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Los cuestionarios de calidad de vida en hemofilia son una oportunidad para que los pacientes comuniquen su estado de salud y sus experiencias con el
tratamiento.

Nosotras nos lo planteamos como una manera de mejorar nuestra atencion al paciente y conocer de cerca qué les preocupa.

Nuestro objetivo eran::

Describir la satisfaccion con el tratamiento (factor de coagulacion).
Conocer la calidad de vida de una muestra de los pacientes atendidos en nuestro hospital.
Mejora de la atencion prestada.

Se distribuyeron encuestas entre los pacientes hemotfilicos que atendemos. 22 pacientes participaron tras ser informados y dar su consentimiento por escrito.
Los cuestionarios usados fueron:

1. Datos Clinicos y Demograficos.
2.Satisfacion con la medicaciéon ( SATMED-Q y Adicionales)
3.Calidad devida (EQ-5D, EVAy A-36)

Los resultados de los cuestionarios fueron analizados de acuerdo a su manual.
Los métodos de distribucion fueron: en el hospital, correo ordinario y correo electréonico.

Edad media 35,6 afios, la mayoria de diagndstico temprano. Media de tiempo con el actual factor de coagulacion 7,25 afios. El 42,9 necesita ayuda del
personal sanitario para administrarse el factor.
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Los resultados sugieren que hay pacientes que muestran dificultades en la administracion del factor y que esto puede mejorar con un mejor entrenamientoy
seguimiento multidisciplinar. Esperamos que esta informacion nos ayude a mejorar la atencion que les prestamos.
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