sobre la hemofilia y tus AMIGOS

o pocas a a .
En el Gltimo mes ... E MUN@  aces  veces menudo SiEMPre J
1.) ... he ido capaz de hablar con mis amigos (+——{—{r—{)
sobre mi hemofilia
2.) ... mimejoramigo se ha preocupado por (—{r—{r—{r—{)
saber cémo me sentia
3.) ... me he sentido muy cercano a mi mejor amigo O O G D O
4.) ... misamigos se han ocupado de mi cuando (—{r—{r—{r—{)
me encontraba mal 3

|

[ @

[Spanish, Children lll, long]
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Estas preguntas tratan sobre la hemofilia y el APOYO QUE HAS SENTIDO

R

- pocas a a )
En el Gltimo mes... [ NUN@  Vecos  veces menudo SiEMPre }
.. la geqte ha si&:.io espeFiaImentg considerada O G O O O
conmigo debido a mi hemofilia
.. la gente se ha mostrado comprensiva debido D D D D

a mi hemofilia

O

.. he podido hablar con los demas sobre los pro- O
blemas que tengo debido a mi hemofilia

O
U
O

O O
0O O
0J

.. la gente me ha apoyado O

Estas preguntas tratan sobre tu hemofiliay LOS DEMAS

En el Gltimo mes... [ nunca Cgﬁz_: ve:es me:udo siempre ]
~1.) ... me he sentido diferente a los demas debido O G G O D
a mi hemofilia
2. ) ... me hamolestado que los demas supieran O G O O O
que tenia hemofilia
3. ) ... algunos/as chicos/as se han reido de mi D D O O O
debido a mi hemofilia
4. ) ...lagente se ha comportado de forma distinta O G D O O
conmigo debido a mi hemofilia
5. ) ... me he sentido excluido cuando los demas O G D O O
hacian algo juntos
6. ) ...algunas personas han hecho comentarios D ('} D O D
desagradables sobre mi hemofilia
[Spanish, Children I, long] 6
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Estas preguntas son sobre el DEPORTE y el COLEGIO

En el altimo mes ... [ nunca 52::: veies me:udo siempre }

1.) ... hetenido que dejar de hacer deportes que —O O O O O
me gustan debido a mi hemofilia

2.) .. he tenido que hacer actividades en lugares cerra- _D D O G O
dos mas que otros chicos debido a mi hemofilia

3.) ... hetenido que dejar de hacer deportes como —O D D D D
patinar o jugar a futbol

4.) ... hehecho tanto deporte como cualquier otro chico _D O G G D

5. ) ... mis profesores me han tratado de forma distinta —O G O D D
debido a mi hemofilia

6. ) ...heidoa clase de gimnasia a pesar de mi hemofilia —O D O O D

7. ) ...hepodido ir a clase a pesar de mi hemofilia —G O O O O

.. he tenido que dejar de hacer algunas actividades M M M
8. especiales del colegio (p. ej. excursiones) debido ——0—C0—010

a mi hemofilia

9. ) ... me ha resultado dificil prestar atencion en clase —G O G D D
debido a los dolores

[Snanish_Children Il lonal 7
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Con las siguientes preguntas queremos saber cémo LLEVAS TU HEMOFILIA

TP U U UE

En el ultimo mes nna Lo 2 a siempre
vees  veces  menudo P
.. he intentado reconocer muy pronto cuando D ('} G D D
empezaba una hemorragia
.. he tenido cuidado con mi cuerpo J J J J

(]
(]
(]
(]

.. he sabido reconocer si sangraba o no

.. he controlado los sintomas provocados por
la hemofilia

0J
0J
0J
0J

.. he tenido la sensacién de estar bien informado
sobre la hemofilia

C
C
O
C
0O 0O 0O 0O 0O 0O

.. la hemofilia ha sido una parte normal de mi vida O O O O
.. he aceptado mi hemofilia G G C} D
N

L)
.,
(@

8 vr/ /] ) \
; ? s J 4
¢Y tu TRATAMIENTO? [ L\ L‘ ‘{
o ] pocas a a .
En el dltimo mes ... E MUN@  yaces  veces menudo SEMPrE }
1.) ... heestado satisfecho con el centro de hemofilia O O D D D
2.) .. el tratamiento que me han dado ha estado bien D O O O D
3. .. he confiado en los médicos y en las enfermeras D O O O D
4.) ... me ha molestado ir al centro de hemofilia O O G G D
5. ) ... me he sentido dependiente de los demas O O O O D
debido a mi hemofilia
6. ) ... mehan molestado las inyecciones G G G D D
7. .. me ha molestado el tiempo dedicado a las G G G G D
inyecciones
8. .. las inyecciones han interrumpido mis O O O O O
actividades
[Spanish, Children I, long] 8
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;Qué piensas sobre el FUTURO?

.. pocas a a .
Ultimamente ... [ MN@  Vaces  veces menudo SiEMPre }
1.) ...pienso que me va a ser dificil llevar una vida {(—{r—{r—{r—0)
normal
2.) ...tengo laesperanza de que las cosas mejoraran () () () () ()
al hacerme mayor
3.) ... me preocupa misalud (—{—{ )
4.) ...estoy seguro de que podré formar una familia (—{—{r—{ )
en el futuro
{Qué piensas de tus RELACIONES?
- pocas a a .
Ultimamente ... { MN@ Voo veces menudo  SEMPTE }
1.) ... meresulta dificil salir con chicas debido a mi (—{r—{r—{r—)
hemofilia
2.) ...mesiento inseguro en mis relaciones con D D D D D
chicas debido a mi hemofilia

;Qué te parece tu SALUD EN GENERAL?

muy

buena buena  regular  mala ]

En general, ... ‘ excelente

.. dirias quetusaludes ...

O—0————10

1

{

———— [Spanish, Children |ll, long] 9
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Preguntas abiertas

;Cuanto te molesta tu hemofilia?
[ nada [ algo [0 moderadamente  [Imucho [ muchisimo

{Qué es lo que mas te molesta de tu hemofilia? Dinos algunas cosas:

{Qué te ha parecido el cuestionario?
(Por favor, contesta poniendo una raya en la linea entre 0y 100 en el lugar que mejor refleje tu opinion)

(l) ‘IO|0

I 1
muy mal muy bien

¢{Hemos olvidado algo que sea importante para ti en el cuestionario?

¢Cuénto tiempo te ha llevado rellenar el cuestionario?
Aproximadamente minutos

iLo has hecho estupendamente!

iMUCHAS GRACIAS POR TU COLABORACION!
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CAPITULO XII
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