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It is related that four: sisters lived in

Zipporah:

~The first had her child circumcised ard
he died,

~The second likewise,and likewisa the
third,

=The fourth then went to the Rabbi,
Simon ben Gamaliel,who ordered:

"Do,not circumcisa heceauss there ars certain
families where blood remains fluid whils it

clots in others,"

‘Tha Tractat Jebamoth of the Talmud




CAPITULO II : INTRODUCCION

La hemafilia A es una enfermedad hemorrégica debida a una
deficiencia congénita de Factor VIII y es la m&s comun & im—
portante de las enfermedades hamorrégicas de caracter heredi-
tario(1). La enfermedad afecta a los varones y se transmite
por medio de genes andmalos ligados al sexo, transportado por

el cromosoma X y generalemente de carfcter recesivo [2).

La enfermedad, cuando es grave, tiesns repercusiones de ca-
récter inmediato (dolor y malestar, pérdida de jornadas labo-
rales y sscolarss, trastorno de la vida familiar) y repercu=

siones a largo plazo (invalidaez).

Las sstimaciones que sobre la prevalencia de la hemaff{lia
se han llevado a cabo en distintos pafses oscilan entre 2 por
100.000 de la poblacidn total y 10 por 100.000 de la pobla-
pidn total, En 8l Reino Unido una cifra de & por 100,000 de
la poblacién total, s decir 3,300 hamof{licos, constituya
la estimacién mds probable{3).

En Espafia, la pravalencia no ess conocida pero pueds ser
gstimada como inferior a la del Reino Unido, al haberse pro-
ducido una mayor mortalided por hemof{lia en nuestro pais,
5in lugar a duda estas estimaciones son claramente conserva~

doras pussto qua deben existir muchos mfs hemofflicos qus

-
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por prasentarse su enfarmednd con carfcter leve no han sido
datectados y que no lo sardn a manus que tlaban somatnres a
operaciones importantes § ss vean snvueltos en un accidants

grave

El prasentes estudio, cantrado mxclusivemente en hemof{li-
cos A puseto que la provalencia de hemof{lis & as muy hnaja,
aa hw 1lauerlo 8 Gater 6 VYnletwdn v Oafurd (Inglatarea) que
won tue Clsiniee ac‘ynrauiua rlvel e vida y estrucbure ida

poblacidn,

La primera parte de nuestro trabajo se cantra on el estu=
dio de la prevalencia de la snfermedad en las sreas da Valen—
cia y Oxford y en las carectaeristicas apidemioiﬁgicas que pus=—
den diferenciar a los hemofflicos residentes en las citadas

arsns,

La hemofilia, como se sabe, se presenta bajo tras formas:

grave, moderada y Leve.

Los pacientes hemof{licos cuyos procesos reviaten un ca-
rdcter moderado & leve no presentan un problema importante
— tesade sl punto de vista de los recursos tanto médicos co-
mo sconfmicos implicados en su tratamiento — pussto que pue—
den transcurrir largos perfcodos en 1pa qgue sstos pncientes ro
sufran ningdn tipo de hemorragia, Por el contrario, los ca—

sos graves debido a sus frecuentes hemorragias constituyen

- -




la gran mayoria de los enfarmos tratados,

Hasta el inicilo de la década da los afloas cincuenta el fu=-
turo de un paciente aquajado de hemofilia grave ara bastante
sombrfo pero los ultimos veinte aflos han contemplado enormes
cambioa en el tratamiento de estos enfermos, Dichos ceambios
#8 ha producido fundamentalementa g racias a un aumento en la
disponibilidad de material ternpadtico efectivo en 8} trata—
miento de los hemofflicos{4), lo que a su vez ha trafdo coma
consecuencia sl desarrollo de los servicios y muy fundamental-

mente la introducciédn de la terapia domiciliaria,

Estos avances, sin embargo, han sido empliamente cuestio-
nados por sector de la administ racifn sanitaria, alegando in-

certidumbre en 8l balance costo=efectividad.

La cuestién se plantea en términcs monetarios y de efec—
tividad ya que el tratamiento de los hemofilicos es extrema=
damente carc y los resultados clinicos de dicho tratamiento

estén todavia por demostrar,

La segunda parte de nuestro trabejo se divide, por tanto,
en dos subsecciones; la primera, dedicada al sstudio de la u=
tilizacidn de servicios saniterios realizada por los hemofi-
licos y la segunda, presenta los resultados tanto cli{nicos co-
mo soclales obtenidos con sl tratamiento, Esta segunda sub-

saeccibn es un intento de clarificar el problema de costo-be—

-7-




neficio anteriormente mencionada,

El nimero de publicaciones aparecidas en la literatura
mundial consagradas al estudio de la demanda y utilizacidn
de }os servicios sanitarios es muy amp}io, pero hasta la fe-
cha ningdn intento realista de svaluar los costes de log ser—

vicios ha sido llevado a cabo,

Estudioa parciales que tratan de cuantificar los costes
de los servicilos sanitarios destinados a hemofflicos se han
realizado recientements (4,2,3,4,5,6,7,8), pero dichos estu=
dios se concentran en aspectos parcilales, no wfninatrando nine

guno de ellos una evaluacién del coste global,

La tercera parte de ruestro trabajo, gque supons una apli=-
ecién de lm econom{a al terreno sanitario, presenta una rela-
cifn detallada de los recursos existentes para sl tratamiento
de los hemofflicos y de los costes que conlleva dicho trata-
miento, Asf mismo, discutimos en esta tercera parte las impli-
caciones econfmicas de la indroduccién de una nusva modalidad
terapedtica en hemoff{lia, es decir, la introduccién del tra-

tamiento domicilimrio,

Esta tercera parte del trabajo ge ha realizado exclusi-
vemente en la Regifn de Oxford, ya que en 1976 no habfa co-
menzado todavi{a sl régimen de t ratamiento domiciliario en

la provincia de Velencia,




Las refs rencias bibliogréficas se prasentan numeradas se—

cuencialmente al final de cada capf{tulo, |

La bibliografia completa aparece estructurada por orden
alfabético al final de este trabajo.
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CAPITULO III : MATERIAL Y METODOS

III,1 - Material = Poblacifn en estudio !

La poblacién en estudio, esto es el material de nuestro
trabajo, ha sido todos los hemofflicos (hemofilia A) que vi-
vian en 1976 en nuestras areas de trebajo, la provincia de
Valencia en Espafia y la regién de (xford en Inglaterra., Este
gran total ha sido objeto del andliais detallado, estudio epi-
demiolégico de caracterfsticas personales, que realizamos an

1a primera parte del estudio,

La segunda parts del trabajo, fué limitada, como es obvio,
y se ha sefialado en la introduccién a aquellos enfermos ds he=-
mofilia A, ﬁue sa@ considseraron graves, Por tanto se concreta
a 45 enfermos en el area de Valencia y 95 an la de Oxford, To-

dos sllos fue ron entrevistados personalmente,

En el area de Valencia, los 45 enfermos entrevistados eran
la totalidad de los censados como hemoffilicos y que reunfan las
caracteristicas de gravedad, esto ss poseer un nivel de Factor
VIII inferior al 2 % y sufrir f recusntes episodios hemorrd-

gicos.

§in embargo en el area ds Oxford, los 95 enfermos entre-
vistados no son el total de censados y clasificados como gra-

ves, Hubo enfermos que fallecisron en el aflo 1976 y otros gqus

- 12 -




abandonaron el area de Oxford ‘anies de ser entrevistados,
Igualmente algunos enfermas qua vivian en 1976 en el area de
Oxford pero recibfan tratamiento en otro Hospital no fueron
incluidos para evitar "conflictos" al someterlos a la entre-

vista qus inclufa un examen clinico,

Para la tercera parte del trabajo en Valencia considera-
mos los mismos 45 enfermos ya que no habia problama ni inter—

ferencia en otra area de tratamiento,

En el arsa de Oxford parscié prudents incluir para esta
tercera pa rte del trabajo a todos aquellos hemoff{licos A que
que fueron tratados en 1976en el centro de Hemofflia de Ox =
fo rd, independientemente de que su lugar da rasidencia ss

encontrara fuera da esta regidn,

I1l.2 = Metodos |

Para podar alcanzar y obtener contacto con nuestro mate-
rial, es decir los hemofilicos de las dos areas en estudio ,
logramos obtener una lista completa de todos los enfarmos he=-
mofflicos (hemofilia A) que vivfan en las dos arsas, la provin-

cla de Valencia y el area de Oxford,

La lista o censo en Valencia nas fuf facilitada por los
Cent ros de hematologfa (libros registro), la de Oxford por el
Centro de hemofilia de Oxford, (Esta incluyd ademés los que




gran tratados en el Centro y no vivian en el arsea = ver ulti=-

mo apartado de II1.1)

El eje de ruestra metodclogfa fué recoger, de las fuantes
mencionadas, la informacifn que se considerd esenclal, ssto
es : eded, sexo, estado civil, clase social (o indicador in-
directo de clase social : profesién), gravedad de la enferme-
dad medido como nivel hemdtico de factor VIII, presencia o

ausencia de antacedentes familiares de hemofilia y presencia

o ausanclia de anticuerpos anti-factorVIII en sangre,

Igualments obtuvimos informacién sobre sueldos del persawl
dedicado a la atencién de estos enfermos, material utilizado,
gastos de equipo y de su mantenimiento; todo ello graclas a
la colaboracién del personal de los Centros meclonatos en las
dos areas que pusieran a nuestra disposicién los archivos per—

tinentas,

Como la hemof{lia es enfarmeded que exige con frecuencia
hospitalizacién de los enfermus y ocasionalmente cirugfa re-—
paradora, se completd la informacién con la lista de hemof{-
licos qus 1ngresaron en 1976 en 8l Churchill Hospital y el
Centro Ortopédico Nuffield en Oxford, En todos los tasos ob=
tuvimos los datos corrsepondientes a duracidn de la estancia
hospitalariary coste promedio de sstas estancias, pera poder

perfacciunarwlaa cifras correspondientas al costo del trata-




mianto, -

En hasa & un cuestionario que hebia sido anteriormante
utilizado para un estudio colaborativo entre el Centro dae
Hemof{lia de Oxford y el Hospital de St'Thomas en Londres (1)
elaboramos un cuestiona rio semi-estructuredo que nos permi-
tid obtener informacidn detallada sobre el uso de loa servi-
cios medico-asistencieles y sl resultado & incidencias dsl
tratamiento e&plicado, E1 mismo cuestionario adaptado y tradu-
cido al espariol fué utilizado en 8l a rea de VAlencia,

El autor entrevistd personalments a todos los enfermos
en el estudib, tantos aquellos del arsa de Valencia como del
arsa de Oxfofd. La gran mayorfa de ellos fuesron entravistados
cuando acudian a los Centros mecionados para revisidn o tra—
tamisnto, Los restantes fueron entrevistados en sus domici -

lins mediante los oportunos desplazamientos personales,
IIT.2.,1 = E) cuestionario

El cuestionario que aparece en su integridad = tanto el
modelo utilizedo en espafiol sn Valencia, como su traduccidn
al Inglés utilizada en Oxford - en sl apdndice 1, contiene
un total de 79 preguntas y fud dividido con objeto metodold-

gico en 5 sscciones relacionadas entre sf,

- 15 -




En la puesta a punto del cuestionario se utilizaron ru=
merosas sugerencias recibidas de los especiellistas que tra=-
bajaron en les Centros , asi como aquellos obtenidos de al-
gunos enfermos, g racias & entrevistas previas, que resulta-

ron ser de gran utilidad,

Dedicamos especial atencién y cuidado & los puntos siguien=

teas que por su valor e intaerdés metodoldgico debemos senalar

a} Eleccién cuidadosa de las palabras utilizedas al for-
mular las preguntas, de forma que pudieramos obtener respues—
tas claras y cbjetivas gque contuvieran en af mismas la infor-
macién pertinents para lograr el objetivo qus se pretendia ;

definir un dete rminado parémetro,

b} Conseguir administrar sl cuestionaric en el minimo
tiempo posible . Esto sra ds importancia pasra evitar sl can—
sancio y: aburrimiento del enfermo al se r entrgvistadeo - lo
que si no se logra hace obtensr respuestas de dudosa vali -
dez conforme se progresa en lus preguntas - y ﬁnr otro lado
no se entretenfa innecesariaments a los enfermos que acudfan

-a los Centros y tenfan que regresar a su domicilio, con fre-

cuencia teniendo que visjar distancias de consideracién,

c) Distribucién de las preguntas en el cuestionario, El
cuestionario incluye una sarie de preguntas relacionadas en-—

tra si cuya misién era precisuments realizar comprobaciones




cruzedas de la validez de las pespuastas, Olchas praguntas
fueron (or sllo convenaentemants distribuidaes a la larye dul
cusntitnariu para que e funclfin de comprobaclidn no resylto-

ra sxceslvamunte evidentae,

Las respuestas obtenidas fueron agrupadas de acuerdo a

los siguientes pardmetros :

1) Incapacidad,-

a) Incapacidad fisice . Para su valoracién utilizemos la
guia "Rango de los movimientos articulares™ publicada en 1965
po r la Amarican Orthopeadic Association (2). Esta guia per—
mite medir el rango de los movimientos de las sigulentes ar-

ciendo para cada articulacién la emplitud o rango que se con=

ticulacionss : hombros, codos, caderas y rndillaa, estable=
sidera normal. Por ejemplo, el rango normal paré la abduccién
gleno=humeral del hombro es de 509 para la flsxién del codo

as de 1508

Para poder traducir las madiciones asi obtenldas en nive-
les de incapacldad decidimos establecer = previa discusién
con los espscilalistas - el que cada i09 de limitecidn del ran—

go normal suma rfa 1 punto al nivel finel de incapacidad,

Por ejemplo un hemofilico gque tuviera todas sus articula—
ciones en parfecto estado funclonal excepto su codo izquier—

do en el que medimos una amplitud da}movimientn limitado &

m—)
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1109, serfa clasificado con un nivel de incapacidad de 4 pun-

tos (150 - 110 = 40 ; 40 : 10 = 4),

Si, nuevo sjemplo, tuviera ademis ds la mencionada inca-
pacidad, una limitacién de movimiento de su hombro izquierdo
a 409, sumaria otros 2 puntos de nivel de incapacidad (60-40=
20 ;20 : 10 = 2) , de forma que su nivel o grado final se—

rian 6 puntos,

b) Incapacidad subjetiva, Su valoracién inclufa dos pun-
tos esenclales ; primero, si el enfermo s8 consideraba m sf{
mismo incapacitado y segundo, agrupando en distintos grados
los analgésicos que utilizaban, si as que lo utilizaban,

2) Nivel de escolerizacifn alcanzado. Para medir indirec-

tamante la incepacldad estudiamns tres posibles factores :

a) nimero de horas perdidas en la sscusla,
b) tipo de educacién y nivel qua el enfermo recibfa y
o) titulos obtenidos.

3) Empleo, Igualmente pare velora r este pardmetro utili-
zamos informacidn procedente de tres tipos de preguntas i

a) tipo de trabajo.
b) grado de actividad f{sica requerido,

c) capacided de desarrclarlo adecuadesmente,




III 2,2 Procesamisnto del cuestionario,=

a) Codificaciéin,

No tuvimos gue elaborar instrucclones de codificacién pa=-
ra las preguntas cerradas ya gque la mayoria de las preguntas
eran faclilmente auto-codificebless y 8l autor las codificaba

simultaneamente a la administracidén del cuestionario,

La codificacién de les preguntas abiertas fud realizada
al final, despues des que todos los enfa rmos habfan sido en=-
trevistados, Las respuastas fueron agrupadas bajo varios sube—
titulos y como 8l rango de opiniones fue bastanta limitado
utilizeamos y enalizemos todas las opiniones obtenidas (Apan—

dics 2] °

b) Analisis por computador,.

El valor de la informacidn obtenida, su relatividad 146-
gica, y el control de su variabilidad fueron hechos en for—
ma directa por inspeccién visual ya que el voluman de datos

era rslativamente pequsrio,

El analisis fue reslizado utilizando sl computador IBM
1130 de la Dirsccifn Regional de Salud de Oxford {Oxford Re-
gional Health Authonity) mediante un programa en FORTRAN ela—
borado gracias a la colaboracién de la Unidad Regional de
Investigacién Operativa y Estadistica {Regional Statistical




and Operational Research Unit).

III.3 Evaluacidn ds la metodologia
a) La respuesta.=

La tasa de respusstas obtenidas de aquellos que tenfan
que se r entrsvistados fue absoluta, del 100%, tanto en Va-

lencia como en Oxford,

Para lograr esta tasa de respussta, antes de que llega-
ra el momento de la ent revista enviamos cartas explicando

las razonaes da 8lla,

En Valencie la Sociedad de Hemofflicos, se encargt de en—
viar todas las cartas a los miembros de la Socledad, que en

definitiva sstaba constituida por ellos y para ellos,

En Oxfo rd, el Jefe del Departamento de Hemofflia envié
a todos sus pacientes una carta de p resentacién, expl#candu
las razones del estudlo, En ambas arsas, sl los enfermds eran
nifios, enviamos una segunda carta, o carta adicional, g sus

padres,

Ambas cartas , = la utillizada en Valencia y la utilizada
en Oxford asparecen en s8] Ap&ndice 2,

Como hemos sefialado, la entrevista se realizf, casi siem-

pre, en los servicios deg hemofilia cuando los enfermos acudfan




e

para revisién o tratamiento, Solo aquellas que tuvieron su-
ficiente suerte como para no nacesitar acudir a los Centros
sl no tener episodios hemorrdgicos durante el perinda’ fueron

visitados en sus domicilios, {Periodo sobre el euatuc.’liﬂ).'.l

Ningun enfermo se negl a sar entrevistado : todo lo con=-
trario, siempre fuimos recibidos con gran interds y coopereron

en forma excelente en la respuesta a todas las preguntas,

b) Validez y Reproducibilidad,-

La validez del cuestionario y su relsvancia habfan sido
ya demostrados, al menos parcialmente, en el estudio de cola-
boracién original anteriormente mecionado (Oxford y St'Thomas),
De todas formas y como habfa sido adaptado y modificedo, rea-—
lizamos un ensayo plloto gue resultd satisfactorio, Por otra
parte al cotejar las respuestas del cuestionaric con los da-
tos recogldos en las fichas medicas de los Centros no se ob-

servaron discrepancias,

Las meciciones de movimientos articulares fuaron lleva-
das a cabo por el auto r en todos los casos en Valsencia y
en la gran mayoria de los casos de Oxford, si bien aqui fué
ayudedo po r uno de los Jefgs Clinicos de la Unidad de He-
mofilia de Oxford,

El autor repitié las mediciones en 10 caso$ examinados




por 8l Jefe Clfnico y solo en un caso hubo una difarencia de

158, observada en la medicién del movimiento de una rodilla.

£l autor también tuvo la oportunidad de controlarse a sf
mismo , repitiendo las medicionss en 15 enfermos examinados
originalmente por 61 y solo en 1 caso observs diferencia (en
el movimisnto del hombro derecha de amuel enfermo) gque pudo
atribuirse a qus el enfermo habia tenido un episodio hemorré-
gico en aquella artiﬁulacidn unos pocaos dias antes de volvar

a sar examinado,

I1I.4, Cambios de la poblacién en estudio,-

A la hora de sstablscer comparaciones, la pdbiacidn ha
sido limitada a aquella en que la comparacifn era posible.
Asidzl total de 54 hemafflicos en Valencia y 185 en Oxford,
s8 tomaron solo 28 en Valencia y 136 en Oxford al analizar
el papel del sexc y edad (saxo masculino en edad de contraer
mat rimonio ) en el desenvolvimiento social, Igualmente las
cifres ss reducen a 28 en Valencia y 107 en Oxford cuando con=-
sideramos los hemofilicos Varonas que podian clasificarse

como economlicamente activos,

En la segunda parte y de la misma forma, los 45 hemofi=-
licos en Valencla y los 95 en Oxford que forman sl conjunto
de los hemoff{licos greves, se reducfan a 21 en Valencia y 54

gn Oxford al tomar los hemof{licos del sexoc masculino scono=—




micemente activos,

En la tercera parte el total considerado es sups rior, al
incluir en Oxford todos los enfermos tratadons en 8l Centro
Reglional, ssto es un total de 222 en lugar de 185 residentas

que son 8l nucleo del estudic sn sus aspectos epidemiclégico,
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CAPITULDO IV i REBULTADUS




CAPITUWO IV-: RESWTADOS

IV. 1. Caracteristicas de la poblacién

a) Edad

El taotal de hemofilicos censados en la provincia de Valen-
cia, en 19765, sra de 54, la poblacién total de la provincia,
del sexo masculino, 8 ra de 942,797 habitantss, los que nos
permite calcular una tasa cruda de prevalencia de 5,7 por -

100,000 habitantss del sexo masculina,

Los mismos datos correspondientes a los limites de la Di-
raeccifn REgional de Salud de Oxford son, 185 hemofflicos y
1,123,700 habitantes, esto es una tasa de 16,4 por 100,000 ha=-

bitantes del sexo masculino,

En la tabla IV. 1.1 s8 muestra la distribucién por edades
de la poblacién de la provincia de VAlencia (saro masculino)

y la de los hemofilicos censsdos , Es llamativa|la diferencia

de distribucifin por sdades entre los hemnfilicug y la pobla=
cién en general, ya que los enfermos de hemof{lis se concen—
tran en los tres primeros grupos utilizados para la tabula-
cién (0-4, 5~14, 15:29 afios de edad). En efecto a los 29
afios s8 ha sumado ya el 79,5% de los enfermos frente al 51, 1%

de la poblacidn,

De la misma forma podemos observar que la edad media de

los hemofilicos es de 18 afios f rente a los 32,2 afios de edad
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media de la poblacién masculina total, Esta diferencia no pue-

de atribuirss al azar al ser aestad{sticaments significativa

(p ¢ 0.001),

En la tabla IV, 1.2, realizamos sl mismo tipo de compara-
cién para el area de Oxford, No ss observa aquf una diferencia
tan notable como sefialamos en Valencia, As{, a los 29 afios te+

nemos un total del 57,%% de los hemofilicos frents al 49, 1%
de la poblacién, Ahora bien si debemos ssfialar el bajo por—
centaje de snfermos hemof{licos de lus menores de 5 afios, Es-
tos no representan més que el 3,2% (frente al 18,5% en Valen—
cia), dato que indica esencialmente la meyor proporcidén de
hemufilico; de 30, & més afios en Oxford, Igualmente buada ob~
sarva rse como en los menores de 45 afios, los hemofflicos re-
presentan porcentajes mayo res que la poblaciBn 8n general

para los restantes tres grupos de edad (5-14, 15-29 y 30-44),

Las edades medias con valores de 28,1 afios para los hemo-
filicos y 33.5 para la pablacifn masculina en generel es, en
Oxford, tembién altamente significativa (p¢0.001).

La comparacién de las tablas IV, 1.1 ¥y IVe 1.2. Muestra
qus la distribucidn por ededes an nuestras dos pohlaciones de
referencia (poblacifn masculina total en 1975, en Valencia y
en Oxford) es casi indéntica (edadss medias de 32,3 y 33.5
respectivamente) por lo cual las difersncias que abservamos

en las edades de los hemofilicos tisnen valor y sqn estadis-
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ticamente significativas (p € 0.001).

Nuestros enfarmos hemofflicos en Valencia son muchos més
jSvanes que los de Oxford-ededes medias de 18 afios y 28 afos
respectivamente~ asl como que 8l peso relativo de los nifios
{menores de 5 afios) es muy importante en Valencia (18.,5%) y

y mucho menor relativemente en Oxford {3,2%),

El anflisis de la importancia de estas difersncias de e-
dad solo puede lograr tenar velor epidemioldgico mediante el
estudio de tasas aespecificas de edad., Estas tasas sa presen-
tan en la Tabla IV, 1,3, Como se podia esperar, las tasas de
prevalencia en Valencia declinan con la sdad en [forma progre-—
siva, mientras que en Oxford mantienen su nival‘ n las edades
de los 5 a los 45 afios, La prevalencia total qué es casi 3 ve=
vecas superior en Oxford, ressulta sin embargo 1.5 veces infe-
rior en los menores de 5 afios, ligeraments doble en los de
5-14 afios, casl tripls en las ededes de 15 a 29, seis veces
superior de 30 a 44 afios ¥y 4 veces mas en el g bupo de 45 &

64 afos.
b) Estado civil

En la Tabla IV,41.4, se muestra la distribucién por esta-
do civil de los hemofflicos en edad de contraer matrimonio
(15 o mas afios de sdad) frents a la misma distribucién de la

poblacidn general (sexo masculino) en Valencia. Es obvia la
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gren diferencia en cuanto a la importancia relativa de los
solteros entre los hemof{licos, que suponen el 54% frenta al
29% de la poblecidén general (1a difarencia es significativa
p < 0.01).

Los mismos datos se presentan en la Tabla IV, 1.5 para
gl area de Dxford, donde el porcentale de solteros as rela-
tivamente mis bajo qus sl observado en Valencia, 45%, pero
claraments superior al de la poblacién general 27%, (difsren~

cia igualmente muy significative, p < 0.001).

Merece destacar la similitud de la distribucidén por es-
tado civil de las poblaciones da referencia (Valencia y Ox-
ford), con valores relativos de 29 y 274 para los solterus,
&7 y 6% para los casados, 4 y 3% para los viudos,08 ¥ 1%

para los divorclados.

Las difersncias en el estado civil de los hemof{licos
en Valencia y Oxford son muy pequefas, 54 ¥ 45% pa ra los
soltarus, 43 y 52% para los casados, 4 ¥ 2% para loa divor-
ciados, dichas diferencias no son estadisticamente signifi-

cativas (p > 0.,75).

c) Clase sociel

La distribucién de la paoblacién por class social fué fa-
cil en Inglaterra ya gus la Oficina de la Poblacifn, Censos
y Encuestas (0.P.C.Ss) publica un volumen sob re "Clasifica—
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cién de las Ocupacionaes", que parmite agrupar éstas de acuer—
do a las 5 clases sociales establecidas, En Esparia tuvimos
que eleborar sstos datos de acuerdo a la clasificacidn del
I.N.Ee ¥ tratando de homologarlas con las clases sucimles an
Inglaterra, De todas formas los resultados no pueden ser to-
talmente comparsbles, Los datos en emboa casos corresponden

a la poblaciéin economicamente activa,

En la tabla IV, 1,6, presentamos los datos correspondien=
tas a Valsncia donde tambidn algo mém dal S04 « 90,7 = pues
den sor ayoupaios vomo Glase 111 frente, en aste cano, a so=-
lo 21.t4 de la poblacién gensral, Ningln hemoff{lico ds los
estudiados en Valencia pertenece a la clase I y solamente 2
a la clase V = lo que supone solo 8l 7% frente al 39%% que la

clase V comprende la poblacién genaral.

]
Las tasas espec{ficas de prevalencia, tebla IV, 1,8 mues—
tran tembién cifras muy superiores para las clasas I,11,yIII
no marnual frents a lsscleses III manual, IV y V, Tasas de 6,4

»
frente a las 4,3 por 100,000 habitantas, (En Valencia),

En la tabla IV. 1.7, presentamos los datos por clasa so—
cial de la poblacifin dal area de Oxford en genaral y da los
hemof{licoa en nueatro estudio, El 51,54 de los hemof{licos
pueden ser agrupados en la clase III, porcentaje similar al

observado en la poblacién general (48,7%). Pero ai dividi-




mos la clase III en trabajedores manuales y no‘l manuales ve-—

mos que ba porcentajes corrsspondientes no corrsspandsn con

la poblacidne E1 21,5% de loa hemofflicos son trabajadores
no maruelss frente al 11.7% de la poblacién, Esta fendmeno

sa ve ain mas exageradoc si sumamos los hemof{licos en las
clases sociales I, II, y III no manuales (51.3%) frents a

los de las clases sociales III manuales, IV yV (48,7%) mien-
tras que en la poblacién estas cifras relativas son 35,6 y

60,4%, respsctivaments.

Estas diferencias gquedan reflejadas en la tabla IV, 1.8%
las tasas especificas de prevalencia por clase social para
estos dos grandes grupos, obtanisndo 18,8 y 11.6 por 100,000

habitantes en cada caso. (A continuacién —al calculare..-)*

d) Grevedad de la enfermedad

La gravedad de la enfarmedad fud valorada en forma obje-—
tiva utilizando-los miamos criterios en ambas areas, Eatos

criterios fueron :

Hemof{lia grave : menos del 2% de factor VIII
" " moderada : entrs el 2 y el 6% de factor VIII
®« n Jeve : més del 6% del factor VIIT

La tabla IV, 1.9, muestra la distribucién da los hemof{-
licos estudiados en lms dos areas - Valencia y Oxfford - , Las

diferencias en cuanto a gravedad - medida por sl nivel de fac-
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tor VIII = no son estad{sticamente significativas (p > 0.5).

Como veremos méds adelante, algunos enfermos del area de
valencia inclufdos sn la categoria de "modermda® podrian te—

ner que ser considerados como graves,
e) Antecedentes femiliares

La presenclia o ausencia de antescedentes famillares de he-
mof{lia no es siempre facil de valorar y esto es especialmen=—
te cierto cuando las madrss de los hemof{licos habfan sido

adoptadas por otras familias, i : T e—

La tabla IV, 1.10, muestra los datos obtenidos en las dos
arsas, apreciandose difersncias muy pequefias, El 76% de los
hemof{licos en Valencia tenfan antecedentes familiares de he—
mofilia, frente al 66% en Oxford, Las dife rencias no son ss-
tadisticamente significativas (p > 0.25),

Ahora bien si tomamos solamente los enfermoe claaifica-
dos como"graves® en Oxford, entonces el porcentaje de aque-
1llos gque no tienen antscedentes familiares ss eleva del 29%
general al 42%, y ain mis - hasta el 566 -~ si afiadimos el
14% de aquellos que tienen antecedsntss funili?ma pero sa=—

lamanta en un hermano mayor,

Esto significa que en un 56% de hemof{licos graves la

enfermedad apareci§ por primera vez en su generacidn




f) Anticuerpos frente al factor VIII

Despuss ds comprobar qus la t&cnica para la determinacidn
de enticuerpos frente al factor VIII era la misma en los Cen—
tros de Valencia y Oxford decidimos analizar los datos que ax—

presan esta caractar{stica por su tefirico valor epidemioldgico.

La tabla IV, 1,11, muestra la prasencia -o ausencia- de
anticuerpos frente al factor VIII, observando como dato curio-
20 qus d8 los 54 hemofflicos en el area de Valencia solemente

uno tenfa anticuerpos y su tftulo era muy bajo .

El porcentaje de pacientes con anticuerpos observedo en
Dxford (5.7%) no es en témminos estad{sticos diferents dal de
Valencia (1.&%)- {p> 0.25).




La tabla IV.31 muestra un diagrema donde hemos esquemati-
zado el numerc de hemofilicos en Valencia y en Oxford subdi-
vididos por gravedad de la enfawquad y donde hemos indicedo

los que fuaron entrevistados,

Como los hemofilicos clasificados como moderados o como
leves no prssentan incapacidad alguna y pueden llevar una vi=
da normal no represantando un problema sanitario importante
(a menos que tengan que someterse a tratamiento quirurgico)
no han sido incluldos en nuestro estudio y no fueron entre-

vistados,.

En Oxford no pudimos entrevistar a 21 de los 116 hemof{-

licos graves debido a las sigulentes rezonas :
5 murleron antaes da realizar nuestro estudio,

8 acabsban de trasladar su residencia fuera del area de

Oxford y sus nuevas dirscciones sran desconocidas,

8 estaban siendo tratados regulesrmentes en el Hospital
da Northampton, fuera de nuestra area,
ar & los hemo—

En el area de Valencla decidimos entrevis
f{licoa clasificados como moderados por das razonas fundamen—
tales :

a) Analizando los datos de valoracién de factor VIII que

se efectuan con toda regularldad observamos que sl bien los




graves y los leves manten{an constante sus niveles de fac—
tor VIII qua fundementaban su clasificacién, en los enfermos
moderados estos ascilaban con frecuencie y a veces presenta-

ban niveles por debajo del 2%, I

b) La observacifn clinica los hacfa aparecer como graves,

espacialmente en la frecuencia de hemorraglas.

El anflisis de los datos y cearacteristica epidemiologica
de los enfarmos de Valencia = sl considerar el grupo de los
entravistados (45) y los no entrevistedos (9) = nos permitié
observar una edad media mayor en los entrevistados(20 afos,
con desviacién sestandard de 14.89) gque en los no entrevista-
dos (15.8 afios, con desviacién estandard de 10.38) diferen—
cia que no es significativa (p > 0.1). Ninguna otra diferen-
cia - si exceptusmos la de la gravedad - mostré valor signi-
ficativo; por tanto podemos afirmar que las observaciones no

presentan sasgo alguno,

En el aera de Oxford el total de 185 hemofilicos censa—
dos quedaba divididos en dos grupos casi iguales : los 95 en=
trevistados Fraqﬁa a los 90 no entrevistados al no sntrevis—

tar & los 25 moderedos, los 44 leves y 21 graves,

Por ello pareces necesario analizar ‘en detalls las pos-;“~—~~~
bles diferenciass que pudieran guedar int roducidas como po-—
sible fuente de sasgo,




- m———

En las tablas IV, 2.2, IV. 2¢3, IVe 2,4 y IV, 2.5, pre=

gentamos los datos correspondientes a edad, estado civil,
clase social y gravedad,

Los enfermos no entrevistados son ligeramente de mayor
edad (edad media, 29,8 afios y desviacién estandard de 19,5)
gue los entrevistados (edad media 26,3 afios y desviacién es-
tanderd de 17.3) diferencia que no ss astadfaticamente sig-
nificativa (p>0.1).

Tampoco son significatives las diferencias apreciadas en
cuanto a estado civil (p2>»0.25) y clase social (p»0.9) entre

pacientes entrevistedos y no entrevistados.

IV, 2, Utilizecidn da los servicios Sanitarios y de los
beneficios de la Sequridad Social,

a) Medio de transporte,

En la Tabla IV, 2.5, hemos recogido la forma en gque los

hemof{licos se trasladsn a los Centros des Tratamiento,

La primesra observacifn importante es destacar que mientras
en Valencia ningdn hemof{lico acude al Centro de Tratamiento
an embulancia en Oxford 18 enfermos usaron este medio de trang-
porte, esto es, el 1% de los enfermos, La diferencia ea tal
que no exige ninguna prueba de significacidn,

Las difserencias en los medios de transporte sn las dos




areas siguen siendo importantes sl analizar las otras posi-

bles formas de acudir al Centru de Tratamiento, E1 75,7% de

los enfarmos de Oxford usarun un coche privado frente al 49%
en Valencia, y como resultants el 51% de los hemoff{licos de

Valencia acuden en transporte péblico frente a sflo el 5,2%

en Oxford,

Todavia estas diferancias se hacen mls significativas si
consideramos que 20 de los 72 enfermos de Oxford que utilizan
su coche privado, son en realidad beneficiarios de coches
"mini" que el Ministerlio de Sanidad, Seguridad Social proves
a los enfermos, De asta forma podemos resumir estos datos a-
firmando que casi la mited de los enfermos de Oxford (eld74)
utilizan medios de transporte suministrados por la Organiza-
cién Saniteria, mientras gque en Valencia ningin enfermo uti-
1iza gste sistema ( ambulancias o coches suministredos por

el Ministerio ),

b) Beneficios de la Seguridad Social,

Mientras que en Valesncia los hemofilicos solo reciben
ayuda de invalidez, en Oxford estas pusden ser muy variedas :
gratificaciones para desplazamientos, gratificaciones de ayu-—
da familiar, subsidios para el mantenimiento de sua vehiculos,

y adam&s, ayudas de invalidez,

En la tabla IV, 2,7, resumimos los enfermos de las dos
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areas que reciben ayudas de la Seguridad Social, Aaf podemos
ver que mientras el 61% de los hemoff{licos en Oxford reciben
estos beneficios, en Valencia solo son sl 22% los que tienen
esta compansacién social,

Las diferencias son sin duda, muy significativas (p<0,001).

c) Utilizacidn de medicamentos.

En la tabla IV, 2,8, presentamos el resumen da los datos
correspondientes a la utilizacién de medicamentos analgésicos

por los hamofilicos de las dos areas,

Para poder comparar tanto sl tipo de analgésica, como la
frecuencla de su sesgo, ideamos un baremo basado en las siguien-

tes dos varishles 1

a) Segin el efecto del medicemento y su potencimlidad pa-
ra crear adicidn se hicierfn tres grupos - duras = moderadas—
blandas [ por ejemplo Palfium = OF,118 - Paracefamal, reaspacs-

tivamente).

b) Segin la frecuencia de su utilizacién = diariamente—

samanalmente— mensualmente o can menor frecuencia,

™
De esta forma los puntos se(adjudican)creando grupos (que

aparecen en la tabla IV,2,8) que indican 3
(ad judicaron )«

10-16 puntos : drogas duras tomadas todos los dfas o al
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menos tos veces por samand .

5-9 puntos : drogas moderadas tomadas diariesmente o una

o dos veces por semana,

1-4 puntos : drogas blandas tomadas todos los dias o dro-

gas moderadas tomadas una vez al mes o con menor frecuencia,
0 puntos : no utilizacidn de d roga alguna.

Al compararar las dos areas, las difsrencias son marcadas

y merscen ser analizadas |

12) £1 68% (31 enfermus) de los hemof{licos en Valencia
no tomen ninguna droga frente al 15.7% (15 enfermos)en Oxford,
Diferencla muy significativa {p ¢ 0.001).

29) Mientras que ninguro de los hemof{licos en Valencia
tomaban drogas duras { puntos 10-16 }, en Oxford este grupo

comprenda 23 enfermos - esto @s, 8l 2442

3?) Los hemof{licos menores de 15 afios no toman ninguna

droga o solamente drogas blandas o moderadas tanto en Valen— -

cia com en Oxford,

49) El consumo de d rogas duras comisnza en Oxford en el

grupo de edad de 15 a 19 afios,

Por todo ello buscamos si existfa correlacidn entre edad

y consumo de drogas y mientras que en Valencia ssta correla-
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cidn es inexistente, en Oxford esta asociacién es claraments
significativa (coeficienta de contingencia C » 0.47, Xz -
26483, 3 Gl 4 p < 0,001 ).

No se pudo observar corrslacién alguna entre el nivel de
gravedad de la enfermedad y el consumo de drogas ni en VAlan=—

cia ni en Oxford,

d) Utilizaecién de medicamentos terapsuticos — Factor VIII,

En Velencia en 1976 para tratar 45 hemofflicos {graves y
moderados) se utilizaron 1,805,501 unidades de factor VIII,
En Oxford el mismo afo y para tratar 95 hemofilicos graves se
necesitaron 1,934,879 unidades, For tanto la cantidad media
de factor VIII por hemoff{lico utilizada en Valencia fuf de
35,677 unidades mientras que en Oxford fue de 20,367, (cifra

muy cercana a la mitad de la utilizada en Valsncia).

El factor VIII utilizado en Valencia fué& como preparado
comercial en g8l 884 y el resto 12% como crioprecipitado. En
Oxfard solo el 68,5% fud comercial, el crioprecipitado casi
no sa utilizé (0.,2%) y el resto, 31,3% fuf material elabora-—

do en el propio Centro (Oxford Concentrats),

En el area de Oxford pudimos estudiar el consumo de fac-
tor VIII por los hemofflicos que desarrollaron inhibidores,
observando que como era de esperar, su consumo medio ascan—

dia a 33,200 unidaedes,




Un resultado interesante ss la diferencia en el consumo
de factor VIII entrs hemof{licos graves con o sin anteceden-
tes famillares de la enfermedad, Los enfermos con anteceden—
tes familiares consumieron como promedia, 13,225 unidades por
paciente, mientras que el consumo promedio de los qus care=

clan de antecedentes familiares fu& de 26,273 unidades,

La tabla IV. 2.9, muestra la relacién existents entre el
consumo da factor VIIT y la utilizacién de medicamentos. No

se ha observedo asociacién entre estas dos variables (p>0.1).

En la tabla IV, 2,10, analizsmos el consumo de Facto r
VIII y Bl grado de incapecidad fisica = valorada mediante sl
baremo previamente establecido, No se observa asociacibn tam-—

poco en este caso (p2»0.3).

Ambos grupos de variahles tampoco mostraron corrslacién
alguna en los enfermos del area de Valencia, (p > 0.6 y p>0.3
y para el consumo de endlpgdsicos e incapacidad fisica, res-

pectivaments, ),

IV, 3, Evaluacién clinico-socisl de los enfarmos,

a) Incapscided fisica,
En 8l capitulo III (Metodologim) presentemos la forma en
que se establecid el baremo que permitiera valorar sl grado

de ssta incapacidad,
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Las tablas IV, 3.1 y IV, 3.2, muestran el grado de inca-

pacidad fisica y la edad de los 45 enfermos en Valencia y de

los 95 en Oxford respoctivemsnte,

En ambas areas se pusden observar que mds de la mitad de

los enfermos tienen una incapacidad muy lige re (menos da 10

puntos) siendo la mayorfa de ellos nifios, y que l6gicamente

la incapacided aumente con la edad (correlacién muy signifi-

cativa, p € 0,001 en ambas areas) = y si bien sl cosficients

de correlacién (r} es muy sensible para varimbles qus sigusn

una distribucién no—normal, la correlacidn es tan alta qus pue—

de aceptarsa,

Solo un enfermo en Valencia (2.2%) y 10 en Dxford (10.5%)

tenfan un grado de incapacidad po r encima de 35, Estos en—

fermos estaban realments imposibilitados,

Especial interés tenfa la comparacifn dsl g redo de in-

capacidad f{sice observado en las dos areas, Valencia y Ox~-

ford, Para poder evaluar sata variable utilizamos s) cosficien—

te Z para poder compa rar los dos coeficientss de correlacién,

siendo los resultados los siguientes :

Iy =

z

0,662
0.745

z1 - 22 = 0,083

E.Se
l''=

(zy -2} = 0.8
0,448 = No significativa,
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Esto @s no podemos encontrar diferencia significetiva en’
cuanto al grado de incepacidad f{sica de los enfermos da Va-
lencia y Oxford,

En las tablas IV, 3.3 y IV, 3.4, se reunen los datos co-
rrespondientas a los grados (puntos) de incapacided fisica y
al tipo y frecuencia des drogas analgesicas utilizadas por los

enfermos an Valencia y Oxford respectivamsnte,

Nos llama la atencidn en Valencia la falta de correlacién
entra estas dos variables, debldo sin duda el poco uso de dro=-
gas entre los enfermos de Valencia, E1 S8 de estos solo con—

sumf{an drogas blandas o no consumian ninguna,

En Oxford la correlacién es muy significativa (p < 0,001).
El 78,5% -~ 11 de 14 enfermos = da los hemofflicos que no to-
man drogas tienen una puntuacién por incapacidad fi{sica de me-—
nos da 10 puntos, Casi sl mismo porcentaje (74,3%) correspon—
de a los pacientes que toman drogas ligeras. E1l porcentaje de
enfermos con incapacidad fisica por debmjo de 10 puntos de en—
tre los gque toman drogas moderadas es solo el 42% y sa reduce
a 26% entre los que toman drogas du ras,

Las tablas IV, 3.5 y IV, 3.6 tratan de mos car la relacién
entra incapacidad fisica y class social, Como l4 clasificacién
de los enfarmos an las clasas soclales se ha hecho de acuerdo

a la ocupacién de estos, las cifras son peaquafias al no poder




incluir mls que aguellos aconémicamente activos,

En cualquier caso se observa que la pauta de incapacidad
es la misma en todas las clases sociales y en las dos areas,
No hay pues ninguna relacién sntre clase social e incapaci-
dad fisica,

b) Incapacidad subjetiva.

Fué interesants analizar, con independenciade la valo-
racifn de la incapacidad f{sica, clmo ss considérsban los en=
fermos a s{ mismos, esto es, si se catalogaban ¢omo incapaci-

tatdos 0 no.

La tabla IV, 3.7, muestra la catlogacién subjetiva de los
enfermos como incapacitados o no frente a la valoracién clfi-
nica de su incapacidad, Un total de 15 enfermos (33,3%) en Va=
lencia y de 41 {43,2%) en Oxford se catalogaron a sf mismos

como incapacitados,

Como era de esperar la mayor{a de los enfermos, tanto en
Valencia como en Oxford, con incapacidad fisica muy ligara
(10 puntos o manus) no se consideran incapacitados, aumentan—
do la consideracién subjetiva de incapacidad en los niveles
clinicos superio res. Las dife rencias eran significativas en

ambas arsas (p < 0.001 y p 0,02 respectivemente),

La diferencia general entre todms las obsarvaclgnes no as

mm————



estadisticamente significativa (p > 0.25) lo qus indicaria
gue no hay diferencias entre los que se consideran subjeti-

vamente incapacitados en las dos areas del eatudio,

La tabla IV, 3.8, analiza los resultedos obtenidos al
comparar incapacidad subjetiva y clase social en Oxford y en
Vvalencia, Como hemos indicado anteriormente =olo hemos podi-
do clasificar en clases socimles agusllos enfe rmos economi-
camente activos y por tanto el numero de obse rvaciones no
es lo suficientemente grande comg para obtener conclusiones
firmes, pero no‘obstanta, na pademos dejar de asfialar las ob-

servaciones slguientes &

i, e -

19) Como era de esperer al separar del total los nifios,
el porcentaje de hemofilicos que se coneideran incapacitados
sube a 4@% en Valencia y a 53,8 en Oxford (los porcentajes
del total de hemofflicos que se consideraban incapacitados
era de 33,3% y 43% respectivamente),

2#) Cuando sa compara la incapacidad subjativa de los
pacientas pertenecientes a las clases sociales I, II, y IIX
no manual con le de los partenecientes a las clases III ma-—

nual, IV y V, las diferencias no son estadisticamente sig-

nificativas ni en Valencia (p > 0.25) ni en Oxford (p >0.25).

32) No existen diferencias, en cuanto a incapacidad sub-—

Jetiva sa refiare, entre los hemof{licos de Oxford y Valen—
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cia pertenecientes a las clases sociales I, II y III no ma-
~nual (p > 0e5)e Lo mismo sucede entre loa hemofflicos par-
| tenecisntes a las clases III manual, IV y V (p>D.8).

La tabla IV, 3.9, relaciona la incapacidad subjetiva con
el consumo de drogas analgésicas en Oxford y Valencia,

Logicaments, tanto en Valencia como en Oxford los enfer-
mos que no toman d rogas § tuman droges blandas & modersdas
ss consideran en menor proporcifn incapacitados que mgquellos

que toman drogas duras,

Ninguna posible diferencia en la tabla IV, 3.9 es signi-
Picativa sl exceptuamos el hecho altamente significativo
(p < 0,001) de que muchos mAs enfermos en Valencia no toman
droga alguna que en Dxford, |

c) Nivel de ecolarizecién alcanzado, (T{tuloa obtenidos)

Las teblas IV. 3410 y IV.3.11, muestran la distribucifn
de los hemof{licos estudiados de acuerdo a su més mlto nivel- -
de ensefianza obtenido, respectivamente para las areas de Va-

lencia y Oxford,

En el area de Oxford no pudimos obtener datos semsjantes
en la poblacifn en general que nos permitieran hacer las com-
pa raciones correspondientes, misntras que esta comparacién,

posibla en Valencia, nos permite observar que el &4% de los




‘hemof{licos no tenfan ningdn tipo de escolarizacién frente
el 50% en la poblacién general, En la discusién comentaremos
como no debe tomarse esta observacifn como significativa de

un grado menor de nivel educativo en los hemofflicos.

En el area de Oxford el g rupc sin escolarizacién de los
hemof{licos representa el 53,6% cifra muy semsjanta a la de
Valencia,

d) Actividad fisica,

Hamos sstablecido cuatro grados de activided en lo qua
se pudieras clasifica r la actividad f{sica realizada por los
enfarmos de hemofflia de nuastro eatudio, Estos han sido :

1) de oficina con o sin automévil.
2) de oficina con permanencia da pis y necesidad de
caminar, B

3) en el exterior con necesidad de ceminar,

4) g ran actividad fisica,

En las tablas IV. 3,12 y IV, 3,13, siguiendo la pauta ca
tablas anteriores comparamos para las areas da Vale ncia y
Oxford respectivamente, el grado da actividad f{sica desarro-
llado y sl gredo de incapacidad f{sica,

Dos hechos pueden ser epreciados que sa cbservan por i-

gual sn las dos areas, a) ques la mayo ria de los enfermos ~
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62% en Valencia y 70% en Oxford = en los grupos de edad eco-
nomicamente activos desemperian actividades que requisren un

esfuerzo fisico minimo, esto es, trabajos que pod rfamos ca~
lificar de sedentarios; b) que no existe correlacién entre la
1hcapacidad fiaica y el tipo de actividad fisica que desempe—

ﬁﬂn.

La tabla IV, 3,14 relaciona el nivel de actividad f{sica
realizado por los hemofflicos de Valencia y Oxford con la in-
capaclidad subjetiva de dichos pacientes, No se aprecian dife-
renclas signiFicafivus en ninguna de las dos areas, si bien
el porcentaje de los gue s8 consideran a s{ mismos incapaci-
tados en el grupo de los que tienen una activided sadentaria
llegd a ser del 65,5% an Oxford y del 38,4% en Valancia, Las
posibles diferencias en los otros grupos de actividad no han
sido estudiados estadisticemsnte por se r las cifres muy pe-
quefies. En cualquisr caso, no parsce observarss diferencia

entre las dos areas,

@) Ndmero de empleos desempsriados,

Una de las posibles consecuencias sociales de la hemof{-
lia es el cambio frecuentes de empleo da los hemof{licos, Por
ello, hemos estudiado en dstalle &l ndmero de emplsos desem—
penados por los hemofilicos en relacién a su eded, Estos da—
tos se presentan an las tablas IV, 3.15 y IV, 3.16.
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Debe destacarse que no s8 observa un aumentn del ndmero
de empleos con relacidén a la edad, pem s{ es interesante a-
notar que el porcentaje de hemof{licos que hantenido més de
3 empleoa es en Valencia del 33,3% mientras que en Oxford sé-
lo es del 18%, Esta diferencia ha sido analizada frente a u-—
na ceracteristica b&sica en el empleo de este tipo de enfer-
mog; 8l hecho de que el enfermo informe al empresario & pa-
trén de su padecimisnto , Estos datos se detellan en la tabla
IVe 3417« En efecto, obse rvamos que el 43% de los hemofili-
cos en Valencia no hebfan informado de su enferemedad, mien-
tras que en Oxford dicho porcentajs es s$lo del 16k, La di-
ferencia es claramente significativa ( P < 0,05).

f) Ndmero de horas de trabasio pe rdidas,

Como expresién del problema social de la hemof{lia intas-
resa destacar como variable de importancia socio-epidemiolé—
gica, sl nimero de horas de trabajo perdidas y analizar estas

con respecto a clase soclal y a incapacidad fisica,

En las tablas IV, 3,18 y IV, 3,19, presentamos los datos
correspondientes al nimero de horas de trabajo perdidas sema—
nalmente por los hemof{licos perteneclentess a las distintas

clases sociamles,

En Valencia, los hemofilicos pertenecientes a las classs

saciales I, II, y III- no manual perdieron una media de 2,14




horas por samana { D.E, = 2,85 ) frente a 3.64 horas ( D.E,.

= 3,85 ) perdidas por semena por los hemof{licos de class so-
cial III marwal, IV, y V. La diferencia no es estad{sticamen-
te significativa ( P> 0,3 }.

En Oxford, el mismo tipo de andlisis muestra valores de
2448 (D4Eq = 2.77) y de 2,28 (D.E, = 3.18) correspondientes
a los dos grandes grupos de class soclal respectivamente, La

diferencia tampoco es estad{sticamente significativa (P> 0.8).

Comparando sl nimero de horas perdidas por los hemofili-
cos de clase social I, II y III no marual en Oxford y Valen—
cia, no ss observaron diferencias, Lo mismo ocurrié con el
otro gren grupo de class social,Igualmente, no se observd nin-
guna relacién e;tre horas de trabajo perdidas s incapacidad
fi{sica, -

e e .

g) Situacién laboral,

En las tabls IV, 3,20 y IV. 3.21 presentamos la dlstribu-
cién de los hemof{licos econdmicamente activos, de las arsas
de Valencia y Oxford, seglin estuvieran empleados 8 parados en
en el periodo de estudio, Dicha distribucién mse compara con
la correspondients a la poblacién activa masculina en su to-

tﬂlidad.

En las dos arsas puede aprsclarss que el porcantaje de




paredos es mucho mayor entre los hemofilicos que sn la pobla-
cién en general, (14.3% frents al 2% en Valencla y 7.4% fren—
ta al 3,5% en Oxfo rd). Ambas diferencias son estad{sticemen—
te significativas ( P<C 0,001 y P 0,05 respectivamente),

Al comparar los porcentajes de parasdos en Valencia y Ox-

ford, la diferencia no es significativa ( P = 0.212 ).
h) Grado _de satisfaccifn de los enfermos.

En la tabla IV, 3,22 se presentan los datos obtenidos en
las dos areas, camo expresidén de la satisfaccién 6 insatis-
faccién de los enfermos, El total da los 45 enfermos en Va-
loncia y todos menos uno en Oxford, sa mostraban muy satisfe—
chos con el tratamisnto que recibian, (VER este apartado en
el capitulo de diucusiﬁn].




IVe 4, Recursos,
a) Humanos,

De las personas qus 8n 1975 trabajaban en el Cantro de
Hemof{lia de Oxford, tres eran retribuidas por el Medical Re-
search Council (Consejo de Investigaciones Médicas) y el res-
to por el National Health Service (Servicio Nacional ds Salud),
Dichas personas eran i1 El director del Centro, el jefe de téc-
nicos de laboratorio y un ayudsnte de investigacién,

En el area de Oxford el Centro de hemofilia contaba con

@l siguiente psrsonal :

Un Dirsctor del Centro de Hemofilia

Un Jefe de Servicio

Un Jefe Clinico

Dos Resldentes

Un Quimico

Una Enfe rmera

Un Jefae de Técnicos de Laboratorio

Dos Técnicas de Labo ratorio

Un Técnico Ayudants

Una Secretaria con dedicacién exclusiva

Una Secretaria con dedicacién parcial

b) Eguipamiento, [(pégina siguiente)




En ests epigrafe se incluye (nicamente el material utili-
zedo en el tratamisnto de los enfermos,

La lista completa se presenta en el Apéndice II,
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IV, 5. A. Costes,

a) Sueldos del personal,

Los sueldos estdn basados en la escala de salarios de 1976,
(Una 1ibra esterlina equivale a 150 pesstas).

Un Director del Centro de Hemofflias,eeees 12,000 Libras

Un Jefe de ServiciOesesecescscssscscsvees 10,300 R
Un Jefe C1iniCOsessessccscscccscosscssses. 7466 i
Dos ResidenteS.eeesscssscsssssscccncesees F0706 ne
Un QUIMICOsesssssessssssesassssasscncsese 70089 wn
Una Enfermeraeessessssssscsssssesssssscass 4196 ne

Un Jefe de Técnicos de Laboretoricesssese 5.097 u
Dos Técnicos de Laboratotieesessscseeses Bo304 wn
Un Técnico AyudantBesecsessssssssssscsaas 2,800 nn
Una Secretaria con dedicacidn exclusiva,, 3.010 wH
Una Secrataria con dedicacién parcial.... 764 e

Subtotal,.65.,792 Libras

b) Material Terapeitico —— FACTOR VIII.

El Ministerio de Sanidad y Seguridad Social no pudo faci-
litarnos la cifra exacta de costs del Factor VIII preparado
por sl Servicio Nacicnal de Salud, Estimaciones realizadas en

Oxford, cif ran este coste en 10 peniques por unidad de Fac-




-

tor VIII (15 pesetas, aproximadamente),

El coste de las 2,611,961 unidades de Factor VIII comsr—
cial utilizadas en Oxford en 1976 fué de 272.60B libras (41
millones de pesatas}. A ello debemos afadir las| 1.194.705 u—
nidades da FActoé VIII del concentrado del Sarvicio Nacional
de Salud, con un costo aproximado de 420,000 libras (18 mi-

llones de pesetas),

El coste total del Factor VIII utilizado en 1976 en Ox~
ford puede, por tanto, estimarss en 392,608 libras (59 mi~-

llones de pesetas),

c) Costes de Hospitalizacién,

1 = De_logs_enfermos Ingresados en el Hospital Ghurchill.

El nimeru de ingresos ocaslonados por los hemofflicos del
area de Oxford en este hospital fud de 227, con una estancia
media de 6 dias y un coste por dia de 36 libras (5,400 pesa-
tas). '

Como la administracién del hospital no posefs dmtos del
coste por grupos especificos de pacientes, hemos calculado
el coste total en bass al costo medio de todos los pmcientes.
Este célculo nos‘barmita @stimar un costo de 49,032 libras
(7 millones de pesetas), ) -




2 = Da_los enfermos ingresados en el _Centro Ortopédico

 Nuffield.

Durante 1976, 28 enfermos de hemofflia A (22 adultos y 16
nifios} fusron ingresados en el Centro Nuffield para ser in-
tervenidos quirirgicaments de sus lesiones articulares , Es-
tos enfermos ocasionaron 46 ingresos (24 de ellos como urgen—
'cia), Dichos ingresos se dividian en 34 enfermos can ingreso
dnico; 3 enfermos con dos ingrasos y 2 enfermos con tres in-

-

gresos,

La duracidn media de la estancia de sstos enfermas fud.  _

da 19.5 dfaa y 8l coste por dia de 33.6 libras.

El costa de estos paclantes, tlaculando en basa al cos—
to medio de todos los pacientes fué de 30,140 libras (5 mi-

llones de pesetas).

fOr tanto, el costa total de hospitalizacidn ss satima
en 79,172 libras {12 millones de pesetas),

d) Costes da Mantenimiento del Centro,

Como &s obvio no se incluyen los costas ya analizados,
sugldos del personal ,mate rial terapelitico y costes de hoas-

pitalizacién en los hospitales antariormsnta mencionados,

La cifra total de coste de mantenimiento fué de 14,67%
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libras { 2 millones de pesstas ), pudiendo deaglosarse esta
cantidad sn los sigulentes apartados :

Material de Curas 463 69,000
Material de Laboratorio 846 127,000
Jeringas | 1.884 263,000
Material Desachable 2.428 ; 364,000
Material de Oficina 250 38,000
Material Fotogréfico 500 i 75,000
Productos Qufmico—Farmaceliticos 2.000 R 300,000
Otro material no inventariable 3,000 : 450,000
Bastos de mantenimiento del |
edificio 400 60,000
Calgfaccifdn 1.500 225,000
Pagos obligedos 1,400 210.000
TOTAL 14.671 2,000,000

®) Costes de Transports.

La evaluacién de este apartado de costes ss hizo tenien—
do en cuenta el nimero da veces qua los enfermos acudleron a
parea Tratamisnto, ya fuera ambulatorio § hospitalizacién, Pa-
ra cada snfermos se calculd la distancia de su lugar de resi-

dencia a Oxford,
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El coste del transporte por milla recorrida ss smstima an

una libra (150 pesatas). (2).

El coste total, referidoc solo a los enfermos que utiliza=—

ron ambulancias, se estim§ como el producto de la distancia

en millas {doble para tsner en cuenta sl viaje da reg reso a

Bus domicilios) para cada enfermo por sl nimero de vecas qua

vigits el Centro & acudif al Hospital,

La cifra asf obtenida fud de 13,076 libras (2 pillonas

de pesetas, aproximadsmenta),

f) Resumen total de Costes sn 1976,

Sualdos de Personal 65,792
392,608

- 79.172

14,671

13.076

TOTAL 565,319

Pesetas
10 millones
89 "

2 .

2 L
2 L

85 millonas
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IV, 5.B. Consecuencias econdmicas de una nueva politica

terapedtica sn la hemaf{lia : Tratemiento domi
ciliario,

Actualmente se acepta cada vez més el gue la mayoria de
los hemofflicos g raves prefisren tratarss a s{ mismos en sus
casas § en gl trabajo que acudir al Centro des hemaf{lia para

recibir las unyecciones del concentrado antihemofflico (2).

Esta nueva politica terapedtica permite a los snfermos

goza r de mayor libertad personal, perder menos tiempo en sus

respectivas ocupaciones y suf rir menos dolor ya qus 8l tra=
tamiento es m&s irmediato., Asi mismo, dichu polftica le per—
mite al Servicio Nacional de Salud reducir los costes al dis-
minuir las visitas al Centro, Eatas ventajas podrfan, sin em—
bargo, ser contrarrestadas en el caso de que el consumo de Fac-
tor VIII aumentara notablemente con sl tratamientn domicilia—

rio,.

La evaluacifn de esta disyuntiva fué posible ya que da
los 95 enfermos en nuastro estudio, 50 fueron somaetidos du-—
rante 1976 a tratemiento domiciliario.

a) Distribucifn por_ededes ds_los_enfermas en_terspie

gdomiciliaria,

En la Tabla IV. 5.1. presentamos la distribucidn por eda-~
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daa de los enfermos en tratamiento domociliario y de los que

no lo sstaban,

La edad media da los hemofflicos en tramisnto domicilia-
rio era de 22,2 afios (D.Es = 11.51) misntras qus los restan-
tes enfermos presentaban una edad media de 30,6 (D.E, = 21.34),
La diferencia es estad{sticamente significativa (P< 0.02).

51 la edad fuera un factor asociado al consumo de Factor
VIII, deberfamos esperar mayor consumo en los enfermos que
recibian tratamiento en el Centro de Hemof{lia, ya qus aon

claramentes més visjos ,

En la Tabla IV, 5,2 mostremos el consumo de Factor VIII
con relacifn a la edad de los enfermos, Pueds apreciarse que
la edad no influye en el consumo de Factor VIII, por lo cual
no podemos afirmar que los tratados en el Centro de Hemofilia

consuman mayor cantidad,

POr tanto, el siguiente paso, fud calcular la cantidad

axacta consumida por embos grupos de pacisntea,
b) Copsumg ds_Factor VIII.
Oicho consumo fué como sigue i

50 enfermos sn tratamiento

domicilimrio consumieron seseseceses 1.304,228 unidades




Cansumo medio anual esospensRRRRIRNES 26¢084 unidades
45 enfermos tratados en el Centro
CONSUMIBIoN seseveccscesvesnsssnnseee BI0.651 unidades

Consumo medio anual deoPoBLERRRDDRRY 1&.014 unidades

Por tanta,puede afirmarse que los enfermos sn tratamien—
to domiciliario consumieron casi el doble de Factor VIII que
loa tratados en sl Centro,

Ests aumanto de consumo en lps pacientes sujetos a tra-
tamiento domiciliario podria verse compensado, desde al pun—
to de vista econdmico, por una reduccién en el nime ro de vi-
sitas realizadas al Centrp. For ello juzgamos de interds cal-

cular gl ndmero exacto de visitas,

El nimaro de visitas realizadas por cada grupo de enfer—

mos fud contabilizado y los raesultados son como siguen §

Madia anual de visitas de snfesrmos
en tratmianto domiciliario eeessecscsccecne| 13,56
Media anual de visitas de

anfarmos tratados en 8l Centro seceessssese 15,37

OE acusrdo a sstas observaciones -~ consumo coble de
Fector VIII y casi el miamn'nﬁmero de visitas al Centrg ==
no parece Justificado el tratamiento domiciliaric si lo que




se persigue as reducir los costes econémicos, Esta conclusién
coincide con anteriores estudios (3} qus demostraban el mayor
consumo de Factor VIII por parte da los hemafilicos sujetos
al régimen de tratamiento domiciliario,

A raiz de estos resultados parecié necesario svaluar al
ndmero de visitas gue estos enfermos realizaban al Centro an=—
tes de sar sometidos a tratamiento domiciliario para poder

llegar a una canclusidn més definitiva.

d) Nimero de visitas al Centro antes de ser sometidos a

tratamiento domiciliario,

Se eligieron los afos 1970 y 4971 para estudiar la frecuen=
cia busceda ya que el régimen de tratmmiento iciliario co-
menzé en Oxfo rd en 1972,

El promedio anual de visitas realizamdas por laos pacientes
en tratamiento domiciliario antes de iniciar dicha modalidad
de tratamiento fud :

1970 4eevsesccasseasesesss 30 visitas/ paciente/ afo

1971 esssscsossscssencsses 35.2 Visitdﬁl pdEiBntB/ afo

El promedio anual de visitas realizadas por los pacientes
que no fueron postarioments sometidos a t ratamiento domicie
liario fub @ |

(pégina siguiente)




15000000000000000000000ilolo. 14.2 visitaa/paciente/aﬁo

1971 cceesscevsoccccacsenness 13,2 Visitas/paciantelaﬁo

Los resultados muestran que el tratamiento domiciliario
redujo snormente el ndmero de visitas que el p rimer grupo
da pacientes realizabe al Centro antes de iniciarse la nue-

va modalidad de tratamisnto,

Para valorar si el tratamisnto domiciliario influencid
de algin modo el consumo que de Factor VIII reslizmron estos
pacientes, se calculd$ el consumo promedin mnual en 1970 y

1971,

e} Consumo_promedio de Factor VIII antes de ssr sometidos

a tratamiento domiciliario.

- Pacientes en tratamiento domicilia rio en 19726 1

« Consumo medio/afio/enfarmo (1970) sessssses 14,385 unidades
« Consumo medio/efio/enfermo (1971) sseceeess 16,000 unidades
= Pacientes tratados en el Centro en 1976 i

» Consumo medio/afio/enfermo (1970) eseseesse 7569 unidades

» Consumo medio/afio/enfermo {1971) eeesecess 84240 unidades

Estos datos muestran como el mayo r consumo de Factor VIII
por pa rte de los enfermos en tratamiento domiciliario no pue-—
de atribuirse a esta modalided te rapedtica ya que dicho con-
sumo era, con anterioridad al inicio dsl tratemiento domici-
liario, casi el doble en el primer grupc de pacientes,

As{ mismo, tampoco puede atribuirse al régimen de tra=-
tamiento domiciliardo el aumento de consumo entre 1970 y 1576,

-&-




puasto quse dicho aumento se obssrve an ambos grupos ds ene

fermosa,

En resumen, el tratamiento domiciliario no ha aumentado
sl consumo pero, sin embargo, ha disminuido sl ndmero de vi-

sitas al Centro de tratamlento,

El ahorro que supone ests tipo de tratamiento puede cal=
cularse siguliendo la pauta del sstudio colaborativo realiza-
do en Oxford y St.Thomas Hospital (2).

 Costs de_una visita al Centro ds Hemofflia

Los costes de cada visita se evaldan por el coste del
tiempo del personal dedicado a suministrarle at enfermo tra-
tamiento, suministros § conssjos, a lo qua se afiade los gas—

tos necesarios para que asa visita sea posible,

» Costes_de mantenimiento del Centro_de Hemof{lia

Inclufmos en estes apartado el coste del tiempo dedicado
a los anfermos en forma indirecta : mantener en orden los are
chivos, contestar preguntas telefénicas, mantener el almacén
de squipos y medicementos, trabajo de laboratorio y relacio—
nea con otros dspartamentos del hospital motivadas por pro-

blemas de los anfermos,

« Costes de transporte_

(p4gina siguiente)




Los costes de los desplazamientos gque los enfe rmos rea-
lizaban desde sus lugares de residencia 8 trabajo al cantro
de tratamiento se calcularon en 12 peniques por milla (qua
corresponde & lo que abona el Servicio Nacional de Salud por
coches de cilindrada inferior a 1300 cc,) 6§ bilen incluyendo
en el célculo los costes remles pagados por los enfermos en

los transportes pdblicos (2),

Los gastos de transporte m#s los gastos de personal dan
una cifra combinada de 2,594 libras {440 pesetas) por enfer—

mo y visita,

51 asumimos que la razén de visitas entrs los dos grupos
(1os guas en 1976 estaban en tratemiento domiciliario y los
que eren tratades en el Centro) ss hubiera mantenido como la
existente en 1970«71 (es decir, 2.4) debfamos haber tenido
una media da 39,28 visitas/enfermo/afo en el grupo en trate-
miento domiciliario si estos no se hubieran sometido a este

i .

nuevo régimen,

En realidad, el nimsro de visitas fué 13,56, por lo gue
asumimos una diferencia favo rable de 25,72 visitas/enfermo/
afio,

El régimen de tratamiento domiciliario supuso un shorra,
en sl sjercicio de 1976, de 3,780 libras (600,000 passtas),




calculando en base al siguiente modelo i

El costs estimado por paciente y tratamisnto, multipli-
cado po r el ndmero de visitams ahorradas y multiplicado a su
vez por 8l nimero de pacientes, nos da el ahorro que ha su-

puesta el tratamiento domiciliario,

Esato es, en cifras :

2,9 libras X 25,72 visitas X 50 enfermos » 3,780 libras,
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GAPITULO V 1 DISCUSION

V.1 Caracterfsticas de la Poblacidn,

a) Edad

Los resultados musstran qus los hemofilicu§ de Valancia
y Oxford son mucho més jévenss qua sus respectivas poblacio-
nes masculinas y esto queda reflsjado en sus respectivas me—
dias de sdad y en el porcentaje de personas gue tianen una

edad infarior a 30 afos,

Claramente, la explicacién mds 1légica es qus los hemoff-
liccs han fallscido en edades mAs tempranas qua los varones

normales,

La comparacién entrs Valencia y Oxford muestra gua los
hemof{licos de Valencia son mucho m&s jévenes que los ingle-
ses y asto podrf{a indicar gue debido a un mejor tratamiento
los inglesea fallecieron en edades més tardias, Asf mismo po=-
dria indicar que debido & una carencia de tratemiento efec-—
tivo en un pasado no lsjano, los hemofilicos smpafioles de ma-
yor edad no estén acostumbradns a asistir a centros de trata-
misnto incluso ahora gue un tratamiento efectivo es sncuentra

a su alcance,

£l hallazgo més inesperado es que el porcentajs da hemo=-
f1licos de Oxfaord cuyas edades son inferiores m 4 efios ea




menos ds la mitad que el porcentajs de varones normales en el
mismo grupo de edad, Como este rasultado, obsaervado en 1976,
pod{a deberse al azar, se sstudif al afio 1977 y aunque el por-
centajs en dicho afio supusa un 4,5% del total de hemofflicos,
todavia ara significativamente més bajo que el de la poblacidn

masculina normaJ.

Assultado so rprendente también es que el porcentaje ds
hemof{licos da Valencia cuyas edades son inferioras a 4 dﬁii“"ﬁ‘
es mucho més alto que el porcentaje observado en Oxford, Esta
diferencia as dificil de explicar perc laas siguisntes hipSte—

sis pueden ser formuladas :

En primer lugar, como los casos levea ds hemaf{lia qua
acontecen en la infancia se diagnostican incorrectamente con
cierta frecuencia, se estudif la posibilided da que asts di=-
ferencia porcentual no fuera real sino debidas a errores diag=-
nSsticos producidos en Espafia, Esta hipétesis fua rechazada
puesto que los hemofilicos valencianos menorea da 4 afios eran

en su mayorfa casos graves,

En segundo lugar, el Centro de Hemof{lia da uno de los
Dapartamentos de Hematologfa de Valencia comenzd a funcionar
en 1974 y pudo haber atrafdo una altn ppnnnrniﬁn de jdvenes
hamof{licos cuyo tratamisnto sa eatabe llevarxio a cabo en o=
tros lugarss,




En tercer lugar, si algdn procedimiento quirdrgico (V.gr.:
circuncisién) sa practicara en nifios espafioles pero no an ni=-
fios ingleses, la diferencia podrfa explicar un diagndstico més
precoz en los es'sfioles, pero tal diferencia n@ ha sido en-

contrada.

Todas estas hipdtesis han aldn frrmiimias para tratar de
explicar la diferencia porcentual en ®#1 ndmero de hemof{licos
menorss de 4 afios que exists entre Valancia y Oxford pero no
explican el hecho de que el porcentajs de hemofilicos ingle=—
ses en eata g rupc de edad sea inferior al de la poblacién

normal.,

La Gnica explicacién posible para este dltimo hecho es
que los hamofflicos de Oxford pertenecientes a eats grupo de

sdad no estén siendo detectados debidamente,

b) Estado Civil,

Para investigar si los hemofflicos se casaban en la mis-—
ma proporcidn que los varones de la poblacisn normal, dnica-
mente se incluyeron los varones adultos, Dicha actuacién fué
encaminada a desprendernos de la edad como factor distorsio-
nante ya que los hemof{licos eran mucho m&s jévenes qus los

varones da la poblacién normal,

En Valencia y Oxford los hemof{licos adultos parmanecian




solteros en un porcentaje significativemente més alto que en
la poblacifn normal, Esto coincide con los resultadoa de Bronks
(1) y refuerza su trebmjo sl habersa realizado huaatro esty-

dio con la totalidad de hemofflicos y no con un; mueatra pre-

viemente selecclionada como fud su caso,

Estos resultados parecen indicar qum bisn por un mejor
conocimiento de la enfermedad 6 por un mantimiento de inferio-
ridad los hemofilicos tienden a psrmanscer solteros, As{ mig=
mo podria indicar un rechazo de la sociedad hacia los hemof{-

licos y esto pudiera aer particularmente cierto en Eapafia,

c) Clase Social,

Tras conssecusncias se desprendsn de los resultadoa obte-
nidos. En primer lugar, los hemofilicos pertenecisntes a cla=
se social TII suponen, aproximadamante, un porcentaja cerca—
no al 50%, Dicho po rcentaje es coincidente con el de la po-
blacién normal pero la razfn entre trabajadores manuales y
no maunales dentro de esta clase soclal es muy distinto pa-
ra la poblacién normal que para la hemofilica, Es decir,mien-
tras la mayoria de varones normalas pertenecen a clasa social
III manual los hemofflicos ss concentren en la clase socimlIII
no manual, Eato indica que los hemofilicos tienden a reali-
zar trabajos ssdentarios,




En segundo lugar, ninguno de los pacientes valencianos
pertenecian a clase social I, Esto viene explicado por el he-
cho da que los hemofflicos espafiolas al no gozar de las mis—
mas facilidades de ensefianza que los inglaeses (v.gr.t clasas
particulares a domicilio subvencionadas por el estado) tuvie-
ron, por sus frecuentes episodios hemorrfgicos, una formacién
deficiente haciendo que su ingreso en la Universidad fuera

problemético,

En tercer lugar, las ocupaciones inclufdas en clasa so-
clal V conllevan, por lo gene ral, un alto grado de esfuarzo
fisico, No &8s de extrafiar, por tanto, que los hemofilicos de
Valencia y Oxford rechacen sste tipo de ocupacionas y los po-

cos que lo ejercen son muy jévanes,
d) Gravedad de la enfermedad,

El hecho de que sl nimero de hemofilicos graves sea muy
superior al de los mode rados § leves, tanto en Oxford como

en Valencia, pueda atribuirsa a los siguientes [actores :

1« Muchos casos leves dea hemof{lia no son dlagnosticados
y por tanto el porcentaje de hemofflicos en esta categoria

es més bajo de lo que en realidad le corresponderia,

2+ La Hemof{lia A puede presentarse con mayor gravedad

en pef{sas camo Inglaterre y Espafia y con menor gravedad en
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paises como Suecia (43% de casos gravas) (3),

3. Po r poseer Oxford y Valencim, Centros de Hemoff{lia
de reconocido prestigio, mucho enfermos graves pueden haber—
s8 visto atrafdos hacia estas ciudades, Esta hipétesis puede
verse parcialmente confirmada por el hecho de que més del 30%
de los hemof{licos graves que vivian en Valencia y Oxford en
1976, habfan cambiado su lugar de residencia gara trasladar—

ge a zonas carcanas a los Centros antas mencidnados,
|

e) Antecedantes Familiares, |

El po rcentaje de hemofflicos carentes de antecedentes
familiares de la enfermedad resultd ser aproximadsmente el

mismo en ambas zonas de estudio,

Estos resultados colnciden con los porcentajea de hemo=
f11ia "esporédica® presentados en une serie ds trabajos (4,5,
6) y estén en clara discordancia con los resultados obtani-

dos en otros estudios (7,8,9,10,11).

El hallazgo de que en el 56% de los pacientas graves la
enfermedad aparscid por primera vez en su generacifén, sugie-
re la posibilidad de gque la mutacién ssa més grave en los

enffermos carsntes de antecedentes familimres de hemof'{lia,

f) Anticusrposs

Suponiando que a pesar de nue la técnica para la deter-—

-
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minacién de anticuerpos contra sl factor VIII sra la misma
@n Valencia y Oxford esta sa reslizera de forma incorrecta en
Valencia, el porcentaje de falsaos positivos serfa meyor en Va=

lencia ya que dicha técnica no produce falsos negativos,

La difersncia no puede atribuirse a la centided de mate—
rial terapsitico suministrada a los enfermos, puesto que los
pacientes valenciamnos consumieron, como indicamas anterior—
ments, casli el doble de Factor VIII que los pacientes de Ux-
ford,

Como los anticuerpos puedsn aparecer un afioc y desapare-—
cer al siguiente, el hecho de gus Unicamente un pacisnta va-
lenciano hubiera desarrollado anticusrpos en el periodo de
estudio puede atribuires al azar,

-

=75 -




Ve2.Utilizacién de lus servicios sanitarios,

a) Medios de_transporte, - . R

El hecho de que mientrams 8l 47% de los pacientes de Ox—
ford utilizaron medios de transports facilitados por la Se-
gurided Social todos los pacientass de Valencia utilizaron

transporte privado puede sar explicade como sigus @

1. La red de ferrocarriles de la provincia de Valencia
as muy superior a la sxlstente en Oxford y por allo los he-
mafilicos valencianos prefie ren tomar el tren antea que ss-

perar varias horas la llegada de una ambulancia,

2. En muchos casos, los espaficles no estédn enterados de
las facilidades qua les concede la Seguridad soclal y por e-
e

1

1llo, l6gicaments, no las utilizan,

b) Beneficios de la Sequridad Sociml,

La difarencia entre Valencia y Oxford en cuanto a bene=
ficios ds la Seguridad Social se refisre, es ficilments ex-
plicabla por la difarente diaponibilidad de dichos benefi-

cios,

Mientras que la mayoria de los pacientes de Oxford te-
nfan derecho a algin tipo de beneficio, los de Valencia te—

nian que estar seriamente incapacitados para que dicho bena-




ficio le fuara otorgado,

c) Utilizacifn de medicamentos analgésicos y material
terapedtica,

La informacién recogida en las entrevistas ss comprobé
con la existente en las historias clinicas archivedas en los
Centros de Hemof{ilia. Se observaron clertas discrepancias ya
que algunos de los enfermos de Oxford, que habfan contado al
entrevistador estar tomando droges duras, no lo habfan indi-
cado a los médicos del Centro de Hemofflia,

Las pautas de consumo de potentes medicamentos analgési-
cos de los hamofi{licos de Oxford, concuerdan con lo que se
ha descrito como tendencims generales en la utilizacibn oe
medicamentos. Es decir, que la utilizacifn aumgnta con la e-
ded, con la eensacifn subjetiva de gravedad que el enfermo
tiene y cuando la cronificacién de la enfermedad se acompa=—

Aa de incapacidad f{sica (12),

Esta pauta de utilizacién no se data en Valencia pues—
to que el cunsumo de medicamento analgfsicos no estaba aso-

ciado con ninguna variable,

Nuestro estudio no ha consegiso explicar la sorprendenta
diferencia en utilizacidn de medicamentos entres Valencia y

Oxford pero fundamentalmente dos motivos puedsn haber contri=-




buido a qus se produzca dicha difarencia,

En primer lugar, los pecientes de Oxford tienen acceso
a una cantidad précticemente ilimitada de potentes analgési-
cos por medio de sus m&dicos de cabecera, (Es interesante as-
falar que algunos hemof{licos de Oxford cambilaron de médico
de cabecera cuando este se neg a seguir recetando dichos me-
dicamentos). Esta situacién no es compareble a la de Valencia
en donde los enfe rmos encuentran muchas méAs dificultades en
conseguir estos medicementos, Por tanto, el difarente acceso

puede axplicar un consumo diferente.

En segunde lugar, por alguna rezén gue requiere un sstu-
dio més profundo, los hemofflicos espafoles sufren menos do-
lor que los ingleses, De hecho, al ser entrevistados, muchos
hemaf{licos valencianos afirmaron que no tomaHan analgésicos

potentes porque casl nunca tenfan dolores.

Coma los pacientes valenicianos cnnsumian!comn promedio
casl el doble de Factor VIII y tomaban mucho menos analgési-
cos que los pacientes de Oxford, la posibilidad de qus sestos
dltimos tomaran los analgfsicos para compensar un déficit cré-
nico con allaporte de Factor VIII fué considerada, Tras la ine
VEstigaciﬁn‘llevada a cabo dicha posibilidad fu# rechazada,al
comprobarsé qua los pacientes ingleses que consumfan mayor

cantidad da analgésicos eran tembidn los que utilizaban mayor
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cantided de Factor VIII,

Las diferencias observedas sn el consumo da Factor VIII
entre los .pacientes de Valencia y Oxford ni pueden ser atrie=
buidas a la mayor media de edead de los ingleses, ya quse la a-
dad no estf asociada a un mayor consumo de material teraped-

tica, Oichas difarancias pueden ser dehidas ai

a) Diferentes modalidaes terapetiticas (Los Centroa de He-
mofilia de diversos pafses claculan de modo diferente la do-

eis correcta que debe ser administreda) (3).

b) Los pacientes de Oxford, si se los compara con los de
Valencia 6 los de otros paisss, no estén recibiendo la canti-

dad de Factor VIII adecuada para su enfermedad,

£1 principal problema con el que nos encontreamos para po—
der realizar esta (Gltima afirmacién, es que los métodos obje—
tivos para valorarlo no pusden utilizarse por el momento ya
que la terspia moderna comenzé en 1968 y deberemoa‘aspsré?'"‘““
todavia varios afios para observar si dife rentes dosis de Fac=—

tor VIII dan lugar a diferentes resultados clfnicos,

En atras palabras, hasta que los pacientes cuyo Unico
tratamiento ha sido con Factor VIII alcancen la edad en que
1a invalidaz aparecid en generuciones anteriores privadas da

Factor VIII, no podemos determinar la efectividad del t ra-
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tamiento en la prevencién de la incapacidad fisica,

g e s




V.3, Resultado, - A - ——

a) Incapacidad ffsica.

Tanto en Valencia comc en Oxford, el grado de incapacidad
fisica que presentaban los pacientes sataba asociado con la
edad, en el sentido de que la incapacidad aumentaba con la e-

dad,

A pesar de que en el pasado la calidad del tratamiento
racibido por los pacientes valencianos ha aido inferior a la
de los ingleses, no se han obsa rvado difersncilas entre ellos
en cumnto al grado de incapacidad f{sica se refisres, Esto plan-
tea 8l problema de la esfectividad del tratamienta en la hemo=-
f{1ia. Para resolver dicho problama es necesario subdividir

la poblacién de hemofflicoas en grupos de edad,

Consideramos, en primer lugar, sl grupo de hemafflicas
cuyas sdades son inferlores a 15 afioa. Estos pacientes, ha-
biendo sido tratados con Factor VIII a lo largo de casl toda
au vida, tienen un grado de incapacidad ffsica inferior a 10
puntos del baremo, Esta ausencia de incapacidad f{mica pue—
de-ser debida a la efectividad del tratamiento € a su corta
sedad, pero por el momento, como indicamos anteriorments, no

pueda ser valoredo,

El segundo grupa(formado por pacientas de viente y trein-
ta afios) comenz8 a ser tratedo con Factor VIII cuando la in-




capacidad fisica comenzaba a aparecer esn mucho de ellos, Es-
tos pacientes se encuentran en la actualidad relativememente

incapacitados y algunos de ellos verdadaramente tullidos,

La comparscién entre Valaenciam y Oxford pa receria indicar
qua el tratamiento antiguo no ha resultado, por lo que res—
pecta a prevenir la incapacidad ffsica, muy efectivo, Rafle-
Jo de ello es el hecho de que los espafioles de esta edad-ape=
nas tratados— tiasnen un grado de incapacidad f{sica muy si-
milar al de los pacientes ingleses que, en conjunto, estuvie-

ron mejor t ratados,

El tercar grupo (constituido por paciented con edades su=-

periores a cuarsnta afios) son supervivientes.

El hecho de que muchos menos hemofilicos Qalancianos que
ingleses alcanzaron estas edades, indica que el tratamiento
efectuado a los ingleses tuvo un impacto, sl no previnienda
la incapacidad, &f,al mencs, reduciendo drdsticamente la mor—

talidad,

b) Sensacién subjetiva de incapacided,

La mayorfa de pacientes cuyo grado de incapacidad f'{sica
es inferior a 10 puntos del baremo, no se consideran asf{ mis-
mos incapacitados, Ademds, como la mayoria de estos pacientes

son nifios, tisnen una menor percepcidn de la enfermedad,




La diferencia observada en ests parémetro entra Valencia
y Oxford dsbe ser considerada con cautela ya que la traduc-
cién ds un idioma a otro resultd particulamments diffcil (Pre-

gunta 31, trajeta 2, Apéndice 1),

La palabra inglesa "disabled" tiens en espafiol diferentea
connotaciones y muchos pacleniss puedan haber evitado sl cla-

sificarse como inv&lidos & minusvAlidos,

c) TLtulos obtenidos,

Las comparaciones entre los hemofilicoa y sus respectivas
poblaciones normales 6 entre los hemof{licos de Valancia y Ox~
ford no fusron posibles ya que no se disponia de suficlentas

datos,

Los hemofilicos Valencianos estaben peor cualificados quse
su poblacifn general, pero esto carece de valor si se consi-
dera que muchos hemofflicos eran nifios y por tanto adn no ha=-

bfan podido conseguir ningudn t{tulo.

d) Empleos desempefiados, ;

Como los pacientes de mayor edad podfan er desempana—
do un mayor nimero de emplens, simplemente pori el hecho de ha-
ber estado més afios trebajarmdo, se correlacioné el nimero de
empleos con la edad de los pacientes, E1 resultado fuf nega=-

tivo, es decir, no existe correlacidn entre estas dos varia~




blas,

Como vimos en el capftulo de raesultados; la variable més
influyents en el nlmero de empleos desempefiados resultd ser
el conacimiento & desconocimiento que de la enfermedsd de sus

traba jedores poseyeran los patronos,

Aquellos pacientes, tanto en Valencia como en Oxford, que
previaments habfan notificade su enfermedad a =u patrdn, cam—
biaron de trabajo con mucha menor frecusncia gque los que no

lo hicieran,

La dife rencia observada, en cuanto al nimero de trabajos,
entrs Valencia y Oxford puede deberse al hecho de que las in~
dustrias britdnicas tisnen la obligacién legal de empleafwm?--
n‘mero determinado (3%) de personas incapecitadas, Esto no es
asi en Espafia y consaguantemente los hemof{licos silencian
su enfermedad, lo que a la larga, por p8rdidas de jornadas la=—

borales, radunda en su parjuicio ya que son despedidos,
e) Actividad fisica,

Como era de esperar la mayo ria de hemof{licos ajercfan

actlvidades sedentarias,
1
Resulta interesants destacar que los pacientes cuyyas ac—

tividades pertenecen @ la primera categor{a (oficina |6 cache)

gse considereban incapacitados en un porcentaje muy superior a




aquellos que ajercian profesiones en las que se necesitaba un
considerable ejercicic fisico, Probablementes, ml ejercer es-
‘tas actividades que conllevan un esfuerzo f{sico diaminuya en
estos pacientes su sensacién de incapacidad pero muy bisn pue-
de ser al contrario, es decir, por no considera raae incapaci-

tados se dedicaron a astas actividades,

) Némero de horas de trabajo perdidas,

Como vimos en el capf{tulo de resultados, el nimero de ho-
ras de t rabajo que los hemofilicas de Valencia y Oxford per—
diaron por semana, no estaba relacionado con su grade de in—

capacidad ffsica ni con la clese social a que pe rtenescieran,

El ndmero de horas perdidas estaba, légicamente, relacio-

nado con la frecunencia de episodios hemorrégicos.

La sussncia de diferencia en el nimero de horas de trabe-
Jo perdidas entfa los hemofflicos pertenecientes a las clases
sociales I,1I y III no marual y los pertenscientes a las cla—
sas 1II manual, IV y V, parece indicer que la frecuencla de
episodios hemorrégicos es aproximadamente la misma en ambos
grupos. Esto a su vez implica que las personas qus desempefian
actividades sedentarias tienen una frecuencia media de hemo=-
rraglas similar a la de los qus sjercen actividades ques con-

llevan un alto grado de esfuerzo fisico,




g) Situacidn laboral,

Los paclentes que se encontraban en paro en al momento
de realizar nuestro trabajo, no pressntaban ningdn tipo de
caracterf{stica que permitiera difsrenciarlos de los demis ha-—
mofi{licos, Pertenecfan, tanto en Valencia como en Oxford, a
todas las clases socilales y sus edades oscilan entre los 20

y los 42 afios,

Todos los pacientes, excepto uno, atribufan su condicién

da parados a su enfermeded,

Los rasultados muestran claramente que los hemofilicos,
a pesar de las disposiciones laborales que puedan favorecers-
los, se encuentran en la actualidad paraedos en un porcentajas
significativemente més alto que los varones de la poblacidn

normal o

5in duda, esto se debe también, al desconocimiento que
de la snfermedad tienen los patronos., (Algunas hemof{licos
comentaban que sus encargados pensaban que ellos podfan de-

sangrarse sin remedic en el lugar de trabajo)}.

h) Gredo ds satisfaccién del paciente,

El insélitamente alto porcentaje de pacientes satisfechos
con su tratamiento, puede explicarse parcialmente por un pro-

ceso de auto seleccibn, Es decir, muchos puciaTtea que vivian

|




fuera de las zonas da nuestro estudio psro que eran tratados
muy satisfactoriamente en ellas, cambilaron su residencia a
estas zonas, Esta afimmacién pusda verse reforzada po r sl
hacho de que al requerirseles su opinién sobre el tratamien—
to llevado a cabo en otros lugarss, casi invariablemante lo

califican como muy malo,

Tembifn puede ser explicado porque los hemof{licos son
pacientes muy especlales que requieren tratamiento inmediato

a su episodio hemorrdgico,

El Centro de Hemof{lim de Oxford y los Centrces de Valen—
cla las prestan un servicio continuasdo a lo largo de las 24
horas del dfa por lo que pueden sar tratados sin raetraso en
cualguier momento, Ademds los hemof{licos son personas que
ancusntran en su vida diaria mucho més problemas que una pare—
sona normal (alojamiento, trebajo, escusla, &tc...) y tanto
8l Centro de Oxford como los de Valencia participan en estos
problemas y tratan de resolverlos, Por allo, los paclentes

lesestén profundamente agradecidos,




V.%4.As Ascurscs y Coste,

Los recursos utilizados, incluyendo el personal, as{ co-
mo los costes del Servicio fueron presentados sn al Capfitulo
IV, Ningin comentario puede ser establecido sl no realizarse

comparaciones,

Vid.8. Implicaciones sconémicms dsl tratamients domicilia-
rio.

Todos los pacientes de Oxford utilizardn en 1576 una can-
tidad de Factor VIII qus resultd ser el doble de la qus ha-
bfan utilizado en el perifdo 70=71., Este fendmeno implica cla-
ramente un aumento dréstico del consumo total y es debido fun—
mentalments a una mayor disponibilided ds mate*ial terpelti-

|

CO,

Las implicaciones econdmicas y de planificacidn que plan=
tea esta situacifn nos lleva a considerar la posibilidad da‘
que esta tendencia crecients se mantenga a lo largo de los

préximos afios,

Con los datos que disponamos parece que esta tendencia
se ha astabilizado ya que el consumo de Factor VIIT (sin nine
gin tipo de restriccidn) no ha va riado desde 1976, Sin em=-
bargo, como la "dosis correcta” estf ain por establecer, la
posibilidad de que se produzca un nuevo aumsnto da consumo

no dabe ser descartada,




Los pacientes sujetos a tratamiento domicilierio consumen
m&s Factor VIII que los que no lo estén y eatn se axplica

también por un proceso de ssleccién,

Precisamente aquellos paclentea que con antarioridad a
1972 utilizaban mayor nimerc de recursos y suponfan mayor cos~
te para el Servicio fusron los gue comenzaron 8l tratamiento

domiciliario,

El shorro econdmico qua supone el tratamisnto domicilia-
rio es en la actualidad de poca cuant{a, pero podrfa esumentar
sl se redujera la escela 8 tamafo de los Centros de Hemof{lia

por un cambio de la politica de tratamiento,

En cualquier caso, el mayo r beneficlario del tratamien-
to domiciliarioc no es la Seguridad Social sino la sociedad an
general que puede beneficiarse de personas que ya no necesi-
tan perder jornadas laboralss ni desplazarse de modo conti-

o a los Centros de Hemof{lia,

-
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CAPITUO VI 3 CONCLUSIONES Y RECOMENDACIDNES

a) Las tasas de prevalsncia de la enfermedad cbsarvadas
en Valencia y Oxford, coinciden con laa eatimaciones de pre-
valencie de hemofilia presentadas en otrus eatudios, Sin em~
bargo, Oxford tiena una tasa de prevalencia superior a la es=
timada pare el resto de Inglaterre, lo gue pueds dabarse al
hechp de que teniendo su Cent ro de Hemof{lia una gran repu-
tacién, muchos enfermos hayan tresladado su residsncis a di-

cha regibn,

FOr otra parte, la tasa de prevalencia en el grupg de e~
dad da O 8 4 afos 88 en Oxfo rd muy inferior a lo que podria
gspararse, Nuestro estudio no ha consaguido explicar satis-
factoriamente este hallazgo pero la posibilidad de que los
p&ﬁiantes pertenacientes a este grupo de edad no aatén sisn-
do detectados debidemsnte no puede descartarsa, Una mejor
coordinacién entre los servicios pediétricos que prestan a-
sistencla a nifios de asta edad podria permitir una identi-
ficacién mis répida de estos paciantes,

Los hemofflicos han estado sometidos en el pasado a ta-
sas de mortalldad superiores » las de la poblacidn general,
Congscuencia de ello es que en la actualidad la poblacién
hemgf{lica es mucho mds joven que la poblacidn general, Sin




duda, los nusvas tratemientos hardn que la esperanza de vi-
da de los hemof{licos sa aproxime en gran medida a la de la

poblacién normal.

b) E1 consumo promedio de materiml terapéutico es sen—
siblemente inferior en los enfermos de Oxford que en los de

Valencia e incluso sn los de ot ros paises,

Esta diferencia de consumo es muy importante en relacién
con el costo del tratamiento y existe por ello una necesidad
perento ria ds llevar a cebo estudios clinicos comparetivos
para determinar si esta difersncia de consumo reviste, a lar-

go plazo, impn;tancia clinica,

El consumo de medicementos analgfsicos muestra, por el . _ .
contrario, una perspectiva distinta. Mientras ningin pacien-
te espaiiol toma drogas consideradeas como “duras", una pro-
porciédn considerable de los hemoff{licos de Oxford toman regu-—
larmente drogas cuyo potencial adictivo es harto conocido,
La posibilidad (realidad en algunos casos) de crear droga-
diccién entre los pacientas inglses debe ser cuidadosaments
valoreda, y por sllo, los médicos de cabecera y de ambulato-
rio deberfan consultar a los Centrus de Hemofflia antes de

recetar aste tipo de drogas duraa,

c) La evaluacibn de la efectividad del tratamisnto re-

quiere la subdivisién de la poblacién hemofflica en dos gru-
|




pos,

En el primer grupo inclufmos a los hemofilicos jévenes
quienas por no estar incepacitados y graclias a la introduc-
cién de la terapla domiciliarias, plerden muy poco tiempo de
escusla, La valoracién completa del impacto que la maderna
terapia ha tenido sobre este grupo de pacientes no pueds rea=
lizarse por sl momento y deberd proponarse haste que estos
enfermos alcancen la edad en que la incapacidad, con sum e-

fectos colaterales, aparsci§ en la generacién anterio r,

En el segundo grupo, constituido por hemofflicos cuyo
tratamiento con factor VIII comenzf hace pocos afos, el re-
sultado del tratamiento anterior no es muy satisfactorio ya
que dicho tratamiento aupqua recdujo la mortalidad no previ-
no la incapacidad. Estné enfarmos permanecen saolteros en
proporcién muy superior a la de la poblacién normal, deben
cambiar da"emplab con relativa frecuencia y se|sncusntran
en paro en una proporcién también muy superior |a la de la
poblacién normal,.

Los Centros de Hemof{lia ofrecen en la actualided con-

- sejo genético asf{ como informacién sob re las ocupaciones

' més sdecuedas para los hemoff{licos, Esta funcién preventiva,
Junto con campaiias de informacién destinadas a los empresa-—

rios y poblacién en gensral, reducird sin duda la tasa de




———

desempleo y la proporcién de hemofflicos que permenscen sol-

teros,

d) El costo econdmico de la asiatencia estd fuertements
influenciado por los enfermos graves y muy particularmente
por aquellos gqus desarrollaron anticuserpos 6§ carscen de an-—

tecedantes familiares de hemoff{lia,

La identificacidn de pacientes con spisodios hemorrdgi-
cos frecuentes y alto consumo da factor VIII debe llevarse
a cabo de manera prioritaria para instaurar en estos pacien-

tes la terapis domiciliaria,

El tretamiento domiciliario, siendo muy beneficioso pa-
ra el pacients, lo serd también para la sociedad, sl contri-

buir a une snorme reduccién de los costos assiatencimles.

e) Las lnicas diferencias obsarvadas entrs los hemoff{li-
cos de Valencia y Oxford han sido las referentes & edad (més
Jovenes los de Valencia); consumo de factorVIII (mayor en
Valencia) y toma de medicementos analgésicos ( muy superio r
en Oxford),
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TABLA 1V, 1.1

Distribucién por edadss de los hemofilicos y de la po ~

blacién total del saxo masculino residentsa an Valencia sn

14976,
GRUPOS DE HEMOFILICOS EN POBLACIAN TOTAL DEL
EDAD VALENCIA SEXO MASCULINO
(en afios) EN VALENCIA
0-4 10 (18,5) 91,691 (5.7)
5~14 16 (29.6) 175,330 (18,6)
15-29 17 (31.4) 215,561 (22.8)
30-44 6 (11.2) 180,141 (19.1)
45-64 5'(9.3) 196,406 (20,8)
65-74 58,773 (6.2)
75+ 24,89% (2.6)
TOTAL 54 {1po)* * ga2,797 (100)
MEDIA DE
EDAD 18 afios 32.3 afios

t-Test ,de medise = 7,33 (53 G.l.) P<0,001
& Publicaciones del Instituto Nacional de Eatad{atica 1,976
m » Las cifras entre paréntesis son porcentajes,




TABLA IVe 1.2 - . e

Distribucién por edades de los hemofi{licos y da la po-

placidn total del sexp masculino residentes en Oxford en

14976
GAUPOS HEMOF 1L ICOS POBLACION TOTAL GEXD
DE EDAD EN MASCULIND RESILENTE
(en afios) OXFORD en oxFurD ®
c-4 6 (3.2) 79,200 (7)
5-14 43 (23.3) 194,000 (17.3)
15-29 58 (31.4) 278,800 (24,8}
30-44 45 (24.3) 225,800 (20,1)
45-64 23 (12.4) 237,500 (21.1)
65-74 6 (3.2) 76,900 (6.8)
75+ a (2.1) ‘ 31,700 (2.8)
TOTAL 185 (100)"™" 1,123,700 (100)
MEDIA DE
8. i Y ﬁ
€DAD 28,1 anos 33,5 aros

T-Test de medias = 4,03 (188 GsLe) P < 0,001

™ Eﬁtimaciones sobre la poblacidn Inglesa (Departamentoc de
Sanidad y Seguridad Social, 1.578)

a % Las cifras entre paréntesis son porcantajes,




TABLA IV, 1.3

Tasas de Prevalencia de hemof{lia eapacificas por ededes
por 100,000 habitantes en Valencia y Oxford en 1,976,

GARUPOS DE TASAS DE PREVALENCIA ESPECIFICAS
EDAD POR EDADES x 100,000 HABITANTES
{en afios) OXFORD . VALENCIA
0-4 7.6 1.
5-14 2241 9.1
1529 20.8 7.8
30-44 2 3.3
45-64 9.7 2.9
65-74 7.8
75+ 12.%
—

- 100 -




TABLA IV. 1.4

Comparacién por estado civil entre los hemof{licos de Va-

lencia y la poblacifn total del sexn masculino residante an

valencia en 1,976 (s6lo varones adultos)

ESTADO | HEMOFILICOS EN VALENCIA } POBLACION TOTAL BEXD
MASCUL INO
CIVIL RESIDENTE EN VALENCIA™™"
SOLTERD 15 (53.6) 196,750 (29)
CASADO — 12 (42.8) 453,850 (67.1)
VIUDD | = 23,002 (3.5)
DIVORCIADO e 4 (3.8) —  2,174{(0.4)
o |
TOTAL 28 (100) 675,776 (100)
2 - 811 (1 GaLe) P <0,01

m Indica agrupamiento para XZ.

adultos,

1¢976¢

Las cifras entre parénteais son porcantajes da varonaa

Fublicaciones del Instituto Nacional de Estad{istica de .
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TABLA IVe 1.5

Comparacién por estado civil entre los hemofilicos de
Oxford y la poblacién total del sexo masculino residente
sn Oxford en 1,976 (aflo varones adultoa)

ESTADO | HEMOFILICOS EN OXFORD |POBLACION TOTAL SEXD
MA
CIVIL resen etk oo™
Akt
GOLTERD 61 (45) 232,645 (27.3)
CASADO — 71 (52) — 584,260 (68,7)
vIUDO ' 2 (1.5) 26,122 (3)
DIVORCIADO — 2 (1.5) - 7,793 (1)
TOTAL 136 (100) 850,820 (100)
2 = 20,1 (1 GeLa) P < 0,001

# Indica sgrupamlento para )(2

ax Las cifras entrs paréntesis son porcentajea da varones
adultus.

smm Estimaciones sxtrepoladas del cenao de 1,571,

- 102 =




JABLA IV, 1.6

Comparacidn por clase social entre los hemof{licos de

Valencia y la poblacifn total del sexo masculino residente

en Valencia (sélo poblacisn activa masculina)

CLASE - HEMOFJLICOS EN VALENCIA POBLACION MASGUL INA
RESIDENTE EN
SOCIAL VﬂLENDIA**.
I — 31,38 (5.3)
II « 4 ( 14.3) 59,211 (10)
III no-manual — 4 ( 14.3) ~=34,342 (5,8)
III marual ~ 12( 42,.5) — 94,737 (16)
v 6 ( 21.4) 143,882 (24.3)
Vv b 2 (7.2) — 228,554 (38,6)
; ke
TOTAL 28 (1030) 592,108 {100)
X = 0,945 (1 Gsle) P> D.25 . i

# Indica agrupamiento para X?

ax Las cifras entre pardntesis son porcentajes de la pobla—

cién masculina activa,
s Publicacionss del Instituto Nacional de Estadistica dea

1.976,

= 103 =~




TABLA IV, 1.7 N

Comparacifn por clases social entre los hemaf{licos ds
Oxford y la poblacién del sexo masculino residenta en Oxford
(sf1lo poblacién masculina activa)

CLASE HEMOFILICOS EN OXFORD |POBLALION MASCULINA
SOCIAL RESIDENTE EN

O XFORD semem
I — 12 {11.2) — 54,760 (7.4)
II ™ 20 (18.6) 151,700 (20,5)
III no-manual = 23 (21.5) — 86,580 (11.7)
III manual — 32 (30) 273,800 (37)
v 18 (16.9) 125,080 (16,9)
v : — 2 (1.8) 48,10( (6.5)
TOTAL 107 (100)™* 240,004 (100)

X =621 {16.L.) P <0.02

#& Indica agrupemiento para )(2
& x Las cifras entre paréntesis son porcepntajes de la
poblacidn masculina activa,

& & m Economic Aoctivity County Leaflets D.P.C,S, 1,978
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TABLA IV, 1.8

Tasas de Prevalencia de hemofilia espec{ficas por clasa

social por 100,000 habitantes en Valencia y Oxford en 1,976

CLASE TASAS DE PREVALENCIA ESPEcIFIUAS POR
CLASE SOCIAL x 100,000 HABITANTES
SOCIAL OXFGRD
I+IT+II1 no-manual 18,76
III manual + IV +V 11,63
CLASE TASAS DE PREVALENGIA ESPECIFICAS
POR CLASE SOCIAL »x100,000 HABITANTES
SOCIAL VALENCIA
I+II+I1I no-manual 65,40
III marwal + IV + V 4,28

- 18 =




TABLA IV, 1.9

Comparacién por gravedad de la enfermedad sntrs los pa-

clientes da Oxford y Valsncia,

GRAVEDAD DE NUMERD OE PACIENTES
LA ENFERMEDAD OXFORD VALENCIA
GRAVE " 116 {6247) 31 (57.4)
MODERADO® [: 25 [13.5)*“ [:14 (25.6)
LEVES * - 44 (23,8) 9 (17)
TOTAL 185 (100) _'" 54 (1G0)
¥ - 0ewm ( 16L.) P> 0.5

a Indica agrupamlento parms X?

# m Las cifras entre pardntesis son porcentajes,

1 GRAVE

: Menos del 2 % de factor VIIT

2 MODERADO : Entre 2% y 6% de factor VIII
3 LEVE : M&s del &% de factor VIII

= 106 =




TABLA IV, 14 10

-

Ndmero de pacientes con presencia o ausencia de antece- .

dentes familiares de hemofilia en Oxford y Valencias,

ANTECEDENTES FAMILIARES NUMERD DE PACIENTES
OXFORD VALENGIA
CON ANTECEDENTES FAMILIARES 122 (65) a4 (76)
SIN ANTECEDENTES FAMILIARES 54 (29)™ 1a (24)
INFORMACION DESCONOCIDA 9 (5)"**
TOTAL . 185 (100) 84 (100)
2 = 0,58 (1 GoLs) P > 0,28

s Las cifraa entre paréntesis son porcentajas,

sax Excluido de X2,

- 107 -




TABLA IV, 1.1

Determinacién de anticuerpos contra Factor VIII

OXFORD Y VALENCIA 1,976

ANTICUERPOS CENTHOUS
OXFOID VALENCIA
%
PRESENCIA 10 (5.7) 1 (1.8}
AUSENCIA 175 (94.3) 53 (98.2)
total 185 (100) 54 ( 100)
¥ a0, 529 (18L.) P > 0.25

————

m & Las cifres entre paréntesis son porcentajes,

= 108 «
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TARLA IV, 2.1

HEMOFIL ICOS \
A
EN GRAVES 31
VALENCTIA 54 = MODERADQS 14
LEVES g
(= v8ase 81 Texto)
HEMOFIL.ICOS l: 95 ENTREVISTADOS
EN VES — 116
OXFURD e 185 ==

21 NO ENTREVISTADOSE
ODERADOS = 25 NO ENTREVISTADOS

44 NO ENTREVISTADOS
# & 8 Fallecisron antes de imiciarse el estudio

# & & 8 Abandonaron la regién en el perfodo 1.,976-77

» & & = B Estaban siendo tratados regularmenta en Northempton

ENTREVISTADOS

ENTREVISTADOS™

NO ENTAREVISTADOS




TABLA IV, 2.2

Distribucién por edades de los hemofilicos reaidentas
en la regién de Oxford en 1,976

GARUPOS DE ENTREVISTADOS | NO ENTREVISTADOS
EDAD
{en"anos)
0-4 4 (4.3) 2 (2.8)
5-14 22 (23.2) 21 ( 23.8)
15~29 35 (37) 23 (25,5)
30-44 22 (23.2) 23 (25.5)
45-64 a (8.4) 15 (16.8)
65-74 1 (1) 5 (5.5)
75+ 3 (3.2) 1 (1.1)
TOTAL 95 (100) T (100)
MEDIA DE 26,25 afios 29,8 afips
EDAD

t-Test de medias = 1,33 (183 G,L.) P> 01
® Las cifras entre parénteais son porcentajea,

- 110 =




TABLA IV. 2,3

Comparacién por estado civil entres los hemof{licos entra-

vistados y no entrevistados en la regién da Oxford,

b

ESTADD ENTREVISTADOS | NO ENTREVISTADUS
CIVIL
SOLTERD 60 (63) 51 (56.6)
CASADO — 34 (33,8) — 36 {40)
vIUDO » 2 (2.2)
DIVORCIADC
Y
SEPARADO — 1 (1.2) — 1 (142)
.
TOTAL 95 (100) 90 (100)
2
X~ = 0,563 ( 16e ) P> 0,25

# Indica agrupamiento para X2

# # Las cifras entre pardntesis son porcentajes,

- 11 -




TABLA IV, 2,4

Comparacién por class sociaml entre los hemof{licos entre-

vistados y no entrevistados en la ragifn de Oxford,

CLASE ENTREVISTADOS |} ND ENTREVISTAOS

BOCIAL
1 — 6 (643) — & (6,6)
11 11 (11.5) 9 (10)
III no-manual 12 (12.6)™ 1 (12.2)
III manual —18 (19) — 14 { 18,8}
v 6 {643) 12 (13.3)
v — 1 (1) — 1 (1.1)
TOTAL 54 (57)** 53 (s9)™*"
& - 0,083 ( 16.Le ) > 0,9

2

& Indica egrupamiento para X

#x Las cifras entre paréntesis son porcentajms

s Un 43% de estudiantes,parados y jubilados entrs loa entre-
vistados y un 41% entre los no entrevistados han sido exclui-
dos de x? ( Los parados excluifdos runca habfan trasbajado)

- 112 -




TABLA IV, 2.5

Comparacién por gravedasd de la enfermedad sntre los hamo=
f{licos entrevistados y no entresvistados en la regidn da
DxfOtﬂ s

GAAVEDAD DE ENTREVISTADOS NO ENTREVISTADOS
LA

ENFERMEDAD

GRAVE 95 (100) 21 (23.3)

MODERADO 0 25 {27.7)

LEVE 0 44 (a9)

TOTAL 95 (100)" so (100)

- - . ——

m Las cifras entre paréntesis son porcentajes,
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TABLA IV, 2.6

Medios ds transporte utiiizadua por los hemof{licos an

sus desplazemientos a los centros de tratamianto,

MEDIOS DE CENTADS
TRANSPORTE OXFURD VALENCTA
AMBUL ANCTA 18 (19)*™* 0
COCHE PARTICULAR 72*** (78,7) 22 (49)
TRANSFORTE PUBLICO 5 (5.2) 23 (81)
TOTAL g5 (100) a5 (100)

an Las cifras entre pardntesis indican porcentajes

totalas de hemof{licos entrevistados.

st 20 coches de los 72 sran minis suministrados por sl

Ministeric de Sanidad Inglés.
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TABLA IV, 2,7

Comparacidn de los beneficios de la Saguridad social )
obtenidos por los hemof{licos de Oxford y Valencia,

-

BENEFICIOS DE LA " CENTROS - R
SEQURIDAD SOCIAL OXFURD VAL ENCIA
NINGUNG a7 (ag)* as (78)
ALGUND 58 (61) 10 (22)
TOTAL 95 (100) as (100)
2

X = 16,91 (1 G.Le) P «<D,001

# Las cifras entre paréntesis son pdbﬁnhﬁadbi
totales de hemof{licos entrevistados.

s -115-
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TABLA IV, 2.8

Frecuencla y caracteristicas de los medicamentos tomados de acuerdo al baremo
por grupos de edad en OXFORD Y VALENCIA,

GAUPOS DE BAREMQ DE MEDICAMENTOS

. EDAD. OXFURD VAL ENC I
(en afios) O__1=4 55 10-16| JOJAL Q 14 59 10-16 |TOTAL
0-4 — 3 1 — 4 8 8
59 £ 9 :[ 9 q 2 6
10-14 - 3 9 — 1 13 3 3 6
15-19 —2 ?7—pr—2 3 14 2 3 6
20-24 2 2 4 4 12 4 2 6
25-29 - o—dl.3 4 9 1 1 2
30-34 — 1 2 1 q 8 3 1 4
35-39 1 1 3 3 8 2 2
ag-44 - 1=dl_2 3 6
4549 — 1 — — 1 1 3 3 1 a
S0-564 1 1
55-59 4 1 1 1 a4
60-64 1 1
65=-59 1 T
70-74
75-79 1 1 2
80-64 — 1 - 1
TOTAL e 39 15 23 5 || 31 13 as

X" Oxford = 25.33 (3 Gala)
# Indica agrupeamisnto para

P < 0,001 C = 0.47




TABLA 1V, 2,9

Asociacidén entre el cosumo de Factor VIII y sl de otros

madicamentos en Oxford,

UNIDADES DE BAREMD DE MEDIUAMENTOS
FACTOR VIII 0 1=4 59 10=-14 | TOTAL
0-5,999 7 11 5 5 28
6,000=15,999 5 15 8 4 29
16,000-25, 999 4 a 3 11
26,000-35,999 4 4 2 10
36, 000-45,999 3 a 7
46,000+ 2 2 1 s-§ 10
TOTAL 14 3 19 23 95
2 - 10.40 (6 Ge) Cwmw031 P >0,

# Indiga agrupamiento pars Xz.
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TABLA IV, 2,10

Asociacifn entre el consumo de Factor VIII e incapecidad fisica,

UNIDADES DE BAREMO DE INCAPAGIDAD FISICA

FACTOR VIII | 0-5 6-10 1115 16-20 21-25 26-30 31-35 36-40 41-45 45-50 51-55 56-60| TOTAL
0-5,999 -4 2 29 1 2 o 1 1 1 1+ 28
6,000-15,999 L9 2 24 [e 6 J Ly 1 1 - 29
16,000-25,999 2 2 2m " e - 11
26,000-35,999 o a 2 1] t2 1 10
36,000-45,999 1 2 2 1 1 7
46,000+ L 3 3 2 4L 1 1 - 10

TOTAL 29 13 13 7 13 3 ? 1 2 1 3 3 g5

¥ etz (26L.) € = 0.3 P>0.,3

lIrﬂicaagmpmiaﬁ:nparaxz.
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TABLA TV, 3.1

Correlacidn entre el grado de incapacidad fisica y la eded ds los pacientes.

GRUPDS DE
EDAD
(en afios)

BAREMO DE INCAPACIDAD FISICA EN VALENCIA

0-5 6-10 11-15 1620 21-25 26~30 31-35 31-35 3640 41-45 46-50 51-65 56~60

TOTAL

0=4
5-9
10-14
15-19
20-24
25-29

35-39
40-44
45-49

55-59
60-64
6569

70=-74

75=79

8

5
3
1

-
-l

N o wd

N &N D

-

TOTAL

20

I’ = 0.58

P <0001




TARLA 1V, 3.2
Correlacién entre el grado de incapacidad fisica y la edad de los pacientes

= DXFOARD=

GRUPOS DE BAREMO DE INCAPACIDAD FISICA EN CXFORD

sdad [ ‘ r
(en afios)] 0O=5 6=10 11=15 16~20 21-25 26-30 31-35 36=40 41=45 46-60 51-55 56-60 TOTAL
b-d a a
5=9 8 1 9
10-14 8 5 13
15=-19 5 3 5 1 14
20-24 2 3 3 2 2 12
25=25 2 2 2 1 1 1 9
30-34 1 1 1 3 1 | 8
35-39 3 1 1 1 1 1 8
40-44 1 3 1 6
45-49 1 1 3
50-54
55=59 1 1 1 1 4
80-64 1 1
65-69 - 1 1
70-74
75=79 1 1
a-84 1 1
TOTAL 29 13 13 7 13 3 ? 1 2 1 3 3 95

r =« 0,633 P «<0.001
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TABLA 1IV.3.3

cas de los medicamentus tomados en VALENCIA,-

Asociacidn entre sl grado de incapacidad fisica y la frecusncia y caracter{s-

BAREMO DE BAREMO DE INCAPACIDAD FISICA
MEDICAMENTOS | 0-5 6-10 11-15 16=20 21=25 26=30 3135 36=-40 41-4d5 4650 51-55 56~60 ] TOTAL
¢} 18 4 1 1 KR
1-4 2 2 1 13
59 1 ‘
10-16 ‘
TGTAL 20 6 1 1 1 45
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TABLA IV, 3.4

Asociacifin entre el grado de incapacidad fisica y la frecuencia y caracter{s-

ticas de los medicamentos tomados.— OXFORD .=

BAREMO DE BAREMO DE INCAPACIDAD FISICA
MEDICAMENTOS | 0-5 6-10 1115 16=20 21-25 26~30 31-35 36-40 41-45 46-50 51-55 56-60 { TOTAL
0 T 9 (] ;] [ 1 ] [ 1 1 14
1-4 1B 9 1 a A 3 39
5=9 [ 2 2 :-) [ 2 4 1] [ 2 1 19
10-16 2 1 a 5 1 1 1 1 23
TOTAL 29 13 13 2 13 3 7 1 3 55

X = 18,01 (2 6.Le] Cw=0.2 P < 0,001

& Irndica agrupamiento para xz.
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TARLA IV, 3.5

Asociacién entre clase social e incapacidad fisica (s6lo poblacidn masculina

activa) =¢ VALENCIA ,-

CLASE - BAREMD DE INCAPACIDAD FISICA

SOCTAL 0=5 6-10 11~-15 16~=20 21=25 26~30 31-=35 36-40 41-45 46-50 51-55 56=-80 | TOTAL
I
II 1 1 1 3
IIT No-Manual 1 1 1 4
111 lnlanuall 1 2 3 1 8
v 1 1 2 1 5
v 1 3 1

TOTAL 4 2 2 S 5 1 1 1 21




TABLA IV. 3.6

Asociacién entre clase social e incapacidad Fisica {sflo poblacién

masculina activa) e OXFORD .=
ﬁs& BAREMO DE INCAPACIDAD FISICA

social 0-5 6-10 11=15 16-20 21-25 26-30 31-35 36-40 41-45 46-60 51-55 56=60 | TOTAL
I - 1-1 |—1 1 n M~ 1 6
II {2 1 1111 3 ! 1 1 11
III NoMarwal { L2 2 5 L 2 J L 1 12
III Marwal -1 1 4m 6 - 1 1 1 18
v 1 1 1 1 2 6
v - 1 - - L 1

TOTAL 6 5 12 4 12 4 3 i 1 1 2 3} sa

X = 0.885 [26l.) C = 0.125 P> 0.9

- Irdicaagmmien'onpam)(a.
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TABLA IV. 3.7

Nimero de pacientes con sensacién subjetiva de incapacided en cada

uno de los grupos de incapacidad fisica.—- OXFORD Y VALENCIA,

BAREMO DE INCAPACIDAD SUBJETIVA
INCAPACIDAD OXFORD ‘ VALENCIA
FISICA NO s1 TOTAL NO ST TOTAL
’ 0-5 23 - % 6 1 29 11 20 v« 20
6~10 7] 6 13 3 3] 6
11-15 6 ~ 7 - 13 1 - 3
1620 5 2 ? 2 E] 7
21-25 a g 13 1 6
26-30 . 1 2 3 1 1
31-35 5 2 | 2 1 1
36~40 1 1
4445 1 1 2
4680 1 1 1 1
5155 3 3
5660 1 2 3 -
TOTAL 54(56.8) 41(43,2) 95 30(66.,6) 15(33.3) a5
» Indica agrupamiento pa ra X° xZ con datos de Valencia = 10,54 (1 G.L.) P< 0,001

X2 con datos da Oxford = 5,50 {1 Gile) P <0.02 X2 global = 0.853 (1 GuL.) P>

0.25




-9l -

TABLA 1V. 3.8

Nimero de pacientes con sensacién subjetiva de incapacidad en cada

ceda clase social.~ OXFORD Y VALENCIA (sélo poblacidn masculina activa)

CLASE INCAPACIDAD SUBJETIVA
social OXFORD VALENCIA
NO sI TOTAL NO sl TOTAL

I -4 -2 6 D
11 3 8 1 - 2 - 1 3
III No-Manual] = 4 N 12 al 2 L 2 4
II1 Manual -10 - 8 18 - 4 -4 8
v 3 3 6 3 2 5
v - 1 3 1 ! L 1
TOTAL 2sfag,2) 29(53.8)|54 12{57) 9{4a) 21
X =111 (16L.) P >0.25 P Exacto = 0,25 (1 Gela)

en C.5, I, IT, IIT N M Oxford y Valancia = P Exacto a« 0.217

en C,5,

III Manual, IV, V = 0.072 (1 Gele) P> 0.9
# Jrndica agrupamients parma
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TABLA IV, 3.9

Nimero de pacientes con ssnsacidn subjetiva de incapacidad en cada una

de las categorias de consumo de medicementos.,

OXFURD Y VALENCIA

INCAPAC IDAD BAREMD DE MEDICAMENTOS
SUBJETIVA DXFORD VALENGIA
0 1-4 59 10-16 | TOTAL |} 0 1=4 s5-9 10-16 1} ToTAL
ND 10 22 12 10 sa ll2a & 30
51 a 17 7 13 a1 7 7 4 15
E ]
' r . M
TOTAL 14 39 15 23 = |31 13 1 4as
X2 = 38.80 (1 GL.) P< 0,001

# Indica agrupamiento pars XZ.




TABLA 1V. 3.10

T{tulos obtenidos por los hemofilicos en el curso de su educacién,

-.VN_ENCIA.-

TITULOS OBTENIDOS

TOTAL
NINGUNO ESTUDIDS BACHILLER BACHILLER TECNICO TITWO
PRIMARIOS ELEMENTAL SUPERIOR UNIVERSITARID
HEMOFTL ICOS
EN L]
VALENGIA 29(64) 10(22.2) 2{4.4) 4a(8.8) 45
POBL.ACTON ;
MASCUL INA %
TOTAL% 479,9(50) 08,3(32.6) 63.3(6.7) 39.6(4.1) 16.4(1.73) 37,7(3.9)] 945.3
(en miles)
& Publicacionas gel I.N.E. 1973

; r

s Las cifras entre paréntesis son porcentajes.
|
!
!




- 62l -

TABLA IV, 3,11

Titulos obtenidos por los hemofilicos en 8l curso de su educacién.

= OXFORD .=

B TITULDS OBTENIDOS

NINGUNO ESTUDIOS BACHILLER BACHILLER TEONICO  TITUWLO TOTAL
PRINARIDS ELEMENTAL SUPERIOR LUNIVERSITARIO
HEMOFILICOS
N
oxForD | 51(53.6)% 1(1.05) 5(9.4) 11(11.5) 15(15.8) 8(8.4) 95

& Las cifras entre paréntesis son porcentajes.




TARLA IV, 3,12

RElacién entre el grado de incapacidad f{sica y el nivel de actividad
fisica reaslizedo por los pacientes,— VALENCIA,

ACTIVIDAD FISICA

BAREMO DE INCAPACIDAD FISICA

0-5 6=10 11-15 16~20 21-25 26=30 31-35 36~40 41-45 46=-50 51~53 56—-60 |TOTAL
Oficina 6

automdvil 2 1 4q q ] 4 13

[Ficina y caminando

En sl exterior
caminando 1 1 2

Gran actividad

fi{sica 1 2 1 1 1 &
TOTAL 4 prd 2 5 5 1 1 1 21




TABLA 1IV. 3.13

Relacién entre el grado de incapacided fisica y el nivel de actividad
fisica realizado por los pecientes.= 0XFORD,

-Llgl -

ACTIVIDAD FISICA BAREMO DE INCAPACIDAD FISICA
: 0=5 6-10 11=15 16=20 21-25 26-30 31-35 36-40 431-45 46-50 51-55 56-60 | TOTAL
Oficina &
autombvil 6 q 7 2 2 26
En Oficina y
caminando 2 2 1 1 12
En 8l exterior \
can_inando 2 2. g
Gran actividad
fesica 2 1 1 1 ?
TOTAL - 12 a 12 4 3 1 54




TABLA IV. 3,14

NOmero de pacientes en los diferentss niveles da activi-

dad fisica que tisnen ssnsacifn subjetiva de incapacided,

ACTIVIDAD _ INCAPACIDAD SUBJETIVA .
FISICA 0XFUORD VALENCIA
no | st [ ToTAaLll wno | stlToTAL
Oficina 6 automévil 9 17 26 8 5 13
En oficina y caminandg 5 7 12
En el exterior y caminando] 6 3 9 1 1
Gran sctivided fisica 5 2 ? 3 3
TOTAL 25 29 54 12 9 21

2 con datos de la categoria oficina / coche = 1,577 . ___
(1 GeLe) P >0,1

- 132 - |




TABLA IV. 3415

Cemblos de empleo por grupos de edad.=

=+ VALENCIA ,~
GRUPOS NOMERDO DE EMPLEDS
DE EDAD - ,

(en afos) |1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 TOTAL
15=-25 3 3 1 1 a8
26-35 2 11 1 1 &
3645 2 1 1 4
46-55 2 1 3
56-65
TOTAL 9 3 2 2 122 11 21




-

TABLA IV, 3,16

Cambios de empleo por grupos de edad,=

= OXFORD ¢~

GRUPOS DE NIMERO DE EMPLEDS
EDAD

(en afios) | 1 2 3 5 6 7 8 9§ 10 TOTAL
525 | 8 4 a 1 1 1 19
26=35 B 4 2 1 172
3645 | 6 3 1 1 12
a6-55 | 3 1 4
56=65 1 2
TOTAL |26 11 8 1 2 1 1 54

e .




TARLA 1V, 3.17

B T rre—

NOMERQ CONOCIMIENTO POA PAHTE DE LA EMPREGA DE LA
DE ENFERMEDAD DE SU TRABAJADUR
EMPLEDS OXFJRD VALENCIA
NO 1 ToTAL || no 61 | TuTAL
1 1 25 26 2 7 9
2 1 9 3 a
3 2 4 6 1 1 2
4 1 a 1 K 2
5 1 1 1 | 1
6 2 2 2. + . 2
7 g 1
8 1 1 |
9 1 1
10 1 1
E ]
L { L L R L | 1
TOTAL 8(16) a2{84) Soex [} 9(43) 12(47)]24
2 e 4,476 (1 Gil.) P < 0,05

& Indica agrupamiento para X2,

ax S0 en lugar de 54 pussto que 4 pacientas eran enpleadoas

autdnomos,




TABLA IV, 3,18

Nimero de horas de trabajo perdidas por semana sn las

diferentes tlasas sociales, VALENCIA,-

CLASE | NUMERD DE HORAS DE TRABAJO PERDIDAS POA SEMANA
SOGIAL ol 1{2]3lalsls]l7lels]l ol mwra
I o —

II 1 1 1 3

mr w| |2 1 1 a4
ITI M 4 9 1 1 1 8

v 1 2 1 1 5

v 1 1
TOTAL 8 4 3 1 3 2] 21

t = 0,908 {19 G.L.) P >0.3

# JIndica agrvpamiento para t-Test de medias,




TABLA IV, 3.19

Ndmero de horas de trabajo perdidas por semana en las

diferentes clasas sociales, OXFDRD,—

CLASE NUMERD DE HORAS DE TRABAJD PERDIDAS POH SEMANA
SOCIAL gl1tzi3lals5i6f?21819110 TATAL

I ~3 11 1 8

II M4 2 3 1 1 1"

III NM -3 1 2 1 2 1 1 1 12

III M r'9 1 4 1 11 1 18

1v 3 1 2 8

v L. 1 1

|
TOTAL 22 410 4 4 2 1 4 1 2 S}

t = 0.250 (52 G.L.) P > U.B

# Indica agrupsmiento para t-~Test de medias,
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TRABLA IV. 3.20

Situacién lsboral e los hemofilicos en Valepcia,

&

SITUACTON HEMC FILICOS EN POBLAGIION ACTIVA
VALENCIA
)
LABORAL (Poblacifin sctiva) ] MASCULINA EN VALENGIA
En activo 18 (65.7) 581,253 (98)
En paro 3 (14.3)™" 10,855 (2)
TOTAL 21 {100)" 592,108 (100)
u = 4,25 P < 0,001

# Las cifras entre paréntesis son porcentajes de la poblacién

activa masculina,

sm Publicaciones.del [,N.E, 1976,

i Paclentes que antgriormente tuvisron al menos un emplso,

e —
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TABLA IV, 3.21

Situacifn laboral de los hemoff{licos en Dx }prd.

SITUACTON HEMOFTLICOS EN  |POBLACION ACTIVA
OXFDRD
LABORAL (Poblacién activa) [MASCULINA EN DXFORD™
En activo 50 (92.6) 714,351 (96.5)
En paro a (7,4)"* 25,649 (3.5)
TOTAL 54 (100)* 740,000 (100)
U = 1.6 P< 0,05

& Las cifras antre paréntesis son porcentajes ds la

poblacién activa masculina,

sx Department of Employment Gazette,

sms Pacientes que antericrmente tuvieron al mencas un empleo,

- 139 -




TABLA IV, 3,22

Grado de satisfaccién del pacienta con respecto a au

tratamiento en los centros asistenciales,

GRADD DE SATISFACCION 0XFORD VALENCIA
DEL PACIENTE
Muy satisfecho 94 {99) 43 (100)
Insatisfetho 1 (1)
TOTAL 95 (100)™ ag (100)™]

x Las cifras sntre paréntesls son porcentajes,

- 140 =




TABLA IV, B¢t

Distribucién por edades de los 95 pacisntss sntrevista—

dos,
GRUPQOS TRATAMIENTO TRATAMIENTO
DE EN
EDAD DOMICILIARIOD EL CENTRO
(en afos)
0-4 4
5~14 15 }, 7
30-44 38 13
45=64 3 3]
6574 1
75+ 3
TOTAL 50 a5
MEDIA DE
EDAD 22,2 arios 30,6 afios

t test de medias = 2,429 (93 G.L.) P< 0.02

- 141 -
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TABLA IV, S.2

Consumo de Factor VIII por grupos de edad.

UNIDADES DE GRUPDS DE EDAD
FACTCR VIII 0-4 5-14 15-29 30-44 45-64 65-74 75+ TOTAL
0-5,995 [ 3 6 :] [ 5 = =~ 7 5 1 1 28
6,000-15, 599 * Ly ) 12d Ls 1 1 29
16,000-25, 5959 35 [ 44 r3 1 1"
26,000=35, 999 74 Ly 2 10
46,000+ 2 ad Lag 1 10
TOTAL a 22 35 21 g 1 3 95
¥ = 4,225 (4GLl.,) C =0.,21 P >0,3

a Indica agrupemiento para x2
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Evaluation of clinical and social

outcoms of haemophiliacs.

3tudy Number

Date of Intexrview

-GENBRAL BACEKGROUND

PERSONAL IDENTIFICATION

I.2.
CONFIDENTIAL

——

(Surname)

(Forename)

Address

-DATE OF BIRTH

MARTTAL STATUS

1)Single

4)Separated

.CEILDREN
Number of sons

Nurber of daughters

.SIBLINGS
Number of brothers

Number of sisters

2)Marrded

5) Divorced

3)Widower

6) Other

Card 2

(1) (1)

(3) (1) (5) (&) (B (®)

Q) Qo) (41) 03) (3) (4)

{15}

(1)
(17

(12)
9




I.2,
-DISABILITY

-SPLCTAL ATDS TO MOBILITY

Do you possess any of the following items?

Invalid Trycicle - 1)No 2)Yes
DHSS Mini 1)No | 2)Yes
Adapted controls to own car 1)No 0)¥es
Wheelchair , 1)No 2) Yes
Walking frame . 1) No 2) Yes
Crutches 1)No 2)Yes
Walking stick 1)No 2) Yes
Calipers/Splints , 1)No 2)Yes

-SUDSZQUENT DISABITITY

Have you ever been jaundice3i? 1)}No 2)Yes
Have you ever been diagnosed as
having : a)Cirrhosis ¢

b) Hypertension? 1)No 2)Yes

c)Renal Disease?

If yes,please specify which, ‘ -

-SUBJECTIVE DISABILITY

Do you consider yourself i< be disabled? 1)No 2)Yes
Do you suffer from pain thst necessitates

your taking pain-killers? 1)No 2)Yes

If yes,please specify which

Bow often a) — 1)Every day?

‘ b) — 2)0nce or twice/week?

P P

(20)

(1)

(e¥)

@s)

(2¢)

@)

(30

@3)

®

64

2y
@3)

(33) (34)



PANGE OF _JCTXT MOVEMENT I3

|

) Shouldar

.

* HEuThay

i) External rotation. Meaasure from neutral position.
o ' Normal range ~ Ju°. (p.38) rig.i,
VIWARD FOYaTidw

fanrqeanil

h Left

Y e o i

U,/ . oo From T Fr To ( v(ﬂ)m \
o S |

Mnmees N O

igure 1

11) Glenchumeryal shduction. Fix the scapuls with one

biind sand elevaic the ars passively with the other

hynd. Measure from verjical, Nurmal range = BO®,
(p.40) Fig.ii, :

)
o B

Rig it Left
1 T . 6” 6") (’l’)@")
i b ANITED .
worion Flexlon and extension. Measurs limits of range
where Iull exiension = 0°. Normal range = 130%
& . (p.10) Fig.iii. ‘
1. 3 '
3} 8 ‘ ~ -
o § _Right Lott
£ » - .
Lox nco\muu. From * To *| From * To . ]:II.
| T . &;
]
\ + * MXTEASIGY Gnﬂ‘, / U') Uo)
. ‘
- s g tion. Fix the pelvis by abducting. contralateral leg
ale = the felvis begins to move, then retain the leg in that
b ¥ .on t¢ anchor pelvis; then measure abduction on the
] o | sida. Take neutral pogition = Q*. Normal range = 80°,
A id modified from p.62) Fig.iv.
bR
o
Right laft
1
From * To *| From ' To "

(L]
}‘WL@' (5Y)

]
! b 1i) Flexion. Normal range - 120”. (p.56) ¥ig.v,
; Degree of fixed flexion (i? present) will be
i recorded separately.
! ' , ,
'i Right Loft BDE08Y 53
i . From *To . "}From * To *
:} ire v Fxd flexion *I¥xd flexion ‘ | [
! ‘ -
| j (€ ) [AE =)

ITqAL

Flepicn and extension,. Weasure limits of range vhers
i’uli, cxtenzion « O, Normal range = 135°. (p.66)
Fig vi. lMethod: align the gonimeter to the greater
troghanter, the midpoiut orf the lateral malleolus of
the arkle.

Deriee 0f fixed flexion (if present) will ba racordeAl




C~SOCTAL INTEGRATION

R LR

I-EDUCATION

Il 4.

Patient number

Did you attend primary nchool? 1)No 2)Yes
If yes,was it 1L)Private

2)ditate
Did you attend secondary school? 1)No 2) Yes

If yes,what sort of schpol was it?

~

Did you attend a school for physioally handicepped? 1)No  2)TYes

-

If yes,was it 1)ley school
2)Hoarding school
Did you have home tuition? 1)No 2)Yes

- If yes,was it for

Purther Bducation

Wnich of the following qualifications have you attained during the

1)$ihort periods

2)1ong periods

1) ipprenticeship,Professional training
2)Jechnical College or equivalent
3)tmiversity

4)lot applicable

course of your education?

1}lio qualifications at present time
2)¢.S.E.

. 3)(hC.E. ™O® levels

4)}G.C.E. “A" levels
5)7echnisal or professional qualifications
(Please specify)

—

6)Unlversity degree

Card 3

u)

(2]

()
)

{s)
(¢)

()
(8)

()

(1c)

(i)

{E)




I.5.

Eutimate the approximate proportion of time which was lost due to
bleeding episodas during each phase of your education

PrimATY veeeveses-od)d or less 2)3-% B)More than 7 4)N.A
38CONAATY .ese..e..1)} or less .2)3-% 3)More than z 4)N.A,
Further Education .1)% or less 2)3-% 3)lore than 3 4)N.A.

- EMPLOYMENT
Are you currently 1l)at School?
- 2)Training College/University?
3)Employed?
4) Se1f-cmployed?
5) UnempLoyed?

6)Retira?

Brief description of job = A

Does your haemophilia impose any problems in carrying out your ,jub?
1) No 2)Yes

If yes,how?

How many hours per week do you regularly work? -
With reference to your ourrent job,please estimate the spproximate
average mumber of hours lost per week due to your haemophilia S

How many jobs (including current one) have you had in the past

five years?
If more than the current ope,please give a brief description of

the other (s)

o - g o g

(13)

(14)

(%)

(1s)

07

(i8)

()

@)




I.6.

#as your haemophilia a contributory factor for taking or leaving - e

any of these jobs ? 1)No 2)Yea . (31)

Poes your employer know of your haemophilia? 1)No 2)Yes S)M (3)

33) (34

Please give total time(in months)that you were not employed during

the past three years ~————v—m—rmmcmua—=

I you are currently unemployed,do you consider that your hasmo-

philia is the most important factor for it? 1)No 2)Yes

If you are at present receiving any Social Security Benefit,please (3”

specify the type of benefit received |
1) Unemp loymemt benefit 1) No 2)Yes (3¢)
2)Supplementary benefit 1)No 2)Yes - | - (37)
3)Earnings related supplement 1)No 2)Yon (3¢)
4)Sickness benefit 1)No 2)Yen 69)
5)0ther (Please specify) w——sememm e e — ] (40)

‘ ~ )

-LUISURE ACTIVITIES

Have you practised any 'sport in the last three years?

' 1)No 2) Yes W
&L

If yes,please specify which sport

T | M B s s . s e W e G U o 0o s e o sl e —-—— ——— -

It not,was your haemophilia a contributory factor for it ?

DNo  2)Yes (s)
Ir, which activities are you usually involved during your leisure |
time? —_—

(4¢) @¥ (9 @9




I. 7.

fave you travelled distances over one hundred miles at least onoe © |-

in the past three years?
1)No 2)Yes

It not,was it due to your haemophilia ?
1) No 2)Yes

~-PAILY LIFE

What is your father's cocupation? ————— -

What is your mother's occupation? ——
If you are divorced or separated do you consider that haemophilia
was the most important factor for it?

1)No 2)Yes
How many jobs (including current job) have you had in the past?
I more than one,was your child's haemophilia a contributory factor
for taking or leaving any of these Jobs?

1)No 2) Yes
Have you changed your adi*ess during the last ten yeaxrs?

1)No | 2)Yes
If yes,was haemophilia the most important fax;tor for i$?

‘1) No 2)Yes '

N S — o

we o —— —— — . S Y T T e ity S0 A e . e b ity e Y ] - G o -

Pleaée estimate the number of working hours lost per month due to
your child's haemophilia
Has any member of your family eveXx been seen by a psychiatrist?

1} Ne 2)Yes

If yes,please specify who and Why =w~we—re——-

(50,

(1)

(s3)

62

(s4)

(s

(5¢

&Y

(59

@

| fedleden (e

(co} 61

(63 (64



I.BQ

ok U Tk e o e e s D S T T g s e i o S Y ol N e U B okl O N A WP T W L S g v Y W P 3

TRANSPORT 1)Avbulance 2)Hospital car 3)0wn cay

(69}

-PATTENT'S SATISFACTION

How would you rate the treatment given to you at the 0.H.C.7

1)Very good 2)Gocd 3)Poor 4)Bad  5)Very bad

(30)
How would you rate the treatment given to you for your haemophiliﬂ

in other Centres?

1)Very good 2)Good  3)Poor 4)Bed  5)Very bad | ]
6 Iever treated elsewhore )

In your opinion what is lacking at the Ox{ord Ersmophillia Centxa?

e e e Y e W L Sty - - ey

+
Do you conplder that the O.H.C., provides you with adequate

coungelling gae regards: .
~Enployment 1)¥o 2)Yes 3)Not gpplica™le . (3)

~Fducation 1) 2)Yes 3)Not epplicedle ? (4

~Paychological P. 1)No . 2)¥es  3)¥ot upplicable - (5)

-Genetlics 1)¥o 2)Yes 3)¥ot epplicable T o)

Have you changed your Genoral Practitioner in the lpst five years?

1)Xe 2)Ye;

s e e

If yes,was it becaunses 1)You moved (*)

2)You were disasetisfied.

3)He refused to prescribe you strong
ain-killers

4)0th9r ————————————— Y S S T T T G et G B S T W - g oy 4
In youvr opinion,the Genexal Practitionsr's attitvds towaris
prescribing strong pain~-killers should bes

1 Mlora open r*““

2)tore mtrict

’
-
-

=

d

Wregann onch irnddvidiial amna ]



© o COLFILICTIAL

*

‘ _ ‘ -,
Lvzluzsion de los rosuliades . . . .
clinizos ¥ zociales obicenidos
en el tritomicnto da los hemofilicoc .

ot
VALZICTIA el
. 1
“
Cass nurere . ST . .
- ‘ -
fecha de la cnirevistia
~AITTSCDDETTS GENERALRS ) -
ErEEEES=cRT c:::::;::nc ‘e
. .
TN TIPICAGTOY FIRGOIAL :
I - .
{tvellidos) (Worbre)
Direccidn v
~PICHA DR 1RSI0
\‘ - * - ' . I .
~ZS5TADO CTVIL . — _
1) %mliero * 2)Casado 3} Vindo
4)Senarado 5)Divorcicdo 6 )otTo ’
| ~ ’ E +
-&"TOU ’
Yurero de hijos
Furero de hijas
. L]
ST TS .
¥umoro do hommanes )
Tuwnero é¢ horonnas ' *
. A ) .

-

Card 2

El(zl

| !
(3](‘0{51(6)(.

-




-:.u':r_-'.rr,{:m:s DISITIATOS A FAVORTCHR LA TOPILIDAD )

:Tosce usted alzuno de estos clementos? '
Triciclo dc invelido 1)1!6 2)st
Controles adaptados a su coche 1)io 2)si
Silla do Tucdas 1)llo 2)51
Hulctas - . . 1)ilo 2)st ¢
Basidn - 1)¥o 2)si
Férula ’ 1)Ko 2)si

Si usted pocee uno & varios de estos elepentos,especifique por

favor la forma en gue fucron financiados.—-

TICATACIDAD SZCUITDARIA

iHa coniraido usted alguna vez wna hepatitis?.  1)lo 2)si

:Ha side usted diagnosticado de 2)Cirrosis 1)o 2)st
b)Hipertenszion 1)lo 2)si
¢)E.Renal © 1o 2)s1

Si es que sf,cspecifique cual -

TiCALFACTDAD SIRJZIIVA

. ] ' ‘

iSe considera usted mirnugvidlido? . 1)¥o 2)31

¢Sufre usted dolores que requieren :

tomar calmontes? 1o 2)si

Si es que si,ror favor especificue cunleg

Con qué frecuencin? a)

b)

- 1)Cada din

2)una;bos fSema

3)Una al mos

. . 4Nenor frocuencia

L3

(10
(2l
(94
(43
(24
(2
(2
(7




LAY BN 2 Y

Sutwanp

~

ROTATiCH wiTw saw A7 sipr Figure i

0.
oL W Yeul
udmanphay weTION

AETaViey
\lul"q" T
' Right Lafs
e j 7r=a " s 'i??z- L “

Figure it

-

——

1) Extermal retation. Weasure from neutral position,
horzal range = 7 (p.38) Fig.i.

11) Glenohumeral 2hduntion. Fix the scapula with o
band und elevalce the arm passively with the ot

]
ar

:

hand, easure from vertical. Xormal range = 10'.
(p.49) Fig.ii. [
Right latt
Fron * To *! From Ta ¢

*+0* MLASVRIXIRT of LIMITLY

Flexion and extension, Yeasurs limits of range

00
()(3) U0

Crrh
80 E3) GDRY)

~ WOTIOX  SRerc Iull cxtemsion = 0°. Normal range = 1350*
-4 ot {p.10) Fig.1ii4.
N ’ '
” - z - —
..'-'5':/%:\'\ \\ . Right Lett
: "':_’»..//f’{\\“\ \y M O. » ) - o [ 3 *
P NLUTAAR Frox To From To
\L “_
}‘icuya 111 HYPEALE]{ =l

AT

o
—-—ﬁf/%ﬂ

ALy
I
- T

I:mﬂ

rigure iv

LWITED METION fa FLEXION

i) Abdurstion. Fix the pelvis by abducting. contralateral leg
Urt1l tho pelvis begins to move, then retaln the leg in that
position to anchor pelvis; then melsure ahfuction on the
tosted sido. Take neutral pos:tion =« O°. Normal range « 80°,
{Method modified frcm p.62) Fag.iv.

-

Right Lot

From To From ' To

41) Flexion. Normal razge = 120°. (p.58) ¥Fig.v.
Dogree of fixed flexion (1f pressnt) will Le
recorded separatsiy.

Loft

Right

To From Te

Froom

. Fxd flexion

L] .
426089 (0330)

(s1)(s3} (53)59)

1o, zn

E{’% 5
::j

LL{_ L1

(@) s2)63) (W&

&)

(111u3tr1£es weasurezent Figure ¥ Fxd flexion
of rTight lez)
.’S..E.ﬂ'. 0. sruTest

MLAIUNEWINT ot
LIMITLO WITIIV 7]

Flexicn and extension, Yeasure linaits of range vhate
Tall cxtensicn ~ 0 . Normal range = 13%*. (p.66)

Fig.vi, othod: align the goanimeter to the greated
trochanteyr, the midpoiut @f the Jlateral malleoclux of
the arnkle.
Degree of fixed flexion (4f present) will ba recorded
scparatsly,

Right Leit

‘From * To From * T

|.w11 ) M)

440)
i i 11

xd fleoxion

rxd 2lexion

M



. ‘ ~etle Card 3

Ph;icnt number

N

SRSCLARIZA IO : . (1) ()

LCur‘ud ucted el Bachiller Zlermental? 1NTe  2)si  3).A.

— ————

3)

Si ¢s gue sf,fuc en 1)Colegio Relirioso o
' ' 2)Instituto : 1 ()
St ' 3)tcadenia particuler ’ . .
(Curss usted ol Dachiller Superior? 1o . 2)si INTeA. (5)
Si et ocue si,en qué tips do institucidn o hizo : ' (L)
JAhcistid usted o alguna oscuela ospecial‘para oinusvalidos? . .
« + <« 1)o 2)sIs , y . G}
Si. es que si,ﬁué tipo de cscuela cra. . (8)
Pecibid usicd en. su ecoa clases rarticuleres? l)ITo' 2)si . (ﬂ
Si es quz sf,fuc por 1)Perfodos coxtos do 'tic:np;:) B '(IO}
2)Periodos lerges do tiompo -
Formacidén postericr I)Aprendizajé e )

. 2)Escuclas de formacidn profesional

. 3 )Univcrsi dad

4)Escuclas tecni sas (Corercioyotceae) ~ ) - )
5)i.A.
clunl de los sig:uicn{cs titulos ha obienido usted en el curso
de su cducocidn?
- 1)Ninguro por el momento

2)Rachiller elementol/Gradusde escolar

3)Dachiiller superior/3.U,7, . ‘ ([2

4)Execen deo esindo/ireuniversitzria/CCy | .

5)Titulo dc e

[§]

cunlza scondca 6 o eocuzla

de Tornocidén nrolccional

. . ——— o r————



-

aledle,de forms anvoxdmuia,la wroporcidn de iicnlo qua i

axr cnusa de ou hemofilin usted pordid on enda face do m
I ' .
duczcidn,

ockiller elemental ......1) /4 6 reros 2)1/4-1/2 3)1/2
6 uis  4NL.A.
iachfllcr suncTiof cessassl) 1/4 & memos 2)1/4-1/2 3)1/2

8 nis  AMiA.

'ormncidn postcriuf esesesl) 1/4 6 nenos 201 /4-1/2 3}1/2'
. ..
6 nis 4 Ir.f\,c - '

ol

r . ,
L0 : . ' _ T
n 1a aciualidad ge encuentra usted en: . , -
‘ 1)Sscuela 6 Coleglo
o 2)iscucla téenica/miversidad
. ) 3)Enpleado . e
g 4)Trabajad ufdnbmo
. 8)m vero ,
6 )Jubilndo

ireve descripcidn de su trabejo

-

-

Surona su enferacdad un obstdculo para llevar a cabo s

robajo? ' 1) 2)sy

51 e cue =f,noT qué motivos

Cuaniass horas trabaja usted Jeor senana?

-

on rosuzeio a u trobajo acinnl,calculs oproximndamonte el

Wiero do boras camonales que usica ploerde en su trrobajo ror

susa de = enfermadzd,

) - . .
Cuantas empleos (incluyendo el actuzl) ha tenido usted en

los dltizos cinco aitoz?

51 ka ienido mds de uno,describa brevemontie los otros.

(13)

(1y,

(15

(i

(2




[ o
P . ) \®
- » - L

Conirituyd =u cnfernadad o que ucted c.cc'\' are 6 dejere

elrudo @c oztos tradbajos? . 1)lo "2)si _ (
:La Yoreoun & entidad que 1c ennlea sabe cue cc usted hemo-
i‘ili!o? ' | 1o 2)st Tt

(Cusntos meses ha estado usted en pare duronto loc dltiwos

tres r1?105?
:Sien 1a actualidad ce cncucrtra en raro,conzidera usted

que ¢s fundancnialiente debido o su enfemsedad?

_ 1)t 2)st
:Mecibe ucted alzun t:.po de ayuda ccondmica por parie de la o , ( 5
Sopguridad Social? ) 1_)HO 2)S$‘. . )
Si o5 que si,'cs;pccifiquo: ' . ¢ ‘- ' ’ (36}
1)}Inconacidad Jaboral Transitoria 1)ilo 2)st T | - t
- 2)Invalider Provisional . 1 )Mo 2)si ' (:
3)Incarccided Pareial - - o 2)st: {:
4)Incapseidad Formanente . ' 1o 2)51 B | (1
5)Incapacidad Abcoluta o | 1)1:0* ©o2)st ' * [
6)Ayuda del SEE | _ ' 1)Fo - 2)si (
7)0%re \tipo de yuda (Ssnecitique) . K (
—ACRIVINIDTS DECICATIVAS i h
,,,na practicodo usted algpdn devorte en 1los tres Yliiiwos ciios? . ;__L____
1o 2)81 - . “"’“‘J |
gi s que sf,po;y favor eszmccifiquae qué dorortie - o —
i . L__.._'_

. N 1Y)

Si cs5 cu2 no,es cu enfermedad la cousz nis imporianie porn gue

ro loc haya pragiicado? 1)i'o 2)si

£1 qué eciividmice so dedica'usicd duranie su ficnno libre? (4%

f - ) Hl
. 1 )

(48460



.
.

3 eos que no,fue por cousa de ou enferreda2d?

1Yo - 2)si | .

'JTT".?UU SICITLS TWILIARSS D3 La 3’1-‘.3 C.SDAD

rofesién del padre

rofesidn e la rodre

*

Si estdn ustedes scparados (los padres del nifio hemolilico)
)

onsideran que la cnfernmedad de sa hijo fuse lo gue nis contri

w6 a su sorparacién? i . . : - Coa

Cuanios trabojos (incluyendo cl actual) han tenido ol padre &

la madre dcuue quo nacié el niho?

51 hon ccniﬂa mis dc ww,fuec la enfermedad de su hi¥o un faotor
3 -
mporionte nore .acepiar 6 degur alguno do -esves trabaaos?

-

1)nc. 2)si : LT
Hen caubialo ustedos do domicilio en los vlitirmos dicz afies?
~ .
i)Yo 2)si -

181 es que =f,lo hicieron ror le enfermedad de su nijo?
1)i%o . 2)si

351 ¢< gue si,porgud?

3

{>eleule ¢l ndmary de haras de trabajo que usicd plerde monousle-

1ente por coura dp la onfermednd do su bkijo

Alsdn micenbro de su Tomilia ho cido visto alouna ves mor un

.

c1 es que sf,zor favor cspecifigua quién ¥y por cud

:0ué ocunocidn tiznen log 2ernanos /3 herasnas del vocicnto?

"




- -

~e e

- "
- IS .
.

AGVES nodion A tronsrorte utildizs usted para trhaladorna u osio
roonital,? ‘ -

T

5)Aumbulencia

€,
&
[ o

3)iutobus 4)Tren

-

1)Coche rropic 2

SUPIATAGSION DAY, PACTNND

S inmemunmenss=s=iSazasesE
(Como cylificeriy usted,tanto desde el runto de vistz medico como
ie atonoién;cl tratamionio reeibido zor su enfermedad?

4)alo 5)uy male

;Coma crlificarfs usted ol tratamicnio recibido vor su enformodad

1 )iy bucno 2)Bueno 3)Rezular

cn otroy hocnitoles? .

1)}:12y ueno 2)Dueno 3)Reqular 4)l2lo

50wy malo

6 Muriga fuc tritado en otros hosnpitales

ctiena ysted almna gucja dol serviclo cue se le presia?

-

Jia buscodo usiad, alpuna vez consejo on ¢l departomento do

. *
lematelasia con rospecto 23
—Bapleo 1o - 2)si T S
—Inseflanza 1)¥o 2)si _ :
/ : e | ‘
. ~-P.FSicolog. 1)lo 2)si '
~Cenetica 1)ilo 2)3i

(ro)

o mr—— e
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81 bien los enfe rmos estaban satisfechos con la forma

en que eran tratados, algunos hicleron sugerencias parea me—

Jorar el servicio ,

Te

2a

3

Estas fueron las siguientes ;

Falta de transporte pidblico para llegar al Centro con fa-

cilided,

Deberfa esxistir posibilidad de hospitalizacidén en =1 pro=-

pio Centro.

Deberian evitarse las largas ssperas, probablamente dotan

do los Centros con mis personal.

4 Los aspectos psicolégicos de la enfermeded gxigirfan ser

S,

S

7e

B.

tenidos en cuenta en forma mds relevants,

|
Deberfia existir aparcamiento y cafeterfa en sl propio

Centro.

Lz relaciédn del Centro con los servicios de rehabllita~-

cibn deberfan ser més estrechas,

Exlste clerta falta de conocimiento para sl tome especi-
fica - la hemof{lia =~ en los snfstmos da los servicios da

hospitalizacidn,

Faltarfa informacidn y consaejos sobra sl uso de los medi-

comentos y de como resolver ciertos problemas en el domicilio
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Tel: Oxford [0865) 84541 Ty

' ¢ R RIZZ4

OXFORDSUINRE AREA HEALTH AUTHORITY (TEACHING)

OXFORD HAEMOPHILIA CENTRE

Dear

IR FRARCISCO BOLUMAR is a Span:sh medical docter visiting
this Centre who is carrying ou: research into haemophilia.
He is doing a study to compare the health services provided
for haemophiliacs in Qwford and Valencia (Spain).

By studving the services available in Oxford it is hoped that
his research will lead to an improvement in those provided
in Spain.

-I wonder if you would bz willing to cc—Operafe_with Bolumar

by enswering a few questions abecut haemophilia and how it
affects your life?  Perhaps this could be done when [you next
attend the Ce ntre? C

v . ,

If “you have any questions about thxs prOJect please do not
hesitate to tclephone me.'

Yours sinceral
: o nd

Iv.c

.

Churchill Hos;

Oxford 0X3



