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Resumen
La deficiencia del factor VIII es una enfermedad que trae consigo consecuencias

fisicas y emocionales en aquellos que la padecen, deteriorando su calidad de
vida, dada la limitacion de algunas actividades del dia a dia del ser humano (1).
Los pacientes con deficiencia del factor VIII se enfrentan a diversas situaciones
que impactan de manera negativa en su bienestar emocional, fisico y social,
dado que deben convivir con una enfermedad hereditaria y cronica que restringe
sus actividades del diario vivir (1). El presente estudio se realizé con el objetivo
de analizar la calidad de vida en pacientes con deficiencia del factor VIII en
profilaxis, inmersos en un programa de manejo integral en la ciudad de Neiva
(Huila). La metodologia se desarrolld6 por medio de un enfoque cuantitativo-
descriptivo de corte transversal, por medio de la aplicacion de cuestionarios. Se
analizo la calidad de vida en pacientes con deficiencia del factor VIII en
profilaxis, inmersos en un programa de manejo integral en la ciudad de Neiva
(Huila), encontrando que, a partir de la codificacion de los datos y el calculo de
la calidad de vida con una escala de 0 a 100, la calidad de vida fue de 65.5
puntos, lo que permite afirmar que existen factores que impiden una calidad de




vida Optima en los pacientes; sin embargo, no se registraron puntajes por debajo
del 50%. Esto permite observar que los pacientes con hemofilia pueden poseer
una calidad de vida tan alta como la poblacion general colombiana sin
hemofilia.
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Abstract

Severe hemophilia A is a disease that brings physical and emotional consequences in those
who suffer from it, deteriorating their quality of life, given the limitation of some day-to-
day activities of the human being (1). Patients with severe hemophilia A face various
situations that negatively impact their emotional, physical and social well-being, since they
must live with a hereditary and chronic disease that restricts their activities of daily living
(1). The present study is carried out with the objective of analyzing the quality of life in
patients with severe hemophilia A with prophylactic treatment in a health institution of low
complexity level in the city of Neiva (Huila) in October 2019. The methodology to be
implemented will be developed through a quantitative - descriptive cross-sectional
approach, through the application of questionnaires. The quality of life was analyzed in
patients with factor VIII deficiency in prophylaxis immersed in a comprehensive
management program in the city of Neiva (Huila), finding that, based on the coding of the
data and the calculation of the quality of life with a scale of 0 to 100, the quality of life was
65.5 points, which makes it possible to state that there are factors that prevent an optimal
quality of life in patients, however, no scores below 50% were recorded. This allows us to
observe that patients with hemophilia can have a quality of life as high as the general
Colombian population without hemophilia.

Keywords: Hemophilia type A, quality of life and prophylaxis.

Introduccion
a hemofilia es un desorden genético asociado al cromosoma X que altera
la “capacidad de coagulacion secundaria al déficit inherente de factor VIII
o IX de la coagulacion™ (2). Esto se debe a la limitada disposicion de proteinas
que intervienen en la coagulacion sanguinea. La patologia representa una de las
principales didtesis hemorragicas congénitas, ocasionado por un defecto
funcional (3), y es considerada una enfermedad cronica que no es de transmision
infecciosa. Generalmente, esta patologia se da por herencia familiar, no
obstante, el desorden puede presentarse como primera mutacioén en el 30% de
los casos (4).
El tipo mas comun de hemofilia es del tipo A, cuya prevalencia por varia
de 100.000 hombres (5). “De acuerdo con las concentraciones de factor VIII
endogenos residuales, los individuos con un nivel de factor <1 UI/dl se




clasifican como hemofilicos severos y representan alrededor de la mitad de los
casos diagnosticados. Los sujetos con niveles de factor entre 1-5 Ul/dl y >5
Ul/dl tienen hemofilia moderada y leve, respectivamente” (2). Tal clasificacion
evidencia la severidad de los sintomas clinicos, con hemorragias articulares y
musculares que se presentan de manera espontanea, frecuentemente en
pacientes con hemofilia A severa, no obstante, el fenotipo de hemorragia puede
variar (0).

A nivel mundial, se estima que actualmente existen aproximadamente
400.000 personas con hemofilia. En Estados Unidos, los reportes se aproximan
a 15.000 personas con hemofilia. En Colombia, con base en el reporte de la
encuesta global de hemofilia de 2012 realizada por la Federacion Mundial de
hemotfilia, “Colombia reportd 1.807 personas con diagnostico de Hemofilia, de
las cuales 1.497 tienen diagnostico de Hemofilia A y 310 Hemofilia B” (7).

Los padecimientos que sufren los pacientes con deficiencia del factor
VIII se pueden presentar desde la temprana edad, mediante restricciones
psicologicas y fisicas que deterioran la calidad de vida de los mismos. Anexo a
ello, la hemartrosis frecuente con dano articular consecuente se considera la
principal causa de morbilidad relacionada a esta patologia (8). “Las hemorragias
intraarticulares o hemartrosis representan el 65% a 80% de todas las
hemorragias que se producen en las personas con diagndstico de Hemofilia”
(7).

Las personas que padecen de hemofilia, requieren tratamiento de por vida
con factor de coagulacioén, de manera que se controle la frecuencia de episodios
hemorragicos y minimizar el riesgo de dafio articular que, si proceden hasta
necesitar cirugia, puede restringir la movilidad del paciente y correr el riesgo de
padecer hemorragias graves, que pueden desencadenar graves complicaciones
en la vida o extremidad, requiriendo asi, atencion de emergencia (9,10).

Para la prevencion del dafio articular, se desarrolla como tratamiento el
reemplazo con factor VII, el cual puede ser suministrado a necesidad para el
manejo del sangrado o profilacticamente para minimizar la presencia de
sangrado (11,12). Por ende, cabe resaltar que la profilaxis y su buen desarrollo
permiten mejorar la calidad de dichos pacientes, la efectividad terapéutica
incrementa su expectativa de vida (13). Hoy en dia, la esperanza de vida para
los pacientes con hemofilia ha incrementado gracias a los tratamientos
profilacticos, lo que requiere reconocer y satisfacer las necesidades que van mas




alla de los aspectos biologicos y fisicos del paciente, es decir, aquellas de tipo
emocional y social (1).

Algunos estudios han determinado que las personas que padecen de
hemofilia deben afrontar diversas situaciones que generan impactos negativos
en su bienestar emocional, fisico y social, dada la condicidén de vivir con una
enfermedad hereditaria, cronica y ligada al sexo, que, como se menciono
anteriormente, genera consecuencias como hemartrosis y hemorragias que
conllevan a restringir las actividades diarias del ser humano. Por otro lado, las
personas con hemofilia deben considerar la decision de tener hijos y de
administrar medicamentos de forma indefinida, que, en ocasionas, pueden
provocar molestos efectos secundarios, entre otros, que alteran su calidad de
vida (1).

En efecto, las personas que padecen hemofilia se ven muy limitados en
su propia vida, consecuencia de los cuidados, los tratamientos, las asistencias a
controles médicos y especialistas, que resultan ser agotadores y limitan el
tiempo para otras actividades de la vida diaria que afectan su estado emocional
(14). Ello, “debido a que la hemofilia es un padecimiento vitalicio, puede poner
en peligro la vida y su tratamiento es costoso, afecta considerablemente muchos
aspectos de la vida familiar” (15).

Asi las cosas, el tener los suficientes conocimientos sobre la calidad de
vida percibida por los pacientes, es fundamental para dimensionar su condicion
basal y poder ajustar estrategias de mejora en la atencion y cuidados que
permitan brindar un mayor apoyo teniendo en cuenta su situacion actual (16).

En el campo de la salud, el concepto de calidad de vida tiene un interés
particular, en tanto que permite medir el nivel de funcionalidad de un paciente
y evaluar los indicadores de bienestar emocional, capacidad de afrontamiento
de las enfermedades, entre otros, los cuales permiten predecir conductas
saludables como la adherencia a los tratamientos y el mantenimiento de habitos
saludables (17). El reconocimiento de la calidad de vida supone un impacto al
igual que el tratamiento de la enfermedad, lo cual, en conjunto, generan una
percepcion de bienestar. A partir de ello, el cuidado de los pacientes con
hemofilia requiere, aparte de la prevencion de hemorragias y del dafo articular,
y, el tratamiento inmediato de las hemorragias, brindar una atencidn psicosocial
que integre las dimensiones fisicas, emocionales y sociales de cada persona, de




manera que se reconozcan sus necesidades en pro de una mejor calidad de vida
(18).

Los pacientes con deficiencia del factor VIII se enfrentan a diversas
situaciones que impactan de manera negativa en su bienestar emocional, fisico
y social, dado que deben convivir con una enfermedad hereditaria y cronica que
restringe sus actividades del diario vivir (1). Teniendo en cuenta que la
consecuencia principal de la deficiencia del factor VIII es la discapacidad, y con
ello el deterioro progresivo de la calidad de vida, el presente estudio se realizo
con el objetivo de analizar la calidad de vida en pacientes con deficiencia del
factor VIII en profilaxis, inmersos en un programa de manejo integral en la
ciudad de Neiva (Huila).

Metodologia

El presente estudio se desarrolld a partir de un enfoque cuantitativo de
tipo descriptivo de tipo transversal. La muestra de estudio fue seleccionada por
un muestreo no probabilistico por conveniencia, que resultd en 47 pacientes con
deficiencia del factor VIII en profilaxis, inmersos en un programa de manejo
integral en la ciudad de Neiva (Huila) en enero y febrero del afio 2020. El
instrumento que se utilizo fue el cuestionario de calidad de vida SF- 36 validado
en Colombia utilizado para evaluar la calidad de vida en pacientes adultos con
hemofilia moderada o grave (19). El cuestionario,

consta de 36 preguntas, las cuales miden 8 dimensiones de salud (funcion fisica,

funcion social, desempefio fisico, desempeiio emocional, salud mental, vitalidad,

dolor corporal y salud general). El puntaje se califica de 0 (peor estado de salud) a
100 (estado de salud 6ptimo) (19).

El cuestionario de calidad de vida SF-36 fue validado en espafiol en
Colombia a través de una prueba piloto a 100 pacientes seleccionados al azar
(20). A partir de ello, se determind la consistencia interna de la escala se con el
coeficiente alfa de Cronbach. Para la fiabilidad interevaluador se uso6 el CCI.

A partir del cuestionario SF-36, se analizaron las 8 dimensiones de salud
(funcion fisica, funcion social, desempefio fisico, desempefio emocional, salud
mental, vitalidad, dolor corporal y salud general), a través de la prevalencia y
porcentajes. Para evaluar la calidad de vida global y el puntaje en cada una de
las dimensiones, se realizd una codificacion y valoracién de 0 a 100 puntos,




teniendo en cuenta el Manual de puntuacion de la version espanola del
Cuestionario de Salud SF-36.

Criterios de inclusion
v' Pacientes con deficiencia del factor VIII en profilaxis, inmersos en un
programa de manejo integral en la ciudad de Neiva (Huila) en enero y
febrero del afio 2020.
v' Pacientes con deficiencia del factor VIII en profilaxis que sean
voluntarios en el estudio.
Criterios de exclusion: Pacientes con deficiencia del factor VIII en profilaxis
cuyo estado de salud impida la recoleccion de la informacion.

Resultados

Caracterizacion sociodemografica de los pacientes
Tabla 5. Caracterizacidén sociodemografica.

Variable Cantidad Porcentaje
Sexo N U
Femenino 0 0
Iasculng 47 100
Edad
hiedia 31
hediama 29
VI minimo 18
WVl maximo 68
Rango N L]
De 18 a 27 afios 21 447
De 28 a 37 afios 17 36,2
De 38 a 47 afios 4 8.3
De 48 a 37 afios 4 8.3
De 38 a 68 afios 1 21
Escolaridad N L
Sin eztudios 7 149
Educacidon basica primarnia 11 234
Educacion basica secundaria 15 319
Educacion media 7 149
Educacion superior 7 149
Situacion lahoral N L
Estudiante 8 17.0
Empleado 3 10.6
Independiente 21 447
Desempleado 13 211
Estrato N U
Estrato 1 18 383
Estrato 2 26 353
Estrato 3 3 6.4

Fuente: Elaboracion autores.




Se obtuvo que, todos los 47 pacientes estudiados, pertenecieron al género
masculino, con una media de edad de 31 afios, y un rango prevalente de 18 a 27
anos de edad, con el 44.7%. Por otro lado, el nivel de estudios estuvo
mayormente conformado por educacién basica secundaria, con el 31.9% y
educacion basica primaria, con el 23.4%. Por su parte, la situacion laboral de
los pacientes estuvo conformada principalmente con el 44.7% de
independientes y con nivel socioecondmico estrato 2, con el 55.3%.

Calidad de vida

A partir de la codificacion de los datos y el célculo de la calidad de vida en
pacientes con deficiencia del factor VIII en profilaxis, se evidencid, a partir de
una escala de 0 a 100, que la calidad de vida fue de 65.5 puntos, lo que permite
afirmar que existen factores que impiden una calidad de vida optima en los
pacientes. A partir de la evaluacion del instrumento, los puntajes obtenidos para
cada dimension arrojaron lo siguiente:

Tabla 6. Puntuacion calidad de vida en 8 dimensiones.

Puntuacion .

Dimensién De0a25 | De26a50 | De51a75 | De76a100 f““ta;,e

% de pacientes promecio
Salud general 27,7 40,4 4,3 27,7 48
Funcion fisica 0,0 12,8 36,2 51,1 77
Desempeiio fisico 38,3 12,8 8,5 40,4 56
Desempeiio emocional 17,0 19,1 21,3 42,6 63
Funcion social 2,1 19,1 27,7 51,1 77
Dolor fisico 2,1 17,0 40,4 40,4 69
Salud mental 0,0 43 66,0 29,8 69
Vitalidad 0,0 29,8 46,8 23,4 65

Fuente: Elaboracion autores.

Con base en lo anterior es posible afirmar que la dimension que presento
menores puntajes en promedios calculados, fue la de salud general, con un
promedio de 48 puntos, y un rango de prevalencia de 26 a 50 puntos, con el
40.4%. Seguido de ello, el desempetio fisico de los pacientes evidencid un
promedio de 56 puntos, sin embargo, su mayor rango de prevalencia se ubico
sobre los 76 a 100 puntos, que indican un alto nivel de calidad de vida.

No obstante, las dimensiones de dolor fisico, salud mental y vitalidad,
aunque promediaron puntajes de 69 puntos, sus mayores rangos de prevalencia
se encuentran sobre los 51 a 75 puntos.




Finalmente, las dimensiones que reflejaron una mejor calidad de vida fueron
funciodn fisica, desempefio emocional, funcion social, con rangos de entre los 76
puntos a los 100 puntos. A continuacion, se presenta el andlisis profundizado

de cada uno de los aspectos que relacionan a cada una de las 8 dimensiones
estudiadas.

Salud general
Grafico 3. Estado de salud segun el paciente

En general, diria usted que
su salud es:

MALA ﬂ
REGULAR
BUENA
MUY BUENA ﬂ
EXCELENTE

Fuente: Elaboracion autores.

Cuando se les preguntd a los pacientes sobre el estado de salud que
consideraban tener, la mayor parte respondio que era regular, dado en 18
pacientes, es decir, el 38.3%, seguido de aquellos que consideraron tener un
estado de salud excelente, con el 27.7%. Sin embargo, un gran porcentaje se
presentd también, con el 23.4% en aquellos que consideran su estado de salud
como bueno. Por otro lado, para corroborar las anteriores opiniones, se les pidio
a los pacientes considerar los siguientes items respecto a su salud, y con ello, se
obtuvieron los siguientes resultados:

Tabla 7. Calificacion de afirmaciones del item 11.

1 2 3 4 5
.Como le parece cada una de las Totalmente Bastante No sé Bastante Totalmente
siguientes afirmaciones? cierta cierta falsa falsa
N % N % N % N % N %
S RECEED S T e ks 7 149 22 |468 | 5 [106] 1 | 201 | 12 | 255
facilmente que otras personas.
b. Estoy tan sano/a como cualquiera 12 25,5 2 473 4 8,5 24 | 51,1 5 10,6
¢. Creo que mi salud va a empeorar 4 8,5 15 | 31,9 | 12 | 25,5 3 6,4 13 27,7
d. Mi salud es excelente 12 25,5 1 2,1 6 12,8 | 21 | 44,7 7 14,9

Fuente: Elaboracion autores.




Con lo anterior, se puede destacar que la afirmacidon “estoy tan sano/a
como cualquiera” resulto falsa para el 51.1% de los pacientes consultados, lo
que refleja un estado de salud no tan bueno. Anexo a ello, el 44.7% de los
pacientes manifestaron bastante falsa la afirmacion de que su salud es excelente.
Se presentaron afirmaciones bastante ciertas en el 46.8% refiriéndose a que se
enferman facilmente que otras personas y con el 31.9% quienes creen que su
salud va a empeorar. Posteriormente, se les pidid a los pacientes calificar su
estado de salud general comparado con el de hace un afio, ante ello los
resultados arrojaron lo siguiente:

Grafico 4. Estado de salud general segtn el paciente.

éComo calificaria usted su estado general de
salud actual, comparado con el de hace un afo?

Mucho peor ahora que hace un afio
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Algo mejor ahora que hace un afio
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Fuente: Elaboracion autores.

Con lo anterior se evidencia que el 53.2% de los pacientes considera que su
salud se encuentra mas o menos igual ahora que hace un afo, representando la
mayoria de las respuestas. Sin embargo, el 19.1% considera que su salud se
encuentra algo mejor ahora que hace un afo.

Funcion fisica: Se refiere a las actividades que el paciente puede hacer durante
un dia normal. Si el estado de salud actual lo/la limita en estas actividades.

Tabla 8. Limitaciones en actividades diarias.

1 2 3
Si, me limita Si, me No, no me
Actividades i s limita para
mucho limita poco
nada
N % N % N %

Actividades intensas, tales como correr, levantar objetos
pesados, participar en deportes agotadores.
Actividades moderadas, tales como mover una mesa,

17 36,2 17 36,2 13 27,7

b. empujar una aspiradora, trapear, lavar, jugar fitbol, montar 8 17,0 20 42,6 19 40,4
bicicleta.
c¢. Levantar o llevar las bolsas de compras 1 2,1 4 8,5 42 89,4




Subir varios pisos por las escaleras 10,6 22 46,8 20 42,6
0,0 7 14,9 40 85,1
2,1 27 | 57,4 19 40,4

8,5 27 57,4 16 34,0

Subir un piso por la escalera

Agacharse, arrodillarse o ponerse en cuclillas
Caminar mas de un kildmetro (10 cuadras)

Caminar medio kilometro (5 cuadras) 4,3 11 23,4 34 72,3
Caminar cien metros (1 cuadra) 0,0 8,5 43 91,5
Baifiarse o vestirse 0 0,0 0 0,0 47 100,0

Fuente: Elaboracion autores.
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Con la anterior tabla, se evidencia que las actividades que limitan mucho
a los pacientes con hemofilia A en profilaxis, se refieren a actividades intensas,
tales como correr, levantar objetos pesados, participar en deportes agotadores.
Sin embargo, la mayoria de actividades junto con la mayoria de pacientes,
indican limitaciones pocas o para nada.

Desempeiio fisico: Problemas presentados en el trabajo u otras actividades
diarias normales a causa de la salud fisica del paciente, durante las Gltimas
cuatro semanas.

Tabla 9. Desempefio fisico.

1 2
ITEM 4 Si No
N % N %

(Ha disminuido usted el tiempo que dedicaba al trabajo u otras

. .. 16 34,0 | 31 | 66,0
A actividades?
b. (Ha podido hacer menos de lo que usted hubiera querido hacer? 24 51,1 | 23 | 48,9
c. (Se ha visto limitado/a en el tipo de trabajo u otras actividades? 23 48,9 | 24 | 51,1

(Ha tenido dificultades en realizar su trabajo u otras actividades (por
ejemplo, le ha costado mas esfuerzo)?

Fuente: Elaboracion autores.

20 42,6 | 27 | 574

Con base en lo anterior, es posible afirmar que el desempeio fisico en la
mayoria de los pacientes no es tan malo, considerando que en las preguntas a, ¢
y d, respondieron que no se encuentran limitados, o presentado dificultados o
disminuido dichas actividades. No obstante, el 51.1% de los pacientes
consideraron que han podido hacer menos de lo que usted hubiera querido
hacer.

Dolor fisico: A continuacion, los resultados del dolor fisico del paciente:




Grafico 5. Dolor fisico del paciente.
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Fuente: Elaboracion autores.

Con lo anterior, se evidencia que en la mayor parte de los pacientes no se
presenta dolor fisico durante las Giltimas 4 semanas, con el 34% de los pacientes;
sin embargo, se presentaron algunas opiniones que afirman que, si han sentido
dolor muy poco, con el 23.4%, poco, con el 23.4% y moderado con el 17%.
Solo el 2.1% manifestaron haber sentido mucho dolor durante las ultimas 4
semanas.

Grafico 4. Dificultades por el dolor en el trabajo.

Durante las ultimas cuatro semanas,
écuanto ha dificultado el dolor su
trabajo normal?
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Moderadamente (S ——

Nada en absoluto
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Fuente: Elaboracion autores.

El 42.6% de los pacientes afirmaron que durante las tiltimas 4 semanas el
dolor ha dificultado un poco su trabajo normal, incluyendo tanto el trabajo fuera
del hogar como las tareas domésticas; sin embargo, el 38.3% manifesto que esto
no ocurria en lo absoluto. Se presentd un porcentaje del 14.9% quienes
afirmaron que el dolor les dificultaba el trabajo de manera moderada, y solo el
4.3% manifestod que les dificultaba bastante.

Vitalidad: Coémo se siente el paciente y a como le han salido las cosas durante
las Giltimas cuatro semanas.




Tabla 10. Vitalidad.

1 2 3 4 5 6
Casi  Muchas Al Casi

VITALIDAD Siempre Hehas Bunas 1 Nuneca
siempre veces veces nunca

N % | N| % [ N| % |[N| % [N| % |[N| %

(Se ha sentido lleno/a de
vitalidad?

(Ha tenido mucha energia? 4 8,5 15| 31,9 (13| 27,7 | 15| 319 | O 00 | 0] 0,0

(Se ha sentido agotado/a? 0 0,0 1 2,1 5 10,6 | 31 | 66,0 | 7 | 149 | 3 | 6,4

(Se ha sentido cansado/a? 0 0,0 0 0,0 5 1106 [ 32 68,1 | 8 | 17,0 | 2 | 4,3

Fuente: Elaboracion autores.

15 (319 (10|21,3 |5 | 106 | 17| 362 | 0 | 0,0 | 0| 0,0
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En términos de vitalidad, las respuestas de los pacientes estuvieron poco
concretas, dado que, en la mayor parte de actividades expuestas, la mayor parte
de los pacientes respondi6 con la opcion “algunas veces”, solo en la opcion “e”,
referente al tener mucha energia casi siempre, presentd un porcentaje

considerable, con el 31.9%.

Calidad de vida desde los aspectos sociales y psicoldgicos en pacientes con
deficiencia del factor VIII en profilaxis

Para conocer la calidad de vida desde los aspectos sociales y psicologicos en
pacientes con deficiencia del factor VIII en profilaxis, se analizaron las
dimensiones de desempefio emocional, funcidn social y salud mental. Partiendo
de la valoracion del cuestionario de calidad de vida SF-36, se encontré que la
dimension de funcion social fue la que mejor puntaje obtuvo en la escala
medida, dado que contd con un promedio de 77 puntos y un rango prevalente
de 76 a 100 puntos. Seguido de ello se ubica la dimensién de salud mental, con
un promedio de 69 puntos y el desempefio emocional, que evidencid puntajes
altos en su calidad de vida, con un promedio de 63 puntos.

Desempefio emocional: Se describen los problemas presentados en el trabajo
u otras actividades diarias normales a causa de algin problema emocional
(como sentirse deprimido/a o ansioso/a), durante las Gltimas cuatro semanas.




Tabla 11. Desempeiio emocional.

1 2
Desempeiio emocional Si No
N % N %
a. /Ha disminuido el tiempo que dedicaba al trabajo u otras actividades? 17 | 36,2 | 30 | 63,8
b. ¢Ha podido hacer menos de lo que usted hubiera querido hacer? 23 | 48,9 | 24 | 51,1
¢. (Ha hecho el trabajo u otras actividades con menos cuidado de lo usual? 12 | 25,5 | 35 | 74,5

Fuente: Elaboracion autores.

A partir de lo anterior, se observa que el desempefio social en la mayoria de
los pacientes es bueno, dado que no han disminuido el tiempo que dedicaba al
trabajo u otras actividades, sin limitaciones o cuidados sobre lo que hubieran
querido hacer.

Funcion social: Se les pregunto a los pacientes en qué medida su salud fisica o
sus problemas emocionales han dificultado sus actividades sociales normales
con su familia, amigos, vecinos u otras personas, durante las Gltimas cuatro
semanas.

Grafico 6. Salud y actividades sociales.

Durante las ultimas cuatro semanas, éen qué
medida su salud fisica o sus problemas
emocionales han dificultado sus actividades
sociales normales con su familia, amigos,...
Bastante

Moderadamente

Ligeramente

Nada en absoluto

5 10 15 20 25 30

]

Fuente: Elaboracion autores.

Con lo anterior se observa que, en la mayor parte de pacientes, con el 53.3%,
afirma que su salud fisica no ha dificultado en absoluto sus actividades sociales
normales con su familia, amigos, vecinos u otras personas, seguido del 23.4%
quienes consideran que les ha dificultado ligeramente, y el 17%




moderadamente. Solo el 4.3% de los pacientes afirmo que su salud fisica si les
dificulta bastante las actividades sociales.

Grafico 7. Dificultades por el dolor en el trabajo.
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Fuente: Elaboracion autores.

El grafico anterior indica que al 44.7% de los pacientes, su salud fisica o sus
problemas emocionales han dificultado sus actividades sociales, como visitar
amigos, parientes, etc.; sin embargo, el 29.8% manifestd que esto no se
presentaba nunca y el 23.4% casi nunca. Solo el 2.1% manifestdé que esto se
daba casi siempre.

Salud mental: Se evalu6 como se siente el paciente y a como le han salido
las cosas durante las ultimas cuatro semanas.

Tabla 12. Salud mental.

1 2 3 4 5 6
SALUD MENTAL S Muchas — Algunas Casi Nunca
siempre veces veces nunca
N % N % N % N % N % |N| %
b. (Ha estado muy nervioso/a? 0 0,0 0 0,0 4 8,5 21 | 44,7 | 19 | 40,4 | 3 6.4
(Se ha sentido con el animo tan
c. decaido/a que nada podria 0 0,0 0 0,0 1 2,1 9 | 19,1 | 30 | 63,8 | 7 | 14,9
animarlo/a?

,Se ha sentido tranquilo/a y

d. 0 | 00 | 18383 | 14208 |15]319] 0| 00 |0 00
sereno/a?
e Laenti '
g ¢Sehasentidodesanimado/ay | 0 o 00 | 4 | 85 |23 | 489 | 18 | 383 | 2 | 43
triste?
h. +Se ha sentido feliz? 3 | 64 |17 362 |23 489 | 4 | 85 | 0| 00 | 0] 00

Fuente: Elaboracion autores.




Respecto a la salud mental de los pacientes, se obtuvo un predominio en la
opcion casi nunca, con el 63.8%, respecto a si se han sentido con el animo tan
decaido/a que nada podria animarlos/as; sin embargo, se presentaron
porcentajes de pacientes que consideran que algunas veces se han encontrado
nerviosos, desanimados o tristes. También cabe resaltar que, el 38.3% de ellos
manifestd que casi siempre se han sentido tranquilos y serenos, y, el 48.9% se
ha sentido feliz.

Discusion

A partir de la codificacion de los datos y el calculo de la calidad de vida en
pacientes con deficiencia del factor VIII en profilaxis, se evidencio, a partir de
una escala de 0 a 100, que la calidad de vida fue de 65.5 puntos, lo que permite
afirmar que existen factores que impiden una calidad de vida optima en los
pacientes; sin embargo, no se registraron puntajes por debajo del 50%, lo que
se asemeja al aporte realizado por investigadores (22) quienes afirmaron que
los pacientes con hemofilia poseen una calidad de vida tan alta como la
poblacién general colombiana sin hemofilia. Lo anterior, se asimila al resultado
obtenido por otros investigadores, (23) quienes determinaron que el rango de
puntaje de calidad de vida fue 34 a 74.

Por otro lado, las dimensiones con puntajes mas bajos fueron la de salud
general, con un promedio de 48 puntos, y un rango de prevalencia de 26 a 50
puntos, con el 40.4%. Seguido de ello, el desempetio fisico de los pacientes
evidencié un promedio de 56 puntos. Tales resultados son similares en algunos
dominios a los obtenidos por investigadores (22), quienes encontraron que los
dominios con puntaje mas bajo correspondieron a la funcidn social, desempefio
fisico y desempeiio emocional, y el de puntaje mas alto fue funcion fisica. Lo
anterior se asimila al resultado obtenido por otros investigadores (23), quienes
establecieron que las dimensiones con puntaje promedio mas bajo corresponden
al rol fisico (34+43 puntos), salud general (40+£29 puntos) y dolor corporal
(43+£29 puntos). Sin embargo, difiere del presente estudio en la dimension de
dolor corporal, dado que promedid puntajes de 69 puntos, y su mayor rango de
prevalencia se encuentra sobre los 51 a 75 puntos. En contraste a lo anterior,
investigadores (24) encontraron que los aspectos psicosociales son abordados
también en baja proporcion (20%).




Por otro lado, “la calidad de vida en pacientes con hemofilia muestran una
puntuacion significativamente mas baja en el rol emocional y funcion fisica,
presentando ausentismo escolar y problemas durante la realizacion normal de
su trabajo” (23). Lo anterior difiere del presente estudio dado que, las
dimensiones que reflejaron una mejor calidad de vida fueron funcion fisica,
desempefio emocional, funcidn social, con rangos de entre los 76 puntos a los
100 puntos. Sin embargo, en el andlisis se pudo identificar que al 44.7% de los
pacientes, su salud fisica o sus problemas emocionales han dificultado sus
actividades sociales, como visitar amigos, parientes, etc., lo que corrobora la
informacion expuesta por investigadores sobre el tema (23).

Los aspectos psicosociales en el presente estudio estuvieron valorados con
puntajes altos, dado que, las dimensiones desempefio emocional y funcion
social reportaron rangos de entre los 76 puntos a los 100 puntos. En cambio, en
otro estudio (24) se identificaron los aspectos psicosociales en una baja
proporcidn, seialando principalmente la incapacidad fisica para el deporte y el
trabajo (38%), problemas psicologicos (25%) y el desconocimiento de la
enfermedad (8%).

Anexo a ello, en el actual estudio se identificd que el 42.6% de los pacientes
afirmaron que durante las ultimas 4 semanas el dolor ha dificultado un poco su
trabajo normal, incluyendo tanto el trabajo fuera del hogar como las tareas
domésticas, lo que corrobora lo planteado por investigadores, (23) quienes
exponen que los pacientes con hemofilia presentan problemas durante la
realizacion normal de su trabajo.

El presente estudio evidencié que las actividades que limitan mucho a los
pacientes con hemofilia A en profilaxis, se refieren a actividades intensas, tales
como correr, levantar objetos pesados, participar en deportes agotadores. Lo
anterior se asemeja a una investigacion (23) en donde se encontrd que el 75%
de los pacientes presento inactividad fisica, posiblemente debido al temor de
sangrado o dafio articular, demostrando que la “calidad de la vida se ve afectada
principalmente por la falta de deporte y también por el nivel de gravedad de la
enfermedad” (23). Sin embargo, lo anterior es diferente al resultado evidenciado
por otro estudio (22), donde el 84% de la poblacion referia realizar actividad
fisica (caminata, bicicleta o natacion) durante al menos 30 min, 3 o mas veces
a la semana en el Gltimo mes.




La caracterizacion sociodemografica de la investigacion presente permitio
identificar pacientes con una media de edad de 31 afos, y un rango prevalente
de 18 a 27 alos de edad, con el 44.7%, asimilado a un estudio (22) en donde se
encontrd una edad promedio de 28 (SD + 14,8) afios, mientras que en otro (23)
cuyo grupo encuestado tenia una edad promedio de 35416 afios y al estudio
cuyo grupo de estudio tuvo una edad promedio 29,35 + 8,5 afios (24). Por otro
lado, el nivel de estudios estuvo mayormente conformado por educaciéon bésica
secundaria, con el 31.9% y educacion bésica primaria, con el 23.4%, diferente
al grupo encuestado por investigadores (23), quienes obtuvieron una
escolaridad basica 50%.

Por otro lado, los pacientes consultados en el presente estudio, son, con el
44.7% independientes, el 27.7% desempleados, el 17% estudiantes y el 10.6%
empleados. Lo anterior, se diferencia de las caracteristicas sociodemograficas
del estudio (22) donde el 35% de la poblacion estudiada era de estudiantes, el
12% estaban desempleados, el 39% estaban empleados, el 8,5% pensionados y
el 5% restante eran pacientes menores de 2 afios de edad.

A partir de los resultados obtenidos, el presente estudio ofrece un aporte
tedrico e investigativo sobre la calidad de vida en pacientes con deficiencia del
factor VIII en profilaxis, inmersos en un programa de manejo integral en la
ciudad de Neiva (Huila), estableciendo una base para futuras investigaciones
realizadas en el ambito clinico con diferentes poblaciones de estudio.

Conclusiones

Se analiz¢ la calidad de vida en pacientes con deficiencia del factor VIII en
profilaxis, inmersos en un programa de manejo integral en la ciudad de Neiva
(Huila), encontrando que, a partir de la codificacion de los datos y el célculo de
la calidad de vida con una escala de 0 a 100, la calidad de vida fue de 65.5
puntos, lo que permite afirmar que existen factores que impiden una calidad de
vida Optima en los pacientes; sin embargo, no se registraron puntajes por debajo
del 50%. Esto permite observar que los pacientes con hemofilia pueden poseer
una calidad de vida tan alta como la poblacion general colombiana sin
hemofilia.

La caracterizacion sociodemografica reflejo que, todos los 47 pacientes
estudiados, pertenecieron al género masculino, con una media de edad de 31
afnos, y un rango prevalente de 18 a 27 afios de edad, con el 44.7%. Por otro




lado, el nivel de estudios estuvo mayormente conformado por educacion basica
secundaria, con el 31.9% y educacion basica primaria, con el 23.4%. Por su
parte, la situacion laboral de los pacientes estuvo conformada principalmente,
con el 44.7% de independientes y con nivel socioecondmico estrato 2, con el
55.3%.

La dimension que presentd menores puntajes en promedios calculados, fue
la de salud general, con un promedio de 48 puntos, y un rango de prevalencia
de 26 a 50 puntos, con el 40.4%. Seguido de ello, el desempefio fisico de los
pacientes evidencid un promedio de 56 puntos, sin embargo, su mayor rango de
prevalencia se ubicé sobre los 76 a 100 puntos, que indican un alto nivel de
calidad de vida. Sin embargo, en el andlisis se pudo identificar que al 44.7% de
los pacientes, su salud fisica o sus problemas emocionales han dificultado sus
actividades sociales, como visitar amigos, parientes, etc.

Las dimensiones de dolor fisico, salud mental y vitalidad, aunque
promediaron puntajes de 69 puntos, sus mayores rangos de prevalencia se
encuentran sobre los 51 a 75 puntos. En fin, las dimensiones que reflejaron una
mejor calidad de vida fueron funcion fisica, desempefio emocional, funcioén
social, con rangos de entre los 76 puntos a los 100 puntos.

Finalmente, se pudo observar que la calidad de vida desde los aspectos
sociales y psicologicos en pacientes con deficiencia del factor VIII en profilaxis,
teniendo en cuenta las dimensiones de desempefio emocional, funcion social y
salud mental, fue 6ptima en la dimension de funcion social, dado que fue la que
mejor puntaje obtuvo en la escala medida, contando con un promedio de 77
puntos y un rango prevalente de 76 a 100 puntos. Seguido de ello se ubica la
dimension de salud mental, con un promedio de 69 puntos y el desempefio
emocional, que evidencio puntajes altos en su calidad de vida, con un promedio
de 63 puntos.

Responsabilidades morales, éticas y bioéticas

Proteccion de personas y animales: Los autores declaramos que, para
este estudio, no se realizd experimentacion en seres humanos ni en animales.
Este trabajo de investigacion no implica riesgos ni dilemas éticos, por cuanto su
desarrollo se hizo con temporalidad retrospectiva. El proyecto fue revisado y
aprobado por el comité de investigacion de la institucion. En todo momento se




cuid6 el anonimato y confidencialidad de los datos, asi como la integridad de
los participantes.

Confidencialidad de datos: Los autores declaramos que se han seguido
los protocolos de los centros de trabajo en salud, sobre la publicacién de los
datos presentados de los participantes.

Derecho a la privacidad y consentimiento informado: Los autores
declaramos que en este escrito académico no aparecen datos privados,
personales o de juicio de recato propio de los participantes.

Financiacion: No existi6 financiacion para el desarrollo, sustentacion
académica y difusion pedagodgica.

Potencial Conflicto de Interés(es): Los autores manifiestan que no
existe ningun(os) conflicto(s) de interés(es), en lo expuesto en este escrito
estrictamente académico.
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