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Compendio
Con la cooperacion de centros de tratamiento y de organizaciones nacionales de lahemofilia en ocho paises Latinoamericanos
(Argentina, Brasil, Colombia, Cuba, Guatemala, Panamd, Uruguay y Venezuela; 10 centros implicados) se ha desarrollado
un nuevo instrumento para evaluar la calidad de vida (CdV) en pacientes adultos con hemofilia. Para el desarrollo de dicho
instrumento, primeramente se realizé un estudio cualitsiti&®] con el objetivo de identificar los aspectos mas importantes
dela CdV para estos pacientes, y asi elaborar items para la composicion de un instrumento de evaluacion especifico para
la hemdfilia. Posteriormente, para evaluar el contenidoy la validez aparente del cuestionario, se envié la version preliminar
(items) a un grupo de jueces (expertos y pacientes) con el objetivo de determinar si la formulacién de los items era
correcta, el grado de comprension, y laimportancia para la hemofilia. El analisis de las evaluaciones de los jueces permitiero
revisar y depurar la version preliminar del cuestionario, generando una version final compuesta de 47-items.
Palabras claveEvaluacién; hemofilia; adultos, hemolatin-QoL.

Development of a Disease-Specific Measure to the Assessment of Quality of Life in Adult Patients Living
with Hemophilia in Latin America: The Hemolatin-QoL

Abstract
A new disease-specific instrument to assess quality of life in adults living with hemophilia has been developed in a
multinational Latin American working group, in cooperation with hemophilia treatment centers and national hemophilia
organizations in eight Latin American countries (Argentina, Brazil, Colombia, Cuba, Guatemala, Panama, Uruguay and
Venezuela; 10 centres involved). Five adults with hemophilia per dgn&é)(participated in the qualitative study to
develop the items for the instrument. To address the content and face validity, the preliminary version of the instrument was
sent to hemophilia experts and patients with a standardized evaluation form to assess the comprehensiveness, relevance to
hemophilia and suggestions to delete or rephrase the items. The results are able to determine a high quality disease specific
preliminary 47-item questionnaire version for adults.
KeywordsAssessmentiemophilia; adults; hemolatin-QoL.

La hemofilia es una enfermedad hemorragica, hereditarise disponia de sangre total o plasma fresco. Posteriormente,
monogénica, recesiva y ligada al sexo. Esta producida pordan la obtencién artificial de crioprecipitados y concentrados
deficiencia del factor VIII de la coagulacion sanguineale factores VIl y IX, se mejor6 significativamente la calidad
(hemofilia A) o del factor IX (hemofilia B) Ambos tipos de del trataniento de estos pacientes. En los afios 80, la
hemofilia son indistinguibles desde el punto de vista clinico gparicion de complicaciones infecciosas derivadas del
la hemofilia A es mas frecuente que la B en una proporcion deatamiento sustitutivo (hepatitis C y el virus de la
5 a 1. Se clasifican en grave, moderada o leve en funcién denunodeficiencia humana - VIH) cambié de forma dramatica
nivel de deficiencia del factor de coagulacion. Ladasexpectativas de vida de las personas que viven con hemofilia.
manifestaciones clinicas méas importantes son las hemorragig8, €l afio 1984, se consiguio la clonacion del gen del factor
siendo las cerebrales las de mayor riesgo y la¥lll y se aplicaron métodos de inactivacion viral en los
musculoesqueléticas las que comportan mayores secue@@centrados de factores, haciéndose mas seguros los
Hasta los afios 70, para el tratamiento de las hemorragias dfsamientos (Altisent-Roca, 2001).

Los avances en las Ultimas décadas sobre el conocimiento
de las caracteristicas de la enfermedad y la existencia de una
! Direccion: Dpto. de Psicologia Biologica y de la Salud. Facultad damplia oferta de tratamientos de similar eficacia y seguridad,
Psicologia. Universidad Autonoma de Madrid, 28049, Madrid, EsRafia. hon contribuido a un aumento del bienestar y la salud de las

mail: eduardo.remor@uam.es . h fil
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su fundamental colaboracion para el desarrollo de este trabajo. Este estudio NO obstante, hasta el momento, hay poca informacion
ha sido financiado por el Centro de Estudios para América Latinay Bangdisponible sobre la calidad de vida (CdV) real de las personas
Santander Central Hispano, CEAL/UAM-SCH 2002-2004. Proyecto n° P%ue V|Ven con hemofllla en pal'ses Latlnoamencanos y como

02-541A—-Q—-640. ~ . . .
3 Los Factores VIl y IX (factores de coagulacion sanguinea) son proteinggnala Chuansumrit (2003) los parametros que se manejan, en

en la sangre que hacen que ésta se coagule. Hay 13 factores princip@8te Sentido, estan basados en los datos de los paises ricos,
(identificados mediante nimeros romanos) que trabajan juntos padonde la oferta de tratamiento y las condiciones econémicas

producir un coagulo. Si falta un factor, se rompe la reaccién en cadena, 'Bara la adquisicién de tratamiento de CGltima generacion es
coagulos no se forman adecuadamente y la hemorragia persiste. distinta
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Tampoco hay actualmente, ninguna medida especifitabra que tener en cuenta su CdV relacionada con & salud
validada disponible para evaluar la CdV en adultos que vivePara ello es necesario, no sélo evaluar el estado de salud del
con hemdfilia en el mundo, aunque si hay grupos de trabgpaciente con hemofilia, sino realizar también una evaluacion
gue han iniciado su desarrollo (para una revision ver: Rematibjetiva de las influencias del estado de salud sobre sus
Young, Von Mackensen, & Lopatina, 2004). Asi mismo, pocosapacidades y su funcionamiento en la vida diaria.
estudios se han dirigido a la evaluacion de la CdV en hemdfilia, Sin embargo, como comentabamos anteriormente aln
y aquellos disponibles $&n llevado a cabo en paises ricosson escasos los estudios dirigidos a la CdV en los pacientes
y, han utilizado como medidas de CdV instrumentogon hemofilia (ver Tabla 1). Conocer los niveles de CdV
genéricos como el SF-36 o el EQ-5D para evaluar lode los pacientes con hemofilia podria ser de utilidad en la
niveles de CdV en adultos que viven con hemofilia (e.gtpma de decisiones frente a diferentes tipos de tratamiento
Aznar et al., 2000; Miners et al., 1999; Solovieva, 2001)profilactico o a demanda), podria indicarnos si hay
Se publicé recientemente una revision por Fischer, van ddiferencias en los resultados del tratamiento segun la edad
Bom y van der Berg (2003) mostrando que las personael paciente, facilitar el conocimiento sobre las diferencias
gue viven con hemofilia, a pesar del tratamiento médicen los resultados del tratamiento hospitalario o a domicilio
disponible, tienen peor CdV relacionada con la salud essi como, sobre el impacto del VIH y VHC, el impacto del
comparacion con la poblacion general. La revisiéon sefialahibidor, el grado de limitacion causada por la sinovitis y
también que las medidas genéricas de CdV no puedantropatias, las posibles diferencias entre factor
identificar las preocupaciones especificas y los efectosracombinante o plasmatico y la valoracion del coste-
largo plazo de las diferentes estrategias de tratamientobgneficio frente a distintas estrategias de tratamiento, entre
reconoce la necesidad de desarrollar una medida especifiteos aspectos.
de CdV relacionada con la salud.

Estado Actual de la Investigacion en Calidad de Vida en
La Importancia de la Evaluacién de la Calidad de Vida ~ Hemofilia
en Hemofilia Los estudios disponibles sobre CdV en pacientes con

El tratamiento integral de la hemofilia, como otrashemofilia se han realizado, hasta la fecha, en Australia, Europa,
enfermedades crénicas, ha experimentado en los Ultimos afoblorteamérica. Estos, han utilizado mayoritariamente
importantes avances relacionados con la disponibilidad diestrumentos de medicién de la CdV relacionada con la salud
productos hemoderivados mas seguros y eficaces, dggnéricos como el SF-381édical Outcomes Study Grgup
posibilidad de realizar el tratamiento a domicilio, la atencié el EQ-5D Euroqol Group en el caso de adultos; y el CHQ
integral del paciente por equipos interdisciplinares (p. ej(Child Health Questionnaijeen el caso de nifios. En 1999
médicos, enfermeras, fisioterapeutas, dentistas, psicologoseyrealizé la primera iniciativa europea para el desarrollo de un
trabajadores sociales) y los avances en cirugia ortopédica. Tanestionario especifico de CdV para hemofilia dirigido a nifios
ello ha contribuido hacia una mejora en el prondstico y en @gHaemo-QoL, version nifios y padres) que fue liderado por el
bienestar de los pacientes con hemofilia y sus familiardsaemophilia Working Group Hambui@ullinger et al.,
(Arranz et al., 2000; Arranz, 2003; Remor, Arranz, & Miller, 1999). También un grupo interdisciplinario de Canadé ha
2002), lo que ha producido un cambio sustancial en el conceptabajado para el desarrollo de un instrumento especifico
clasico de la hemofilia como una enfermedad cronica catirigido a la medicion de la CdV en nifios (CHO-KLAT; Young
discapacidad. et al., 2003), y en el afio 2001 se cred el Grupo de Trabajo

En concreto, se ha observado un aumento en la expectativatinoamericano en Calidad de Vida Relacionada con la Salud
de vida, una disminucién de las visitas hospitalarias y deh Hemofilia (Hemolatin-QoL, ver Anexo) con el objetivo de
absentismo laboral/escolar, una mejora del rendimienttesarrollar un instrumento especifico para la evaluacién de la
académico, la disminucion de la artropatia hemofilica y u@dV en adultos con hemofilia en castellano y portugués (Grupo
mayor control de las enfermedades infecciosas (e.g., Aledatie Trabajo Latinoamericano en Calidad de Vida Relacionada
Haschmeyer & Peterson, 1994; Aznar et al., 2000; Liesnarpn la Salud en Hemofilia, 2001). En Espafia, actualmente se
Khair, & Hann, 1996; Rodriguez-Merchan & La Corte, 2000gsta desarrollando la validacion de un cuestionario Espafiol
Rosendaal et al., 1990; Solovieva, 2001; Triemstra et al., 199para la evaluacion de adultos con hemofilia (Hemofilia-QoL;

Todos estos cambios positivos - provocados por IoRemor, 2003; Remor & The Hemofilia-QoL Group, 2004).
avances en el tratamiento integral de la hemofilia - han
repercutido en la salud y en la posibilidad de llevar una vida
normalizada por parte de los pacientes que viven con hemofilid.a CdV relacionada con la salud, se entiendg -aqui como un constructo
Asi, para lograr y mantener un nivel global de funcionamien@gltlmgnswnal que tiene en cuenta los aspectos fisicos, emocionales, mentales

gnitivos), sociales y comportamentales del bienestar y del funcionamiento
que permita al paciente seguir aquellas actividades que Semvilidad) del individuo, conforme son percibidos por él mismo y/o sus
importantes para ély que afectan a su estado general de biene&tggrvadores.
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Tabla 1.

Estudios Empiricos sobre Cdv Relacionada con la Salud en Hemofilia en el Mundo

N
[y
w

Miners etal., 1999

Aznar etal., 2000

Brewin etal., 2000

Khair, 2000

Seketal., 2000

\on Makenzen
etal., 2000

Solovieva2001

Trippolietal., 2001

Royal etal., 2002

Wang etal., 2004

Inglaterra Adultos

Espafia Adultos

Australia Nifios

Inglaterra Nifios

Canada Adultos

Paises europeaslifios

Finlandia Adultos

ltalia Adultos

Paises europeddultos

China Adultos

70

30

129

58

150

56

1033

179

SF-36, EQ-5D

SF-36

CHQCFPFEQSD

MMQoL

HUI

Haemo-QoL

SF-36

SF-36, EQ-5D

SF-36

oIV |

Los pacientes con hemofilia) presentan una menor
CdV que la poblacién normal, excepto en las ¢
dimensiones de salud mental.Los pacientes mayores
tienden a referirmés problemas sever os que los més
jovenes, tanto en el SF-36 como en el EQ-5D.

Los pacientes cdrpresentan una menor CdV quela
poblaciénnormal, excepto en limitacionesrdepor
problemas emocionales y salud mental. Amayor dolor
articular peor CdV.

El seguimiento de 1 afio de 6 nifiodamm inhibidor,
indico que el tratamiento con rFVINdgvoSeven
ademanda, equiparala CdV delos nifios coninhibidor
alade los nifios sin esta complicacion.

Los nifios coh presentan menor CdV que nifios sin
h, quienes ademés presentan mayores limitaciones en
tareas cotidianas.

La CdV correlaciona inversamente con el grado de
severidad de la hemofilia en adultos.

Resultados del estudio piloto de validaciondel Haemo-
QoL. Los resutlados preliminares indican que hay
diferencias en el nivel de CdV en nifios de acuerdo
con eltipo de tratamiento (demandareilaxis).

El grado de severidad de la hemofilia predice la CdV
y lasalud percibida a lo largo de 3 afios en adultos

Las variables clinicas y la edad predicen laCdV en
adultos coi, tanto en SF-36 como EQ-5D

Todos los pacientes chimcluidos en el estudio han
puntuado significativamente mas bajo al compararse
conlosdatosdela poblacién normal, enlas dimensiones
fisicas y de salud general percibida. El tratamiento
profiéctico previo de los pacientes bpnedice mejor

CdV actual que el tratamiento a demanda en adultos
de 16 paises europeos

SF-36 (China QoL)Edad, severidad clinica, grado de artropatia, hepatitis

C, salario y tratamiento con factor de coagulacion
predicenla CdV. Laartropatia en China fue més grave
gue enlos paises occidentales.
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Tabla 1.
Estudios Empiricos sobre Cdv Relacionada con la Salud en Hemofilia en el Mundo (Continuacion)

Instrumentos Especfficos

Remoretal., 2002  Espafia Nifios 8 Haemo-QoL  Controlando las variables severidad de la hemofiliay edad se
ha observado que los nifios baon inhibidor
presentan menor CdV que los nifiodtsin inhibidor. Los
nifios coninhibidor presentan menor autoestima,
mayor dificultades en las relaciones con los amigos, actividad
escolar interrumpida, mayor n°de hemorragias, menor actividad
deportivay peor salud percibida que los nifiofieim
inhibidor

Bullingeretal.,2003  Paises europebiios 339 Haemo-QoL  Identificacion de los determinantes clinicos (n° de hemorragias)

(Nifios y psicolégicos (estrategias de afrontamiento, locus de control
y sus interno, satisfaccion con laviday apoyo social) de la CdV en
padres) nifios y adolescentes con hemofilia.

CHQ-CF/PF (Child Health Questionnaire-Children form/Parents form); MMQoL (Manchester Minneapolis QoL Index); HUI (Hieaith Utilit
Index); SF-36 (Medical Outcomes Study-Short form 36) EQ-5D (Euroqol EQ-5D); Haemo-QoL (Haemophilia Quality-of-life qedstionnair

No obstante, los estudios disponibles aportan, en 4e la enfermedad (discapacidad) sobre la actividad diaria,
mayoria, datos preliminares a través de la utilizacién d@eptacion y manejo de infecciones asociadas, como el VIH o
instrumentos de CdV relacionada con la salud genéricos, i#epatitis C, entre otras.
que indica la necesidad de seguimiento y profundizacion de Como el instrumento especifico esta dirigido a los
estos resultados para su generalizacion a la poblacion c&PECtos que preocupan y son relevantes para los pacientes
hemofilia. Por o tanto, estos pueden servir Gnicamente con§@n hemofilia, la medida podra proporcionar informacion
punto de partida para desarrollar mejoras en la atencion integq.ﬁpecifica y sensible a los cambios clinicamente significativos.
de la hemofilia. Por otra parte, aquellos estudios que hager otra parte, como el constructo de CdV relacionada con la
iniciado el desarrollo de medidas especificas requiereiflud se basa en la idea que este concepto se representa en las
comprobar los datos psicométricos  (fiabilidad, validez ynentes de los pacientes como una integracion de la percepcién
sensibilidad) para consolidar la robustez del instrumento congibjetiva de su estado de salud y del bienestar; una buena via
herramienta de medicion de la CdV en personas con hemofilRara desarrollar un instrumento de CdV especifico es, primero,
Enla Tabla 1 se presenta un resumen de los trabajos publicaBRguntar a los pacientes por su vision personal de su condicion.

hasta el momento, que han abordado la CdV de los pacienﬁsfsdedr’ los aspectos mas importantes en sus vidas que podrian
con hemofilia. estar siendo afectados por la enfermedad; las preocupaciones

relacionadas con la enfermedad; aspectos que amenizan o

El Desarrollo de una Medida Especifica para Evaluar la agudizan el deterioro o funcionamiento social, etc.
Calidad de Vida en Adultos que Viven con Hemofilia Posteriormente, con las respuestas proporcionadas por los
El desarrollo de un instrumento especifico para evaluar pacientes se identificarian los aspectos comunes referidos por
CdV relacionada con la salud en los pacientes con hemofifd0S; Y las dimensiones que abarcarian estos aspectos a fin de
conlleva la posibilidad de recoger esos aspectos que sdlo fx¢ler generalizar a la poblacion de la hemofilia en un formato
experimentados por las personas que viven con hemofilia. g cuestionario. También cuestiones sefialadas en la literatura
otros términos, puede focalizar en esas dimensionescigntifica o por expertos en el tratamiento de la hemofilia,
dominios especificos y pertinentes para la enfermedad deRgdrian introducirse en el cuestionario a fin de obtener una
hemofilia. Por ejemplo, la medida puede incluir preguntagaloracién integral. Finalmente, se deberian comprobar las
dirigidas a evaluar las dificultades en las articulaciones, Rropiedades psicométricas del cuestionario para identificar la
frecuencia e intensidad de las hemorragias, miedos fighilidad, validez y sensibilidad del instrumento.
incapacidad para practicar deportes o actividad fisica, E! Presente articulo tiene como objetivo presentar el
problemas en el desarrollo académico o de la actividad labof@foceso de desarroli¢ggeneracion de items) de un
los problemas derivados de la necesidad de absentismo ﬁggstionario de CdV especifico internacional para evaluar la
periodos de inmovilidad, el afrontamiento del estré&alidad de vida relacionada con la salud en adultos que viven

relacionado con las hemorragias, el impacto de las secuef®¥ la hemofilia en paises Latinoamericanos.
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Método hemofilia); d) anlisis del porcentaje de acuerdo interjue@sb
(expertos y pacientes) para revision y eliminacion de items. >
En el marco de trabajo de un grupo multidisciplinar de
investigadores Latinoamericanos (médicos, enfermerog&| Desarrollo del Instrumento
psicologos y trabajadores sociales, entre otros) de ocho paisesComo podemos ver en la Tabla 2, el proceso de desarrol
Latinoamericanos (Argentina, Brasil, Colombia, Cubagdel cuestionario fue apoyado por un estudio cualitativan
Guatemala, Panam4, Uruguay y Venezuela) se ha desarrollamternacional. El estudio cualitativo consistié en preguntar a
un instrumento especifico de CdV relacionada con la saluds pacientes mediante entrevistas individuales semi-
para la evaluacion de adultos con hemofilia. El cuestionario sstructuradas, su vision personal sobre su condicion,
ha desarrollado simultaneamente en espafiol y portuguésperiencia de enfermedad, percepciones de salud y &reas de
usando pautas estandares y metodologias (p. €j., Eignor, 20@1yida mas importantes para ellos. Las entrevistas semi-
para el desarrollo de instrumentos internacionales destructuradas se realizaron con cincuenta pacientes en los ocho
evaluacion. paises participantes del estudio (\al@ 2). Las entrevistas
El desarrollo metodolégico del instrumento hasta ese limitaron a los hombres, edad entre 18 y 56 afios (edad
momento, ha comprendido las siguientes fases principales:ragdia 28.7 afios) con el tipo de hemofilia A (85.7%) y B
se han realizado cincuenta entrevistas con pacientes ddd.3%). El nivel de severidad de hemofilia de los pacientes
hemofilia para generar los items incluidos en el cuestionarifie 89.5% severo, 7.9% moderado y 2.6% leve. Las entrevistas
b) transcripcion de las entrevistas y andlisis cualitativo (analisiseron transcritas en un formulario estandar (previamente
de contenido) de las mismas para generar las categoré@awiado a los centros) y enviadas al coordinador del proyecto.
(dimensiones) e items del cuestionaparg asegurar la Un andlisis de contenido cualitativo fue realizado para
equivalencia idiomatica yranscultural del instrumento el estudiar las 50 entrevistas transcritas. El andlisis de contenido
analisis de contenido de las entrevistas para el desarroll@entificd 348 respuestasefbatin), que fueron agrupadas
de los items, se llevd a cabo por expertos hilinglies espafiek diferentes categorias de respuesta. Las categorias se
portugués y todos los items se desarrollarortransformaron en items para componer la version inicial del
simultdneamente en ambos idioina3 un grupo de expertos cuestionario especifico. Los items en que el contenido estaba
en hemofilia f = 10) y paciente\(= 10), seleccionados de relacionado se han agrupado para comprender una subescala
los paises colaboradores en el estudio, han evalua@mdimension). Ver ejemplos en la Tabla 3.
objetivamente y de forma independiente, los items formulados Para identificar la validez aparerfeecé validity Anastasi
a través de un formulario estandar (incluye por ejempld& Urbina, 1997) de los items, la comprension y la relevancia
formulacion del item, comprension y relevancia para lale los items para la hemofilia, la version inicial (48 items) se

aanolly

Tabla 2.

Disefio del Estudio — Esquema General

Fases Estudio cualitativo y desarrollo de items

Fasel-Paso A Entrevistas semi-estructuradas con 5 pacientes por centro, 10 cenltatino@upeiseanos:
Argentina, Brasil, Colombia, Cuba, Guatemala, Panama, Uruguay(her&@uela

Criterios de inclusion: 17 afios; Hemofilia A o B; Grave, Moderada o Leve

Fase | - Paso B Desarrollo simultaneo en espafiol y portugués de los items (expertos bilirggies)ebasad
analisis de contenido (48 items generados).

Fase | - Paso C Los items se han evaluados por expertos y pacientes en relacién con la aqgeptasiitmycom
relevancia de los items para la hemofilia, usando un formulario ide ¢ealtiaack
estandarizado. Expextd6) Pacientesi€ 10)

Fase | - Paso D Reformulacién de los items basados en el porcentaje de acuerdo interjuecasacibre la ev

y a partir de las sugerencias de los jueces (expertos y pacientes).

Resultado de los pasos

A,B,CyD Listado final de items Version preliminar del cuestionario (47 items)

Fase Il (en desarrollo) Estudio psicométrico internacional: Argentina, Brasil, Colombia, Cuba, Guatemala, Panama,
Uruguay, Veneznel®5%0)
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Tabla 3.
Ejemplos de items Desarrollados a partir del Estudio Cualitativo (Anélisis de ContEsjolaiiol [Ely Portugués  [P]

Unidades Significativas (item n°) item elaborado

Categorias (dimensioneSgrbatim

Dolor corporal (Dolor)
E- [los dolores (...)], [las constantes hemorragias], [dolor en los (E2)¢,Cuénto dolor corporal ha tenido en

huesos] general?
P- [quando eu sinto dor], [as dores que sinto], [dor e falta de agilida@®2)Quanta dor no corpo teve em geral?
para os movimentos], [dor e deformidade]

Funcionamiento limitado por los problemas de salud
(Funcionamiento fisico) (E3)¢,Cuanto el deterioro fisico (sangrados,

E- [el progresivo deterioro de mi condicién fisica], hemartros, cojeras, dificultad en los
[cuando una crisis de salud me impide cumplir algo que mentwimientos, problemas en las
comprometido hacer], [problemas de cojera por hemartros y que eladfigulaciones) le ha limitado sus

siguiente esté sin cojera. ¢por qué pasa esto?] actividades diarias en general?
P- [dor e falta de agilidade para os movimentos], [dor e deformidad®3) Quanto o deterioro fisico
[o cotovelo que ndo se movimenta completamente] (hemorragias, hemartros, mancar,

dificuldade nos movimentos, problemas
nas articulagdes) lhe limitou suas atividades
diarias em geral?

Dificultades relacionadas con el tratamiento (E14) ¢Hasta qué punto los tramites

(Tratamiento Médico) burocraticos relacionados con el

S- [hacer los tramites], [tendrian que ser mas pasables tratamiento de la hemofilia le han resultado

para la gente que le cuesta venir], [la “tramitologia” en el servic@stresantes?

médico] (P14)Em que medida os tramites

P- [Burocracia] burocraticos relacionados com o
tratamento da hemofilia lhe resultaram
estressantes?

Discriminacién social (Actividades y funcionamiento social) (E15) ¢Ha experimentado prejuicios, o

S- [que muchas veces voy a buscar trabajo, y se enteran quediaytades para buscar trabajo debido a su

hemofilico y no me aceptan], [la incomprensién de algunas persaoagdicion de hemofilico?

mientras estudiaba en la Universidad]

P- [o preconceito das pessoas]. [ndo encontrar uma mulher que me ad@ifd}) Experimentou preconceito, ou

Discriminacion social Actividades y funcionamiento social dificuldades para buscar trabalho devido a
sua condicdo de hemofilico?

Dificultades relacionadas con el apoyo social (Apoyo social percibido)

S- [falta de apoyo y consideracion de parte de las instituciones], [f4f&9) ¢Hasta qué punto se ha sentido

de recursos], [cuando estuvo a punto de cerrar la Fundacion], [no temmayado por las asociaciones o fundaciones

empleo y agotar los recursos sin provecho], [la falta de informacion dedicadas ala hemofilia en su ciudad o pais?

sobre la hemofilia he encontrado en algunas personas]

(P29) Em que medida se ha sentido apoiado
P —[A falta de apoio] pelas associacdes ou fundagdes dedicadas
a hemofilia em sua cidade ou pais?

envib a un grupo de expertos y pacientes en los distintos paisesEl criterio establecido para revisar o eliminar los items se
Latinoamericanos(= 20) con un formulario de evaluacion basé en el porcentaje de acuerdo entre jueces (expertos y
estandarizado. La evaluacién estandarizada proporciondgacientes) respecto a la valoracion de la comprension y la
valoracion relacionada a la comprension, relevancia para fielevancia del item para la hemofilia. Si el acuerdo interjueces
hemofilia y si el item, generado por el andlisis de contenideya mayor del 80%, respeto a la comprensién y la relevancia
debia aceptarse sin modificacion, revisarse o eliminarse. del item para la hemdfilia, étem se mantenia. Si la
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Tabla 4. —
Tasa de Respuesta de la Evaluacion de Expertos y Pacientes sobre los 48 items %
ltem Comprension: Relevancia parala Mantenimiento del Decision final %'
Claridad (%)  hemofilia: Relevancia item: Si (%) c
(%) 2
1 83.3 100 81.3 *
2 88.2 100 76.5 Revisado
3 58.8 94.4 58.8 Revisado
4 93.3 100 80 *
5 68.8 100 80 Revisado
6 68.8 87.5 53.3 Revisado
7 80 87.5 73.3 Revisado
8 80 93.8 80 *
9 64.4 94.4 64.7 Revisado
10 80 100 73.3 Revisado
11 76.5 94.1 81.3 Revisado
12 87.5 94.1 73.3 Revisado
13 93.8 100 93.3 *
14 83.3 100 86.7 *
15 94.1 100 81.3 *
16 87.5 93.8 86.7 *
17 87.5 100 93.3 *
18 93.8 100 93.3 *
19 81.3 94.1 56.3 Revisado
20 76.6 100 62.5 Revisado
21 93.8 100 93.3 *
22 100 100 86.7 *
23 100 100 80 *
24 93.8 93.8 86.7 *
25 93.8 93.8 86.7 *
26 93.8 100 80 *
27 93.8 100 80 *
28 82.4 100 81.3 *
29 93.8 100 93.3 *
30 88.2 100 87.5 *
31 80 75 48 ftem eliminado
32 100 100 80 *
33 82.4 100 70.6 Revisado
34 94.8 100 93.3 *
35 87.5 93.8 85.7 *
36 93.8 93.8 92.9 *
37 100 100 92.9 *
38 100 100 85.7 *
39 100 93.8 73.3 Revisado
40 87.5 93.8 80 *
41 93.8 81.3 73.3 Revisado
42 81.3 93.8 80 *
43 87.5 93.8 86.7 *
44 93.3 93.8 80 *
45 81.3 93.8 80 *
46 87.5 100 86.7 *
47 100 100 93.3 *
48 100 100 93.3 *

Notas (i) * items mantenidos sin revision; (ii) Criterios de decision sobre mantenimiento, revision o eliminacion del itera: (a) % d
acuerdo > 80%, item mantenido; (b) % de acuerdo entre 50 y 80% - item revisado; (c) % de acuerdo < 50% - item eliminado.
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Tabla 5.

Dimensiones del Cuestionario para Pacientes con Hemofilia Viviendo en América Latina

Dimension Definiciéon operacional de la dimension Ne de items
items

Dolor La intensidad del dolor relacionado con la hemofilia 2 2,11

y su efecto sobre la actividad cotidiana del paciente.

Funcionamiento fisico Grado en que la hemofilia interfiere en el trabajoy 10 3, 4, 6,26,27,34, 37,
otras actividades diarias, lo que incluye el 38, 39, 40,
rendimiento menor que el deseado o limitacion en
la realizacién de actividades cotidianas.

Funcionamiento emocionalGrado en que los problemas emocionales 10 9, 10, 16, 19, 25, 30,
consecuencias 0 no de la hemofilia interfieren en 32, 33, 41, 43,
trabajo o en la actividad cotidiana del paciente, lo
gue incluye el rendimiento menor que lo deseado
en dichas actividades.

Apoyo social percibido  Grado en que el paciente con hemofilia se siente 4 17, 18, 21, 29,
apoyado por su entono, incluye entorno sanitario,
familiar y afectivo.

Actividades y Grado en que el paciente con hemofilia se siente 5 15, 20, 35, 36, 44,
funcionamiento social integrado en su entono social y comunitario.
Tratamiento médico Grado en que el paciente se siente satisfecho con el 7 12, 13, 14, 22, 23, 24,
tratamiento y percepcion de que el tratamiento 28,
resulta beneficioso para su salud.
Salud mental Salud mental general como reflejo de la adaptacion 5 5,7, 8,31% 42,

0 no del paciente viviendo con hemofilia, incluye

depresion, ansiedad, angustia, falta de control.
Satisfaccion con las Grado en que el paciente con hemofilia se siente 2 45, 46
condiciones del entorno satisfecho con las condiciones de su entorno y

disponibilidad de recursos.

Bienestar general Grado en que la hemofilia limita o deteriora el 2 1, 48
bienestar subjetivo en general.
Salud general Grado en que la hemofilia limita o deteriorala salud 1 47
en general.
Total 48 48 (menos 1 = 47)

Nota: * item eliminado

proporcion de acuerdo en el mantenimiento del item esaguiendo los criterios previamente estipulados. La Tabla 4,
inferior al 50% el item se eliminaba. Si la proporcién deresenta una apreciacion global de los items revisados o
acuerdo (categorias comprensioén y relevancia) se situablaminados y el criterio de exclusién-revisién respectivo, segiin
entre un 50% y 80% se revisaba el item utilizando las tasas de acuerdo de todos los paises. La Tabla 5 nos muestra
observaciones y sugerencias proporcionadas por los datas dimensiones (0 subescalas), el nimero de items para cada
cualitativos de los expertos y pacientes. Se tuvieron afimension y los items que se incluyeron en cada subescala
cuenta las observaciones generales y sugerencias de pasa la version inicial compuesto por 48 items del cuestionario.
expertos y pacientes para revisar y reescribir los items.
Discusién y Conclusiones
Resultados
Un nuevo cuestionario especifico de CdV para hemofilia

Un total 17 jueces retornaron el formulario de valoraciératinoamericano fue desarrollado para evaluar la CdV en
del cuestionario (tasa de respuesta del 85%). De ellos ocadultos con hemofilia, y esta disponible para ser evaluado
eran expertos en el tratamiento integral de la hemofilia (@sicometricamente. La version preliminar del cuestionario,
médicos, 4 psicologos y 1 asistente social) y nueve pacientdisponible en espafiol y portugués, consiste en 47 items que
con hemofilia. La proporcion de acuerdo con respecto a &barcan diez dimensiones (ver las dimensiones en Tabla 5).
comprension, la relevancia para la hemofilia y mantenimient8ara obtener una muestra del cuestionario contacte con el autor
de los items se presenta en detalle en la Tabla 4. de este trabajo.

Se revisaron catorce items (items 2, 3, 5, 6, 7, 9, 10, 11, Las evaluaciones de los expertos y de los pacientes indican
12, 19, 20, 33, 39 y 41) y un item fue eliminado (item 31yina adecuada validez aparefated validity. El préximo paso
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para la validacion del cuestionario se esta llevando a calsgrupo de Trabajo Latinoamericano en Calidad de Vida Relacionada cop 9
mediante el estudio empirico de las propiedades psicométricas Salud en Hemofilia (2001froyecto multicéntrico latinoamericano -
. . . . . calidad de vida relacionada con la salud en hemofllassier del
del cuestionario en los ocho paises Latinoamericanos povecto. Madrid, Espafia: Proyecto CEAL-UAM-BSCH n° PD02-
participantes del estudio. 541A-Q-C40.
Ademas, el estudio aqui presentado es Unico, de acueliigir, K. (2000). Quality of life in children with haemophititaemophilia,

con el conocimiento de los autores. Ningun articulo se I}a 6(4), 419.
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