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Estudio de la calidad de vida

en pacientes adultos con
inmunodeficiencia comun variable
usando el Cuestionario SF-36

RESUMEN

Antecedentes: la calidad de vida es un concepto multidimensional
que incluye componentes fisicos, emocionales y sociales asociados
con la enfermedad. El uso de instrumentos para evaluar la calidad de
vida relacionada con la salud ha aumentado en las Gltimas décadas. La
inmunodeficiencia comdn variable es, por mucho, la inmunodeficiencia
primaria mas diagnosticada.

Objetivo: evaluar la calidad de vida de pacientes con inmunodeficiencia
comun variable usando el cuestionario SF-36.

Pacientes y método: encuesta transversal descriptiva en la que parti-
ciparon 23 pacientes con diagndstico de inmunodeficiencia comdn
variable, pertenecientes a la Clinica de Inmunodeficiencias del Servicio
de Alergologia e Inmunologia Clinica del Centro Médico Nacional Siglo
XXI del Instituto Mexicano del Seguro Social. Se aplicé el Cuestionario
SF-36 validado al espafol. Andlisis estadistico: estadistica descriptiva
con frecuencias simples y porcentajes, estadistica inferencial: prueba
exacta de Fisher y ANOVA para comparacién de medias.

Resultados: participaron en el estudio 23 pacientes, 14 mujeres (60%) y
9 hombres (40%), con edad promedio de 38.6 + 14.7 afios. La puntua-
cién mas alta se obtuvo en el rol emocional con 83%. Las dimensiones
con mayor deterioro en ambos géneros fueron: salud general 54%,
vitalidad 59% y desempefio fisico 72%. No se encontraron diferen-
cias en relacién con el género. El Gnico tema en el que se encontré
diferencia estadisticamente significativa en los pacientes con mas de
tres comorbilidades fue el cambio en el estado de salud en el dltimo
ano (p = 0.007). Los pacientes con comorbilidades graves, como
las hematolégicas-oncolégicas (leucemias, linfomas, neoplasias) y
neumoldgicas (bronquiectasias severas) tuvieron mayor deterioro en
los aspectos de desempefo fisico (73%) y rol emocional (64%). El
65% de los pacientes refirié mejoria del estado de salud en 74% en
el dltimo ano.

Conclusiones: los pacientes adultos con inmunodeficiencia comdn
variable muestran deterioro en diferentes dimensiones, particular-
mente en las areas de salud general, vitalidad y desempefo fisico.
Los pacientes con comorbilidades graves, como leucemias, linfomas,
neoplasias y bronquiectasias severas, muestran mayor deterioro en al-
gunos aspectos de su calidad de vida, especialmente en su desempeno
fisico y rol emocional. Un mayor nimero de comorbilidades se asocié
significativamente con menor puntaje en el cambio de salud. El cues-
tionario SF-36 es Gtil para evaluar la calidad de vida de los pacientes
con inmunodeficiencia comdn variable.

Palabras clave: inmunodeficiencia comuin variable, calidad de vida,
cuestionario SF-36.
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Study of Quality of Life in Adults with
Common Variable Immunodeficiency by
Using the Questionnaire SF-36

ABSTRACT

Background: Quality of life is a multidimensional concept that includes
physical, emotional and social components associated with the disease.
The use of tools to assess the Quality of Life Health Related (HRQOL)
has increased in recent decades. Common variable immunodeficiency
(CVID) is the most commonly diagnosed primary immunodeficiency.

Objective: To evaluate the quality of life in patients with CVID using
the questionnaire SF -36.

Patients and method: A descriptive cross-sectional survey included
23 patients diagnosed with CVID, belonging to the Immunodeficiency
Clinic Service of Allergology and Clinical Immunology in CMN Siglo
XXI, IMSS. The questionnaire SF- 36 validated in Spanish was applied.
Statistical analysis: descriptive statistics with simple frequencies and
percentages, inferential statistics: Fisher exact test and ANOVA to
compare means.

Results: The study involved 23 patients, 14 women (60%) and 9 men
(40%), mean age 38.6 + 14.7 years. The highest score was obtained in
83% emotional role. Dimensions with further deterioration in both gen-
ders were: 54% general health, vitality 59% and physical performance
72%. No differences were found regarding gender. The only issue in
which statistically significant differences were found in patients with
more than 3 comorbidities was change in health status in the past year
(p=0.007). Patients with severe comorbidities, such as haematological-
oncological (leukemias, lymphomas, neoplasms), and pulmonary (severe
bronchiectasis) showed further deterioration in the aspects of physical
performance 73% and 64% emotional role. 65% of patients reported
an improvement in health status in 74% in the last year.

Conclusions: Adult patients with CVID show deterioration in different
dimensions, particularly in the areas of general health, vitality and physi-
cal performance. Patients with severe comorbidities such as leukemia,
lymphomas, malignancies and severe bronchiectasis show further
deterioration in some aspects of quality of life, especially in physical
performance and emotional role. A higher number of comorbidities
was significantly associated with a lower score in changing health. The
questionnaire SF-36 is useful for evaluating the quality of life of our
patients with CVID.

Key words: common variable immunodeficiency, quality of life, Ques-
tionnaire SF-36.

Calidad de vida relacionada con la salud el individuo percibe el lugar que ocupa en la

vida, en el contexto de la cultura y del sistema de
La Organizacion Mundial de la Salud define la valores en que vive, y en relacién con sus objeti-

calidad de vida en funcién de la manera en que VoS, expec’[ativas/ normasy preocupacionesﬂ La

53



54

Revista Alergia México

calidad de vida es un concepto multidimensional
que incluye componentes fisicos, emocionales y
sociales asociados con la enfermedad. El uso de
medidas de calidad de vida relacionada con la
salud ha aumentado de manera significativa en
las dltimas décadas. La importancia de la eva-
luacion de la calidad de vida relacionada con la
salud radica en la necesidad de obtener el efecto
de la enfermedad en la vida diaria del paciente.
La evaluacién de la calidad de vida relacionada
con la salud también es importante para analizar
las posibles diferencias entre tratamientos. El
objetivo fundamental de los instrumentos para
evaluar la calidad de vida relacionada con la
salud es conocer los aspectos asociados con las
dimensiones mental, fisica, social y percepcion
general de salud auto-declarada que repercute
de manera especial en la vida del paciente.?

Los instrumentos diversos existentes para medir
la calidad de vida relacionada con la salud se
clasifican en genéricos y especificos. Los ins-
trumentos genéricos se utilizan en la poblacion
general, independientemente del estado de
salud-enfermedad, los contenidos que analizan
son comunes a cualquier situacion, intentan
dar una aproximacion general del estado de
salud y permiten comparar el efecto de las
enfermedades, hacer andlisis de costo-utilidad,
obtener valores poblacionales de referencia y
evaluar programas para asignar recursos. Los
instrumentos especificos, en cambio, estan di-
rigidos a una enfermedad y sus dimensiones e
intentan profundizar en aspectos de la calidad
de vida relacionada con la salud de un sintoma,
proceso agudo o crénico, capturando con mayor
precision el efecto de los tratamientos y de las
intervenciones sanitarias.'?

Uno de los cuestionarios mas utilizados es el
SF-36, se desarroll6 a principios del decenio
de 1990 en Estados Unidos para su uso en el
Estudio de los Resultados Médicos (Medical
Outcomes Study, MOS). Su ambito de aplicacién
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abarca poblacion general y pacientes mayores
de 16 afos y se usa en estudios descriptivos y
de evaluacion. El cuestionario esta compuesto
por 36 preguntas (items) que valoran los estados
positivos y negativos de la salud. Se desarrollé a
partir de una extensa bateria de cuestionarios uti-
lizados en el Estudio de los Resultados Médicos,
que incluian 40 conceptos relacionados con la
salud. Para crear el cuestionario, se seleccion6
el minimo ndmero de conceptos necesarios
para mantener la validez y las caracteristicas
operativas de la prueba inicial. El cuestionario
final cubre ocho categorias, que representan los
conceptos de salud usados con mas frecuencia
en los principales cuestionarios de salud, asi
como los aspectos mas relacionados con la en-
fermedad y el tratamiento. Las 36 preguntas del
instrumento cubren las siguientes dimensiones:
Funcion fisica, Rol fisico, Dolor corporal, Salud
general, Vitalidad, Funcién social, Rol emocional
y Salud mental. Ademas de los ocho conceptos
de salud, la SF-36 incluye el concepto general
de cambios en la percepcién del estado de salud
actual y del afo anterior. La respuesta a esta
pregunta describe la transicion de la percepcién
respecto al mejoramiento o empeoramiento del
estado de salud.?®

Sus buenas propiedades psicométricas, que
se han evaluado en mas de 400 articulos, y
la multitud de estudios realizados permiten la
comparacioén de resultados, lo que lo convierte
en uno de los instrumentos con mayor potencial
en el campo de la calidad de vida relacionada
con la salud.” Hay dos versiones del cuestionario
en cuanto al periodo recordatorio: la estdndar
(cuatro semanas) y la aguda (una semana).®

Las escalas del SF-36 estan ordenadas de manera
que a mayor puntuacién mejor es el estado de
salud. Para el cdlculo de las puntuaciones, des-
pués de la aplicacion del cuestionario hay que
realizar la homogeneizacién de la direccién de
las respuestas mediante la recodificacién de las
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puntuaciones que lo requieren, con el fin de
que todas las puntuaciones sigan el gradiente de
“a mayor puntuacién, mejor estado de salud”;
el célculo de la suma de las puntuaciones que
componen la escala y la transformacion lineal
de las puntuaciones para obtener puntuaciones
en una escala entre 0 y 100.5"

Inmunodeficiencia comun variable

La inmunodeficiencia comun variable fue des-
crita por Janeway en 1953, comprende un grupo
de enfermedades que se distinguen por una alte-
racion en la produccién de anticuerpos.' Es la
inmunodeficiencia primaria mas diagnosticada,
con incidencia de 1 por cada 25,000 a 50,000.
Afecta a hombres y mujeres por igual y se mani-
fiesta tipicamente después de la pubertad y antes
de los 30 afnos de edad, con alguna evidencia
de distribucion bimodal con picos entre 1y 5
ahos 'y 18 y 25 afos.'o"

Aproximadamente 90% de los pacientes pa-
decen infecciones por bacterias extracelulares
capsuladas del aparato respiratorio y mayor sus-
ceptibilidad a enfermedades autoinmunitarias,
granulomatosas y oncoldgicas.'

La sospecha diagnéstica de inmunodeficiencia
comun variable se realiza en pacientes mascu-
linos o femeninos con marcada disminucién de
IgG (al menos dos desviaciones estandar por
debajo de la media para la edad) y marcada dis-
minucion en al menos uno de los isotipos IgM o
IgA y que cumplan todos los siguientes criterios:

e El inicio de la inmunodeficiencia posterior
a los dos afos de edad.

e Isohemaglutininas ausentes, escasa res-
puesta frente a antigenos polisacaridos,
expresada en la escasa o nula produccién
de anticuerpos especificos, o ambas situa-
ciones.
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e Otras causas excluidas de hipogammaglo-
bulinemia.™

Con respecto a la evaluacién de la calidad de
vida relacionada con la salud en pacientes con
inmunodeficiencias primarias encontramos
pocas publicaciones, la primera data de 1993 e
incluy6 parametros como la evaluacion subjetiva
de los pacientes acerca de su salud, habilidad
para desarrollar sus actividades diarias y la fun-
cién psicoldgica, funcional y emocional; en este
estudio se concluyé que la calidad de vida de
estos pacientes estd deteriorada con respecto a
individuos sanos.®En relacién con pacientes con
inmunodeficiencia comun variable no encon-
tramos estudios especificos. En México, no hay
reportes en relacion con la calidad de vida en
pacientes con inmunodeficiencia comdn varia-
ble; hallamos la evaluacién de Vargas y su grupo,
quienes hicieron un estudio en 2011 para evaluar
los instrumentos de calidad de vida disponibles
en pacientes pediatricos con inmunodeficiencias
primarias.? Por tanto, nos planteamos el objetivo
de evaluar la calidad de vida en pacientes con
inmunodeficiencia comuin variable usando el
cuestionario SF-36.

Pacientes y método

Encuesta transversal y descriptiva en la que
participaron 23 pacientes con diagndstico de
inmunodeficiencia comun variable (segin los
criterios diagnosticos de la Sociedad Europea y
el Grupo Panamericano de Inmunodeficiencias),
pertenecientes a la Clinica de Inmunodeficien-
cias del Servicio de Alergologia e Inmunologia
Clinica del Centro Médico Nacional Siglo XXI
del Instituto Mexicano del Seguro Social. De
manera voluntaria aceptaron participar y con-
testar el cuestionario SF-36 validado al espafiol.
Se registraron las siguientes comorbilidades:
hematolégicas, oncolégicas, neumoldgicas,
endocrinolégicas, gastrointestinales, osteo-
musculares y dermatoldgicas. Para el andlisis
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estadistico se usé estadistica descriptiva con
frecuencias simples, porcentajes, promedio y
desviacion estandar. Para estadistica inferencial
se utiliz6 ¢?* mediante prueba exacta de Fisher
y andlisis de variancia para comparacién de
medias.

Resultados

Participaron en el estudio 23 pacientes, 14
mujeres (60%) y 9 hombres (40%), con edad
promedio de 38.6 + 14.7 afos. La puntuacién
mas alta se obtuvo en el rol emocional con 83%
(Cuadro 1). Las areas con mayor deterioro en am-
bos géneros fueron: salud general 56%, vitalidad
59% y desempefio fisico 72% (Figura 1). No se
encontraron diferencias estadisticamente signi-
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Vitalidad

Salud mental
Rol emocional
Funcién social

Salud general
Dolor corporal
Funcion fisica

Desempeiio fisico

Figura 1. Puntuacién obtenida en el cuestionario
SF-36 para cada dimension en 23 pacientes con
inmunodeficiencia comdn variable.

Cuadro 1. Puntuacién en cada una de las dimensiones del cuestionario SF-36 en 23 pacientes con inmunodeficiencia comdn

variable
Nim. Sexo Funcién Desempeiio Dolor Salud  Vitalidad Funcién Rol emocional Salud CS
fisica fisico corporal  general social mental
1 F 50 25 37.5 62.5 28.75 62.5 66.6 45 25
2 F 35 0 50 31.25 47.5 62.5 100 58 100
3 F 85 0 22.5 43.75 43.75 50 0 58 50
4 F 97.5 100 100 93.75 75 100 100 88 100
5 F 60 100 100 37.5 63.75 100 100 91 100
6 F 80 100 100 81.25 62.5 100 100 79 75
7 M 90 100 90 50 77.5 87.5 100 83 100
8 F 50 100 75 62.5 72.5 100 100 100 50
9 F 55 0 25 12.5 0 50 100 88 25
10 M 85 100 100 75 78.75 100 100 75 100
11 F 85 75 100 87.5 72.5 62.5 83.3 75 50
12 M 94 75 100 75 67.5 100 100 88 75
13 M 100 100 90 12.5 95 100 100 91 50
14 M 85 100 100 81.25 67.5 100 100 56 100
15 F 35 0 45 12.5 28.8 50 0 62 25
16 F 100 100 100 75 57.8 87.5 100 75 50
17 F 100 100 100 25 95 100 100 96 100
18 F 100 100 80 62.5 57.5 100 100 83 75
19 M 40 0 45 50 52.5 50 0 75 100
20 M 25 100 100 62.5 10 100 100 52 100
21 M 95 100 100 56.25 62.5 87.5 66.6 70 100
22 F 85 75 100 87.5 72.5 62.5 100 74 100
23 M 100 100 100 50 72.5 87.5 100 79 50
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ficativas en las puntuaciones obtenidas en las
diferentes dimensiones en relacién con el género
(prueba exacta de Fisher p >0.05). Figuras2y 3

El 65% los pacientes refirié mejoria del estado de
salud actual en 74% con respecto al afio previo
(15/23 pacientes tenfan puntuacién de 75 a 100).

Las comorbilidades mas frecuentes fueron las
gastrointestinales, seguidas de las neumolégi-

Puntuacién
Ul
o

Salud mental
Rol emocional
Funcién social

Vitalidad

Salud general
Dolor corporal

Funcion fisica

Desempeio fisico

Figura 2. Puntuacién obtenida en el cuestionario SF-
36 en nueve pacientes del sexo masculino.
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Puntuacién

Vitalidad

Salud mental
Rol emocional
Funcion social

Salud general
Dolor corporal

Funcién fisica

Desempefio fisico

Figura 3. Puntuacién obtenida en el cuestionario SF-
36 en 14 pacientes del sexo femenino.
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cas (bronquiectasias) y la enfermedad renal en
diferentes estadios. La mayoria de los pacientes
(18/23) tenian de cero a dos comorbilidades
y solamente cinco pacientes, tres a cinco co-
morbilidades. No se encontré diferencia en el
nimero de comorbilidades ;Quiere decir que
tampoco se encontré menor puntaje? en las ocho
dimensiones del cuestionario SF-36 (p > 0.05);
sin embargo, si hubo diferencia estadisticamente
significativa cuando se compararon las medias
obtenidas en los pacientes con mas de tres y
menos de tres comorbilidades en el cambio del
estado de salud en el dltimo afo (p = 0.007)

Los pacientes con comorbilidades graves,
como las hematolégicas (leucemias y linfomas),
neoplasicas y neumoldgicas (bronquiectasias
severas) tuvieron mayor deterioro en los aspec-
tos de desempefio fisico (73%) y rol emocional
(64%).

Discusioén

La calidad de vida es una percepcion subjetiva
del estado de salud (incluida la enfermedad vy el
tratamiento) en relacién con el funcionamiento
fisico, psicolégico y el bienestar social. Al consi-
derar la carga de una enfermedad, el dominio de
la salud es el aspecto mas relevante de la calidad
de vida y en el que se concentrd este estudio,*'°
mismo que encontrd que los pacientes con inmu-
nodeficiencia comun variable tienen deterioro
en su calidad de vida, particularmente en los
conceptos de salud general, vitalidad y desem-
pefo fisico. Es importante evaluar la calidad de
vida de los pacientes con inmunodeficiencias
primarias, particularmente con inmunodefi-
ciencia comun variable, debido a que estos
resultados informados por los pacientes pueden
proponerse para facilitar la comunicacién entre
médico y paciente, lograr la pronta deteccién
de problemas en los pacientes y mejorar asi el
seguimiento de la enfermedad, el tratamiento,
o ambos, aunado a que existen pocos estudios
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enfocados en este importante tema. Vargas y su
grupo? refieren en su revision de 2011 que no
encontraron estudios que evaluaran la calidad
de vida en pacientes con inmunodeficiencias
primarias en adultos ni en ninos. Por tanto, no
encontramos parametros para comparar nuestros
resultados.

Uno de nuestros hallazgos fue que a pesar de
recibir tratamiento cada 21 dias con inmuno-
globulina intravenosa a dosis de sustitucion y
del manejo multidisciplinario que tienen estos
pacientes, aln existen dreas, como la percep-
cién en general de su salud, la vitalidad y el
desempeno académico, en las que falta hacer
hincapié para mejorar las expectativas de los
pacientes.

Nuestra investigacion mostr6 resultados satis-
factorios en la evaluacién de la calidad de vida
utilizando como instrumento el cuestionario
de calidad de vida SF-36, herramienta de facil
entendimiento por los pacientes. Los resultados
remarcan la importancia de la evaluacion pe-
riddica de la calidad de vida relacionada con
la salud de pacientes con inmunodeficiencia
comun variable.

Conclusiones

Los pacientes adultos con inmunodeficiencia
comun variable tienen deterioro en su calidad
de vida, particularmente en los conceptos de
salud general, vitalidad y desempefio fisico. Los
pacientes con comorbilidades graves como leu-
cemias, linfomas, neoplasias y bronquiectasias
severas muestran mayor deterioro en algunos
aspectos de su calidad de vida, especialmente
en su desempeno fisico y rol emocional. El
cuestionario SF-36 es (til para evaluar la calidad
de vida de los pacientes con inmunodeficiencia
comdn variable.
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