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RECOMENDACIONES

11.2 | Valoracion de resultados en la hemofilia
Recomendacion 11.2.1

Para proveedores de atencién a personas con hemofilia, la FMH recomienda asegurarse de que pacientes/cuidadores
documenten en tiempo real la frecuencia de todas las hemorragias, y de repasar juntos estos datos por lo menos una vez al
afio, con particular énfasis en hemorragias intraarticulares, intramusculares y en el sistema nervioso central, incluyendo el
estado de su recuperacién. Para estos fines deberian usarse los criterios estandarizados definidos por el Comité Cientifico
y de Normalizacién de la Sociedad Internacional sobre Trombosis y Hemostasia. B¢

11.7 | Calidad de vida relacionada con la salud
Recomendacion 11.7.1

La FMH recomienda valorar y documentar la salud musculoesquelética y general de cada paciente por lo menos
anualmente. Esto deberia abarcar una valoracion de la estructura y funcién corporales, niveles de actividad, participacion y
calidad de vida relacionada con la salud, de acuerdo con la Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la
Discapacidad y de la Salud (CIF) de la Organizacion Mundial de la Salud (OMS), en la medida de lo posible, en el contexto
clinico adecuado.

* OBSERVACION : En la medida de lo posible deberian utilizarse definiciones estandarizadas y herramientas validadas, entre
ellas las siguientes:

o Para la estructura y funcién corporales, la valoracién clinica de las articulaciones se realiza (mas) cominmente usando
el Puntaje de Salud Articular para la Hemofilia (HJHS, por su sigla en inglés), tanto en nifios como en adolescentes.

> Bajo el mismo dominio, los cambios estructurales precoces en articulaciones se valoran mejor mediante ultrasonido (US)
0 imagenes por resonancia magnética (IRM). Los cambios osteocondrales tardios pueden valorarse mediante simples
radiografias.

o Los niveles de actividad funcional deberian valorarse usando la opciébn mas adecuada para la persona en cuestion, entre
ellos la Lista de Actividades para la Hemofilia (HAL, por su sigla en inglés), la Lista Pediatrica de Actividades para la
Hemofilia (PedHAL, por su sigla en inglés), o el Puntaje de Independencia Funcional en la Hemofilia (FISH, por su sigla
en inglés).

o La CVRS constituye un aspecto importante de la medicion de resultados que puede valorarse usando herramientas, ya
sea genéricas o especificas para la enfermedad, pero solamente en combinaciéon con los otros dominios de la CIF de la
OMS. BC
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Este material educativo fue posible gracias al apoyo de Hemophilia Alliance
Para obtener mas informacién sobre las Guias de la FMH para el tratamiento de la hemofilia visite www.WFH.org/TGResourceHub
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