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Resumen

La hemofilia es un trastorno de la coagulacion (Srivastava et al, 2012),
caracterizado por el sangrado articular, el cual puede ocasionar una limitacion
funcional, interfiriendo en la actividad fisica diaria (Morales, Lopez, Moreno y

Garcia, 2003).

Aunque las recomendaciones para la practica de ejercicio fisico son limitadas
en la poblacion hemofilica, se ha demostrado que el ejercicio fisico realizado de
forma regular y segura, puede reducir los episodios de sangrado musculoesquelético

(Philpott, Houghton y Luke, 2010).

En este estudio se pretendi6 analizar el nivel de actividad fisica, la practica de
ejercicio fisico y los factores asociados con estas practicas, en la poblacion
hemofilica de Costa Rica, con el fin de orientar estrategias para promover niveles de

actividad fisica saludables y practica de ejercicio fisico seguro.

Participaron 146 hemofilicos, mayores de 4 afios de edad, residentes en
Costa Rica y censados en el Centro Nacional de Hemofilia. Se utilizaron los siguientes
instrumentos: la Lista de Actividades para Personas con Hemofilia (HAL), la Lista de
Actividades para Personas con Hemofilia Pediatrica (pedHAL), la version corta del

[PAQ y una entrevista estructurada de realizacion propia.

El estudio se realizé en un periodo de siete meses, de setiembre del 2015 a
marzo del 2016, con el aval del Comité Local de Bioética en Investigacion (CLOBI).
Los cuestionarios se pasaron durante la consulta fisiatrica especializada del paciente

hemofilico, en el Servicio de Hematologia del Hospital México.

Los hemofilicos participantes en el estudio tenian edades entre los 4 y los 75
afios, con una media de 23.02. De la muestra, el 82.9% eran hemofilicos tipo A, el

76.7% tenian una hemofilia grave y 11 sujetos (7.5%) registraron tener inhibidores.
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El 69.2% reconocieron tener algun tipo de artropatia hemofilica, siendo la

articulacion mas afectada el codo derecho.

Asimismo, la mayoria de los sujetos (55.5%) indic6 realizar algun tipo de
ejercicio fisico, independientemente del tipo de hemofilia y, de éstos el 27.4%
reportaron realizarlo 5 0 mas veces por semana. Los ejercicios fisicos preferidos por
los costarricenses hemofilicos fueron el ciclismo y el futbol. Su principal factor
motivacional para la practica de ejercicio fue por diversién (33.6%), mientras que el

factor que mas los inhibe a la practica es la falta de interés.

En cuanto al nivel de actividad fisica de la poblacién estudiada, medida con el
[IPAQ a sujetos de 15 afios 0 mas, se obtuvo que independientemente del tipo de
hemofilia, la mayoria de los sujetos (54.45%) tienen un bajo nivel de actividad fisica,
principalmente en aquellos con hemofilia moderada y severa. De igual manera, se
determiné que los sujetos con bajo o moderado nivel de actividad fisica tuvieron
una puntuacion mas baja en su estado de salud funcional y presentaron un mayor
numero de articulaciones afectadas. Por otro lado, se determin6 que en promedio
los hemofilicos estudiados pasan 6.52 horas sentados al dia, cuyo rango oscilaba
entre 2 a 16 horas al dia. Finalmente se encontré que a mayor cantidad de horas
sentado al dia, menor era la cantidad de actividad moderada por semana, menor
tiempo de caminata y de actividad fisica total semanal, y menor era el nivel de
clasificacion de actividad fisica de los hemofilicos, y que a mayor cantidad de
actividad fisica semanal, mejor era el puntaje de estado de salud funcional. Pero no
se encontré correlacion significativa entre esta ultima variable y las horas sentado

por dia.

En sintesis, los hemofilicos con bajos niveles de actividad fisica asocian una
hemofilia grave o moderada, con mayores problemas articulares y menor estado de

salud funcional.



Abstract

Haemophilia is a bleeding disorder (Srivastava et al., 2012), characterized by
bleeding joints, which can lead to functional limitations, interfering in daily physical

activity (Morales, Lopez, Moreno y Garcia, 2003).

Although the recommendations for physical exercise are limited in people
with haemophilia, it has been shown that physical exercise regularly and safely, can

reduce musculoskeletal bleeding episodes (Philpott, Houghton y Luke, 2010).

This study was intended to analyze the level of physical activity, physical
exercise and factors associated with these practices, in Costa Rican people with
haemophilia, in order to guide strategies to promote healthy levels of physical

activity and safe physical exercise.

146 Costa Rican patients with haemophilia participated. This group was
more than 4 years old and were registered in the National Hemophilia Center. The
following instruments were used: Haemophilia Activities List (HAL), Pediatric
Haemophilia Activities List (pedHAL), the short version of [PAQ and a structured

interview of self-realization.

The study was conducted over a period of seven months, from September
2015 to March 2016, with the approval of the Local Committee of Bioethics in
Research (CLOBI). The questionnaires were passed during the specialized
physiatrics haemophiliac patient consultation in Haematology Service of the Mexico

Hospital.
Participants in the study were aged between 4 and 75 years old, with an

average of 23.02 years old. 82.9% of the sample were haemophilia type A, 76.7%
had severe hemophilia and 11 subjects (7.5%) reported having inhibitors. 69.2%
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acknowledged having some sort of haemophilic arthropathy, the most affected was

the right elbow joint.

Also, most of the subjects (55.5%) indicated to perform some type of physical
exercise, regardless of the type of haemophilia and of these, 27.4% reported to
practice 5 or more times per week physical exercises. The preferred exercises by
Costa Rican people with haemophilia were cycling and football. Its main
motivational factor for practicing exercises was for fun (33.6%), while the factor

that inhibits them on doing exercise is the lack of interest.

The level of physical activity in the population studied, measured with IPAQ
in subjects aged 15 years or more, was obtained regardless of the type of
haemophilia, most subjects (54.45%) have a low level of physical activity, mainly in
those with moderate and severe haemophilia. Similarly it was determined that
subjects with low or moderate level of physical activity had a lower score in their
functional health status and had a higher number of affected joints. On the other
hand, it was determined that the average of hours seated of Costa Rican people with
haemophilia were 6.52 hours per day, and the range was from 2 to 16 hours a day.
Finally we found that if there was more hours sitting per day, there was as well less
amount of moderate activity per week, less amount of hours walking, as well as total
weekly physical activity, so for people with haemophilia the level of classification of
physical activity became poorest. In the other hand, greater amount of weekly
physical activity gave a best score of functional health status. But there was no
significant correlation between this variable and the amount of hours sitting per

day.
In conclusion, people with haemophilia with low levels of physical activity

associated a severe or moderate haemophilia, with more joint problems and lower

functional health status.
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Capitulo I
INTRODUCCION

Planteamiento y delimitacion del problema

El sedentarismo se ha convertido en uno de los principales factores de riesgo
para padecer enfermedades crénicas, como la hipertension, la diabetes mellitus, la
dislipidemia, la obesidad, entre otras, las cuales a su vez son factores de riesgo para
padecer enfermedades cardiovasculares. Los pacientes hemofilicos no estan exentos
a dichos padecimientos. El aumento en la esperanza de vida ha hecho que dicha
poblacién tenga un riesgo similar de cursar con dichas patologias cronicas, asi como
la poblacion general de su misma edad. Asimismo, existen creencias por parte de la
poblacién hemofilica con respecto a que el realizar ejercicio fisico o practicar algiun
deporte puede aumentar los episodios de sangrado, por lo cual muchas personas
hemofilicas prefieren no hacer ejercicio fisico, con lo que aumentan su riesgo de
sufrir las problematicas mencionadas. Por lo tanto, surge como interrogante de este
estudio conocer ;cual es el nivel de actividad fisica, la frecuencia y el tipo de
ejercicio fisico realizado y los factores asociados con esas practicas, en la poblacion

hemofilica de Costa Rica?

Justificacion

La hemofilia es un trastorno de la coagulacion, causado por la deficiencia del
factor VIII de la coagulacion en el caso de la hemofilia tipo A y del factor IX en el caso

de la hemofilia tipo B (Srivastava et al.,, 2012).

La principal manifestacion clinica de la hemofilia es el sangrado, el cual
ocurre principalmente en el sistema musculoesquelético, siendo las articulaciones

las estructuras mas afectadas (Morales, Lopez, Moreno y Garcia, 2003).



Las hemorragias articulares recurrentes, causan una hipertrofia de la
membrana sinovial, conduciendo a un circulo vicioso, el cual favorece a mas
sangrado. De esta manera, se desarrollan cambios estructurales en la articulacion
afectada, que pueden provocar secuelas permanentes asociadas a una importante

limitacion funcional (Paramo, Fernandez y Martinez, 2012).

Aunque las recomendaciones para la practica de ejercicio fisico son limitadas
en la poblacion hemofilica, se ha demostrado que el ejercicio fisico realizado de
forma regular y segura, puede reducir los episodios de sangrado a nivel del sistema
musculoesquelético (Philpott, Houghton y Luke, 2010). No obstante, segun datos
anecdoticos obtenidos en la practica clinica de la investigadora, muchos individuos
con hemofilia en Costa Rica tienen temor a realizar ejercicio fisico por miedo de que
les aumente los episodios hemorragicos y, hasta el momento de elaborar este
estudio, dicho fendmeno no se ha investigado en la poblacion hemofilica

costarricense.

La esperanza de vida de los hemofilicos ha aumentado significativamente en
las ultimas décadas. Los avances en el tratamiento y el mejor entendimiento de los
procesos fisiopatolégicos asociados, ha mejorado la calidad de vida de dicha
poblacién. Sin embargo, el aumento de la esperanza de vida ha hecho que los
hemofilicos presenten otras patologias similares a la poblacion general de la misma
edad, incluyendo la hipertension arterial, la diabetes, la dislipidemia, la obesidad, las

enfermedades cardiovasculares, entre otras (Gonzalez et al., 2011).

Existen pocos estudios publicados hasta la fecha, que describan los niveles de
actividad fisica y participacion en el deporte de la poblacion hemofilica (Sherlock,

O’Donnell, White y Blake, 2010).

Ademas, en Costa Rica, no existen estudios que determinen qué tan activa es
la poblacion con hemofilia, por lo que se desea establecer en el presente estudio, su

nivel de actividad fisica. De igual manera, tampoco se ha investigado cual es la



frecuencia y el tipo de ejercicio fisico que practican los hemofilicos costarricenses.
Asimismo, en este estudio se pretenden valorar los factores demograficos, médicos,
funcionales y motivacionales asociados al nivel de actividad fisica y a la practica de
ejercicio fisico en esta poblacion, con el fin de orientar estrategias para promover
niveles de actividad fisica saludables y practica de ejercicio fisico seguro, como

recomendaciones derivadas de la investigacion.

Objetivos

Objetivo general

Analizar el nivel de actividad fisica, la practica de ejercicio fisico y los factores
demograficos, médicos, funcionales y motivacionales asociados con estas practicas,

y la relacion entre estas caracteristicas, en la poblacion hemofilica de Costa Rica.

Objetivos especificos

- Describir la distribucion de la edad, el lugar de residencia (provincia), el nivel
educativo, la ocupacion, el tipo y severidad de la hemofilia, el estado de salud
funcional, asi como la presencia de inhibidores contra el factor VIII y el factor IX de

la coagulacion y de artropatia hemofilica, de la poblacion hemofilica de Costa Rica.

- Examinar la modalidad y frecuencia semanal de practica de ejercicio fisico de la

poblacién hemofilica de Costa Rica.

- Identificar los factores motivacionales que podrian promover, asi como los factores
que limitan o podrian limitar, la practica de ejercicio fisico, en la poblacion

hemofilica de Costa Rica.

- Relacionar la frecuencia de practica de ejercicio fisico por semana con la edad de la

poblacién hemofilica de Costa Rica.



- Relacionar la edad, el tipo y la severidad de la hemofilia, la presencia de
inhibidores, el namero de articulaciones afectadas, el estado de salud funcional, asi
como la frecuencia semanal de practica de ejercicio fisico, con el nivel de actividad

fisica, de la poblacion hemofilica de Costa Rica.

- Examinar la relacion entre la edad, la severidad de la hemofilia, el estado de salud
funcional, la zona anatémica de la articulacién afectada, la frecuencia semanal de
practica de ejercicio fisico y las horas sentado al dia, de la poblaciéon hemofilica de

Costa Rica.

- Comparar las horas sentado por dia segun el nivel de severidad de la hemofilia, de

los hemofilicos de Costa Rica.

- Comparar el estado de salud funcional segun el nivel de actividad fisica, de los

hemofilicos de Costa Rica.

- Comparar la cantidad de articulaciones afectadas segun el nivel de actividad fisica,

de los hemofilicos de Costa Rica.

- Comparar las horas sentado al dia segiin la zona anatémica y la lateralidad de la

articulacion afectada, de los hemofilicos de Costa Rica.

Conceptos claves

Actividad fisica: cualquier movimiento corporal producido por la contracciéon de un

musculo, que incrementa el gasto energético basal (Williams, 2006).

Aptitud fisica: capacidad que tiene el organismo humano de efectuar diferentes
actividades fisicas en forma eficiente, retardando la aparicion de la fatiga y

disminuyendo el tiempo necesario para recuperarse. Sus 5 componentes principales



son: la composicidn corporal, la capacidad cardiorrespiratoria, la fuerza muscular, la

resistencia muscular y la flexibilidad (Mahler, Froelicher, Miller y York, 2005).

Artropatia: enfermedad del cartilago articular a la que se llega por diferentes
etiopatogenias. Presenta distintas manifestaciones clinicas, entre ellas dolor,
crepitacion, tumefaccidn, que pueden asentarse en varias articulaciones con distinta

intensidad y grados de limitacion (Miralles y Miralles, 2007).

Ejercicio fisico: actividad fisica planeada, estructurada y repetitiva, con el propoésito

de mejorar y/o mantener uno o mas de los componentes de la aptitud fisica. Debe
contemplar la modalidad o tipo de ejercicio, la duracidn, la intensidad, el nimero de

sesiones por semana y la progresion (Serra y Bagur, 2004).

Gasto energético basal: Cantidad de energia minima necesaria para mantener las

funciones vitales del organismo en estado de reposo absoluto, a temperatura neutra

y en ayunas (Williams, 2006).

Hemofilia: trastorno de la coagulacidn, caracterizado por sangrado, causado por la
deficiencia del factor VIII de la coagulacion en el caso de la hemofilia tipo A y del

factor IX en el caso de la hemofilia tipo B (Rozman, 2002).
MET: por sus siglas en inglés para Metabolic Equivalent of Task, es la Unidad de
medida del indice metabdlico en reposo, equivale a 3.5 ml/kg/min del volumen de

oxigeno maximo (VO2max) y a 1 kcal/kg/hora (Woolf-May, 2008).

Presencia de inhibidores: presencia de anticuerpos contra el factor VIII y el factor IX

de la coagulacidn, ante una respuesta inmunolégica al tratamiento con concentrados

del factor de coagulaciéon (Nufiez y Pérez, 2009).

Sedentarismo: modo de vida o comportamiento donde la energia gastada es baja,

entre 1 a 1.5 METs (Owen, Bauman y Brown, 2009).



Capitulo II
MARCO CONCEPTUAL

I. Generalidades de la hemofilia

i Definicion de la hemofilia

Los trastornos hemorragicos de la coagulacion pueden ser congénitos o
adquiridos. Entre las principales alteraciones congénitas se encuentran la
enfermedad de von Willebrand y la hemofilia (Paramo et al.,, 2012). El término
hemofilia procede del griego hemo sangre y philia aficion, es decir aficion por la

sangre (Gomis, 2008).

La hemofilia esta caracterizada por un cuadro clinico hemorragico, debido a
una deficiencia parcial o total de uno de los factores de la coagulacion sanguinea.
Existen dos tipos de hemofilia, los cuales son indistinguibles desde el punto de vista
clinico. En la hemofilia tipo A el factor deficitario es el factor VIII de la coagulacion,
mientras que en la hemofilia tipo B, el factor deficitario es el IX (Morales et al,,
2003). Dicha deficiencia es el resultado de las mutaciones de los respectivos genes

de los factores de la coagulacion (Srivastava et al., 2012).

ii. Etiologia de la hemofilia

La herencia de la hemofilia es recesiva, ligada al cromosoma X, por lo que
afecta de forma casi exclusiva a los varones, mientras que las mujeres son

portadoras de la enfermedad (Rozman, 2002).

Por lo tanto, la hemofilia afecta a los individuos varones del lado materno. No
obstante, los genes del factor VIII asi como los del factor IX, son proclives a nuevas
mutaciones y 1/3 de los casos surgen como consecuencia de mutaciones

espontaneas cuando no existen antecedentes familiares (Srivastava et al., 2012).



iii. Epidemiologia de la hemofilia

Segun el Sondeo Anual Global que realiza la Federacién Mundial de Hemofilia,
para el aflo 2014, la cantidad de personas con hemofilia en el mundo era de 178 500
individuos. Se estima que en Estados Unidos hay alrededor de 18 000 hemofilicos,

de los cuales 60% estan severamente afectados (Adams y Reding, 2011).

La hemofilia A afecta a 1 por cada 5 000 a 10 000 nacidos varones y laBa 1
por cada 30 000 a 50 000 nacidos varones (Paramo et al., 2012). Asi mismo, Morales
et al. (2003), refieren que la hemofilia A es mas frecuente que la B en una

proporcién de 5 a 1.
Segun datos del Centro Nacional de Hemofilia, en el 2015 se contabilizan 211
hemofilicos en Costa Rica, de los cuales 180 son hemofilicos de tipo A, para un 85%,

mientras que 31 son hemofilicos tipo B, para un 15%.

iv. Clasificacion de la hemofilia

La severidad de la hemofilia se ha clasificado en funcién de los niveles
circulantes del factor de la coagulacion en: graves cuando los niveles de factor son
menores al 1%, moderadas cuando los niveles de factor oscilan entre el 1 al 5% y,
leves cuando los niveles de factor se encuentran entre el 5 al 40% (Paramo et al,,

2012).

Dicha clasificacion se describiéo por primera vez en 1958, cuando Biggs y
MacFarlane describieron la relacién entre el sangrado y la actividad del factor
residual en un estudio con 187 pacientes hemofilicos tipo A. Esta clasificacion se
sigue utilizando hoy en dia y se convirtié formalmente en una clasificacién estandar

mundial en el 2001 (Den etal., 2011).



Segun Morales et al. (2003), la manifestacion clinica mas representativa de la
hemofilia son los sangrados. Asi, en la hemofilia leve y moderada los sangrados se
suelen presentar Unicamente posterior a traumas o cirugias, de forma leve o
moderada respectivamente. No obstante, en la hemofilia grave los sangrados se
pueden presentar de forma espontanea, es decir sin necesidad de que exista un

factor desencadenante (Den etal., 2011).

V. Inhibidores en hemofilia

Los inhibidores son anticuerpos contra el factor VIII y el factor IX de la
coagulacion, ante una respuesta inmunoldgica al tratamiento con concentrados del

factor de coagulacion (Nufiez y Pérez, 2009).

Seglin Martin, Alvarez y Jiménez (2013), la frecuencia de aparicién de
inhibidores se estima entre un 20 a un 33% en los pacientes con hemofilia A grave,
siendo menor en los casos de hemofilia A moderada y leve (3-13%) y en los

pacientes con hemofilia B (1.5-3%).

Usualmente los inhibidores se desarrollan en la infancia. Entre los factores
predisponentes se encuentran: la edad de la primera exposicion al factor de la
coagulacion, la cantidad del factor y modo de aplicacion, cambios en el sistema
inmune (inmunizaciones, inflamaciones, infecciones, traumas o cirugias), asi como
caracteristicas propias del paciente (Gouw, Van der Bom y Marijke van den Berg,

2007).

La presencia de un inhibidor representa la complicacién mas importante del
tratamiento en el paciente hemofilico, ya que reduce la efectividad del tratamiento y

genera un aumento de la morbilidad (Nufiez y Pérez, 2009).



vi. Manifestaciones clinicas de la hemofilia

Aunque la hemofilia es una enfermedad de base hematoldgica, su
repercusion clinica es fundamentalmente sobre el aparato locomotor, ya que mas
del 90% de los episodios hemorragicos ocurren en el sistema musculoesquelético y,

dentro de éste, el 80% es de localizacion intraarticular (Morales et al., 2003).

[gualmente, Querol et al. (2011) indican que los sangrados intraarticulares o
hemartrosis son la presentacién clinica mas frecuente y mas conocida de la

hemofilia, representando el 65-80% de todas las hemorragias.

Las articulaciones comprometidas con mayor frecuencia son las rodillas,
codos, tobillos y con menor frecuencia las caderas, hombros y mufiecas (Adams y
Reding, 2011). De igual manera, Morales et al. (2003), mencionan que la rodilla es la
articulacion mas afectada. Existen factores anatomicos y biomecanicos que lo
justifican, como el ser una articulacion de carga, con poca protecciéon muscular, con
una gran membrana sinovial muy vascularizada y sometida a importantes
solicitudes mecanicas, tanto en el arco flexoextensor como en los movimientos de

rotacion axial.

Por otro lado, Paramo et al. (2012), mencionan que el sangrado en tobillos es
la manifestacién mas frecuente en nifios, mientras que la afectacién en rodillas y

codos es mas frecuente en adolescentes y pacientes adultos.

El sangrado intraarticular repetido conduce a una hipertrofia de la
membrana sinovial y a cambios estructurales a nivel del cartilago articular,
formando un circulo vicioso que suele conllevar a una artropatia hemofilica con
importante limitacién de la movilidad y dolor (Paramo et al.,, 2012). Ademas, se ha
visto que este dafio articular permanente se asocia a una reduccion de la densidad

mineral dsea, incluso en nifios con artropatia incipiente (Querol et al., 2011).



La manifestaciéon clinica en segundo orden de importancia son las
hemorragias musculares, las cuales pueden presentarse en cualquier musculo,
siendo el gastronemio el musculo mas comunmente afectado. Los sangrados
intramusculares pueden producir dolor, inflamacién y limitacién articular (Nufiez,

2009).

vii. Complicaciones v secuelas de la hemofilia

Los sangrados que involucran el sistema nervioso central son los mas graves,
mientras que los que involucran el sistema musculoesquelético, son los que tienen
mas riesgo de secuelas si no se recibe el tratamiento adecuado (Morales et al,,
2003). Asimismo, De La Corte y Rodriguez-Merchan (2012), afirman que las
hemorragias que afectan el aparato locomotor son la principal causa de morbilidad

de los pacientes hemofilicos.

De igual manera, Paramo et al. (2012), refieren que las consecuencias mas
graves de la hemorragia en el paciente hemofilico derivan del dafio crénico como
deformidades articulares, atrofia muscular y dafio neurolégico, asi como problemas
agudos, incluyendo sindrome compartimental, dificultad respiratoria, hipovolemia y

hemorragia intracraneal.

La mayoria de las complicaciones hemorragicas aparecen en el primer afio de
vida en los casos graves, coincidiendo con el inicio de la marcha y, en los leves

asociadas a traumatismos o cirugia (Gomis, 2008).

Segun Van Genderen et al. (2004), los hemofilicos tienden a presentar
trastornos articulares y musculares progresivos, los cuales pueden llegar a afectar
seriamente sus actividades de la vida diaria. Por lo tanto, es muy importante
monitorear periddicamente al individuo para evaluar los efectos a largo plazo, asi

como la evolucidon con su tratamiento.
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viii. Tratamiento de la hemofilia

Existen dos modalidades de tratamiento sustitutivo del factor deficiente: a
demanda y profilactico. El tratamiento a demanda se administra Unicamente
después de un episodio hemorragico con el fin de resolverlo. Mientras que el
tratamiento profilactico, se administra aunque no exista sangrado y su objetivo es
mantener los niveles plasmaticos del factor deficitario, lo cual permita conllevar una
actividad fisica normal, incluyendo la practica de deportes con el menor riesgo de
sangrado posible. El tratamiento profilactico se divide en: profilaxis primaria (inicio
del tratamiento antes de la segunda hemorragia articular), profilaxis secundaria
(inicio del tratamiento después de la segunda hemorragia articular) y profilaxis
terciaria (inicio del tratamiento después de la aparicion de la enfermedad articular)

(Morales et al.,, 2003).

En el informe del Grupo de Estudio de Resultados en Ortopedia, la profilaxis
redujo significativamente, tanto clinica como radiol6gicamente, la velocidad a la que
las articulaciones se deterioran. Ademads, los pacientes en profilaxis tuvieron
significativamente menos dias perdidos en el trabajo o en la escuela, asi como un
menor numero de dias de estancia hospitalaria (Aledort, Haschmeyer y Petterson,

1994).

Recientemente, un ensayo clinico aleatorizado demostré el efecto protector
de la profilaxis en las articulaciones. Como resultado, en una revision Cochrane, se
recomienda la profilaxis como la mejor practica para los pacientes con hemofilia A

grave (Young, 2012).

El advenimiento de la profilaxis primaria y secundaria, asi como el desarrollo
de mejores terapias farmacoldgicas para los pacientes con inhibidores, han sido un
factor clave en la mejora de la asistencia sanitaria en general y los resultados del

tratamiento han sido muy positivos (Mannucci y Mausser-Bunschoten, 2010).
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Por lo tanto, el objetivo fundamental del tratamiento sustitutivo no es solo
detener los episodios hemorragicos, sino el de prevenir su aparicién (Paramo et al,,

2012).

La educacion al paciente y a la familia es primordial para el conocimiento de
su patologia, asi como para la deteccién temprana de signos y sintomas de los
sangrados con el fin de aplicar el tratamiento sustitutivo de forma inmediata y asi

disminuir la gravedad del cuadro (Morales et al., 2003).

No obstante, el tratamiento hematolégico por si solo es insuficiente para la
prevencidon y el manejo de los sangrados musculoesqueléticos. Si Unicamente se
trata al paciente desde el punto de vista farmacoldgico y se sigue una vida
sedentaria, las deficiencias derivadas de la inactividad seran inevitables. Habra una
pobre fuerza muscular, un deterioro en el equilibrio y la coordinacién, un
incremento en el riesgo del sobrepeso, factores que favorecen la inestabilidad y la
alteracion de las cargas articulares, que facilitan a su vez la apariciéon de nuevos

sangrados (Querol et al., 2011).

La terapia fisica en conjunto con el tratamiento sustitutivo, han
revolucionado el manejo de los pacientes con hemofilia, disminuyendo de esta
manera sus complicaciones y posibles secuelas (De La Corte y Rodriguez-Merchan,

2012).

Segun Querol et al. (2011), si el periodo de inmovilizacion necesario
posterior a un sangrado agudo no se acompafia de terapia fisica adecuada, se
desencadenara un circulo vicioso por la inactividad, que daria lugar a nuevos
sangrados y finalmente a la artropatia hemofilica y la consecuente pérdida de

funcién.

Sin embargo, el paciente hemofilico no solo requiere atencién en sus fases

agudas de sangrado o en el manejo de sus secuelas musculoesqueléticas. Necesita
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tratamientos complementarios, basados en la rehabilitacion y la fisioterapia, junto
con programas de ejercicio fisico y deporte que mejoren la salud

musculoesquelética (Querol et al., 2011).

II. Implicaciones en el aumento de la esperanza de vida de los hemofilicos

Mauser-Bunschoten, Frasen Van De Putte y Schutgens (2009), afirman que
antes de la disponibilidad de los concentrados de los factores de la coagulacion, un
numero considerable de hemofilicos no llegaban a la edad adulta, ya que morian a
causa de hemorragias no controladas. Asi mismo, Tagliaferri et al. (2010), refieren
que antes de los afios setentas la esperanza de vida de los hemofilicos era muy baja

en comparacion a la poblacién general.

A partir de los afios setentas, la disponibilidad de concentrados de los
factores de la coagulaciéon derivados del plasma, gener6 grandes avances
terapéuticos. Desde entonces, la esperanza de vida de la poblacion hemofilica se ha
acercado progresivamente a la esperanza de vida de la poblacién general (Franchini

y Mannucci, 2009).

De tal manera, Young (2012) afirma que los individuos hemofilicos que nacen
en el presente en paises desarrollados, pueden esperar llevar una vida casi normal,

libre del dafio articular caracteristico de este trastorno.

Sin embargo, en los afios ochentas y a inicios de los afios 90, volvid a
presentarse un aumento en la mortalidad, a causa de una gran tragedia: la
contaminacion, con el virus de la inmunodeficiencia humana (VIH) y con el virus de
la hepatitis C, de los productos sanguineos suministrados antes del afio 1985
(Street, Hill, Sussex, Warner y Scully, 2006). Dicha contaminacion afecto
principalmente a los individuos con hemofilia severa (Mejia-Carvajal, Czapek y

Valentino, 2006).
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Segun datos del Centro Nacional de Hemofilia, en el afio 1980, fallecio el
primer hemofilico costarricense a causa del sindrome de inmunodeficiencia humana
adquirida (SIDA). Desde entonces han fallecido 49 pacientes hemofilicos por
complicaciones del SIDA. En la actualidad se registran 13 pacientes hemofilicos

portadores del VIH, para un 6.2% de la poblaciéon hemofilica de Costa Rica.

Franchini y Mannucci (2009), mencionan que las mejoras de la terapia de
reemplazo del factor deficiente, el tratamiento de las enfermedades infecciosas y la
atencion integral proporcionada por los centros especializados de hemofilia, son los
principales factores determinantes del aumento de la edad de la poblacion
hemofilica. Como consecuencia, un nimero cada vez mayor de estos pacientes
desarrollan comorbilidades relacionadas con la edad, tales como las enfermedades
cardiovasculares y el cancer. El cuidado de estas condiciones previamente poco

frecuentes, es un nuevo reto para los encargados de la atencién de los hemofilicos.

En los paises con altos ingresos econdmicos, la esperanza de vida de los
pacientes con hemofilia ha aumentado de 7.8 afios en el periodo de 1930 a 1939, a

mas de 70 afios en 2001 (Mannucci y Mausser-Bunschoten, 2010).

Datos recientes del Reino Unido indican que, en ausencia de infeccidn por el
VIH y las enfermedades del higado, la esperanza de vida media de los pacientes con
hemofilia leve a moderada, asi como en pacientes con hemofilia grave, es de 77 y 66
afios, respectivamente (Darby et al., 2007). Del mismo modo, un estudio realizado
con la poblacion holandesa hemofilica, revela que la esperanza de vida de estos
pacientes se aproxima a la de la poblacion masculina en general (74 afios vs 76
afios), mientras que la esperanza de vida de los pacientes con enfermedad grave se

ha incrementado a 71 afos (Plug et al., 2006).

En la poblacion hemofilica italiana la esperanza de vida en el periodo del afio

2000 al afio 2007 fue de 71.2 afios. En consecuencia, un considerable namero de
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hemofilicos ahora llegan a la vejez; en Italia, por ejemplo, casi el 8% de las personas

con hemofilia A y B severa son mayores de 65 afios de edad (Tagliaferri et al., 2010).

En Costa Rica no existen estudios que hayan determinado la esperanza de
vida de la poblacién hemofilica. Sin embargo, segin datos del Centro Nacional de
Hemofilia, para octubre del 2015, se calculé que 69 pacientes, representados por un
33% de la poblacion hemofilica de Costa Rica, eran mayores de 30 afios de edad;
mientras que 16 individuos, representados por un 7.5% de la poblacion, se

encontraban en edades comprendidas entre los 50 y los 75 afios de edad.

III. Sedentarismo, actividad fisica vy ejercicio fisico

El término sedentarismo deriva del latin sedere, correspondiente a la accién
de tomar asiento. Asi mismo, el comportamiento sedentario es el nuevo término
utilizado para caracterizar comportamientos donde la energia gastada es baja, entre
1 a 1.5 METSs, como por ejemplo, durante una postura sentado o reclinado (viendo
television, utilizando la computadora, leyendo un libro, manejando un vehiculo,
entre otras). Por otro lado, la actividad fisica baja, engloba las actividades que
requieren entre 1.6 y 2.9 METs (estar de pie, caminar lentamente, actividades de

autocuidado, entre otras) (Owen et al., 2009).

El uso de los medios automatizados de locomocién, el acceso a medios
informativos digitales, asi como numerosos trabajos que se realizan desde puestos
sedentarios y actividades de ocio que en su inmensa mayoria se relacionan con el
descanso y el confort, han convertido al hombre actual en un individuo sedentario
(Abellan, de Baranda y Ortin, 2014). De igual manera Serra y Bagur (2004)
manifiestan que los cambios en los sistemas y técnicas de trabajo han producido
mayor bienestar a la poblacion en edad laboral, pero han disminuido

significativamente su nivel de actividad fisica diario.
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La inactividad fisica se ha convertido en un problema de salud global. E1 60%
de la poblacién mundial no logra alcanzar una actividad fisica diaria de intensidad
moderada durante 30 minutos, la cual es recomendada para mantener una buena

salud (Sherlock et al., 2010).

En Costa Rica, la Encuesta de Factores de Riesgo Cardiovascular del 2010 de la
Caja Costarricense de Seguro Social (CCSS) determin6 que el 50.9% de la poblacion

adulta encuestada realiza una actividad fisica baja o nula.

Biswas et al. (2015) recalcan que muchas investigaciones afirman que este
estado tan comun es perjudicial para el bienestar fisico y mental. El sedentarismo es
considerado la cuarta causa principal de muerte prematura a nivel mundial. En un
meta-analisis de 42 estudios, el sedentarismo excesivo (generalmente definido
como estar sentado durante 8 horas o mas al dia) estuvo relacionado con una serie
de riesgos para la salud, independientemente de la actividad fisica que se realice
diariamente. Asi mismo, Woolf-May (2008) explica la relacion entre el estilo de vida
sedentaria y muchos trastornos degenerativos cronicos, en especial las cardiopatias

y las vasculopatias.

Por tanto, el sedentarismo se asocia de forma independiente a un mayor
riesgo de mortalidad por todas las causas, incidencia o mortalidad por eventos
cardiovasculares, incidencia o mortalidad por cancer (de mama, colon, colorrectal,

endometrio y ovario), asi como de diabetes mellitus tipo 2 (Biswas et al., 2015).

Sin embargo, el problema radica en la ausencia de movimiento y no sé6lo en
el tiempo que se pasa sentado. Cualquier postura fija donde el gasto energético sea
bajo puede ser perjudicial para la salud, ya sea estar sentado o en bipedestacion. Lo
ideal seria tener un equilibrio entre estar sentado, estar de pie y moverse. Una de las
mejores maneras de hacerlo es monitoreando no solo el tiempo en sedente, sino

también el nimero de pasos que se dan al dia (Patel, 2010).
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Asi, Abellan et al. (2014) consideran que una persona es sedentaria cuando el
numero de pasos es menor a 5 000 pasos al dia. Si el individuo realiza entre 5 000 y
7 499 pasos al dia se clasifica como poco activo, de 7 500 a 10 000 pasos al dia como
algo activos, de 10 000 a 12 500 pasos al dia como activo y por encima de los 12 500

pasos como altamente activo.

Por tanto, la modificacion mas acusada del gasto energético se produce con la
actividad fisica, la cual se define como cualquier movimiento corporal producido por
la contraccion de un musculo, que incrementa el gasto energético basal y, este gasto
energético varia con el tipo de actividad, asi como de factores personales y

ambientales (Williams, 2006).

A la actividad fisica planeada, estructurada y repetitiva, con el propoésito de
mejorar y/o mantener uno o mas de los componentes de la aptitud fisica se le
conoce como ejercicio fisico. Debe contemplar la modalidad o tipo de ejercicio, la
duracion, la intensidad, el numero de sesiones por semana y la progresion (Serra y

Bagur, 2004).

A partir de numerosos estudios epidemioldgicos, los gobiernos de Estados
Unidos y de Reino Unido recomiendan una acumulacion diaria de 30 minutos o mas
de ejercicio fisico de moderada intensidad (entre 40 a 60% del VO2max), lo que para
la mayoria de adultos sanos es equivalente a caminar entre 4.8 km/hora a 6.4

km/horay al gasto de 1 050 a 1 400 kcal por semana (Woolf-May, 2008).

Asi mismo, Williams (2006) menciona que el gasto de energia por ejercicio
moderado que sume 1 000 kcal por semana puede proporcionar algunos beneficios
para la salud, ya que ejercicio fisico estimula el metabolismo, aumenta la liberacién
de varias hormonas y los musculos esqueléticos producen y liberan numerosos
metabolitos hacia el torrente sanguineo, los cuales pueden influenciar la expresion

genética que podria inducir a adaptaciones favorables para la salud.
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El Colegio Americano de Medicina del Deporte y Pescatello (2014)
recomiendan que los adultos sanos deben realizar como minimo 30 minutos de
ejercicio moderado, 5 dias por semana o, 20 minutos de ejercicio vigoroso, 3 veces
por semana. Ademas, recalcan que el ejercicio de moderada intensidad se puede
fraccionar en lapsos 10 o mas minutos hasta completar los 30 minutos al dia. Asi
mismo aconsejan incluir ejercicios de flexibilidad 3 veces por semana y ejercicios de

fortalecimiento por lo menos 2 veces por semana.

Entre los principales beneficios del ejercicio fisico regular se encuentran:
mejora de la funcién cardiorrespiratoria, reduccion de los factores de riesgo de
enfermedad coronaria (disminuye la presion arterial, el porcentaje de grasa
corporal y la resistencia a la insulina, mientras que aumenta el colesterol HDL,
considerado el “colesterol bueno”), disminucion de la morbimortalidad, disminucion
de la ansiedad y la depresion, aumento de la sensacién de bienestar, aumento del
rendimiento en el trabajo y de las actividades deportivas y recreativas (Mahler et al,,

2005).

IV. Ejercicio fisico en la poblacién hemofilica

Anteriormente, se les recomendaba a los hemofilicos no realizar ningun tipo
de ejercicio o deporte, ya que se creia que aumentaba el riesgo de sangrado.
Actualmente, la actitud frente a la participaciéon en el deporte ha cambiado y el
ejercicio fisico es considerado beneficioso para esta poblacion (Von Mackensen,

2007).

De igual manera, Querol et al. (2011) mencionan que hasta las ultimas
décadas del siglo XX, los pacientes hemofilicos no tenian la posibilidad de participar
en actividades que involucraran el ejercicio fisico y el deporte. Como se mencion6
anteriormente, el desarrollo de nuevas terapias que aportan el factor deficitario,

aumentaron la esperanza de vida en esta poblacion y ademas permitieron una
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mayor participacion en el ejercicio fisico y en el deporte con escasos riesgos de

sangrado.

Para los hemofilicos, el ejercicio fisico regular no solo confiere los mismos
beneficios que a la poblaciéon general, sino que también genera beneficios

adicionales especificos a su condicidn (Sherlock et al., 2010).

Srivastava et al. (2012) recomiendan la practica de ejercicio fisico para
promover una buena condicion fisica y un desarrollo neuromuscular normal, con
énfasis en el fortalecimiento muscular, la coordinacion, el estado fisico en general,
un peso saludable y la autoestima, lo cual contribuye a proteger las articulaciones y

asi disminuir el nimero de sangrados.

Querol et al. (2011) resumen que los beneficios de la practica regular de
ejercicio fisico y deporte por parte del paciente hemofilico son multiples y abarcan
diversos aspectos, tanto fisicos, psicosociales como otros directamente relacionados
con sus manifestaciones a nivel musculoesquelético. Entre los beneficios fisicos
se destacan la mejora de cualidades fisicas, como la fuerza y la capacidad
cardiorrespiratoria, asi como la reduccidon del riesgo de morbilidad y mortalidad
cardiovascular, aspecto importante teniendo en cuenta la alta incidencia de este tipo
de enfermedades en la edad adulta y el incremento de la esperanza de vida en la
poblacién hemofilica, que en paises desarrollados hoy en dia se acerca a la de la
poblacién general. Entre los psicosociales se encuentran la mejora de la autoestima
y la socializacion, y con ello un incremento de la calidad de vida. Por ultimo, en
relacién con la clinica hemorragica y sus secuelas, el ejercicio puede disminuir la
frecuencia de los sangrados, las contracturas articulares y la pérdida de la densidad

mineral 4sea.

Philpott et al. (2010), mencionan que al comparar nifios hemofilicos que
practican ejercicio fisico con aquellos sedentarios, se evidenciaron menos episodios

de sangrado en los que se ejercitan. Al mantener mas fortalecidos los musculos que
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rodean las articulaciones, puede protegerlas de las hemartrosis, al aumentar la
estabilidad articular. De igual manera, los ejercicios propioceptivos pueden mejorar
la estabilidad articular, mientras que los ejercicios que involucran fortalecimiento
con pesas pueden mejorar la densidad 6sea en personas con densidad mineral dsea

reducida.

Gonzalez et al. (2011), mencionan que existe evidencia que relaciona el
sedentarismo con el sobrepeso y la obesidad en la poblacion hemofilica,
principalmente en los nifios. El aumento de peso tiene un impacto negativo en la
morbilidad y en la calidad de vida de los hemofilicos, ya que puede agravar una
artropatia preexistente y puede favorecer la aparicion de enfermedades

cardiovasculares.

Asimismo, Douma-van Riet et al. (2009), afirman tienen mayor riesgo de
tener sobrepeso a causa de la inactividad por miedo de sangrado, asi como por

sobreproteccién por parte de los padres.

Como se mencion6 anteriormente, el sobrepeso y la obesidad son factores de
riesgo para padecer de enfermedades croénicas, como las dislipidemias, la
hipertension arterial y la diabetes mellitus, las cuales a su vez son factores de riesgo
cardiovascular, que pueden afectar a la poblaciéon hemofilica, al igual que a la

poblacién general (Young, 2012).
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Capitulo III
METODOLOGIA

Sujetos

De los 211 hemofilicos residentes en Costa Rica, se logr6 trabajar con 146
sujetos que cumplieron los criterios de inclusidon. Es decir que se conté como
muestra con el 69.19% de esta poblacion. Por otra parte, se excluyeron 25 sujetos,
de los cuales: 8 tenian una edad menor a los 4 afios de edad, 5 se encontraban
residiendo en otros paises (Nicaragua y Estados Unidos), 4 presentaban secuelas de
sangrados cerebrales, 2 asociaban Asperger, 2 se encontraban privados de libertad,
1 presentaba una amputacion transhumeral derecha secundaria a un accidente de
transito, 1 tenia secuelas de una lesion medular secundaria a un sangrado medular,
1 tenia secuelas de meningitis y por ultimo, 1 sujeto fallecié en el transcurso del

estudio.

Criterios de inclusion:

Individuos varones con el diagndstico de hemofilia A o B, mayores de 4 afos
de edad, que estuvieran residiendo permanentemente en Costa Rica y que se
encontraran censados en el Centro Nacional de Hemofilia, ubicado en el Hospital
México de la CCSS. Se incluyeron todos los grados de severidad (leve, moderada o

severa).

Criterios de exclusion:

Individuos con hemofilia que tuvieran una patologia neuroldgica asociada
y/o que presentaran alguna deficiencia cognitiva, fisica y/o funcional secundaria a
una causa distinta a la hemofilia, que limite la actividad fisica del individuo. Asi
mismo, se excluyeron los privados de libertad, ya que dicha condiciéon también
limitaba la actividad fisica, asi como la practica de ejercicio fisico y la participacion

en deportes.

21



Instrumentos y materiales

Para realizar este estudio se utilizaron los siguientes instrumentos: la Lista
de Actividades para Personas con Hemofilia (HAL, por sus siglas en inglés:
Haemophilia Activities List), la Lista de Actividades para Personas con Hemofilia
Pediatrica (pedHAL), la cual tiene dos versiones: una para nifios y adolescentes y
otra para padres, la versidn corta del IPAQ (por sus siglas en inglés: International

Physical Activity Questionnaire) y una entrevista estructurada de realizacidn propia.

Una revision realizada por De Klein, Heijnen y Van Meeteren (2002)
identifico 34 instrumentos clinimétricos utilizados en investigaciones en la
poblacién hemofilica. Dichos instrumentos evaluaban aspectos de la calidad de vida,
asi como todos los dominios mencionados por la Clasificacion Internacional de
Funcionalidad (CIF). No obstante, estos instrumentos son utilizados

infrecuentemente y no son especificos para la poblacién con hemofilia.

Van Genderen et al. (2004) desarrollaron un instrumento especifico para
individuos hemofilicos, con el fin de evaluar su estado de salud funcional. Este se
llama la Lista de Actividades del Hemofilico, HAL por sus siglas en inglés para
Haemophilia Activities List (anexo N° 1). Es un cuestionario de autoevaluacidon, de
aproximadamente 10 minutos de duracion. Todas sus preguntas se formularon con
un formato estandar: "En el ultimo mes, ;ha presentado alguna dificultad, debido a
la hemofilia, para ..?". Las opciones de respuesta son: imposible, siempre, casi
siempre, a veces, raramente y nunca. Es decir, consiste en una escala tipo Likert de 6
niveles. Contiene 42 preguntas en 7 dominios: el posicionamiento (8 items), la
funcion de las piernas (9 items), la funcién de los brazos (4 items), el uso de
transporte (3 items), el autocuidado (5 items), las labores del hogar (6 items) y las
actividades de ocio y de deporte (7 items). El objetivo de dicho instrumento es
conocer las dificultades que presenta el individuo en determinadas actividades con

el fin de adaptar el manejo integral del individuo.
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Dos afios después de la creacidn del instrumento, Van Genderen et al. (2006)
realizaron otro estudio para evaluar la validez convergente, asi como la consistencia
interna de la version final del cuestionario. Se document6 una consistencia interna
de los 7 dominios con un o Cronbach de 0.61 a 0.96 y una validez convergente con
una r = 0.47-0.84, al compararlo con otros dos cuestionarios: el Dutch-AIMS2 (por
sus siglas en inglés: Dutch Arthritis Impact Measurements Scales 2) y el IPA (por sus

siglas en inglés: Impact on Participation and Autonomy questionnaire) .

Segun la Federacion Mundial de Hemofilia, los resultados mas importantes
que se pueden obtener con dicho cuestionario son: la sumatoria de los items de cada
uno de los 7 dominios, la sumatoria total de los 42 items de los 7 dominios y la
puntuacion obtenida de los 3 componentes que establece dicho instrumento (las
actividades que involucran las extremidades superiores, las actividades basicas que
involucran las extremidades inferiores y las actividades complejas que involucran
las extremidades inferiores). La consistencia interna de estos 3 componentes tiene
una a Cronbach de 0.93 a 0.95. El puntaje de los resultados obtenidos va de 0 a 100,
siendo 0 la mas mala funcionalidad posible y 100 la mejor funcionalidad posible

(Van Genderen et al., 2006).

Asimismo, Groen, Van der Net, Helders y Fischer (2010) desarrollaron la
pedHAL versidn para nifios y adolescentes (anexo N° 2) y la pedHAL version para
padres (anexo N° 3). Realizaron un estudio con el objetivo de adaptar la HAL para
nifios con hemofilia y para evaluar sus propiedades psicométricas. La estructura y el
contenido principal se derivaron de la HAL. Ademas, los elementos del CHAQ (por
sus siglas en inglés: Childhood Health Assessment Questionnaire) y del ASK (por sus
siglas en inglés: Activities Scale for Kids) se consideraron para su inclusion. Esta
version fue evaluada por profesionales de salud (n = 6), pacientes (n = 4) y padres
(n = 3). Se realiz6 una prueba piloto en una muestra de 32 nifios holandeses para
evaluar la distribucién de la puntuacidn, la validez de constructo (r de Spearman) y
su reproducibilidad. La administracion de la pedHAL fue factible para nifios de 4

afios de edad en adelante. Las puntuaciones de la pedHAL de los nifios holandeses se
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encontraron en el extremo superior de la escala, lo que refleja un buen estado
funcional. La mayoria de las subescalas mostraron asociaciones moderadas con la
Evaluacion de las articulaciones (r = 0.42-0.63) y asociaciones de moderadas a
buenas con la Subescala de funcién fisica del CHQ-50 (r = 0.48-0.74). No se
encontraron asociaciones significativas de la pedHAL y las Subescalas de salud
mental y de comportamiento, a excepcion de la Subescalas del ocio y el deporte y la
salud mental (r = 0.47). La reproductibilidad test-retest fue buena. Dicho estudio
mostr6 que la pedHAL es una herramienta prometedora, sin embargo se
recomienda incorporarla en estudios con poblaciones con mayor nivel de

discapacidad para evaluar la gama completa de sus propiedades psicométricas.

Segun la Federaciéon Mundial de Hemofilia, la pedHAL version para nifios y
adolescentes es un cuestionario de autoevaluacidon en hemofilicos de los 8 a los 17
afios de edad, mientras que la version para padres debe de ser administrada por los
padres de nifios hemofilicos de los 4 a los 7 afios de edad. Ambas versiones tienen
una duracion de 10 a 20 minutos. Al igual que la HAL, todas sus preguntas se
formularon con un formato estandar: "En el ultimo mes, ;ha presentado alguna
dificultad, debido a la hemofilia, para ...?". Las opciones de respuesta son: imposible,
siempre, casi siempre, a veces, raramente y nunca. Es decir, consiste en una escala
tipo Likert de 6 niveles. Contiene 53 preguntas en 7 dominios: el posicionamiento
(10 items), la funcidn de las piernas (11 items), la funcién de los brazos (6 items), el
uso de transporte (3 items), el autocuidado (9 items), las labores del hogar (3 items)
y las actividades de ocio y de deporte (11 items). Los resultados que se pueden
obtener con dichos cuestionarios son: la sumatoria de los items de cada uno de los 7
dominios y la sumatoria total de los 53 items de los 7 dominios. El puntaje de los
resultados obtenidos va de 0 a 100, siendo 0 la mas mala funcionalidad posible y

100 la mejor funcionalidad posible.

La HAL y la pedHAL, son instrumentos que requieren la autorizacion de sus
autores para su uso correspondiente, por lo que se les solicitd el permiso

correspondiente via correo electronico, obteniendo su aval.
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Segun la Federacion Mundial de Hemofilia, la HAL y la pedHAL se
desarrollaron en el idioma holandés. La HAL también se encuentra disponible en los
idiomas inglés, aleman, asi como en bengali, hindi, kannada, tamil y telegu, mientras
que la pedHAL se encuentra disponible en los idiomas inglés canadiense, francés
canadiense y rumano. Sin embargo, aun no se ha hecho una validacién transcultural
en ninguno de los cuestionarios. Para realizar esta investigacion se hizo una
traduccion libre de los cuestionarios al idioma espafiol, por medio de una
especialista bilinglie. Se realizé6 una prueba piloto en una muestra de 10 sujetos

hemofilicos para asegurar el buen entendimiento de los cuestionarios.

Segun las Guias para Procesar Datos y Anadlisis del Cuestionario Internacional
de Actividad Fisica (2005), la version corta del IPAQ (anexo N°4), es un cuestionario
publico, de libre acceso, por lo que no requiere de permisos para su utilizacién. Se
encuentra en varios idiomas, entre ellos el idioma espafiol. Este cuestionario
consiste en 7 preguntas acerca de la actividad fisica realizada en los ultimos 7 dias.
Incluye 3 actividades especificas que son caminar, actividad de moderada intensidad
y actividad vigorosa, en 4 dominios: en el tiempo libre, en actividades del hogar,
relacionada con el trabajo y relacionada con el transporte. El nivel de actividad
fisica se clasifica en bajo, moderado o alto, segiin los METs-minutos/semana. Asi se
tiene que aquellos que realizan menos de 600 METs-minutos/semana tienen una
actividad fisica baja, los que realizan entre 600 y 1499 METs-minutos/semana
tienen una actividad fisica moderada y los que realizan 1500 o mas METs-
minutos/semana tienen una actividad fisica alta. Asi mismo, evalua el tiempo, en
horas y minutos, que se pasa sentado en un dia habil, durante los ultimos 7 dias

(Delgado, Tercedor y Soto, 2005).

Ademas, se realiz6 una entrevista estructurada de realizacion propia (anexo
Neo 5) para obtener datos demograficos, entre ellos la edad en afios y el lugar de
residencia segun la provincia. Asi mismo, se preguntoé el nivel educativo alcanzado
que presentaba el hemofilico en el momento del estudio, con las opciones: nivel

inferior a la primaria, estudios primarios, estudios secundarios y estudios
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universitarios. Dentro de los estudios inferiores a la primaria se incluyeron aquellos
que aun no estaban incluidos en el sistema educativo primario por su edad, asi como
aquellos que no tuvieran ninguin estudio educativo (1 sujeto analfabeta). De igual
manera, se indagdé acerca de la ocupacién del hemofilico, con las opciones:
estudiante, trabajador, desempleado y pensionado. Cabe destacar, que los nifios que
aun no se encuentran incluidos en el sistema educativo por su edad, pero que estan
proximos a incluirse, se incorporaron en la opcién de estudiantes. Dentro de los
datos médicos relacionados con la hemofilia, se consult6 acerca del tipo de hemofilia
(A o B), la severidad de la hemofilia (leve, moderada o severa), la presencia de
inhibidores contra el factor VIII y IX de la coagulaciéon (si o no), asi como la
presencia de una artropatia hemofilica (si o0 no) y nimero, zona anatémica y

lateralidad de articulaciones afectadas.

Asimismo, con dicha entrevista se logré conocer si el hemofilico practica
algun ejercicio fisico con regularidad (sf o no), la frecuencia con lo que lo practico la
ultima semana (menos de una vez por semana, de 1 a 2 veces por semana, de 3 a 4
veces por semana y mas de 5 veces por semana) y el tipo o modalidad de ejercicio
realizado (podian anotar mas de una opcion). Cabe destacar, que se le explicé al
sujeto, que el ejercicio fisico practicado debia tener como minimo una duracion de
10 minutos seguidos, una intensidad moderada (descrita como aquel ejercicio que lo
hiciera respirar algo mas intensamente que lo normal, utilizando la misma
descripcion que el IPAQ para clasificar actividades de moderada intensidad) y

realizarse por lo menos 1 vez a la semana.

Por ultimo, se interrogé acerca de los factores motivacionales para practicar
el ejercicio fisico, asi como los factores inhiben o limitan la practica. Entre los
factores motivaciones, se propusieron las siguientes opciones: por salud, por
diversidn, para socializar u otra razdn, donde el participante podia describir su
razon especifica. Mientras que, dentro de las opciones de los factores que inhiben o
limitan la practica del ejercicio fisico se enlistaron: falta de interés, miedo, dolor,

limitacion articular, sangrado u otra, donde de igual manera el participante podia
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describir su razon especifica. En ambos casos, los sujetos podian elegir mas de una

opcion.

Procedimiento

Para poder realizar el estudio en el Hospital México, se present6 en Julio del
2015, un protocolo de investigacion de acuerdo a las normativas del Centro de
Desarrollo Estratégico e Informacion en Salud y Seguridad Social (CENDEISSS), al

Comité Local de Bioética en Investigacion (CLOBI), obteniendo su aval respectivo.

La aplicacion de los cuestionarios y la entrevista estructurada se realizé en
un periodo de siete meses, de setiembre del 2015 a marzo del 2016. Dichos
cuestionarios se pasaron durante la consulta fisiatrica especializada del paciente

hemofilico, en el Servicio de Hematologia del Hospital México.

Previo a la aplicaciéon de los cuestionarios, se procedié a presentar el
consentimiento informado (anexo N° 6), tanto verbal como por escrito, brindando la
informacion necesaria para determinar si los sujetos deseaban participar de forma
voluntaria al estudio. En el caso de los menores de edad, tuvieron el derecho de
asentir, mediante un asentimiento informado (anexo N° 7), bajo la tutela de sus

padres y/o cuidadores.

La HAL se utilizo para hemofilicos mayores de 18 afios, mientras que la
pedHAL tiene dos versiones: una para nifios y adolescentes y otra para padres. La
version de nifos y adolescentes, consiste en un cuestionario autoaplicable para
individuos hemofilicos de los 8 a los 17 afios de edad. Mientras que la versidn para
padres, como su nombre lo indica, debi6 de ser contestada por los padres de los
nifios hemofilicos en edades comprendidas entre los 4 a 7 afios de edad. Aunque
dichos cuestionarios son autoaplicables, siempre se contdé con supervisidon, por
cualquier duda que pudiera surgir al completar los mismos y para asegurar el

llenado adecuado. El IPAQ se utilizéd para los hemofilicos con edades iguales o
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mayores a los 15 afios y también se contd con supervision durante la aplicacion del

mismo.

La entrevista estructurada de realizacion propia se realizd a todos los
participantes del estudio, el mismo dia de la aplicacién de los cuestionarios. Tuvo

una duracién aproximada de 5 a 10 minutos.

Analisis estadistico

Se realiz6 estadistica descriptiva con analisis de frecuencias absolutas y
porcentajes para exponer las caracteristicas demograficas de la muestra que
participo en el estudio; entre ellas, la edad, la residencia, el nivel educativo y la
ocupacion, asi como para el tipo y la severidad de la hemofilia. También se

calcularon promedios y desviaciones estandar para las variables numéricas.

Por otro lado, se aplicaron pruebas no paramétricas que consistieron en la
prueba de chi cuadrado (x4), la correlacion de Spearman, la prueba U de Mann-
Whitney y la prueba de Kruskal-Wallis. Vale mencionar que esta ultima prueba se
aplicé debido a que no se cumplié con supuestos de normalidad (la cual se evalud
mediante la prueba Kolmogorov Smirnov, al ser el n > 50) y de homogeneidad de
varianzas (con la prueba de Levene) de forma adecuada para correr analisis de
varianza de 1 via de grupos independientes. Se aplic6 como post hoc para la prueba
Kruskal-Wallis, el calculo de U de Mann-Whitney comparando pares de grupos,
previa aplicacion de la correccion de Bonferroni (division del valor de p, o sea .05,
entre el nimero de comparaciones a realizar segun la férmula L=K*[K-1]/2 donde L
es el nimero de comparaciones y K es el nimero de grupos o muestras a comparar),

dichos procedimientos basados en O’'Donoghue (2012).

Los analisis se corrieron con el paquete estadistico para Ciencias Sociales

(SPSS) version 24.0 para OS X.
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Capitulo IV
RESULTADOS

En este capitulo, se van a presentar los resultados mas importantes del
estudio por medio de tablas y graficos segiin corresponda. Primero, se mostraran los
resultados que describen las caracteristicas de la muestra que participé en el
estudio y posteriormente se presentaran los resultados de los anadlisis de la relacion
entre el nivel de actividad fisica y la practica de ejercicio fisico, con los factores

meédicos, funcionales y motivacionales de esta muestra.

Entre los participantes del estudio, se obtuvieron edades entre los 4 y los 75
afios, con una media de 23.02 = 12.65. Un 15.8% de los participantes tenian menos
de 10 afios de edad, un 16.4% tenian edades entre los 10 y los 15 afios, un 60.3% se
ubico en edades entre los 16 y 39 afios, mientras que el 7.5% restante tuvo edades
entre los 40 y los 75 afios de edad (solo un individuo presenté esta ultima edad). Ver
reporte de frecuencias absolutas y porcentajes de edad de los participantes en el

anexo 8.

Tabla 1

Lugar de residencia segtn la provincia, de la poblacion hemofilica de Costa Rica
participante en el estudio

FA Porcentaje Porcentaje valido Porcentaje
acumulado
San José 53 36.3 36.3 36.3
Alajuela 28 19.2 19.2 55.5
Heredia 16 11.0 11.0 66.5
Puntarenas 14 9.6 9.6 76.1
Limoén 14 9.6 9.6 85.7
Cartago 12 8.2 8.2 93.9
Guanacaste 9 6.2 6.2 100.0
Total 146 100.0 100.0

Nota: FA: Frecuencia absoluta
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En la tabla 1 se puede observar que la mayoria de los hemofilicos viven en
San José (36.3%), seguido por Alajuela (19.2%) y Heredia (16%). San José y Alajuela,
albergan poco mas de la mitad de los hemofilicos sometidos al estudio con un
55.5%. Mientras que la provincia en que menos hemofilicos viven es Guanacaste con

un 6.2%.

Tabla 2
Severidad de la hemofilia segun el tipo de hemofilia, de la poblaciéon hemofilica de
Costa Rica participante en el estudio

Severidad de la Hemofilia

Leve Moderada Grave Total
Tipo A FA 21 9 91 121
Hemofilia % dentro del 17.4% 7.4% 75.2% 100.0%
tipo hemofilia
% del total 14.4% 6.2% 62.3% 82.9%
B FA 3 1 21 25
% dentro del 12.0% 4.0% 84.0% 100.0%
tipo hemofilia
% del total 2.1% 0.7% 14.4% 17.1%
Total FA 24 10 112 146
% del total 16.4% 6.8% 76.7% 100.0%

Nota: FA: Frecuencia absoluta

Como se aprecia en la tabla 2, de los 146 participantes, 121 (82.9%) tienen
hemofilia tipo Ay 25 (17.1%) tienen hemofilia tipo B. En ambos tipos de hemofilia,
predomina la severidad grave (75.2% de los hemofilicos tipo A, n=91; 84% de los

hemofilicos tipo B, n=21).
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Tabla 3
Nivel educativo alcanzado segtin el tipo de hemofilia, de la poblacién hemofilica de
Costa Rica participante en el estudio

Nivel Educativo

Inferior a
Primaria Primaria Secundaria Universitaria Total
Tipo A FA 6 34 54 27 121
Hemofilia % dentro del 5.0% 28.1% 44.6% 22.3% 100.0%
tipo hemofilia
% del total 4.1% 23.3% 37.0% 18.5% 82.9%
B FA 1 7 11 6 25
% dentro del 4.0% 28.0% 44.0% 24.0% 100.0%
tipo hemofilia
% del total 0.7% 4.8% 7.5% 4.1% 17.1%
Total FA 7 41 65 33 146
% del total 4.8% 28.1% 44.5% 22.6% 100.0%

Notas: Dentro de los estudios inferiores a la primaria se incluyeron aquellos que ain no estaban
incluidos en el sistema educativo primario por su edad, asi como aquellos que no tuvieran ningin
nivel educativo (1 sujeto analfabeta).

FA: Frecuencia absoluta

En la tabla 3 se aprecia que la mayoria de los hemofilicos participantes se
encuentra en el nivel educativo de secundaria (44.5% de la poblaciéon total
estudiada), es decir que estan cursando estudios secundarios o que sus estudios
llegaron hasta dicho nivel. Estos resultados, se generan independientemente del tipo
de hemofilia, dado que no existié relacidn significativa entre ambas variables (y? =

0.068, p =.995).
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Tabla 4
Ocupacién segun el tipo de hemofilia, de la poblacion hemofilica de Costa Rica
participante en el estudio

Ocupacién
Estudiante Labora Desempleado Pensionado  Total
Tipo A FA 67 38 12 4 121
Hemofilia % dentro del 55.4% 31.4% 9.9% 3.3% 100.0%
tipo hemofilia
% del total 45.9% 26.0% 8.2% 2.7% 82.9%
B FA 7 15 1 2 25
% dentro del 28.0% 60.0% 4.0% 8.0% 100.0%
tipo hemofilia
% del total 4.8% 10.3% 0.7% 1.4% 17.1%
Total FA 74 53 13 6 146
% del total 50.7% 36.3% 8.9% 4.1% 100.0%

Notas: Los nifios que aun no se encuentran incluidos en el sistema educativo por su edad, pero que
estan proximos a incluirse, se incorporaron en la opcidn de estudiantes.

El grupo de pensionados incluye aquellos pensionados por el régimen de invalidez, como aquellos
pensionados por el régimen de vejez.

FA: Frecuencia absoluta

En cuanto al tipo de ocupacion y el tipo de hemofilia (tabla 4), hay una
relacidn significativa entre estas variables (aplicando la razon de verosimilitud y? =
9.52, p =.023). En los hemofilicos tipo A, tienen a ser mas frecuentes los estudiantes
y en segundo lugar los que estan laborando, mientras que en los hemofilicos tipo B,
fue a la inversa. En ambos tipos de hemofilia, alrededor de un 12% reporté estar

desempleado o pensionado.
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Tabla 5
Presencia de inhibidores contra el factor VIII y el factor IX de la coagulacion segiin el
tipo de hemofilia, de la poblacién hemofilica de Costa Rica participante en el estudio

Inhibidores
Si No Total
Tipo A FA 11 110 121
Hemofilia % dentro del 9.1% 90.9% 100.0%
tipo hemofilia
% del total 7.5% 75.3% 82.9%
B FA 0 25 25
% dentro del 0.0% 100.0% 100.0%
tipo hemofilia
% del total 0.0% 17.1% 17.1%
Total FA 11 135 146
% del total 7.5% 92.5% 100.0%

Nota: FA: Frecuencia absoluta

Como se observa en la tabla 5, de los 146 participantes, solo 11 hemofilicos
(7.5% de la poblacion total estudiada) presentan inhibidores, de los cuales todos
son hemofilicos tipo A, por lo que presentan inhibidores contra el factor VIII de la

coagulacion.
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Tabla 6

Presencia de artropatia hemofilica segiin el tipo de hemofilia, de la poblacion

hemofilica de Costa Rica participante en el estudio

Artropatia Hemofilica

Si No Total
Tipo A FA 84 37 121
Hemofilia % dentro del 69.4% 30.6% 100.0%
tipo hemofilia
% del total 57.5% 25.3% 82.9%
B FA 17 8 25
% dentro del 68.0% 32.0% 100.0%
tipo hemofilia
% del total 11.6% 5.5% 17.1%
Total FA 101 45 146
% del total 69.2% 30.8% 100.0%

Nota: FA: Frecuencia absoluta

En la tabla 6 se nota que independientemente del tipo de hemofilia (y? =

0.020, p = .889), no existe relacion significativa entre el tipo de hemofilia y el reporte

de problemas articulares. Por lo tanto, reportan tener problemas articulares 84

hemofilicos tipo A (69.4% de los hemofilicos tipo A) y 17 hemofilicos tipo B (68% de

los hemofilicos tipo B), es decir, mas de 2/3 de los hemofilicos tipo A, asi como de

los hemofilicos tipo B.
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Tabla 7
Zona anatémica y lateralidad de la articulacion afectada, segun la presencia de
artropatia hemofilica, de la poblacion hemofilica de Costa Rica participante en el
estudio

FA Porcentaje

Hombro derecho 6 4.1
Hombro izquierdo 7 4.8
Codo derecho 48 32.9
Codo izquierdo 31 21.2
Muiieca derecha 0 0

Muiieca izquierda 0 0

Cadera derecha 4 2.7
Cadera izquierda 3 2.1
Rodilla derecha 44 30.1
Rodilla izquierda 35 24

Tobillo derecho 31 21.2
Tobillo izquierdo 27 18.5

Notas: Los hemofilicos que indicaron presentar artropatia hemofilica, podian elegir mas de una
opcién para indicar la zona anatémica y la lateralidad de la articulacion afectada.
FA: Frecuencia absoluta

Como se aprecia en la tabla 7, la principal articulacién afectada es el codo
derecho (32.9% de la poblacion total estudiada), seguida de la rodilla derecha
(30.1% de la poblacién total estudiada) y la rodilla izquierda (24% de la poblaciéon
total estudiada). Ningin hemofilico reporté tener problemas articulares en sus

muifecas.
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Tabla 8
Prdctica de ejercicio fisico segtin el tipo de hemofilia, de la poblacién hemofilica de
Costa Rica participante en el estudio

Practica de Ejercicio Fisico

Si No Total
Tipo A FA 66 55 121
Hemofilia % dentro del 54.5% 45.5% 100.0%
tipo hemofilia
% del total 45.2% 37.7% 82.9%
B FA 15 10 25
% dentro del 60.0% 40.0% 100.0%
tipo hemofilia
% del total 10.3% 6.8% 17.1%
Total FA 81 65 146
% del total 55.5% 44.5% 100.0%

Nota: FA: Frecuencia absoluta

Como se aprecia en la tabla 8, no existe relacion entre el tipo de hemofilia y la
practica de ejercicio fisico (y? = 0.25, p = .617). Independientemente del tipo de
hemofilia, la mayoria de los sujetos (55.5%) indicé realizar algun tipo de ejercicio
fisico. Entre las actividades mas practicadas estan: ciclismo con 24 sujetos (23
hemofilicos A y 1 hemofilico B), fatbol con 24 sujetos (19 hemofilicos A y 5
hemofilicos B), carrera continua con 13 sujetos (11 hemofilicos A y 2 hemofilicos B),
ejercicios de contra resistencia en el gimnasio con 11 sujetos (9 hemofilicos A y 2
hemofilico B), natacién con 7 sujetos (5 hemofilicos A y 2 hemofilico B) y triatlon 1
sujeto (hemofilico A). De igual manera, 39 sujetos (32 hemofilicos A y 7 hemofilicos
B) indicaron practicar otros ejercicios, dentro de las cuales destacan ejercicios
funcionales, cross fit, artes marciales, surf, ping pong y patinar en patineta. Cabe

aclarar que los participantes podian elegir mas de un ejercicio.
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Tabla 9
Factores motivacionales para la prdctica de ejercicio fisico en la poblacién hemofilica
de Costa Rica participante en el estudio

FA Porcentaje
Salud 40 27.3
Diversion 49 33.6
Socializar 8 5.5
Otras causas 14 6.8

Notas: Los hemofilicos que indicaron realizar ejercicio fisico, podian elegir mas de una opcién para
indicar los factores que los motivan para dicha practica.
FA: Frecuencia absoluta

En la tabla 9 se describen los principales factores que motivan a los
hemofilicos a realizar ejercicio fisico. Los principales motivos fueron por diversion
(49 sujetos) y por salud (40 sujetos). Ademads, 14 sujetos marcaron otras causas,
como por ejemplo: para sentirse bien consigo mismo y por requisito en el centro

educativo.

Tabla 10
Factores que inhiben o limitan la prdctica de ejercicio fisico en la poblacion hemofilica
de Costa Rica participante en el estudio

FA Porcentaje
Falta de interés 28 19.2
Miedo 10 6.8
Dolor 15 10.3
Limitacién articular 17 11.6
Sangrado 26 17.8
Otra 20 13.7

Notas: Los hemofilicos que indicaron no realizar ejercicio fisico, podian elegir mas de una opcién
para indicar los factores que los inhiben o limitan para realizar ejercicio fisico.
FA: Frecuencia absoluta
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En la tabla 10 se detallan los principales factores que inhiben o limitan la
practica de ejercicio fisico en la poblacién hemofilica. Los principales motivos fueron
por falta de interés (28 sujetos) y por sangrado (26 sujetos). Cabe destacar, que
entre los sujetos que marcaron otras causas, 15 sujetos anotaron que por falta de
tiempo, otros por falta de lugares donde practicar y 1 caso mencion6é que por

indicacion médica.

Tabla 11
Frecuencia por semana para la prdctica de ejercicio fisico segun el tipo de hemofilia,
de la poblacién hemofilica de Costa Rica participante en el estudio

Frecuencia
Ninguna <1vez 1 a 2 veces 3a4veces =D5veces Total
Tipo A FA 55 2 10 20 34 121
Hemofilia % dentro de 45.5% 1.7% 8.3% 16.5% 28.1% 100.0%
tipo hemofilia
% del total 37.7% 1.4% 6.8% 13.7% 23.3% 82.9%
B FA 10 2 6 1 6 25
% dentro de 40.0% 8.0% 24.0% 4.0% 24.0% 100.0%
tipo hemofilia
% del total 6.8% 1.4% 4.1% 0.7% 4,1% 17.1%
Total FA 65 4 16 21 40 146
% del total 44.5% 2.7% 11.0% 14.4% 27.4% 100.0%

Nota: FA: Frecuencia absoluta

Como se mencioné anteriormente (tabla 8) 65 sujetos (44.5% del total de la
poblacién estudiada) no practicaban ejercicio fisico. Ademas de este dato, en la tabla
11 se aprecia que del 55.5% de los sujetos que mencionaron si realizar ejercicio
fisico, reportaron practicar en su mayoria 5 o mas veces por semana (27.4% del
total de participantes) y en segundo lugar de 3 a 4 veces por semana (14.4% del

total de participantes).
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Asi mismo, se determina que existe relacion estadisticamente significativa
entre la frecuencia de ejercicio fisico por semana y la edad de los sujetos, p =-.294, p
< .001, n=146, es decir que a mayor edad de los hemofilicos menor frecuencia de

practica de ejercicio fisico.

Tabla 12
Clasificacion del nivel de actividad fisica segun el tipo de hemofilia, de la poblacién
hemofilica de Costa Rica participante en el estudio

Clasificacion Nivel Actividad Fisica

Bajo Moderado Alto Total
Tipo A FA 44 19 18 81
Hemofilia % dentro del 54.3% 23.5% 22.2% 100.0%
tipo hemofilia
% del total 43.6% 18.8% 17.8% 80.2%
B FA 11 4 5 20
% dentro del 55.0% 20.0% 25.0% 100.0%
tipo hemofilia
% del total 10.9% 4.0% 5.0% 19.8%
Total FA 55 23 23 101
% del total 54.5% 22.8% 22.8% 100.0%

Notas: La clasificaciéon de actividad fisica que se presenta en la tabla se obtuvo a partir de los datos
colectados mediante el IPAQ.
FA: Frecuencia absoluta

Como se observa en la tabla 12, no existe relacion significativa entre el tipo
de hemofilia y la clasificacion del nivel de actividad fisica (* = 0.14, p = .932).
Independientemente del tipo de hemofilia, la mayoria de los sujetos de 15 afios o

mas (54.5%) presentan un nivel bajo de actividad fisica.

Por lo tanto, filtrando los sujetos de menos de 15 afios de edad y con el

criterio de la clasificacion de actividad fisica, se observa que pese a lo que se reporta
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de practica de ejercicio fisico, los sujetos tienen un comportamiento poco activo, no

existiendo relacion estadisticamente significativa entre la clasificacion del nivel de

actividad fisicay la edad, p =-.168, p =.094, n=101.

Por otro lado, al relacionar la clasificacion del nivel de actividad fisica con la

frecuencia de la practica ejercicio fisico por semana, se obtiene p = .539, p <.001,

n=101, es decir que a mayor nivel de actividad fisica, mayor tiende a ser el reporte

de la frecuencia de la practica de ejercicio fisico.

Tabla 13

Clasificacion del nivel de actividad fisica segin la severidad de la hemofilia, de la

poblacién hemofilica de Costa Rica participante en el estudio

Clasificacion Nivel Actividad Fisica

Bajo Moderado Alto Total
Severidad Leve FA 4 1 11 16
Hemofilia % dentro de 25.0% 6.3% 68.8% 100.0%
severidad hemofilia
% del total 4.0% 1.0% 10.9% 15.8%
Moderada FA 6 4 0 10
% dentro de 60.0% 40.0% 0.0% 100.0%
severidad hemofilia
% del total 5.9% 4.0% 0.0% 9.9%
Grave FA 45 18 12 75
% dentro de 60.0% 24.0% 16.0% 100.0%
severidad hemofilia
% del total 44.6% 17.8% 11.9% 74.3%
Total FA 55 23 23 101
% del total 54.5% 22.8% 22.8% 100.0%

Notas: La clasificaciéon de actividad fisica que se presenta en la tabla se obtuvo a partir de los datos
colectados mediante el IPAQ.
FA: Frecuencia absoluta
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En la tabla 13, se refleja que se encuentra una relacidn significativa entre la
clasificacion del nivel de actividad fisica y la severidad de la hemofilia (razén de
verosimilitud y? = 23.31, p <.001). La mayor proporcion de casos de hemofilia grave
y hemofilia moderada, se encuentra en el nivel de baja actividad fisica, mientras que
los sujetos de severidad leve tienden a ser mas frecuentes en la clasificacion de

actividad fisica alta.

Tabla 14
Clasificacion del nivel de actividad fisica segun la presencia de inhibidores, de la
poblacién hemofilica de Costa Rica participante en el estudio

Clasificacion Nivel Actividad Fisica

Bajo Moderado Alto Total
Presencia No FA 50 22 22 94
Inhibidores % dentro de 53.2% 23.4% 23.4% 100.0%
presencia
inhibidores
% del total 49.5% 21.8% 21.8% 93.1%
Si FA 5 1 1 7
% dentro de 71.4% 14.3% 14.3% 100.0%
presencia
inhibidores
% del total 5.0% 1.0% 1.0% 6.9%
Total FA 55 23 23 101
% del total 54.5% 22.8% 22.8% 100.0%

Notas: La clasificaciéon de actividad fisica que se presenta en la tabla se obtuvo a partir de los datos
colectados mediante el IPAQ.
FA: Frecuencia absoluta

Como se indica en la tabla 14, la presencia de inhibidores contra el factor VIII

y el factor IX de la coagulacion, no se relaciona con el nivel de actividad fisica (y? =
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0.874, p < .646), ya que la mayoria de los participantes se encuentran en un nivel de

actividad fisica bajo.

En cuanto al estado de salud funcional determinado por el HAL pediatrico y
el HAL para adultos, se obtuvo un puntaje minimo de 26 y un puntaje maximo de

100, con una media de 86.33 + 19.01.

Tabla 15

Estadistica descriptiva y resultados de pruebas de Kruskal-Wallis, del estado de salud
funcional (HAL) y el numero de problemas articulares, segiin el nivel de actividad
fisica, de la poblacién hemofilica de Costa Rica participante en el estudio

Desviacién

NAF FA Rango Media estindar Minimo Méximo X? Sig

promedio
HAL Bajo 55 39.92 73.75 23.96 26 100 22.57 <.001
Moderado 23 54.50 88.24 12.64 60 100
Alto 23 74.00 96.52 5.24 78 100
Total 101 82.23 21.12 26 100
Cantidad de Bajo 55 59.98 2.45 1.74 0 6 16.81 <.001
articulaciones Moderado 23 49.74 1.74 1.25
afectadas Alto 23 30.78 0.83 1.15 0
Total 101 1.92 1.65 0 6

Notas: FA: Frecuencia absoluta
NAF: clasificacién de actividad fisica obtenida a partir de los datos colectados mediante el IPAQ
Los analisis se realizaron a los datos de participantes mayores de 14 afios (n=101)

Vale mencionar que se decidid aplicar la prueba de Kruskal-Wallis debido a
que para las variables dependientes respectivas (HAL, cantidad de articulaciones
afectadas y horas sentado al dia) no se logro6 superar la prueba de homogeneidad de
varianzas (en ambos casos el estadistico de Levene fue significativo), por lo cual no
era adecuado aplicar la prueba paramétrica de analisis de varianza (con base en

Meyers, Gamst y Guarino, 2013; O’Donoghue, 2012), y ademas, al examinarse las
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distribuciones de ambas variables en cada grupo de nivel de actividad fisica
mediante histograma, se pudo observar que las mismas eran diferentes entre
grupos, por lo cual lo que se compardé con la prueba de Kruskal-Wallis fueron los

rangos promedio de cada grupo, los cuales también se muestran en la tabla 15.

Como se aprecia en la tabla 15, existen diferencias significativas (p <.05) en el
rango promedio del estado de salud funcional, entre al menos dos de los niveles de
clasificacion de actividad fisica semanal de los hemofilicos. El analisis post hoc
(pruebas U Mann-Whitney con ajuste de Bonferroni), mostr6 que el rango promedio
de salud funcional fue superior en los hemofilicos de alto nivel de actividad fisica, en
comparacién con los de bajo nivel y los de moderado nivel de actividad. Y ademas,
no existié diferencias entre los hemofilicos de bajo y moderado nivel de actividad

fisica en su estado de salud funcional.

Ademas, existen diferencias estadisticamente significativas en el rango
promedio de cantidad de articulaciones afectadas segun en nivel de actividad fisica
reportada. El analisis post hoc (pruebas U Mann-Whitney con ajuste de Bonferroni)
mostré que la cantidad de articulaciones afectadas fue significativamente menor
(p<.017) en los hemofilicos de alto nivel de actividad fisica en comparacién con los
hemofilicos de bajo nivel y los de moderado nivel. Pero no hubo diferencias en esa

variable entre los hemofilicos de bajo y moderado nivel de actividad.
Segun las horas que pasan sentados los hemofilicos de 15 afios 0 mas por dia,

se obtiene un minimo de 2 horas y un maximo de 16 horas al dia, con una media de

6.52 +3.05 (n=101).
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Tabla 16

Estadistica descriptiva y resultados de pruebas de Kruskal-Wallis, de horas sentado al
dia segiin la severidad de la hemofilia, de la poblacién hemofilica de Costa Rica
participante en el estudio

Horas Sentado al Dia

Desviacion

FA Rango Media estdndar Minimo  Maximo X Sig

promedio
Severidad Leve 16 47.94 5.87 2.06 2 8 6.10 .047
Hemofilia Modera 10 72.55 8.90 3.51 6 15
da
Severa 75 48.78 6.34 3.05 2 16
Total 101 6.52 3.05 2 16

Notas: FA: Frecuencia absoluta
Los analisis se realizaron a los datos de participantes mayores de 14 afios (n=101)

Como se observa en la tabla 16, de acuerdo con el post hoc (pruebas U Mann-
Whitney con ajuste de Bonferroni), los hemofilicos moderados tuvieron un rango
promedio mayor de horas que reportaron pasar sentados en un dia, en comparacion
con los hemofilicos severos. Entre las otras comparaciones posibles (leves vs

severos y leves vs moderados) no existio diferencias significativas (p<.017).

Al relacionar las horas sentado con la edad, se obtiene una p = .047, p=.641,
n=101, es decir, no existe relacion estadisticamente significativa entre las horas
sentado y la edad. Ademas, tampoco se encuentra relacion estadisticamente
significativa entre horas sentado y frecuencia de ejercicio fisico por semana, al
obtenerse una p = -.167, p = .095, n=101. Por tanto, parece que la edad no
contribuye a explicar el tiempo que pasan los hemofilicos sentados al dia, y que esta
variable es independiente de la cantidad de veces por semana que se reporta

realizar ejercicio.
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Tabla 17
Horas sentado al dia segun la articulacién afectada, de la poblacion hemofilica de
Costa Rica participante en el estudio. Resultados de prueba U Mann-Whitney.

Problemas Articulares

No Si
Media  Desviacién FA Media  Desviacién FA U Sig
estandar estandar

Hombro derecho 6.55 3.05 97 5.75 3.30 4 166 .623
Hombro izquierdo 6.40 3.04 94 8.14 291 7 2125 117
Codo derecho 6.36 2.94 62 6.76 3.24 39 1146  .658
Codo izquierdo 6.39 2.65 75 6.87 4.03 26 949.5 .842
Muiieca derecha - - 101 - - 0 - -
Mufieca izquierda - - 101 - - 0 - -
Cadera derecha 6.50 2.98 97 7 5.03 4 191 958
Cadera izquierda 6.50 2.99 98 7 5.57 3 143.5 944
Rodilla derecha 6.66 3.24 70 6.20 2.59 31 1002 .538
Rodilla izquierda 6.09 2.78 71 7.52 3.45 30 824.5 .072
Tobillo derecho 6.57 3.00 76 6.37 3.26 25 901.5 .701
Tobillo izquierdo 6.43 2.97 76 6.79 3.32 25 894.5 .660

Notas: FA: Frecuencia absoluta
Los analisis se realizaron a los datos de participantes mayores de 14 afios (n=101)

Como se observa en la tabla 17, no se presenta diferencia estadisticamente
significativa en la cantidad de horas que pasan los hemofilicos sentados al dia de

acuerdo con la zona anatomica y la lateralidad de la articulacion afectada.

Sin embargo, si se encuentra una relacion estadisticamente significativa
entre la clasificacidn del nivel de actividad fisica y las horas sentado, p = -.422, p <
.001, n=101, es decir que a mayor nivel de actividad fisica reportado, menor
cantidad de horas sentado. Asi mismo, se encontrd relacidn inversa y significativa
entre las horas sentado al dia y la cantidad semanal de actividad moderada (p = -
214, p = .031, n=101), la cantidad de caminata (p = -.364, p < .001, n=101) y la

actividad fisica total semanal (p = -.364, p < .001, n=101). Por tanto, a mayor
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cantidad de horas sentado al dia, menor era la cantidad de actividad moderada por

semana, menor tiempo de caminata y de actividad fisica total semanal.

Por otro lado, se encontrd relacion directa y significativa entre el puntaje de
estado de salud funcional (HAL) y la actividad fisica semanal (vigorosa p =.304, p =
.002, n=101; moderada p =.393, p <.001, n=101; caminata p =.363, p <.001, n=101;
total p = .475, p <.001, n=101) y con su clasificacion (p = .466, p<.001, n=101). No
obstante, no se encontro correlacidn significativa entre el puntaje de estado de salud

funcional y las horas sentado (p =-.162, p =.106, n=101).

Vale acotar que se corri6 correlaciones de Spearman dado que en todos los
pares a relacionar, al menos una de las dos variables dependientes no superé la
prueba de normalidad de Kolmogorov-Smirnov, ademas de que algunas variables

eran de naturaleza ordinal (por ejemplo, el nivel de actividad fisica).
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Capitulo V
DISCUSION

Se inicia la discusion de los resultados analizando el tipo y la severidad de la
hemofilia, asi como la presencia de inhibidores de la poblacién estudiada. Se obtuvo
que el 82.9% de la muestra eran hemofilicos tipo A, mientras que el restante 17.1%
eran hemofilicos tipo B, lo cual se asemeja a la distribuciéon de la poblacion
hemofilica total censada en Centro Nacional de Hemofilia, ya que en el 2015 se
contabilizaron 211 hemofilicos, de los cuales 180 eran hemofilicos tipo A, para un
85%, mientras que 31 eran hemofilicos tipo B, para un 15%. De igual manera, se
asimila a la distribucién mundial, ya que se menciona que la hemofilia A es mas

frecuente que la B en una proporcién de 5 a 1 (Morales et al., 2003).

De acuerdo a la severidad de la hemofilia, la mayoria de los hemofilicos
estudiados, tenian una hemofilia grave, representada por un 76.7%, seguidos por los
hemofilicos leves (16.4%) y los hemofilicos moderados (6.8%). Ademas, 11 sujetos
(7.5%) registraron tener inhibidores, todos diagnosticados con hemofilia A. Por
tanto, segun la severidad de la hemofilia y la presencia de inhibidores, la muestra
también se acerca a los datos registrados por Centro Nacional de Hemofilia en el
2015, en donde el 65% tenian hemofilia grave, seguidos por el 26% con hemofilia
leve y el 9% con hemofilia moderada y, en donde 20 sujetos (9.43%) presentaban

inhibidores (todos hemofilicos A).

De los 146 hemofilicos estudiados, 101 (69.2%) reconocieron tener algin
tipo de artropatia hemofilica. La articulacién mas comtunmente afectada fue el codo
derecho, seguido de la rodilla derecha, la rodilla izquierda, el codo izquierdo y el
tobillo derecho, estos dos ultimos teniendo la misma frecuencia. Estos datos
concuerdan con lo observado en otros estudios, en donde afirman que las
articulaciones comprometidas con mayor frecuencia en los hemofilicos son las
rodillas, codos, tobillos y con menor frecuencia las caderas, hombros vy

mufiecas (Adams y Reding, 2011).
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Asi mismo, segun los resultados obtenidos, no existié relacion significativa
entre el tipo de hemofilia y el reporte de problemas articulares. De esta manera,
White et al. (2001), mencionan que la clinica hemorragica depende de los niveles de
factor en sangre y no existen diferencias importantes en patologia articular entre la

hemofilia A y la B.

Por otro lado, entre los tipos de ejercicios mas practicados por la poblacién
hemofilica mundial, existen diferencias, posiblemente causadas por las
caracteristicas culturales de cada zona. Asi, por ejemplo, en Alemania los
hemofilicos practican con mayor regularidad el ciclismo, la natacidn, la carrera y el
patinaje (Fromme et al., 2007), mientras que en Israel predomina la practica de

juegos con pelota, caminar y correr (Tiktinsky et al.,2009).

Segun los resultados obtenidos en este estudio, la mayoria de los sujetos
(55.5%) indic6 realizar algun tipo de ejercicio fisico, independientemente del tipo de
hemofilia. Las actividades deportivas preferidas por los costarricenses hemofilicos
son el ciclismo (24 sujetos) y el futbol (24 sujetos), seguidos de la carrera continua
(13 sujetos) y los ejercicios de contra resistencia (11 sujetos) realizados con equipo
biomecanico en el gimnasio. En Costa Rica, el deporte mas popularmente practicado
es el futbol y esto no escapa a la poblacion hemofilica a pesar de su eventual

patologia articular.

De igual manera, en Holanda el fatbol es la actividad deportiva mas gustada
por los hemofilicos, pese a las recomendaciones de la Federacién Mundial de
Hemofilia (Jones, Buzzard y Heijnen, 2008) seguido por la natacién, el tenis y los
ejercicios realizados en los gimnasios, como los relacionados con el cardiofitness
(Koeiter, Van Genderen, Brons y Nijhuis-Van Der Sanden, 2009). Por otro lado,
segun Sherlock et al. (2010) en Irlanda la actividad preferida por los hemofilicos es

la natacion, seguida por el golfy el futbol.
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La natacion y las actividades acuaticas han sido y siguen siendo actividades
ampliamente recomendadas en la literatura cientifica (Heijnen, 2008; McLain y
Heldrich, 1990), ademas de situarse entre las actividades practicadas con mayor
asiduidad por parte de los pacientes hemofilicos (Koeiter et al., 2009; Fromme et al,,
2007). En esta investigacion, se determin6 que 7 sujetos practican regularmente la
natacion. Uno de ellos con tan solo 4 afios de edad, con el diagnostico de hemofilia B
leve, sin presencia de inhibidores ni problemas articulares, asiste 1 vez por semana
a clases de natacion. Su madre comentd que lo incluy6 a clases de natacion por sus
beneficios generales, asi como para prevenir lesiones articulares. Esta amplia
recomendacion y la gran aceptacion por parte de los pacientes y sus padres, tanto de
la natacién, de la hidroterapia y de las actividades acuaticas en general, tiene lugar
por las ventajas derivadas de su aplicacion como consecuencia de las caracteristicas
propias del medio acuatico, entre las que se encuentran la ingravidez, la

temperatura y la presion hidrostatica (Lobet et al., 2008).

En cuanto a la frecuencia por semana de la practica de ejercicio fisico realizado
por los hemofilicos estudiados, la mayoria de los sujetos reportaron realizarlo 5 o
mas veces por semana (27.4%) y en segundo lugar de 3 a 4 veces por semana
(14.4%). Asi mismo, se determindé que a mayor edad de los hemofilicos menor

frecuencia de la practica de ejercicio fisico.

De esta manera, Fromme et al. (2007) y Petrini y Seuser (2009), refieren que
para los nifios y jovenes hemofilicos, el ejercicio fisico y el deporte juegan un papel
mas importante que para los adultos. Aun asi, a pesar de que hay estudios que
afirman que la participacion deportiva y el tiempo dedicado a realizar actividad
fisica por parte de los nifios y adolescentes hemofilicos es similar, e incluso superior,
respecto a sus pares, también sefialan que esta dedicacion es insuficiente ya que no
cumple con las recomendaciones minimas de actividad fisica para estas edades
(Koeiter et al., 2009). Este hecho concuerda con la tendencia de la sociedad actual al

sedentarismo, tanto en paises desarrollados como en vias de desarrollo.
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Segun Tiktinsky et al. (2009) también hay diferencias si se comparan las
actividades elegidas en funcidn de la edad, ya que se ha encontrado que los mayores
eligen participar en actividades menos peligrosas, posiblemente por la edad, que
hace que sean mas conscientes de su enfermedad y de los riesgos. Ademas, parece
ser que la practica predominante de actividades como la natacién o el ciclismo se
debe a su recomendacion de forma mayoritaria por los especialistas encargados del

cuidado de los pacientes hemofilicos (Koeiter et al., 2009).

En cuanto a los ejercicios recomendados y desaconsejados para los pacientes
hemofilicos, existen diferentes clasificaciones. Algunas de ellas se basan en la
realizada por la American Pediatric Society, que divide los ejercicios en: de contacto,
de contacto limitado y de no contacto, en funcién de la probabilidad de contacto o
colisién (Ross, Goldenberg, Hund y Manco-Hohnson, 2009). Ejemplo de actividades
del primer grupo son el futbol, el baloncesto y el rugby, del segundo el kayak y
diferentes tipos de patinaje, mientras que la natacion, el tenis y el badminton lo son
del ultimo grupo. También se utilizan como guia otras clasificaciones basadas en la
incidencia de lesiones, en funcion de si el riesgo es elevado, medio o bajo. Asi,
generalmente, los ejercicios recomendados para los hemofilicos son los
considerados sin contacto o con riesgo de lesion bajo. Ejemplo de ello son la

natacion, el tenis de mesa, el golf y el ciclismo (Jones, Buzzard y Heijnen, 2008).

Pero aunque clasificaciones como éstas pueden ser orientativas, no son del
todo adecuadas o suficientes para sugerir la modalidad del ejercicio en el paciente
hemofilico. Hay que tener en cuenta que el contacto no es la tinica causa de lesion en
este tipo de pacientes, ademas de que ejercicios con baja incidencia de lesiones
pueden dar lugar a ellas. En esta linea, algunos investigadores abogan por hacer un
estudio de la biomecanica del ejercicio o deporte, una prueba de aptitud fisica y una
valoraciéon integral del paciente, que puedan ayudar a guiar la fisioterapia
preventiva y la eleccion del ejercicio (Mulder et al., 2004; Seuser, Boehm, Kurme,
Schumpe y Kurnik, 2007; Petrini y Seuser, 2009). De esta forma, una fisioterapia

previa podra subsanar las deficiencias encontradas, como acortamientos
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musculotendinosos, sinovitis o atrofia muscular, que junto con las adaptaciones
ortopédicas necesarias (Querol, Aznar, Haya y Cid, 2002) prepararan al paciente

para la practica, minimizando asi el riesgo de lesion (Wittmeier y Mulder, 2007).

Entre los hemofilicos que practican carrera continua, se documenté en este
estudio, un hemofilico A leve sin inhibidores, de 31 afios de edad, que entrena para
competir en media maratéon y en maraton. A pesar de que la carrera de larga
distancia es un ejercicio de no contacto, si genera cierto impacto articular. No
obstante, este sujeto no tiene problemas articulares y ha culminado con éxito sus
competencias. El combina su entrenamiento de atletismo (5 veces/semana) con
entrenamiento de pesas en el gimnasio (2 veces/semana). Ademas, tiene un nivel de
actividad fisica alto, con 3 855 METs-minutos/semana y un puntaje de su estado de
salud funcional (HAL) de 100. Sin embargo, pasa 7 horas al dia sentado,
principalmente durante sus labores de ingenieria industrial, lo cual como se

comentara mas adelante, no es adecuado a pesar del ejercicio fisico que realiza.

De igual manera, la recomendacion de realizar ejercicio fisico de forma
regular se debe seguir incluso en paises donde el tratamiento sustitutivo es limitado

(Buzzard, 2007) o en pacientes con inhibidores (Heijnen, 2008).

Para los pacientes con inhibidores, también es importante la realizacién de
ejercicio fisico de forma regular, pudiéndose aplicar las mismas pautas y guias que
para los pacientes sin inhibidores a la hora de determinar la idoneidad o no de una
actividad. El ejercicio mas aconsejado para estos pacientes es también la natacion

(Heijnen, 2008).

En el caso de los paises en desarrollo, donde el tratamiento profilactico con
concentrados de factor no esta disponible, también debe fomentarse Ia
rehabilitacion, el ejercicio fisico y el deporte. En cuanto a los ejercicios, éstos
también deben ser fomentados, aunque habra que ser muy selectivo en cuanto a qué

ejercicio permitir para minimizar el riesgo de lesi6on y tomar las precauciones
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adecuadas, teniendo en cuenta aspectos relacionados con la cultura, la etnicidad, la

infraestructura y la zona del pais (Buzzard, 2007).

Otro aspecto importante a tener en cuenta sobre el ejercicio en el paciente
hemofilico es la especializacion. Para evitar el desequilibrio muscular mediante
ejercicios repetitivos que involucren mas un hemicuerpo, éstos no deben tener lugar

antes de los ocho afos de edad (Petrini y Seuser, 2009).

Aunque la practica de ejercicio no esta exenta de riesgos, ya que éstos no
pueden ser totalmente eliminados, una buena seleccion del tipo de deporte hara que
los beneficios superen a los riesgos (Mulder et al., 2004), beneficios que no sélo
abarcan el bienestar fisico, sino que también favorecen el bienestar emocional y

social de las personas con hemofilia.

De esta manera, este estudio demostr6 que de los hemofilicos que indicaron
realizar ejercicio fisico, el 33.6% los motivaba realizarlo por diversion, el 27.3% por
salud, el 5.5% para socializar y el restante 6.8% por otras causas, entre las que
mencionaron para sentirse bien consigo mismo y por requisito en el centro

educativo.

Aun asi, a pesar de la amplia recomendacion y del hecho de que los jovenes
hemofilicos, y en menor medida los adultos, valoran positivamente la realizacién de
ejercicio fisico en su tiempo libre, hoy en dia todavia un porcentaje alto de pacientes
sigue pensando que se debe evitar el ejercicio fisico y que el dafio articular no se

puede prevenir (Nazzaro, Owens, Hoots y Larson, 2006).

Entre los factores que inhiben o limitan la practica de ejercicio fisico de los
hemofilicos participantes en este estudio se ubico en primer lugar la falta de interés
con un 19.2%, seguido por sangrado con un 17.8%, otras causa con un 13.7% y

limitacion articular con un 11.2%. Entre los sujetos que marcaron otras causas, 15
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sujetos anotaron que por falta de tiempo, otros que por falta de lugares donde

practicarlo y 1 caso menciond que por indicaciéon médica.

De igual manera, el 6.8% de la poblacidn estudiada que refirié no realizar
ejercicio, mencioné como causa el miedo a sangrar o a presentar un dafio articular
aun no existente o a presentar un dafo articular mayor al ya presente. Cabe recalcar,
que estos casos suelen estar asociados a la sobreproteccion y al miedo que infunden
los padres hacia sus hijos hemofilicos. Segin Remor, Ulla, Ramos, Arranz y
Hernandez-Navarro (2003), uno de los factores de riesgo que inciden
negativamente en el desarrollo madurativo del nifio con hemofilia es la
sobreproteccién por parte de los padres, fundamentalmente por temor a que su hijo
pueda tener un accidente hemorragico. Por tanto, el comportamiento de los padres
es esencial, ya que puede amortiguar o amplificar los problemas inherentes al

crecimiento del individuo con hemofilia.

Estos resultados hacen un llamado de atencion, para educar e incentivar a los
pacientes hemofilicos y a sus familiares, asi como al personal de salud. La falta de
interés, la falta de tiempo y la falta de lugares donde practicar ejercicio no deberian
de ser motivos para no realizar ejercicio fisico, por el contrario deberia de formar
parte de la vida del hemofilico y deberia de ser prioritario por todos los beneficios
asociados, mencionados anteriormente. Asi mismo, es importante realizar una
evaluacion integral del paciente con el fin de recomendarle el ejercicio mas
adecuado de acuerdo a su patologia, sus caracteristicas fisicas y biomecanicas, su
estado de salud articular, sus preferencias, su entorno familiar y social, entre otros;
para asi, minimizar el riesgo de sangrado a la hora de practicarlo, adaptarlo a sus

limitaciones articulares y disminuir el miedo que pueda ocasionarle.

Ademas, segun Querol et al. (2010) la aptitud fisica del paciente hemofilico
adulto es mala, ya que hay estudios que muestran valores inferiores de resistencia
aerdbica (Herbsleb y Hilberg, 2009), de fuerza (Hilberg, Herbsleb, Gabriel, Jeschke y

Schramm, 2001; Gonzalez, Querol, Gallach, Gomis y Aznar, 2007), de propiocepcion
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y equilibrio (Hilberg et al., 2001; Gallach, Querol, Gonzalez, Pardo y Aznar, 2008),

respecto a los encontrados en sus pares sanos.

En cuanto a la aptitud fisica de los nifios y adolescentes, no se puede afirmar
lo mismo, pues hay estudios cuyos resultados ponen de relieve que los nifios
hemofilicos tienen la misma habilidad funcional y rendimiento motor que los no

hemofilicos (Schoenmakers, Gulmans, Helders y Van den Berg, 2001).

Estas diferencias encontradas en la aptitud fisica de los adultos respecto a la
poblacién infantil pueden deberse a que los nifios hemofilicos suelen practicar con
mas frecuencia algun tipo de ejercicio fisico, como se encuentra reflejado en este
estudio; y en parte, por el rol que adquiere el ejercicio fisico y el deporte en su

tiempo de ocio (Sherlock et al,, 2010).

Actualmente, el tratamiento profilactico puede ayudar a los nifios con
hemofilia a tener actividades fisicas similares a sus pares sin hemofilia. Ademas de
la terapia de reemplazo del factor deficitario, el ejercicio fisico es un componente
importante en el manejo de la hemofilia. Sin embargo, el tratamiento de pacientes
con inhibidores continua siendo un reto y las hemartrosis recurrentes pueden
causar limitacion en la actividad fisica y restriccion en la practica de ejercicio

(Heijnen, 2008).

En cuanto al nivel de actividad fisica de la poblacién estudiada, medida con el
[IPAQ a sujetos de 15 afios 0 mas, se obtuvo que independientemente del tipo de
hemofilia, la mayoria de los sujetos (54.45%) tienen un bajo nivel de actividad fisica.
Sin embargo, tomando en cuenta la severidad de la hemofilia, si se encuentra una
relacidn significativa, en donde la mayor proporcidon de casos de hemofilia grave y
hemofilia moderada, se encuentra en el nivel de baja actividad fisica, mientras que
los sujetos de severidad leve tienden a ser mas frecuentes en la clasificacion de
actividad fisica alta. En cuanto a la presencia de inhibidores, no se encontro relacion

con el nivel de actividad fisica, ya que la mayoria de los participantes se encuentran
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en un nivel de actividad fisica bajo.

Ademas, en este estudio se encontré que al comparar el estado de salud
funcional (HAL) segun el nivel de clasificacion de actividad fisica semanal, existieron
diferencias estadisticamente significativas, en donde los sujetos con bajo o
moderado nivel de actividad fisica tuvieron una puntuaciéon mas baja en su estado
de salud funcional, en comparacién con los de alto nivel. De igual manera, al
comparar la cantidad de articulaciones afectadas segun el nivel de actividad fisica, se
encontraron diferencias estadisticamente significativas, que consistieron en que los
sujetos de bajo o moderado nivel de actividad fisica presentaron un mayor nimero

de articulaciones afectadas que los sujetos de alto nivel de actividad fisica.

Por lo tanto, se podria pensar que los hemofilicos que tienen bajos niveles de
actividad fisica asocian una hemofilia grave o moderada, con mayores problemas
articulares y por ende menor estado de salud funcional, lo cual genera un circulo
vicioso, ya que a raiz de sus problemas articulares y su estado de salud funcional,
practican con menor frecuencia ejercicio fisico semanal, lo que a su vez favorece un
mayor deterioro articular y funcional y consecuentemente menor actividad fisica

diaria.

Como ejemplo de ello, se puede mencionar el caso de un sujeto sometido al
estudio, de 49 afios de edad, hemofilico A severo, que tiene 6 articulaciones
afectadas: sus dos codos, dos rodillas y dos tobillos. Se encuentra pensionado desde
1993, es decir desde sus 27 afios de edad, asociado a sus limitaciones articulares y a
un estado de salud funcional bajo, HAL de 26. Ademas, no realiza ningun tipo de
ejercicio fisico desde hace mas de 17 afios, tiene un nivel de actividad fisica bajo con

396 METs-minutos/semana totales y pasa 8 horas al dia sentado.

De tal manera, De La Corte y Rodriguez-Merchan (2012) refieren que es
importante promover el ejercicio fisico regular y niveles alto de actividad fisica en la

poblacién hemofilica, con el fin de mantener una buena condicion fisica general y asi
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evitar o romper este circulo vicioso, ya que como se ha expuesto, estd demostrado
que el ejercicio fisico es un factor protector contra el desarrollo de sangrados en las

articulaciones y en los musculos.

Asi, se tiene el ejemplo del hemofilico que tuvo el mayor nivel de actividad
fisica en este estudio, con 15 918 METs-minutos/semana totales, de los cuales 6 720
METs-minutos/semana eran de actividad vigorosa. Es un individuo de 58 afios de
edad, con hemofilia B leve sin inhibidores y sin problemas articulares. Practica
fatbol 1 vez/semana y es agricultor por lo que pasa largas jornadas de trabajo
cavando, sembrando, alzando pesos pesados y livianos, asi como caminando; tan

solo pasa 3 horas al dia sentado y tiene un HAL de 98.

Segun la edad de los sujetos participantes en el estudio, se puede apreciar
que el 59.6% de la poblacidn estudiada tiene una edad igual o mayor a los 18 afios y

un 7.5% tuvo edades entre los 40 y los 75 afios de edad (anexo 8).

Segun Ragni (2011), como resultado de las mejoras de la terapia de
reemplazo del factor deficiente, de la seguridad de los productos sanguineos y de
tratamientos mas eficaces para el VIH y de la hepatitis C, actualmente la esperanza
de vida de la poblacién hemofilica se aproxima a la de la poblacion general,
observando ademads, un aumento de la edad de la poblaciéon hemofilica. Se estima
que para el afio 2050, el 20% de la poblacion hemofilica tendra mas de 60 afios de
edad. Empero, el aumento en la esperanza de vida, conlleva a un mayor riesgo de
desarrollar patologias relacionadas a la edad adulta, entre ellas el cancer y las
enfermedades cronicas no transmisibles como la hipertension arterial, la diabetes
mellitus, las dislipidemias, las cuales son factores de riesgo para padecer

enfermedades cardiovasculares (Mannucci y Mausser-Bunschoten, 2010).

Un estudio realizado por Foley et al. (2010), evidencio6 que la frecuencia de la
enfermedad arterial coronaria en hemofilicos es similar a la poblacion general. En

dicho estudio se realizaron autopsias a pacientes hemofilicos que fallecieron a causa
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de complicaciones por infecciones por VIH y/o hepatitis C y, mostraron que el grado

de estenosis intraluminal de las arterias coronarias, fue similar al grupo control.

Asimismo, Biere-Rafi et al. (2011), realizaron un estudio donde evaluaron a
100 hemofilicos tipo A y B, mayores de 18 afios de edad, atendidos en centros de
hemofilia de Amsterdam y Rotterdam. La recoleccion de datos incluia la historia
clinica, el examen fisico y exdmenes de laboratorio. Se realizé una comparacion con
un grupo control de 200 individuos no hemofilicos de edades similares, sin historia
de enfermedad cardiovascular previa. A cada sujeto se le valord su riesgo de
mortalidad por enfermedad cardiovascular, determinada por el Algoritmo de
Prediccion de Riesgo Europeo, conocido como SCORE por sus siglas en inglés
Systemic Coronary Risk Evaluation. Se evalu6 la edad, el sexo, la historia de
tabaquismo, la presion arterial y los niveles de colesterol y, se comparé los
resultados obtenidos entre los sujetos hemofilicos y el grupo control. Los resultados
demostraron que existe un riesgo de mortalidad por enfermedades coronarias
similar entre los hemofilicos y la poblacion general. Ademas, evidenciaron que dicho

riesgo es independiente a la severidad de la hemofilia y a la medicacién.

Por lo tanto, Ragni (2011), considera que estos resultados son alarmantes, ya
que sumado al bajo nivel de actividad fisica en pacientes con artropatias hemofilicas,
el riesgo podria ser aun mayor. Ademas, se ha comprobado que la obesidad es un
problema en los nifios hemofilicos y no existen recomendaciones estandarizadas

para la prevencidn de enfermedades cardiovasculares en la poblacion hemofilica.

Por lo tanto, para hacer frente a los retos del envejecimiento de la poblacién
hemofilica, sera fundamental establecer un adecuado tratamiento, con el fin de
prevenir secuelas en el sistema musculoesquelético. Pero, ademas, es de suma
importancia trabajar en la prevencion de la enfermedad arterial coronaria, la cual es
la principal causa de morbi-mortalidad a nivel mundial y a nivel nacional en la

poblacién general (Ragni, 2011).

57



No obstante, el riesgo de la aterosclerosis en la poblacion hemofilica es
controversial; anteriormente, se creia que la hipocoagulabilidad era un factor
protector para el desarrollo de la enfermedad arterial coronaria: al tener niveles
bajos de factor VIII y factor IX, reduciria la formacion de trombos, la ruptura de la
placa y por ende los eventos coronarios. Sin embargo, evidencia reciente ha
demostrado que tanto la aterosclerosis, asi como los factores de riesgo para el
desarrollo de la aterosclerosis, no son infrecuentes en la poblacién hemofilica

(Ragni, 2011).

Street, Hill, Sussex, Warner y Scully (2006), refieren que se requieren mas
estudios para entender mejor el riesgo de la enfermedad cardiovascular en la
poblacién hemofilica. No obstante, coincide en hacer énfasis en la prevencion

primaria en pacientes con desérdenes hereditarios de la coagulacion.

Asimismo, en este estudio se cuantifico las horas que pasan sentados los
hemofilicos por dia, ya que esta posicion adquirida por largo tiempo durante el dia
se ha asociado a enfermedades cardiovasculares, a cancer, a diabetes tipo 2, entre
otras (Biswas et al., 2015). En promedio los hemofilicos estudiados pasan 6.52 horas

sentados al dia y el rango oscila entre 2 a 16 horas al dia.

Las horas que los hemofilicos estudiados pasan sentados al dia se relacionan
con el nivel de actividad fisica y el estado de salud funcional, encontrando que a
mayor horas sentados por dia, menor nivel de actividad fisica y menor puntaje en el
estado de salud funcional. Sin embargo, no existe relacidn entre las horas sentado y
la frecuencia de ejercicio fisico. Por lo tanto, como se mencioné anteriormente, pese
a lo que se reporta de practica de ejercicio fisico, los sujetos estudiados tienen un
comportamiento poco activo, asociado a optar la posicion sedente por largo tiempo

durante el dia.

Un estudio realizado por Patel et al. (2010) evidenci6é que la combinacion de

mayor tiempo en sedestacion y menor actividad fisica (mas de 6 horas al dia sentado
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y menos de 24.5 METs-horas/semana de actividad fisica) se asocio con el aumento
del 94% y del 48% en las tasas de muerte por todas las causas en mujeres y en
hombres, respectivamente, en relacién con aquellos que pasaban menor tiempo en
sedestacion y eran los mas activos (menos de 3 horas al dia en sedestacion y 52 o

mas METs- horas/semana de actividad fisica).

En promedio, una persona adulta en los Estados Unidos pasa de 9 a 10 horas
sentada cada dia, eso representa mucha inactividad que incluso un entrenamiento
de 30 o 60 minutos no podria contrarrestar sus efectos. Es por ello que se realizan
esfuerzos para la practica de ejercicio fisico, pero aunque es importante,
probablemente no es la mejor manera de abordar la epidemia de estar demasiado

tiempo sentado (Owen et al,, 2009).

Ledn, Melo y Ramirez (2012) afirman que la disminucion en la actividad
fisica diaria, asociada a una mala alimentacion, ha llevado a una buena proporcién
de la poblacidon general a presentar sobrepeso y obesidad, lo cual se encuentra
relacionado con un estado proinflamatorio continuo y a la vez con una mayor
susceptibilidad al desarrollo de enfermedades cronicas no transmisibles. Este
estado proinflamatorio, sin embargo, es diferente al producido por otras causas
como los agentes infecciosos, y su principal caracteristica es la alteracion de las
funciones metabolicas e inmunoldgicas en diferentes 6rganos. En el caso propio del
sobrepeso y la obesidad, gran parte de sus consecuencias adversas se deben a la
produccion, por parte del tejido adiposo (principalmente el visceral), de factores de
sefializacion denominados adipokinas, que aceleran el proceso de inflamacion
sistémica y actian negativamente en el comportamiento metabdlico del musculo

esquelético.

Por otro lado. el musculo, ademas de ser un érgano contractil encargado del
movimiento, es un érgano endocrino altamente activo, productor gracias al ejercicio,
de multiples hormonas llamadas miokinas, las cuales son antagoénicas a las

adipokinas. Las miokinas tienen accion tanto endocrina como paracrina, y actdan
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benéficamente en la regulacion metabdlica, en la inflamacion, asi como en la
adaptacidon muscular y, su liberacion esta mediada por la contraccion del musculo
esquelético. Asi, algunas miokinas participan en la modulacion de procesos
inflamatorios como lo hace la interleucina 6, otras contribuyen a la regulacion del
metabolismo, aumentando la lip6lisis y mejorando la sensibilidad a la insulina como
la interleucina 6, interleucina 15, el factor neutrépico derivado del cerebro, el factor
de crecimiento fibroblastico 21 y la visfatina y otras hormonas a través de su accion
paracrina participan en la adaptacion muscular como la interleucina 8, el factor
inhibidor de la leucemia y el factor de crecimiento fibroblastico 21 (Leén et al,

2012).

Aunque aun esta en investigacion las caracteristicas que deberia de tener el
ejercicio fisico (modalidad, intensidad, duracién, frecuencia) para optimizar el
proceso de producciéon de miokinas, esta claro que el evitar comportamientos
sedentarios, el moverse y el practicar ejercicio fisico de forma regular, hara que
predomine las funciones de las miokinas sobre las adipokinas, lo cual genera efectos

positivos en la salud (Leo6n et al., 2012).

Asi mismo, se ha demostrado que aunque un individuo realice ejercicio fisico
diario y pase el resto del dia en actividades sedentarias (1 a 1.5 METs) o en
actividades de baja intensidad (1.6 a 2.9 METs), el comportamiento sedentario
tendra mas peso para influir negativamente en su salud (Owen et al., 2009). Por lo
tanto, es de suma importancia implementar estrategias que promuevan el estar
menos horas sentado al dia en la poblacion estudiada, asi como fomentar niveles de
actividad fisica mayores durante el dia, independientemente de la practica de
ejercicio fisico; teniendo claro que el ejercicio fisico es indispensable y genera

numerosos beneficios para la salud de los hemofilicos.
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Capitulo VI
CONCLUSIONES

- Los hemofilicos costarricenses participantes en el estudio tenian edades entre los 4
y los 75 afios, con una media de 23.02; el 59.6% eran adultos (edad igual o mayor a
los 18 afios). Ademas, el 82.9% tenia hemofilia A, 7.5% presentaban inhibidores, el
mayor porcentaje presentaban hemofilia grave (76.7%) y el 69.2% report6 tener
artropatia hemofilica. La mayoria de la poblaciéon estudiada residian en el area
metropolitana; San José y Alajuela, albergaban poco mas de la mitad de los
hemofilicos con un 55.5%. Ademas, en cuanto a la ocupacion, la mayor parte de los
hemofilicos se encontraban estudiando (50.7%) y, segun el nivel educativo el mayor
porcentaje (44.5%) estaban cursando estudios secundarios o sus estudios llegaron
hasta dicho nivel. En cuanto al estado de salud funcional los hemofilicos tuvieron un

puntaje medio de 86.33.

- Las modalidades de ejercicio mas practicadas por los hemofilicos estudiados
fueron la natacion y el ciclismo, teniendo como frecuencia predominante 5 o mas

veces por semana.

- Los principales factores motivaciones descritos fueron diversion y salud, mientras
que el factor que mas limita la practica de ejercicio fisico fue la falta de interés,

seguido por sangrado.

- Entre mayor edad presentaran los hemofilicos estudiados, menor frecuencia de

practica de ejercicio fisico se reporto.

- Independientemente de la edad, del tipo de hemofilia y de la presencia de
inhibidores, la mayoria de los sujetos de 15 afios o0 mas (54.45%) presentaban un
nivel bajo de actividad fisica. De esta manera, la mayor proporcion de casos de
hemofilicos graves y moderados tenian un nivel de baja actividad fisica. Asi mismo,

los sujetos con bajos niveles de actividad fisica semanal tuvieron una puntuacién
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mas baja del estado de salud funcional y presentaron una cantidad mayor de
articulaciones afectadas. Por otro lado, a mayor nivel de actividad fisica, mayor

tendio a ser el reporte de la frecuencia de la practica de ejercicio fisico.

- Segun las horas que pasan sentados los hemofilicos por dia, se obtuvo un minimo
de 2 horas y un maximo de 16 horas al dia, con una media de 6.52. No existio
relacidn significativa entre la edad, la frecuencia semanal de practica de ejercicio
fisico y la zona anatémica de la articulacion afectada con las horas sentado al dia. Se
evidencié que los hemofilicos moderados y los hemofilicos con menor puntaje de

salud funcional cuantificaron mayor namero de horas sentado al dia.

- Los hemofilicos severos pasaron menos cantidad de horas sentados al dia que los
hemofilicos moderados, no existiendo diferencias entre los hemofilicos leves y los

hemofilicos severos, ni entre los leves y moderados.

- Los sujetos con bajo o moderado nivel de actividad fisica semanal presentaron una
puntuaciéon mas baja en su estado de salud funcional que los sujetos de alto nivel de

actividad fisica.

- Los sujetos de alto nivel de actividad fisica tuvieron una cantidad de articulaciones

afectadas significativamente menor que la de sujetos de bajo o moderado nivel.
- No se apreciaron diferencias significativas entre la cantidad de horas que pasan los

hemofilicos sentados al dia de acuerdo con la zona anatémica y la lateralidad de la

articulacion afectada.
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Capitulo VII
RECOMENDACIONES

- Fomentar el trabajo en los equipos interdisciplinarios para la atencion del paciente
hemofilico, donde intervengan los médicos hematdlogos, fisiatras, ortopedistas,
radidlogos nucleares, asi como profesionales en salud como enfermeria,
microbiologia, nutricién, psicologia, trabajo social, educador fisico con formaciéon en
salud o promotores de la salud fisica, terapia fisica, entre otros; con el fin de valorar
al sujeto hemofilico de forma integral e individualizada y asi brindarle las
herramientas necesarias para su adecuado desenvolvimiento en cuanto a la

actividad fisica diaria y la practica de ejercicio fisico.

- Crear un proyecto institucional, a nivel de la Caja Costarricense de Seguro Social,
para el manejo de la artropatia hemofilica, asi como una guia con recomendaciones
de estilos de vida saludables, niveles adecuados de actividad fisica y practica segura
de ejercicio fisico para esta poblacion. Hoy en dia existe un consenso generalizado
sobre la idoneidad y la necesidad de incluir programas de fisioterapia, ejercicio y
deporte en el manejo global del paciente hemofilico, el cual se podria extrapolar a la
Institucion de la CCSS; no sdlo por el bienestar fisico, sino también por el bienestar

emocional y social que puede aportar a estos sujetos.

- Es importante recordar que partiendo de las recomendaciones comunes para la
poblacién hemofilica, sera necesario tener en cuenta otros aspectos individuales del
paciente, como el entorno en que vive, aspectos propios del paciente (situacion
musculoesquelética) y aspectos propios del tipo de actividad (biomecanica de la

actividad) antes de prescribirla y recomendarla.

- Se debe educar e incentivar a los pacientes hemofilicos y a sus familiares, asi como
al personal de salud, acerca de la importancia del ejercicio fisico en esta poblacion.
El ejercicio fisico deberia de formar parte de la vida del hemofilico y deberia de ser

considerado como prioritario.
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- Impartir talleres educativos al personal de salud de todo el territorio nacional, que
esta relacionado con el cuidado de los pacientes hemofilicos, asi como a estudiantes
de pregrado del area de la salud, con el fin de instruir acerca la fisiopatologia de esta
enfermedad y acerca de la importancia de que los hemofilicos tengan un alto nivel
de actividad fisica y alto puntaje del estado de salud funcional, con el propésito de

mejorar la calidad de vida de estos pacientes.

- Implementar estrategias que promuevan el estar menos horas sentado al dia en la
poblacién hemofilica, asi como fomentar niveles de actividad fisica mayores durante
el dia, independientemente de la practica de ejercicio fisico; teniendo claro que el
ejercicio fisico es indispensable y genera numerosos beneficios para la salud de los

hemofilicos.
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ANEXOS

Anexo 1

Lista de actividades para personas con hemofilia (Version 2005)
© Frank R van Genderen

Centro Universitario Médico Utrecht

Introduccién

Esta es la Lista de Actividades para Personas con Hemofilia, o HAL (Haemophilia
Activities List). En este cuestionario se enumeran varias actividades que pudieran ser
dificiles para personas con hemofilia. El objetivo del presente cuestionario consiste en
determinar qué tan fdcil es para usted llevar a cabo dichas actividades.

Comentarios generales

Al responder las preguntas, lo Unico que cuenta es su propia experiencia. Usted
debera marcar la casilla correspondiente a la respuesta que mejor refleje su propia
situacion. Para cada actividad, se le pregunta si ha tenido alguna dificultad para
realizarla a causa de la hemofilia. Se presentan seis distintas opciones de respuesta.
Responda cada pregunta marcando la casilla que describe su situacion.

Ejemplo:

Durante el ltimo mes, tuvo alguna dificultad a causa de la hemofilia para:

Casi A Casi
N/A Imposible | Siempre .a51 ast Nunca
siempre | veces | nunca
Andar en
bicicleta [ [ [ [ [ [ [

Para cada pregunta se le pide que marque una casilla. La opcién de respuesta “N/A”
(no aplica) puede utilizarse si usted nunca lleva a cabo dicha actividad especifica (o no
tiene que hacerlo). La opcién “N/A” s6lo esta disponible para ciertas actividades. La
diferencia entre las opciones de respuesta “Imposible” y “Siempre” consiste en que
“Siempre” significa que usted es en realidad capaz de llevar a cabo la actividad en
cuestion, pero con problemas, y con “Imposible” usted es incapaz de realizar dicha
actividad. Es muy importante que responda todas las preguntas. Incluso cuando una
pregunta le parezca irrelevante, o cuando no tenga usted ninguna opinidn respecto a
la pregunta, por favor marque la casilla que describa su situacion de la manera mas
cercana. Le llevara entre 5 y 10 minutos llenar este cuestionario.
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Posicionamiento

Durante el ultimo mes, tuvo usted alguna dificultad a causa de la hemofilia para:

Casi

A

Rara

Imposible | Siempre . Nunca
siempre | veces vez

Sentarse
(p.€j. en una silla o sillén) ] U U U U U
Levantarse de una silla con
reposabrazos [ [ (] [ [] ]
Levantarse de una silla sin
reposabrazos [ [ (] [ [] ]
Arrodillarse / acuclillarse
Inclinarse hacia adelante 0
Estar arrodillado por un
periodo prolongado 0 O l [ [ [
Estar en cuclillas por un
periodo prolongado 0 O l [ [ [
Estar de pie por un periodo
prolongado [ [ (] [ [] ]

80




Funciones de las piernas

Durante el ultimo mes, tuvo usted alguna dificultad a causa de la hemofilia para:

Imposible

Siempre

Casi
siempre

A
veces

Rara
vez

Nunca

Caminar distancias cortas
(menos de 1 kilémetro / 15
minutos)

0

0

0

0

Caminar distancias largas
(mas de 1 kilémetro / 15
minutos)

Caminar sobre una superficie
blanda (p.ej. en la playa o en el
zacate)

Caminar sobre una superficie
irregular (p.ej. empedrado,
aceras altas)

Caminar tranquilamente / ir
de compras

Subir las gradas

Bajar las gradas

Correr (p.ej. para alcanzar el
autobus)

Saltar
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Funciones de los brazos

Durante el ultimo mes, tuvo usted alguna dificultad a causa de la hemofilia para:

Imposible | Siempre . Casi A Rara Nunca
siempre | veces vez
Levantar objetos pesados 0 0 0 0 0 0
Cargar objetos pesados en los
brazos [ [ (] [ [] []
Movimientos manuales finos
(p-€j. abrochar botones) 0 l [ [ [ []
Estirar los brazos por encima
de la cabeza (para tomar algo 0 0 0 0 0 0
de un estante alto)
Uso de transportes
Durante el ultimo mes, tuvo usted alguna dificultad a causa de la hemofilia para:
N/A | Imposible | Siempre . Casi A Rara Nunca
siempre | veces vez
Andar en bicicleta n M 0 0 M 0 M
Entrar y salir del 0
automévil l [ (] [ [] ]
Utilizar el transporte
publico (autobus, tren) O 0 0 O [ [ [
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Cuidado personal

Durante el ultimo mes, tuvo usted alguna dificultad a causa de la hemofilia para:

Imposible | Siempre . Casi A Rara Nunca
siempre | veces vez
Secarse todo el cuerpo 0 0 0 0 0 0
Ponerse la camisa, el suéter,
etc. 0l U U [ [ 0l
Ponerse las medias y los
zapatos [ [ (] [] [] []
Ponerse la corbata o abrochar
el botdon del cuello de la 0 0 0 0 0 0
camisa
Ir al bafio M 0 0 M 0 M
Tareas domésticas
Durante el ultimo mes, tuvo usted alguna dificultad a causa de la hemofilia para:
N/A | Imposible | Siempre . Casi A Rara Nunca
siempre | veces vez
Salir de compras
(alimentos, bebidas, 0 0 0 0 0 0 0
etc.)
Lavar los platos,
limpiar el fregadero O 0 0 0 0 l [
Limpiar la casa n M 0 0 M 0 M
Otras tareas
domeésticas (planchar, n M 0 0 M 0 M
tender las camas)
Llevar a cabo trabajos
menores de
mantenimiento (tanto 0 ] ] O] ] ] ]
dentro como alrededor
de la casa)
Jardineria ] [] ] ] ] ] ]
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Actividades recreativas y deportes

Durante el ultimo mes, tuvo usted alguna dificultad a causa de la hemofilia para:

N/A | Imposible | Siempre . Casi A Rara Nunca
siempre | veces vez

Jugar (al aire libre, p. €j.
con nifios) U b U U U U U
Hacer deporte 0 ] ] O] ] ] ]
Salir a divertirse
(teatro / museo /cine / | [] [] ] ] ] ] ]
bar)
Pasatiempos
Bailar
Salir de vacaciones
(activas) 0 0 0 0 0 0 0
Salir de vacaciones
(“pasivas”, vacaciones 0 ] ] O] ] ] ]

en la playa / hotel)
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Anexo 2

Lista de actividades para personas con hemofilia pediatrica (de 8 a 17 afios de
edad) (Version 0.11-2009)

© Win Groen

Centro Universitario Médico Utrecht

Introduccién

Esta es la Lista Pedidtrica de Actividades para Nifios con Hemofilia, abreviada como
“PedHAL” (Pediatric Haemophilia Activities List). Esta lista describe una variedad de
actividades que pueden causar problemas a los nifios y adolescentes con hemofilia. Nos
gustaria utilizar esta lista para saber si también representan problemas para usted.

Comentarios generales

Responda a las preguntas sélo de acuerdo a sus experiencias. Debe dar la respuesta
que crea que describe mejor su situacion. Para cada una de las actividades, se le pide
que indique si ha tenido problemas con ella en el mes pasado como resultado de la
hemofilia. Hay siete posibles respuestas entre las cuales puede elegir. Proporcione su
respuesta marcando la casilla apropiada con una equis.

Ejemplo:

Durante el ultimo mes, tuvo alguna dificultad a causa de la hemofilia para:

Casi A Casi
N/A Imposible | Siempre .a51 ast Nunca
siempre | veces | nunca
Andar en
. O 0 0 N [ N N
bicicleta

Marque una casilla por pregunta. Utiliza la opciéon “N/A” si nunca realiza la actividad
(o nunca tuvo que hacerlo). La diferencia entre “Imposible” y “Siempre” consiste en
que “Imposible” significa que es incapaz de llevar a cabo la actividad, en tanto que con
“Siempre” si es capaz, pero siempre tiene problemas con la actividad mencionada,
pero que de cualquier modo es capaz de llevarla a cabo.

Es muy importante que responda todas las preguntas. Incluso si considera que la
pregunta no es importante o si no tiene una opinién al respecto, nos gustaria que
seleccionara la respuesta que mejor describa su situacion. Si tiene dudas acerca de
cémo responder una pregunta, trate de dar la respuesta que mas se aproxime a lo que
piensa. Llenar este cuestionario toma aproximadamente 10 minutos.
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Posicionamiento

Durante el tltimo mes, tuvo alguna dificultad a causa de la hemofilia para:

N/A

Imposible

Siempre

Casi
siempre

A
veces

Casi
nunca

Nunca

Sentarse (p. €j. en una
silla o sillon)

[

[

[

[

Sentarse en el suelo
(p. €j. para ver
television o jugar)

Levantarse de una
silla con reposabrazos

Levantarse de una
silla sin reposabrazos

Arrodillarse/ponerse
en cuclillas (doblando
las rodillas)

Estar en cuclillas por
periodos largos (sin
tocar el suelo con las
rodillas)

Doblar tu cuerpo
hacia adelante

Estar de pie por un
periodo corto (menos
de 10 minutos; p. ej.
haciendo fila en una
tienda)

Estar de pie por
periodos mas largos
(de 10 minutos a 1
hora)

Estar de pie por
periodos muy largos
(mas de 1 hora)
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Funciones de las piernas

Durante el ultimo mes, tuvo alguna dificultad a causa de la hemofilia para:

N/A

Imposible

Siempre

Casi
siempre

A
veces

Casi
nunca

Nunca

Caminar distancias
cortas (menos de 10
minutos)

[

Caminar distancias
mas largas (de 10
minutos a 1 hora)

Caminar largas
distancias (mas de 1
hora)

Caminar sobre una
superficie irregular
(p-€j. un camino
empedrado, aceras
altas, escalones en las
entradas)

Caminar sobre una
superficie blanda
(p-ej- en la playa, en el
zacate)

Caminar
tranquilamente (p.ej.
un dia en el parque)

Correr (p.ej. para
alcanzar el bus)

Brincar (hacia/desde
algo)

Subir gradas (una
escalera completa
tiene aproximada-
mente 14 escalones)

Bajar gradas
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Subir una pequena
colina o pendiente

caminando o en [ [ [ [ [ [ [
bicicleta sin ayuda
Funciones de los brazos
Durante el ultimo mes, tuvo alguna dificultad a causa de la hemofilia para:

N/A | Imposible | Siempre . Casi A Casi Nunca

siempre | veces | nunca

Cargar objetos grandes
o pesados con las dos
manos (p.ej. una caja [ [ 0 0 0 0 0
grande de juguetes,
varios libros)
Estirarse para alcanzar
algo por encima de su
cabeza (como un U U I a a 0 a
estante alto)
Movimientos manuales
finos (p.ej. recoger una
pieza de lego, jugar [ [ 0 0 0 0 0
juegos de
computadora)
Escribir (en la escuela o i i
la tarea escolar) [ [ O i 0
Apoyarse en sus brazos 0 0 0 0 0 0 0
Darle la mano a alguien [ 0 0 0 0 0 0
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Uso de transportes

Durante el ultimo mes, tuvo alguna dificultad a causa de la hemofilia para:

Casi

A

Casi

N/A | Imposible | Siempre . Nunca
siempre | veces | nunca

Andar en bicicleta 0 0 0 0 0 0 0
Entrar y salir del
automoévil [ O i 0 0 O 0
Utilizar el transporte
publico (autobus, tren) [ [ [ O O I 0
Cuidado personal
Durante el ultimo mes, tuvo alguna dificultad a causa de la hemofilia para:

N/A | Imposible | Siempre . Casi A Casi Nunca

siempre | veces | nunca

Secarse todo el
cuerpo 0 [ O O 0 0 a
Ponerse una camisa,
camiseta, suéter, etc. 0 0 O 0 0 0 a
Ponerse los
pantalones [ O i 0 0 O 0
Ponerse zapatos y
medias 0 a 0 O a 0 a
Limpiarse después de
ir al bafio [ [ O 0 0 O 0
Abrocharse los
botones 0 a 0 O a 0 a
Untarle mantequilla al
pan o preparar un 0 0 0 0 0 0 0
sandwich
Desenroscar la tapa
de una botella de 0 0 0 0 0 0 0
agua, jugo, etc.
Cepillarse los dientes 0 0 0 0 0 0 0

89




Tareas en el hogar

Durante el ultimo mes, tuvo alguna dificultad a causa de la hemofilia con:

N/A | Imposible | Siempre . Casi A Casi Nunca
siempre | veces nunca

Quehaceres domésticos
(p-ej- tender su cama,
limpiar su cuarto, [ [ O 0 0 I a
poner la mesa)
Tareas en exteriores
(p-€j- sacar la basura, 0 0 0 0 0 0 0
lavar el automovil)
Otras tareas del hogar
(hacer mandados, 0 0 0 0 0 0 0
pasear al perro)
Actividades recreativas y deportes
Durante el ultimo mes, tuvo alguna dificultad a causa de la hemofilia para:

N/A | Imposible | Siempre . Casi A veces Casi Nunca

siempre nunca

Salir a divertirte y a
bailar (teatro, museo, 0 0 0 0 0 0 0
cine, disco)
Jugar fuera de la casa,
solo o con otros O O I O 0 0 a
Deportes escolares:
ejercicios con aparatos i i i i 0 i 0
de gimnasia
Deportes escolares:
atletismo (p.ej. salto 0 0 0 0 0 0 0
largo)
Deportes escolares:
juegos de pelota 0 0 0 0 0 0 0

(voleibol, futbol)
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Practicar deportes en
equipo con poco
contacto fisico (p.ej.
voleibol, basquetbol)

Practicar deportes de
contacto en equipo
(p-ej. futbol)

Deportes individuales
no de contacto (p.e;.
tenis, ciclismo)

Deportes individuales
de contacto (judo,
karate, boxeo,
kickboxing)

Tomar parte en un
evento deportivo de
varios dias (p.ej.
natacion, caminata,
ciclismo o un torneo
deportivo)

Asistir a un
campamento escolar o
campamento de verano
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Anexo 3

Lista de actividades para personas con hemofilia pediatrica
(Versidn para padres 0.11-2009)

© Win Groen

Centro Universitario Médico Utrecht

Introduccién

Esta es la Lista Pedidtrica de Actividades para Nifios con Hemofilia, abreviada como
“PedHAL” (Pediatric Haemophilia Activities List). Esta lista describe una variedad de
actividades que pueden causar problemas a los nifios y adolescentes con hemofilia. Nos
gustaria utilizar esta lista para saber si también representan problemas para sus hijos.

Comentarios generales

Responda las preguntas unicamente de conformidad con las experiencias de su hijo. El
objetivo es dar la respuesta que usted piensa que describe mejor la situacién de su
hijo. Para cada una de las actividades, se le pide indicar si su hijo ha tenido problemas
con ella en el mes pasado como resultado de la hemofilia. Hay siete respuestas
posibles entre las cuales elegir. Proporcione su respuesta marcando con una equis la
casilla apropiada.

Ejemplo:
Durante el ultimo mes, tuvo su hijo alguna dificultad a causa de la hemofilia para:
N/A Imposible | Siempre C.a51 A Rara Nunca
siempre | veces | vez
Andar en
bicicleta [ 1 1 1 1 1 1

Marque una casilla por pregunta. Utilice la opcion “N/A” si su hijo nunca lleva a cabo la
actividad (o nunca tiene que hacerlo). La diferencia entre “Imposible” y “Siempre”
consiste en que “Imposible” significa que su hijo es incapaz de llevar a cabo la
actividad, en tanto que con “Siempre” si puede. “Siempre” significa que su hijo siempre
tiene problemas con la actividad, pero que de cualquier modo es capaz de llevarla a
cabo.

Es muy importante que responda todas las preguntas. Incluso si considera que la
pregunta no es importante o si no tiene una opinién al respecto, nos gustaria que
seleccionara la respuesta que mejor describa la situacién de su hijo. Si tiene dudas
acerca de como responder una pregunta, trate de proporcionar la respuesta que mas
se acerque a lo que piensa. Este cuestionario toma aproximadamente 10 minutos para
ser llenado.
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Posicionamiento

Durante el ultimo mes, tuvo su hijo alguna dificultad a causa de la hemofilia para:

N/A

Imposible

Siempre

Casi
siempre

A
veces

Rara
vez

Nunca

Sentarse (p.ej. en una
silla o sillon)

[

[

[

[

[

Sentarse en el suelo
(p-€j- al ver television
o0 jugar)

Levantarse de una
silla con reposabrazos

Levantarse de una
silla sin reposabrazos

Arrodillarse /
acuclillarse (doblando
las rodillas)

Estar en cuclillas por
periodos largos (sin
que las rodillas
toquen el suelo)

Inclinarse hacia
delante

Estar de pie por un
breve periodo (menos
de 10 minutos; p.ej.
haciendo fila en una
tienda)

Estar de pie por
periodos mas largos
(de 10 minutos a 1
hora)

Estar de pie por
periodos muy
prolongados (mas de
1 hora)
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Funciones de las piernas

Durante el ultimo mes, tuvo su hijo alguna dificultad a causa de la hemofilia para:

N/A

Imposible

Siempre

Casi
siempre

A
veces

Rara
vez

Nunca

Caminar distancias
cortas (menos de 10
minutos)

[

[

Caminar distancias
mas largas (de 10
minutos a 1 hora)

Caminar largas
distancias (mas de 1
hora)

Caminar sobre una
superficie irregular
(p-€j. un camino
empedrado, aceras
altas, escalones en las
entradas)

Caminar sobre una
superficie blanda
(p-ej- enla playa o en
el zacate)

Caminar
tranquilamente (p.ej.
un dia en el parque)

Correr (p.ej. para
alcanzar el autobus)

Brincar (hacia/desde
algo)

Subir escaleras (una
escalera completa
tiene aproximada-
mente 14 escalones)

Bajar escaleras
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Subir una pequena
colina o pendiente

caminando o en [ [ O 0 0 I a
bicicleta sin ayuda
Funciones de los brazos
Durante el ultimo mes, tuvo su hijo alguna dificultad a causa de la hemofilia para:
N/A | Imposible | Siempre C.a51 A Rara Nunca
siempre | veces vez
Cargar objetos grandes
o pesados con las dos
manos (p.ej. una caja [ [ 0 0 0 0 0
grande de juguetes,
varios libros)
Estirarse para alcanzar
algo por encima de la
altura de la cabeza 1 1 [ [ [ [ [
(como un estante alto)
Movimientos manuales
finos (p.ej. recoger una
pieza de lego, jugar [ [ 0 0 0 0 0
juegos de
computadora)
Escribir (en la escuela o i i
la tarea escolar) [ [ O i 0
Apoyarse en sus brazos 0 0 0 0 0 0 0
Darle la mano a alguien [ 0 0 0 0 0 0
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Uso de transportes

Durante el ultimo mes, tuvo su hijo alguna dificultad a causa de la hemofilia para:

N/A | Imposible | Siempre C.a51 A Rara Nunca
siempre | veces vez
Andar en bicicleta 0 0 0 0 0 0 0
Entrar y salir del
automovil [ O O 0 0 O a
Utilizar el transporte
publico (autobus, tren) [ [ [ O O I 0
Cuidado personal
Durante el ultimo mes, tuvo su hijo alguna dificultad a causa de la hemofilia para:
N/A | Imposible | Siempre C.a51 A Rara Nunca
siempre | veces vez
Secarse el cuerpo
completo 0 [ O O 0 0 a
Ponerse una camiseta
o suéter, etc. 0 0 O 0 a 0 0
Ponerse los
pantalones [ O i 0 0 O 0
Ponerse zapatos y
medias 0 a 0 O a 0 a
Limpiarse después de
ir al bafo [ [ O 0 0 O a
Abrocharse los
botones 0 a 0 O a 0 a
Untarle mantequilla al
pan o preparar un 0 0 0 0 0 0 0
sandwich
Desenroscar la tapa
de una botella de 0 0 0 0 0 0 0
agua, jugo, etc.
Cepillarse los dientes 0 0 0 0 0 0 0
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Tareas domésticas

Durante el ultimo mes, tuvo su hijo alguna dificultad a causa de la hemofilia con:

N/A | Imposible | Siempre C.a51 A Rara Nunca
siempre | veces vez

Quehaceres domésticos
(p-ej- tender su cama,
limpiar su cuarto, [ [ O 0 0 I a
poner la mesa)
Tareas en exteriores
(p-€j- sacar la basura, 0 0 0 0 0 0 0
lavar el automovil)
Otras tareas del hogar
(hacer mandados, 0 0 0 0 0 0 0
pasear al perro)
Actividades recreativas y deportes
Durante el ultimo mes, tuvo su hijo alguna dificultad a causa de la hemofilia para:

N/A | Imposible | Siempre C.a51 A Rara Nunca

siempre | veces vez

Salir a divertirse y a
bailar (teatro/museo/ 0 0 0 0 0 0 0
cine)
Jugar en exteriores,
solo o con otros [ [ O 0 0 O a
Deportes escolares:
ejercicios con aparatos i i i i 0 0 0
de gimnasia
Deportes escolares:
atletismo (p.ej. salto 0 0 0 0 0 0 0
largo)
Deportes escolares:
juegos de pelota 0 0 0 0 0 0 0

(voleibol, futbol)
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Practicar deportes en
equipo con poco
contacto fisico (p.ej.
voleibol, basquetbol)

Practicar deportes de
contacto en equipo
(p-€j- futbol)

Deportes individuales
no de contacto (p.e;j.
tenis, ciclismo)

Deportes individuales
de contacto (judo,
karate, boxeo,
kickboxing)

Tomar parte en un
evento deportivo en el
curso de varios dias
(p-€j- natacion
caminata, ciclismo o un
torneo deportivo)

Asistir a un
campamento escolar o
campamento de verano
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Anexo 4
Cuestionario Internacional de Actividad Fisica IPAQ (version corta)

Estamos interesados en averiguar acerca de los tipos de actividad fisica que
hace la poblacion hemofilica en su vida cotidiana. Las preguntas se referiran al tiempo
que usted destiné a estar fisicamente activo en los ultimos 7 dias. Por favor responda
a cada pregunta aun si no se considera una persona activa. Piense en las actividades
que realiza en su trabajo y/o en su centro educativo (escuela, colegio, universidad), en
sus tareas en el hogar o en el jardin, moviéndose de un lugar a otro, o en su tiempo
libre para la recreacion, el ejercicio o el deporte.

Piense en todas las actividades intensas que usted realizé en los ultimos 7 dias.
Las actividades fisicas intensas se refieren a aquellas que implican un esfuerzo fisico
intenso y que lo hacen respirar mucho mas intensamente que lo normal. Piense solo
en aquellas actividades fisicas que realizé durante por lo menos 10 minutos seguidos.

1. Durante los ultimos 7 dias, ;en cuantos realiz6 actividades fisicas intensas tales
como levantar pesos pesados, cavar, hacer ejercicios aerdbicos o andar rapido
en bicicleta?

dias por semana

Si no realiz6 ninguna actividad fisica intensa vaya a la pregunta 3

2. Habitualmente, ;cuanto tiempo en total dedicé a una actividad fisica intensa en
uno de esos dias?

horas por dia minutos por dia
No sabe/No esta seguro

Piense en todas las actividades moderadas que usted realizé en los ultimos 7 dias.
Las actividades moderadas son aquellas que requieren un esfuerzo fisico moderado
que lo hace respirar algo mas intensamente que lo normal. Piense solo en aquellas
actividades fisicas que realiz6 durante por lo menos 10 minutos seguidos.

3. Durante los ultimos 7 dias, ;en cuantos dias hizo actividades fisicas moderadas
como transportar pesos livianos, andar en bicicleta a velocidad regular o jugar
dobles de tenis? No incluya caminar.

dias por semana

Si no realiz6 ninguna actividad fisica intensa vaya a la pregunta 5
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4. Habitualmente, ;cuanto tiempo en total dedic6 a una actividad fisica moderada
en uno de esos dias?

horas por dia minutos por dia
No sabe/No esta seguro

Piense en el tiempo que usted dedicé a caminar en los ultimos 7 dias. Esto incluye
caminar en el trabajo o en la casa, para trasladarse de un lugar a otro, o cualquier otra
caminata que usted podria hacer solamente para la recreacion, el deporte, el ejercicio
o el ocio.

5. Durante los ultimos 7 dias, ;En cuantos camin6 por lo menos 10 minutos
seguidos?

_____dias por semana

Si no realiz6 ninguna actividad fisica intensa vaya a la pregunta 7

6. Habitualmente, ;cuanto tiempo en total dedicé a caminar en uno de esos dias?
__ _horaspordia_____ minutos por dia
No sabe/No esta seguro

La ultima pregunta es acerca del tiempo que pasé usted sentado durante los
dias habiles de los ultimos 7 dias. Esto incluye el tiempo dedicado al trabajo, en la
casa, en una clase, y durante el tiempo libre. Puede incluir el tiempo que pasé sentado
ante un escritorio, visitando amigos, leyendo, viajando en bus, o sentado o recostado
mirando la television.

7. Durante los ultimos 7 dias ;cuanto tiempo pasé sentado durante un dia
habil?

horas por dia minutos por dia

No sabe/No esta seguro
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Anexo 5
Entrevista estructurada de realizacion propia

Datos personales

1. Nombre completo:

Nombre Primer apellido

2. Fecha de nacimiento (dia/mes/afio):

3. Edad:

4. Lugar de residencia (Provincia):

) Inferior a primaria
) Primaria

) Secundaria

) Universitaria

NN (@71

“w_n”n

Segundo apellido

. Escolaridad: (marque con una “x” la opcion correcta, opcion tnica)

. Ocupacién: (marque con una “x” la opcidn correcta, opcion tUnica)

6

( ) Estudiante

( ) Labora

( ) Desempleado
( ) Pensionado

Datos de la hemofilia

“w_n”n

Marque con una “x” la opcién correcta, opcidn Unica

7. Tipo de hemofilia: ( ) Hemofilia A ( ) Hemofilia B
8. Severidad de la hemofilia: ( ) Leve ( ) Moderada
9. Presencia de inhibidores: ( ) Si ( )No

10. Problemas articulares: ( ) Si ( )No

Si marco “no”, pase a la pregunta 11
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10. ;Cuales articulaciones? (puede marcar mas de una opcion)

( ) Hombro Derecho () Codo Derecho ( )Mufieca Derecha
( ) Hombro Izquierdo ( )Codo Izquierdo () Muneca Izquierda
( ) Cadera Derecha ( ) Rodilla Derecha () Tobillo Derecho
() Cadera Izquierda ( ) RodillaIzquierda  ( ) Tobillo Izquierdo

Datos relacionados a la practica de ejercicio fisico

11. ;Realiza usted algun tipo de ejercicio fisico de forma continua (al menos 10
minutos seguidos) y regular (por lo menos una vez a la semana), a una intensidad
moderada (esfuerzo fisico moderado que lo hace respirar algo mas intensamente que
lo normal)?

()Si ( )No
Si marco “no”, pase a la pregunta 15
12. ;Qué tipo o modalidad de ejercicio practica? (puede marcar mas de una opcion)

( ) Atletismo (carrera continua)

() Ciclismo

( ) Fuatbol

() Gimnasio (ejercicios con pesas o equipo biomecanico)
() Natacion

() Triatlén

( ) Otros

13. ;Con que frecuencia practicd los ejercicios mencionados durante el tltimo mes?

( ) Menos de 1 vez a la semana
( )De1a2veces/semana
( ) De 3 a4 veces/semana
( ) Mas de 5 veces a la semana

14. ;Cuales factores lo motivan a practicar ejercicio fisico? (puede marcar mas de una
opcion):

) Salud
) Diversion
) Socializar

(
(
(
( ) Otro
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15. ;Cuales factores lo inhiben o limitan a practicar ejercicio fisico? (puede marcar
mas de una opcion):

Falta de interés

Sangrados a repeticion
Otro

()
()
()
() Limitacidn articular
()
()
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Anexo 6
Consentimiento Informado

Titulo: Factores asociados con el nivel de actividad fisica y la practica de ejercicio
fisico en la poblacion hemofilica de Costa Rica, atendida en el Centro Nacional de
Hemofilia, de agosto a octubre 2015

Investigadora principal: Sofia Chaverri Flores

Centro Asistencial y servicio: Hospital México, Servicio Hematologia

Teléfono: 2242-6841

Correo electrénico: schaverri@medicos.cr

Este documento que usted estd empezando a leer se llama CONSENTIMIENTO
INFORMADO. Mediante este documento, se le esta invitando a usted a participar en
un estudio de investigacion y asi mismo, explicarle en qué consiste este estudio. Léalo
con cuidado y pregunte todo lo que desee antes de firmarlo. Sus preguntas van a ser
contestadas.

La Dra. Sofia Chaverri Flores, Médica Fisiatra del Centro Nacional de Hemofilia
del Hospital México, va a realizar un estudio para determinar el nivel de actividad
fisica, la practica de ejercicio fisico y los factores demograficos, médicos, funcionales y
motivacionales asociados con estas practicas, en la poblacion hemofilica de Costa Rica.
La fuente de financiamiento sera propia de la investigadora. Se intentara trabajar con
el 100% de los pacientes hemofilicos que se encuentren censados en el Centro
Nacional de Hemofilia, mayores de 4 afios de edad y que cumplan con los criterios de
inclusion del estudio.

Lo invitamos a participar de este estudio contestando dos cuestionarios y una
entrevista realizada por mi persona. La aplicacion de los cuestionarios y la entrevista
estructurada se realizaran en un periodo de siete meses, de setiembre 2015 a marzo
2016. Dichos cuestionarios se pasaran durante la consulta fisiatrica del paciente
hemofilico en el Hospital México.

Para realizar este estudio se utilizaran los siguientes cuestionarios: la Lista de
Actividades del Hemofilico, la version corta del IPAQ (por sus siglas en inglés:
International Physical Activity Questionnaire) y una entrevista estructurada de
realizacion propia. Usted puede escoger si contesta o no una o varias de las preguntas
que lo puedan hacer sentir incémodo.

Aunque usted no se beneficiara directamente por participar de este estudio,
contribuira de manera significativa con la informacién que se recolecte. En este
estudio se pretenden valorar los factores demograficos, médicos, funcionales y
motivacionales asociados a la practica de ejercicio fisico en esta poblacion, con el fin
de orientar estrategias para promover niveles de actividad fisica saludables y practica
de ejercicio fisico adecuados para la poblacién hemofilica.
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Sélo el personal profesional del Centro Médico conocera la identidad de los
participantes del estudio. El investigador y el Comité Local de Bioética en
Investigacion (CLOBI) mantendran los registros relacionados con este estudio de
manera privada, hasta donde la ley lo permita. Sin embargo, puede que la informacién
de este estudio se publique en revistas médicas o cientificas o que los datos sean
presentados en congresos o conferencias. De ser asi, nunca se utilizara su nombre.

Su participacion en este estudio es voluntaria. Su decisidn de participar o no,
no afectara sus derechos como asegurado de la Caja Costarricense de Seguro Social.
Con su decision, usted no renuncia a sus derechos o a la potestad de hacer algin
reclamo legal. Si usted decide participar en este estudio, es libre de cambiar de
opinidn y retirarse en el momento que usted asi lo quiera.

Su firma en este formulario significa que usted entiende la informacién
provista, y que quiere participar del estudio. Entiende que la participacion es
voluntaria, y que se puede retirar del estudio en cualquier momento.

Yo he leido (o alguien ha leido para mi) la informaciéon que se detallo
anteriormente. Se me ha dado la oportunidad de preguntar. Todas mis preguntas
fueron respondidas satisfactoriamente. He decidido, voluntariamente, firmar este
documento para poder participar en este estudio de investigacion.

a.m. / p.m.

Nombre del participante Cédula Firma Fecha Hora

a.m. / p.m.

Nombre del testigo Cédula Firma Fecha Hora

Yo he explicado personalmente el estudio de investigacién al participante y he
respondido a todas sus preguntas. Creo que él entiende la informacién descrita en este
documento de consentimiento informado y consiente libremente en participar en esta
investigacion.

a.m. / p.m.
Nombre del investigador Cédula Firma Fecha Hora

Persona que obtiene el

consentimiento
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Anexo 7
Asentimiento Informado

Titulo: Factores asociados con el nivel de actividad fisica y la practica de ejercicio
fisico en la poblacion hemofilica de Costa Rica, atendida en el Centro Nacional de
Hemofilia, de agosto a octubre 2015

Investigadora principal: Sofia Chaverri Flores

Centro Asistencial y servicio: Hospital México, Servicio Hematologia

Teléfono: 2242-6841

Correo electrénico: schaverri@medicos.cr

Este documento que usted esta empezando a leer se llama ASENTIMIENTO
INFORMADO. Mediante este documento, se le esta invitando, con autorizacion de sus
padres, a participar en un estudio de investigacion y asi mismo, explicarle en qué
consiste este estudio. Léalo con cuidado y pregunte todo lo que desee antes de
firmarlo. Sus preguntas van a ser contestadas.

La Dra. Sofia Chaverri Flores, Médica Fisiatra del Centro Nacional de Hemofilia
del Hospital México, va a realizar un estudio para determinar el nivel de actividad
fisica, la practica de ejercicio fisico y los factores demograficos, médicos, funcionales y
motivacionales asociados con estas practicas, en la poblacion hemofilica de Costa Rica.
La fuente de financiamiento sera propia de la investigadora. Se intentara trabajar con
el 100% de los pacientes hemofilicos que se encuentren censados en el Centro
Nacional de Hemofilia, mayores de 4 afios de edad y que cumplan con los criterios de
inclusion del estudio.

Lo invitamos a participar de este estudio contestando dos cuestionarios y una
entrevista realizada por mi persona. La aplicacion de los cuestionarios y la entrevista
estructurada se realizaran en un periodo de siete meses, de setiembre 2015 a marzo
2016. Dichos cuestionarios se pasaran durante la consulta fisiatrica del paciente
hemofilico en el Hospital México.

Para realizar este estudio se utilizaran los siguientes cuestionarios: la Lista de
Actividades del Hemofilico Pediatrico, la versidon corta del IPAQ (por sus siglas en
inglés: International Physical Activity Questionnaire) en mayors de 15 afios y una
entrevista estructurada de realizacidon propia. Usted puede escoger si contesta o no
una o varias de las preguntas que lo puedan hacer sentir incomodo.

Aunque usted no se beneficiara directamente por participar de este estudio,
contribuira de manera significativa con la informacién que se recolecte. En este
estudio se pretenden valorar los factores demograficos, médicos, funcionales y
motivacionales asociados a la practica de ejercicio fisico en esta poblacidn, con el fin
de orientar estrategias para promover niveles de actividad fisica saludables y practica
de ejercicio fisico adecuados para la poblacién hemofilica.

106



Sélo el personal profesional del Centro Médico conocera la identidad de los
participantes del estudio. El investigador y el Comité Local de Bioética en
Investigacion (CLOBI) mantendran los registros relacionados con este estudio de
manera privada, hasta donde la ley lo permita. Sin embargo, puede que la informacién
de este estudio se publique en revistas médicas o cientificas o que los datos sean
presentados en congresos o conferencias. De ser asi, nunca se utilizara su nombre.

Su participacion en este estudio es voluntaria. Su decisidn de participar o no,
no afectara sus derechos como asegurado de la Caja Costarricense de Seguro Social.
Con su decision, usted no renuncia a sus derechos o a la potestad de hacer algin
reclamo legal. Si usted decide participar en este estudio, es libre de cambiar de
opinidn y retirarse en el momento que usted asi lo quiera.

Su firma en este formulario significa que usted entiende la informacién
provista, y que quiere participar del estudio. Entiende que la participacion es
voluntaria, y que se puede retirar del estudio en cualquier momento.

Yo he leido (o alguien ha leido para mi) la informaciéon que se detallo
anteriormente. Se me ha dado la oportunidad de preguntar. Todas mis preguntas
fueron respondidas satisfactoriamente. He decidido, voluntariamente, firmar este
documento para poder participar en este estudio de investigacion.

a.m. / p.m.

Nombre del participante Cédula Firma Fecha Hora

a.m. / p.m.

Nombre del padre/madre Cédula Firma Fecha Hora

Yo he explicado personalmente el estudio de investigacién al participante y he
respondido a todas sus preguntas. Creo que él entiende la informacién descrita en este
documento de consentimiento informado y consiente libremente en participar en esta
investigacion.

a.m. / p.m.
Nombre del investigador Cédula Firma Fecha Hora

Persona que obtiene el

consentimiento

107



Anexo 8

Tabla de frecuencias absolutas y porcentajes de edad de la poblacion hemofilica
de Costa Rica participante en el estudio

Edad Frecuencia | Porcentaje | Porcentaje valido | Porcentaje acumulado
4 2 1.4 1.4 1.4
5 1 0.7 0.7 2.1
6 4 2.7 2.7 4.8
7 2 1.4 1.4 6.2
8 5 3.4 3.4 9.6
9 9 6.2 6.2 15.8
10 6 4.1 4.1 19.9
11 2 1.4 1.4 21.2
12 2 1.4 1.4 22.6
13 5 3.4 3.4 26.0
14 7 4.8 4.8 30.8
15 2 1.4 1.4 32.2
16 6 4.1 4.1 36.3
17 6 4.1 4.1 40.4
18 4 2.7 2.7 43.2
19 1 0.7 0.7 43.8
20 4 2.7 2.7 46.6
21 2 1.4 1.4 47.9
22 8 5.5 5.5 53.4
23 4 2.7 2.7 56.2
24 5 3.4 3.4 59.6
25 2 1.4 1.4 61.0
26 5 3.4 3.4 64.4
27 5 3.4 3.4 67.8
28 4 2.7 2.7 70.5
29 1 0.7 0.7 71.2
30 3 2.1 2.1 73.3
31 2 1.4 1.4 74.7
32 4 2.7 2.7 77.4
33 2 1.4 1.4 78.8
34 2 1.4 1.4 80.1
35 4 2.7 2.7 82.9
36 2 1.4 1.4 84.2
37 5 3.4 3.4 87.7
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38 6 41 41 91.8
39 1 0.7 0.7 92.5
40 1 0.7 0.7 93.2
41 1 0.7 0.7 93.8
43 1 0.7 0.7 94.5
44 1 0.7 0.7 95.2
49 2 1.4 1.4 96.6
51 1 0.7 0.7 97.3
53 1 0.7 0.7 97.9
54 1 0.7 0.7 98.6
58 1 0.7 0.7 99.3
75 1 0.7 0.7 100.0
Total 146 100,0 100,0
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