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Evaluacion de la calidad de vida relacionada con
la salud en adolescentes y adultos con hemofilia
atendidos en una unidad de rehabilitacion

Assessment of the quality of life related to health in
adolescents and adults with hemophilia attended in a

rehabilitation unit.

Erika Gabriela Espinosa-Maldonado, Rubén Torres-Gonzalez, Aideé Gibraltar-Conde

Resumen

ANTECEDENTES: La hemofilia es un trastorno de la coagulacién hereditario ligado al
cromosoma X, causado por la deficiencia o disfuncién del factor VIIl en la hemofilia tipo
Ay del factor IX en la hemofilia tipo B. La calidad de vida relacionada con la salud se
enfoca en la evaluacién por parte del individuo de las limitaciones que, en diferentes
areas han determinado el desarrollo de una enfermedad o accidente.

OBJETIVO: Determinar la calidad de vida relacionada con la salud en adolescentes y
adultos con hemofilia atendidos en una unidad de rehabilitacién.

MATERIAL Y METODO: Estudio transversal, descriptivo y observacional efectuado en
adolescentes y adultos con hemofilia que acudieron a la Unidad de Medicina Fisica y
Rehabilitacion Norte de marzo a junio de 2019. Se aplicé el cuestionario SF-12 y se
recogieron datos clinicos y sociodemograficos.

RESULTADOS: Participaron 41 hombres con promedio de edad de 37 afios con intervalo
de 14 a 68 afos. Los puntajes del cuestionario SF-12 arrojaron que estos pacientes
tenfan calidad de vida relacionada con la salud promedio, buena en su componente
mental y mala en el fisico.

CONCLUSIONES: La calidad de vida relacionada con la salud en los participantes de
este estudio se categorizd en forma global como promedio.

PALABRAS CLAVE: Hemofilia; calidad de vida relacionada con la salud.
Abstract

BACKGROUND: Hemophilia is a hereditary coagulation disorder linked to the X
chromosome, caused by the deficiency or dysfunction of factor VIII in hemophilia
type A and factor IX in hemophilia type B. Health-related quality of life focuses on the
evaluation by the individual of the limitations that, in different areas, have determined
the development of a disease and/or accident.

OBJECTIVE: To determine the health-related quality of life in adolescents and adults
with hemophilia treated in a rehabilitation unit.

MATERIAL AND METHOD: A cross-sectional, descriptive and observational study in
adolescents and adults with hemophilia who attended the North Physical Medicine
and Rehabilitation Unit, Mexico City was done from March to June 2019. The SF-12
questionnaire was applied and clinical and sociodemographic data were collected.

RESULTS: Fourty-one men participated with an average age of 37 years with a range
of 14 to 68 years. The scores of the SF-12 questionnaire showed that these patients
had a mean health-related quality of life, being good in their mental component and
poor in the physical.

CONCLUSIONS: Health-related quality of life in the participants of this study was
categorized globally as mean.

KEYWORDS: Hemophilia; Health-related quality of life.
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ANTECEDENTES

La hemofilia es un trastorno de la coagulacion
hereditario causado por la deficiencia o disfun-
cién del factor VIII en el caso de la hemofilia
tipo A 'y del factor IX en el caso de la hemofilia
tipo B con patrén de herencia ligado al cromo-
soma X; se distingue por tendencia hemorragica
proporcional al grado de deficiencia del factor
hemostatico.'? La calidad de vida relacionada
con la salud se enfoca en la evaluacién por parte
del individuo de las limitaciones que, en diferen-
tes dreas bioldgicas, psicoldgicas y sociales, han
determinado el desarrollo de una enfermedad o
accidente; puede verse como la representacién
subjetiva del estado de salud.>*

El objetivo de este estudio fue determinar la
calidad de vida relacionada con la salud en
adolescentes y adultos con hemofilia atendidos
en una unidad de rehabilitacién.

MATERIAL Y METODO

Estudio transversal, descriptivo y observacional
en adolescentes y adultos con hemofilia que
acudieron a la Unidad de Medicina Fisica y
Rehabilitacién Norte de marzo a junio de 2019,
con registro ante el Comité de Ftica e Investi-
gacion CONBIOETICA 09-CEI-001-20180122
y ante el Comité Local de Investigacion y Etica
en Investigacion en Salud 3401: R-2011-3401-
43, enmienda FE 2018-3401-04. Se identific6 a
los pacientes con diagnéstico de hemofilia que
acudieron a consulta externa de primera vez o
subsecuente; se seleccionaron los mayores de
14 anos que aceptaron participar en el estudio,
previa firma de consentimiento informado; se
excluyeron los pacientes con déficit cognitivo.
Posteriormente se procedié a la recopilacién de
datos clinicos y sociodemogréaficos, asi como
a la aplicacién del cuestionario SF-12v2 como
instrumento para la evaluacion de la calidad
de vida relacionada con la salud, que otorga
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puntajes de 0 a 100. Se realiz6 la captura de la
informacién en una base de datos electrénica
para su andlisis, asi como la categorizacion de
la calidad de vida relacionada con la salud,
considerandose buena > 55 puntos, promedio
45-55 puntos y mala < 45 puntos. Para la crea-
cién de la base de datos se utiliz6 el programa
Excel 2016 y para el analisis de los datos obteni-
dos se utilizo6 el paquete Stadistical Product and
Service Solutions (SPSS) versién 22. Se realizé
estadistica descriptiva de las variables de estu-
dio mediante frecuencias absolutas y relativas
y se utilizaron pruebas especificas ANOVA de
un factor y y? de Pearson para determinar la
existencia de asociaciones estadisticamente
significativas.

RESULTADOS

Participaron 41 hombres con promedio de edad
de 37 anos y limites de 14 a 68 afios. Las ca-
racteristicas sociodemograficas predominantes
fueron: adultos maduros (46.3%), escolaridad
media (41.5%), estado civil soltero (63.4%) y
empleados (53.7%). Cuadro 1

Distribucién de las caracteristicas sociodemo-
graficas (n = 41)

Nim. (%)

Adolescente 6 (14.6)
Adulto joven 13 (31.7)
Edad
Adulto maduro 19 (46.3)
Adulto mayor 3(7.3)
Basica 16 (39)
Escolaridad Media 17 (41.5)
Superior 8 (19.5)
Soltero 26 (63.4)
Estado civil
Casado/unién libre 15 (36.6)
Empleado 22 (53.7)
Ocupacion Desempleado 9(22)
Estudiante 10 (24.4)

137



138

Revista de Hematologia

Entre las caracteristicas clinicas asociadas con
la enfermedad se encontré: tipo de hemofilia
A (73.2%), grave (68.3%), tratamiento actual
a demanda (56.1%), tratamiento previo con
derivados de sangre humana (68.3%), sin in-
hibidores (87.7%), complicaciones (75.6%,
la mas frecuente fue la artropatia hemofilica),
comorbilidades (56.1%, la mas frecuente fue el
sobrepeso). Cuadro 2 y Figuras 1 a 4

Con respecto a las caracteristicas asociadas con
rehabilitacién se encontré: sin programa de
terapia fisica en el Gltimo afio (51.2%), no rea-
lizaron actividad fisica o deportiva en el Gltimo
mes (63.4%) y no requerian uso de auxiliar de
la marcha (63.4%). Cuadro 3

Los puntajes del cuestionario SF-12 arrojaron
que, en general, estos pacientes tenian una ca-
lidad de vida relacionada con la salud promedio
(58.5%), fue buena en su componente mental
(56%) y mala en el fisico (78%). Cuadro 4 y
Figura 5

Cuadro 2. Distribucion de las caracteristicas clinicas de la
enfermedad (n = 41)

A 30(73.2)
Tipo de hemofilia
B 11 (26.8)
Leve 6 (14.6)
Grado de severidad Moderada 7(17.1)
Grave 28 (68.3)
Profilaxis 18 (43.9)
Tratamiento actual
A demanda 23 (56.1)
Si 28 (68.3)
Tratamiento previo
No 13 (31.7)
St 5(12.2)
Presencia de inhibidores
No 36 (87.8)
Si 31 (75.6)
Complicaciones
No 10 (24.4)
Si 23 (56.1)
Comorbilidades
No 18 (43.9)
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Figura 1. Ndmero de complicaciones en cada paciente
divididas en tres grupos (ninguna, una y dos o mas
complicaciones); se observa el predominio del grupo
de una complicacién.

68.30

30 26.80

20 1 14.60

0 T T 1
Artropatia Hepatitis C Cirugia
hemofilica ortopédica

Figura 2. Porcentajes correspondientes a las tres prin-
cipales complicaciones; la artropatia hemofilica fue,
por mucho, la mas frecuente.
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B Ninguna OUna B Dos o més

|
Figura 3. Proporcion del nimero de comorbilidades
presentes en cada paciente, divididas en tres grupos
(ninguna, una y dos 0 mas comorbilidades); se observa
que predomind la ausencia de comorbilidades.

31.70

Figura 4. Porcentajes correspondientes a las comorbi-
lidades reportadas; el sobrepeso fue la mas frecuente,
seguido por la obesidad y la diabetes mellitus.
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Distribucion de las caracteristicas asociadas con
rehabilitacion (n = 41)

Domiciliaria 7 (17.1)
Institucional 13 (31.7)

Terapia fisica

Ninguna 21 (51.2)
Si 15 (36.6)
Actividad fisica o deportiva
No 26 (63.4)
Si 15 (36.6)
Uso de auxiliares de la marcha
No 26 (63.4)

Cuadro 4. Puntajes promedio por concepto y calidad de
vida (n = 41)

Media | Desviacion | Calidad de vida
estandar

Funcion fisica 58.54 32.89 Buena
Rol fisico 12.20 10.27 Mala
Dolor corporal ~ 63.41 29.10 Buena
Salud general 51.22 20.12 Promedio
Vitalidad 87.20 23.13 Buena
Funcién social 87.20 21.01 Buena
Rol emocional 20.73 8.20 Mala
Salud mental 93.60 17.03 Buena

|

56%

Calidad de
vida global

Componente fisico  Componente mental

[JBuena >55 [ Promedio 45-55 M Mala <45

Figura 5. Resultados de la evaluacién de calidad de
vida relacionada con la salud a través del cuestionario
SF-12, donde el componente fisico resulté predomi-
nantemente malo, el componente mental se mantuvo
bueno en poco mas de la mitad de pacientes, resul-
tando asi en forma global que 58.5% tuvo calidad de
vida promedio.
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Se encontré asociacion significativa entre los
niveles de calidad de vida relacionada con la
salud del componente fisico y el antecedente
de tratamiento previo con derivados de sangre
humana, existencia de complicaciones, practica
de terapia fisica y de actividad fisica o deportiva,
asi como el uso de algin tipo de auxiliar de la
marcha; el componente mental se asocié con el
tipo de tratamiento actual y la existencia de co-
morbilidades; el tipo de hemofilia, la existencia
de inhibidores, el nivel de estudios y el estado
civil no demostraron asociaciones estadistica-
mente significativas.

DISCUSION

La hemofilia es una enfermedad con baja fre-
cuencia en todo el mundo; sin embargo, conlleva
mdltiples repercusiones en todas las esferas de la
vida del paciente por tratarse de una enfermedad
genética, degenerativa, actualmente incurable
y con altos costos respecto a su tratamiento.
Este estudio demostr6 marcada afectacion de
los niveles de calidad de vida relacionada con
la salud en adolescentes y adultos en su com-
ponente fisico, que puede tener su origen en la
edad pediatrica. Osorio y colaboradores,® en
un estudio de una poblacién pediétrica, encon-
traron que solo la mitad recibe el tratamiento
recomendado por las instituciones de salud
y menos de la mitad practica actividad fisica
regular. Si bien la esperanza de vida ha ido en
aumento, las comorbilidades y las complicacio-
nes de la enfermedad también, como ocurrié en
nuestro estudio, en el que mas de la mitad de
los pacientes tenfan al menos una comorbilidad
y al menos una complicacion; el sobrepeso y la
artropatia hemofilica, respectivamente, fueron
las condiciones predominantes, mismo resulta-
do que el obtenido por Fuenmayor y su grupo,”
lo que se asocié con peores niveles de calidad
de vida relacionada con la salud. El grado de
severidad de la hemofilia es otra condicién
importante, pues al igual que lo reportado por
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autores como Miners y colaboradores,® y Poon y
su grupo,® en este estudio existi6 asociacion de la
hemofilia grave con bajos niveles de calidad de
vida relacionada con la salud, por lo que coinci-
dimos en la necesidad de establecer tratamientos
con profilaxis primaria con el fin de prevenir
deterioro fisico, como sucede en el estudio de
Lindvall y colaboradores,® donde el componente
fisico resulté marcadamente afectado en los que
iniciaron su tratamiento profilactico de manera
tardia. Asimismo, la terapia fisica y la practica
de actividad fisica regular tienen un papel im-
portante pues en nuestro estudio menos de 50%
lo realizaban, mientras que en la poblacién de
Fuenmayor y su grupo’ lo realizaba més de 80%,
con niveles de calidad de vida relacionada con
la salud similares a los de la poblacién general.
Por lo anterior, destacamos la necesidad de un
manejo integral temprano que permita reducir
las complicaciones asociadas con la hemofilia en
las distintas etapas de la vida, asi como reforzar
la actitud positiva que segtin Carruyo y su grupo'®
suelen tener estos pacientes ante su enfermedad,
manteniendo los buenos niveles de calidad de
vida relacionada con la salud en el componente
mental, que nosotros logramos demostrar.

CONCLUSIONES

La calidad de vida relacionada con la salud
en los adolescentes y adultos que participaron
en este estudio se categorizé en forma global
como promedio. Se resalta la necesidad del
reforzamiento de tratamientos profildcticos a
temprana edad, la inclusién en programas de
rehabilitacion permanentes, el control de peso
y la prevencién de enfermedades crénico-
degenerativas que promuevan la mejoria en los
niveles globales de calidad de vida relacionada
con la salud.
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