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Introduccién

La terapia de reemplazo ha mejorado considerable-
mente la expectativa y el estilo de vida de las personas
con hemofilia Ay B. La prevalencia de la hemofilia A

y B en un pais se incrementa con su capacidad econo-
mica, y hay mayor disponibilidad de concentrados

de factor cuando hay mayores recursos [1-3]. Existen
otros estudios que han analizado y demostrado que el
uso de concentrados de factor VIII (FVIII) en un pais

se increment6 a medida que aumentaron sus recursos
econdémicos [1-10], pero no existe ninguno sobre el uso
de factor IX (FIX). Consideramos que este es el primer
estudio que analiza el uso de FIX a escala mundial. En
los afios cincuenta habia poca diferencia en la atenciéon
de la hemofilia en todo el mundo [11-13] y su trata-
miento inadecuado generaba dolor, deformidades
articulares, artropatia, discapacidades y muerte en

la infancia o al inicio de la edad adulta para quienes
padecian hemofilia severa y no recibian tratamiento [3,
14-19]. Aproximadamente 70-80% de las personas con
hemofilia A y B a escala mundial, principalmente en
paises en vias de desarrollo, recibe tratamiento inade-
cuado o nulo [7, 20] debido a la falta de disponibilidad
y/o de asequibilidad de los concentrados de factor [6, 7,
9,15, 18, 21-28]. El incremento en la disponibilidad y el
uso de concentrados de FIX puede mejorar las tasas de
mortalidad y morbilidad de personas con hemofilia B.
Los objetivos principales de este estudio fueron analizar
los informes sobre uso de FIX pais por pais, y deter-
minar si la cantidad de FIX utilizada para el tratamiento
de la hemofilia B varia segtin las economias nacionales.
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Métodos

Uso de factor IX

Obtuvimos datos sobre informes del nimero de UI de
FIX usadas en 90 paises durante el periodo 1996-2006
[29-33] de la empresa Marketing Research Bureau, Inc.
(MRB), y de la Federacién Mundial de Hemofilia (FMH)
para el periodo 2001-2006 [34-38]. MRB es una empresa
de investigaciéon de mercados que rastrea el namero de
unidades internacionales (UI) de concentrados de FIX
vendidas anualmente, pais por pais. MRB obtiene los
datos de uso de FIX mediante entrevistas con industria
y gobiernos, pero no recolecta los datos anualmente
para cada pais. La FMH es una organizacion sin

fines de lucro que rastrea la disponibilidad de
concentrados de factor de coagulacién mediante sus
sondeos mundiales anuales. La FMH obtiene los datos
de uso de FIX (UIl) mediante un cuestionario a sus
organizaciones nacionales miembros, pero estos datos
no se proporcionan anualmente a la FMH.

Cuando hubo datos disponibles sobre uso de FIX
(UI) de MRB y de la FMH para el mismo afio, los
promediamos. También comparamos estos datos
usando la siguiente férmula:

|x -yl

Diferencia porcentual = —————— x 100
55
2

En la que x equivale a informes de uso de FIX (UI)
entregados a MRB, e y equivale a informes de uso de
FIX (UI) entregados a la FMH.

Analizamos el uso de FIX en términos de UI per

capita y UI por persona con hemofilia B (PCHB). Es
importante analizar las mediciones tanto per capita
como por paciente, ya que juntas ofrecen un cuadro
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completo del nivel de la atencién de la hemofilia en

un pais [39]. Por ejemplo, cuando se ha identificado

a la amplia mayoria de las personas con hemofilia

B, el uso de FIX per capita refleja estrechamente la
cantidad real disponible para cada PCHB, y puede ser
atil en la planificacién de las necesidades actuales. La
medida per cdpita es mejor que la medida por paciente
para determinar la tendencia general de desarrollo

de la atencién de la hemofilia dado que la poblacion

es estable, mientras que el ntiimero de pacientes
identificados no lo es. Por otro lado, cuando en un pais
no se ha identificado a la gran mayoria de personas con
hemofilia B, el uso de FIX en Ul per cépita brindara una
imagen poco realista de la cantidad real disponible para
capa PCHB. En esta situacion, el uso de UI por PCHB
ofrece una mejor comprension de los requisitos reales
en cualquier momento. El uso de FIX (UI per capita)

de un pais se calculé dividiendo el ntimero informado
de UI de FIX usadas entre su poblacién total en el afio
correspondiente [40]. El uso de FIX (Ul por PCHB) de
un pais se calcul6 dividiendo el nimero informado de
UI de FIX entre el nimero informado de personas con
hemofilia B [34-38, 41-43].

Clasificacién econémica

Usamos la clasificaciéon econémica del Banco Mundial
[44] para describir las economias nacionales. Las
economias se clasifican segtin el ingreso nacional bruto
(INB, indicado siempre en délares estadounidenses)
per capita en 2006, segiin lo determina el método del
Atlas del Banco Mundial [44]: ingresos bajos: $905 o
menos; ingresos medios bajos: $906-$3 595; ingresos
medios elevados: $3 596-$11 115; e ingresos elevados:
$11 116 o més. Se hace una distincién adicional entre las
economias con ingresos elevados, ya sea que el pais sea
miembro o no de la Organizacién para el Desarrollo y la
Cooperacion Econémicos (OCDE) [45].

Para evitar los cambios de pais de una categoria
econémica a otra que pudieran ocurrir en diferentes
afos y con el fin de facilitar la observacion de
tendencias en grupos de paises consistentes a lo largo
del tiempo, aplicamos las categorias econémicas del afio
2006 a todos los afios.

Analisis estadistico

Usamos media, desviacion estandar (SD) y coeficiente
de variacion (CV) a fin de describir la distribucion

del uso de FIX para cada pais y cada clasificaciéon
econdmica. El CV es la SD expresada como porcentaje
de la media, y es til para comparar el grado de
variacion en conjuntos de datos desiguales. Un andlisis
de varianza (ANOVA en inglés) compara el uso de
FIX entre clasificaciones econémicas. Examinamos

la correlacion entre uso de FIX e INB per capita, pais
por pais [44], asi como la correlacién en el uso de FIX
alo largo del tiempo. La solidez de la relacion entre
estas variables se evalué mediante su coeficiente de
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correlacién (R). Ademas, la pendiente de la linea de
regresion (m) para el uso de FIX a lo largo del tiempo
ofrecié una medida del crecimiento anual del uso

de FIX en un pais. Un valor P < 0.05 se considera
estadisticamente importante.

Resultados

Se obtuvieron de MRB y de la FMH datos de los
informes de la cantidad de UI de FIX usadas en 90
paises. MRB entreg6 datos sobre 63 paises, mientras
que la FMH entregé datos de 75 paises. De los 90 paises,
48 proporcionaron informes sobre uso de FIX tanto a la
FMH como a MRB; 15 proporcionaron informes solo a
MRB, y 27 proporcionaron informes solo a la FMH.

Los informes sobre uso de FIX (UI) proporcionados

a MRB fueron diferentes de los entregados a la FMH.
En 63 casos se contd con informes sobre uso de FIX
proporcionados tanto a MRB como a la FMH para el
mismo afio. En 39 instancias, MRB informé mayores
niveles de consumo de FIX que la FMH, con una
diferencia promedio de 53%; mientras que la FMH
inform6 mayores niveles de consumo de FIX que MRB
en 24 instancias, con una diferencia promedio de 48%.
Mediante el andlisis ANOVA comparamos las medias
de uso de FIX provenientes de los datos de MRB y

de la FMH por clasificacién econémica, las cuales no
mostraron diferencias importantes.

Uso de FIX (UI per capita)

El Cuadro 1 presenta series cronolégicas de datos

de 1996 a 2006 sobre uso de FIX (UI per capita) en

90 paises que proporcionaron esta informacion a
MRB y a la FMH. Hubo once observaciones posibles
sobre el uso de FIX correspondientes a los afios 1996-
2006, inclusive. A partir de estas observaciones se
calcularon media, SD, CV, R y pendiente (m). La
Figura 1 muestra un histograma de la media de uso
de FIX de cada pais (Cuadro 1). Sesenta y tres por
ciento de los paises informaron un uso de FIX (Ul
per cépita) de 0.2 o menos (Fig. 1), mientras que
Irlanda reporté el mayor uso. La media de uso de
FIX (UI per cépita) entre paises de ingresos elevados
miembros de la OCDE abarcé de 0.0591 en Islandia

a 2.1593 en Irlanda; mientras que el uso de FIX en
paises con ingresos elevados no miembros de la
OCDE fue desde 0.0655 en Estonia a 0.5539 en Hong
Kong; en paises con ingresos medios elevados abarcé
de 0.0355 en Serbia a 0.4997 en Costa Rica; en paises
con ingresos medios bajos tuvo una variacién de
0.0003 en Indonesia a 0.2027 en Irdn; y en paises de
ingresos bajos se extendié de 0.0002 en Bangladesh

a 0.0063 en Sudan. Algunos paises informaron un
consumo de FIX inusualmente elevado (Ul per cépita)
en comparacion con paises de su misma clasificacion
econémica (Fig. 2).

Haemophilia (2011), 17, 446-455



Estudio sobre informes del uso de factor IX alrededor del mundo

14 €000°0- Ge0- %6 €€00°0 089€0°0 16¥€0°0 VN VN L5v€0°0 VN VN 891700 VN VN VN €09€0°0 eluepior
3 ¥000°0- c0°0- %62 ¢880°0 6S80€0 €S9¢8C0 L¥0LED VN 1G/92°0 VN VN 1G99Sv°0 VN VN ¢65¢C0 VN uodep
3 L0070 €L0 %2CS 6¢€C’0 clev¥’'0 ¥90S98'0 0€L6€°0 VN VN 0Svve0 VN VN V.v9€0 VN VN 171920 eljey
4 6100°0- 00°L- %8 G900'0 €€€80°0 VN VN VN 9v..0°0 VN VN 812800 VN VN VN G€060°0 |9eis|
3 ¥200°0 610 %8¢ 99100 616500 VN 15§/90'0 S8¥90°0 8¥¥e0'0 696900 VN VN VN VN VN VN Elpugs|
3 ¢eslo 150 %0€ CcL¥9'0 2eeSl’'c <ce0e0’c 06¢Sc'c 1SS09'Cc 8986.°C ¢8e0S'C L¥Ll0C VN §9¢S8°0 VN VN VN epuey|
4 09200 040 %¥e 6690'0 /9¢0C’0 9¥€lLC’0 018820 P¥¥8LC'0 €986L°0 19¢CC’0 887200 VN VN VN VN VN uelj
4 VN VN VN VN G2e000 VN VN G¢e00'0 VN VN VN VN VN VN VN VN ded|
4 1000°0 190 %ccl #0000 1€000°0 VN VN VN 680000 GL000°0 VN ¢1000°0 VN VN 010000 VN elsauopu|
S 00000 ¢00 %E9 80000 921000 1c¢l00'0 18LO0'0 #CLO00 690000 ¢6000°0 950000 962000 VN VN 18000°0 VN elpuj
€ G820°0 120 %lv Gcel'0  c¢ll6Cc0 Lvlivy0 Lelvv'0  L6VPY'0  92.6L°0 8S80C°0 L.€2C0 VN 8€YEC0 VN VN 44190 elbuny
4 88110 16°0 %16 6€09°0 /8€SS0 ¢6L9C’L VN VN LyveEY'0 VN VN ¢e0sY'0 VN VN 9/890°0 VN Buoy BuoH
¥ VN VN %99 06¢0'0  00¥¥0°0 VN VN €G¥90°0 VN VN 1¥€20°0 VN VN VN VN VN elewseng
3 06200 16°0 % vy 0S0L°0 916€C'0 0LC9e'0 €99G€'0 ¢cv9C’0 6EE0E0 €999L°0 <¢¥8SC0 VN 086010 VN VN 11€60°0 eloalo
¥ 81100 €90 %19 16200 0S¥¥0°0 VN 2€080°0 ¥1c¢c0'0 ¢92.00 +E0E00 GLZLOO VN VN VN VN VN elbios
3 9€90°0 G8'0 %6€ S9¥2'0  ¥0C€9'0 VN 86898'0  02¢900° VN 91290 L2v0S'0 VN 168050 VN VN ¥99.€0 elouely
3 S010°0 190 %91 /9200 L/S.¥'0 /BSES'0 <C9S€S0 VN VN 880.¥°0 VN VN 188v€°0 VN VN 081810 elpuejuly
I €000°0 L0 %16 /1000 681000 ¥.100°0 VN VN G¢v00'0  ¥¥100°0 VN €1000°0 VN VN VN VN seudijig
[4 G200 180 %8¢ /¥20'0  8¥590°0 VN VN VN 886,00 696,00 869¢€0°0 VN VN VN VN VN eluojys3
3 €.¥0°0 9.0 %¥e 1902’0 G0SS8'0 GSvve'L <¢cl80'L €S¥90°L 9¥868°0 6EYEI0 GEGCO0 /G9S8°0 LE€LG8'0 966G.°0 GL09.°0 0¥2290 soplun sopejsy
3 (447000 ¥5°0 %le 0980'0 €.60¥'0 ¢8990 L¥¥OV'0 88E€LE0 LLEOV'O LLYP8ED €9EVE0 VN €199¢0 VN VN 10S8¢€°0 eyeds3
4 VN VN %Vl ¢ve0'0  8¢6¥C0 VN L§eeo VN Sv€L20 VN VN VN VN VN VN VN elusno|s3
14 VN VN %E€9 86€0'0  60€90°0 VN VN ¥¢160°0 VN VN ¥61€0°0 VN VN VN VN VN JopeAjes |3
14 ¢000°0 8¥'0 %58 €100'0 851000 VN VN VN ¢¥100°0 VN VN 10€00°0 VN VN VN ¢€000°0 ojdibg
14 VN VN %cCe 21000 G¢S00°0 ¥¥900°0 90¥00°0 VN VN VN VN VN VN VN VN VN Jlopendy
3 ¢L€0°0 860 %Le 1861°0 9€9€L°0 VN ¢eGL0'L  6//¥9°0 /80680 095980 9€919°0 VN v.eev0 VN VN 786890 edjeweuld
14 9000°0- 90" %cL 81000 ¢S¢00'0 <¢c¢co0'0 VN 680000 VN 9¥00°0 VN VN VN VN VN VN eqnd
€ 91v0°0 120 %Vl ¥.0L°'0 G¥¥60°0 LL0GC'0 €8€S0°0 VN €9900'0 859900 VN VN VN VN VN VN e10B0ID
€ 96¥0°0- 9¢°0- %09 Lc0€'0  ¢L66%°0 VN G190/°0 8/850°0 G88Y¥S0 VN 016890 VN VN VN VN VN B0y E}S0D
3 9€10'0 280 %¥e G8¥0'0 L¥661L°0 859/¢°0 O0Lv.C0 €606L°0 +SS8L°0 ¥208L°0 989510 ¥8¥.LL°0 VN VN 919G1°0 VN eai0)
4 G900°0 610 %S€ €G10°0 GSEY0'0 88¥S0°0 95500 S00¥0°'0 ¥2LS0°0 /8¥€00 ¥98L0°0 VN VN VN VN VN elquiojo
4 11000 8¢'0 %01 88000 8S¢L00 VN VN VN 811100 VN VN §02c0'0 VN VN €51¥00°0 VN eulyo
€ €100 G20 %EL €100 8€.60°0 VN VN 986/1°0 ¢9/€0°0 €08€0'0 LOYELO VN VN VN VN VN allyo
3 28600 ¥6°0 %01 ¢v0L'0  06880°} Zv99L'L L68cl’L 11060 VN VN VN VN VN VN VN VN epeuep
€ ¢€000 19°0 %¥v 0/L0°0  L¥8€0'0 006€0°0 ¢¥8¥0'0 €..G00 +0Lc0'0 ¥8E€S0°0 ¥E€0S0°0 VN 08200 VN VN 60100 euebing
€ 12v00 .0 %Sv G80L'0 €9lvCc’0 ¢69LE0 GLlee'0 GEV.IE0 <SSLL'0 628vL°'0  ¥SELLO VN VN VN VN VN liselg
4 VN VN %82 68000 16L€0°0 128€00 VN 19620°0 VN VN VN VN VN VN VN VN euinobazioH-elusog
4 12000 ¢so %cc 00L0'0 Gesv0'0 ¢6¥S0°0 VN /20500 L€0€0°'0 S20S0°0 000¥0°0 VN VN VN VN VN eisnuojelg
€ ¥8€0°0 Geo %ce 90LL'0  98.¥€°0 VN VN 0L9v¥'0 ¥18¢C’0 9€69€°0 VN VN VN VN VN VN adlleg
3 /8000 60 %EL 99€0'0 851620 VN 099€€°0 VN VN ¢ecl8¢0 VN VN €166¢°0 VN VN 8€.L¥C0 eolbjog
S 00000 80°0- %L L0000 810000 LLOOO'0 +1L000°0 820000 SE€000°0 €0000°0 VN VN VN VN VN VN usepe|bueg
3 GG00°0 820 %8¢ 6¥.0'0 150420 VN ¥162¢°0 VN VN €6.€°0 VN VN 9€65¢°0 VN VN Levieo elsny
3 12€0°0 34 %9€ 06420 <ClE€LL0 9€GE8'0 ¢26859L°0 VN creeet  viviLZ'0 66Lvy'0  6VLELOD VN VN €G¥65°0 VN eljensny
€ €190°0 120 %69 8LLL'0  €9191°0 VN VN 9€82€'0 60C60°0 9¢90L°0 6E6LLO VN VN VN VN VN eunuably
14 29000 160 %¥v ¢el0’0 ¥00€0'0 ¥ESYO0 VN VN ¢eee0’0 992¢e00 VN VN VN VN VN VN eljably
4 G€00°0- 00°L- %6 €200  209€l0 VN VN VN §qavel o VN VN LGYEL0 VN VN VN €68Y71°0 ejipnes eiqely
3 2100 [4} %61 9L€L'0 8¢l890 ¥0896'0 G6¥09°0 VN 966090 60.£9°0 €8909°0 VN L¥8€9°0 VN VN 608020 eluews|y
¥ 9€10°0 9.0 %16 G¥€0'0  €569€0°0 8S9¥60°0 LZLE0'0 ¢/820°0 ¢¥900°0 VN 129100 VN VN VN VN VN elueqy
uod3 w o AD as elpaiN 9002 5002 002 €002 2002 1002 0002 6661 8661 L1661 9661 sled

‘[o] @usipuodsaliod oue |8 us |ejo} ugioe|qod ns aJjud opIPIAIP [8E—62] 900Z € 9661 op ‘sied un ua g eljyowsay e| ap ojusiwelel}
12 eied sepesn X|4 ap (]N) S8jeuoloBUIBIUI SBpEPIUN 8p OpeWL.IoUl oJawnu [ap Jiued e oulwialap as (euded Jad |N) (X]14) X| J01oe) dp 0osn |3 *| odpend)

Haemophilia (2011), 17, 446-455

© 2011 Blackwell Publishing Ltd



Estudio sobre informes del uso de factor IX alrededor del mundo

‘[¥] uemie] e eoiwouooa UOIOBOISE|D BUN QUBISE OU [eIpun) ooueq |3 soleq sosalbu) :G ‘soleq soipaw sosalbu| i ‘SopeAd|d solpaw sosalbu] ¢ ‘3OO0 el op soiquiaiw
ou A sopeng|a sosalbu| :z {[st] (3aDO) soo1wouoa] ojjoslesaq |9 A ugoesadoo) el esed ugioeziuebiQ e| ap soiquidiw A sopeas|d sosalbul :| :[H] Boiwouoos ugioeolIsed :uoog
‘ugisalbal ap eau)| e| ap ausaipuad (W ‘UQIDB|S1I00 dp dJUBIOYS0I 1Y ‘sojep uoleuordlodoid as ou ‘9|qiuOdsIp OU YN ‘UOIDBLIBA 8P SJUBI0IIB0D (AD ‘IEPUB]SS UQIOBIASSP (S
‘elouapuadapul ns uolelejpap oibausuol A eigias ‘900g U3 “eiae|sobnA ap alquiou |9
ajuawierolo oljoge as A ‘ocibauajuol A e1qiaS ap SOpPEIST SO| 9p UQIUN B 0Iquied aiquiou ns ‘€00z u3 oibausjuoy A eiqsag Jod epeuwlio) ugioeiapa) eun eId eIAB|SOBNA ‘2661 U3,

S 6900°0- 180~ %ccl 62000 199000 VN VN VN €61000 ¥6L000 /95100 VN VN VN VN VN anqequiz
S ¢000°0- 810~ %6.L €¢00'0 G6¢000 6€L00°0 VN VN VN 16¥00'0 86¥00°0 150000 VN VN VN VN Weusin
€ 86100 1G°0 %8¢ ¥¢/0°'0  LL06L°0 9¥98L°0 86.0€'0 <¢L€9L°0 989¢C’0 ¢SL600 8¥S9L°0 VN VN VN VN VN e|anzausj
€ €€20°0 .0 %S¥ 80¥0'0 180600 VN VN ¥00ZL'0 G0L60°0 906LL°0 80EEO0 VN VN VN VN VN Aenbnin
4 VN VN %l 00000 60¢00°0 VN VN VN 012000 802000 VN VN VN VN VN VN elueion
€ €900°0 190 %ce 1/6¢0'0 €¥L60°0 8SCLL'0 ¥O0LEL'0  LOLLL'O €8890°0 €S990°0 G80L0°0 +00LL'0 VN VN VN 1G¥S0°0 ejnbiny
VN 96100 060 %le G/90'0 ¥98¢€0 L9¥8€0 VN VN 0€68¢°0 VN VN €8€.2°0 VN VN G/99¢°0 VN uemie|
4 9000°0- Sv'0- %¥S 0S00'0  €¢600°0 0€900°0 VN VN €9500°0 VN VN 879100 VN VN 0S800°0 VN elpuejiel
3 L1€0'0 860 %61 /¥0L°0  ¥0CPS'0 68/89'0 60029'0 L9€6G°0 80CSS'0 8E9ES0 861250 VN 6¥€81°0 VN VN €.¥€€0 ezing
3 £1€0°0 G8'0 %01 S/LL'0  ccelll VN 00¥6€’L VN 6/88L°L 0€9vL’L 60vel'L VN s06¢t’L VN VN 80150°L eleng
S G200'0 €90 %C9 6€00°'0 8¢900°0 <¢0.00°0 916000 202000 VN VN VN VN VN VN VN VN uepnsg
€ GG00°0- 9.0~ %S| §LL0'0  /9¥20°0 ¥2c90'0 8100 0LE90'0 S6¥80°0 /8S80°0 VN VN VN VN VN VN eoljepns
14 VN VN %86 §0L0'0  GZ010°0 VN VN VN VN VN VN 218100 VN VN VN ¥€€00°0 euls
4 62000 80 %81 6l¥0°'0 16/80°0 8SS80°0 VN VN ¢c9eL’'0  §0¢L0°0 ¥0cZl'0 €v.L00 VN VN ¢Sv60°0 VN Indebuig
€ 0000 960 %99 ¥€¢0'0  1GSE€0'0 /¢8€0'0 8LL8O'0 S06L0°0 €98¢0°0 ¥¥SC0'0 950200 VN VN VN VN VN «Elgles
€ €200 ¢L0 %0l 86LL°0 6LLLL'0 99¢¥E€0 G6¢CcC’0 6L.¥0°0 89880°0 6L0S0°0 VN VN ¢6¢v0'0 VN VN 125200 eisny
€ 6€€0°0 €L°0 %LG1| €960'0 ¥¢l90'0 1Lcecee0 6¥8L0°0 VN 6¢/€0°'0 ¢1600°'0 806000 VN VN VN VN VN Eluewny
€ G200 080 %62 9€/0'0 G80SC'0 L€S0€'0 €868€'0 <cElyc’0 9.¢¢cc’0 9€L¢c’0 09S8L°0 VN 8.€81°0 VN VN VN eoeno|s3 ‘doy
14 ¢000°0- 65°0- %le 90000  18¢00°0 802000 VN VN 12€00'0 ¢€€00'0  65200°0 VN VN VN VN VN eueojuiwo( ‘doy
3 1G00°0 680 %01 ¥¢¢0'0  1G.12°0 VN 625120 VN VN EreraAy VN VN 1€561°0 VN VN ¥6€02°0 2099 eoljgndey
3 91¥0°0 ¢cL0 %1€ 96610 ¥L6€9°0 190920 <¢6LLOL VN €2¢9€5°0 /69990 9L¥SY0 VN 610090 VN VN €6EYY0 oplun ouley
4 VN VN VN VN GG6¥10 VN VN §G6¥1°0 VN VN VN VN VN VN VN VN 021y opdnd
3 11200 €60 %¥e 98600 600L¥'0 8cv6¥'0 GL68Y'0 0S9SY'0 6¥6.7'0 G6ELY'0  €V9SE0 VN 80€6€°0 VN VN 188610 leBnyiod
€ 82100 S0 %S 98600  Z¢GLL'0  ¢€LSL°0 80.G1L°0 VN 0828L°0 8€LLL'0 1Le¥0L'0 VN 6€010°0 VN VN 122100 eluojod
4 6.00°0- 890~ %69 ¢G¢0'0  G/9€0°0 S¥L00'0 999€0°0 688500 VN VN 100S0°0 VN VN VN VN VN nied
S 10000~ €6°0- %0L €000'0 /¥000'0 200000 100070 VN ¥9000'0 0S000°0  1LS000°0 VN VN VN /60000 VN uejsinbed
€ 1£€00°0- o %E8 62¢€0'0 886€0°0 199200 VN L1100 €vyL0'0 918000 106100 VN VN VN VN VN euweued
4 9G¥0°0 980 %9¢L 8¢G0°0 ¥6L¥0°0 G820L°0 6¢LL0°0 89LL00 VN VN VN VN VN VN VN VN eufjssjed
3 18€0°0- 9G°0- %lv €G9C°0 66190 VN 2190 VN VN 681250 VN VN ey o VN VN 5820’1 soleg sosjed
3 2500 120 %Sv ¥8GG°0 €8/vC’L 89966l 1098L°L 998660 €6¥¢S'0 <cceeyl €99G¥0 9v8ESL VN VN ¥288¢’L VN epug|oz ernsnN
3 1¥20°0 680 %81 L1600  0L26V°0 VN 699¥9°0 VN VN /8¥9%'0  €0€6V°0 VN €€8YY°0 VN VN 8501L¥°0 ebenioN
S €100°0- 1€°0- %¥iL G/00°0 1¢S00°0 Z€200'0 090000 VN 0€€00'0 €98L0°0 ¥¢L000 VN VN VN VN VN |edaN
S VN VN VN VN ¢6500°0 VN VN VN 265000 VN VN VN VN VN VN VN eljobuopy
€ 12100 L0 %Sv 60€0'0 <C1690°0 69600 ¥9LLL'O 2/990°0 +20E€0'0 68€90°0 €9¥¥0°0 VN VN VN VN VN OJIX9N
€ 60200 6.0 %y €//0°0 0098L°0 199G¢'0 Le¥vZ'O ¥I8ECO G60/C°0 00EVL'0 8¥0L0°0 LS/91L°0 VN VN 269600 VN eisele|\
4 Gev0'0 9.0 %0G 1 L¢0L’'0 828900 VN veclee0  €9¥20°0 VN 9€¢l0'0 88¥L0°0 VN VN VN VN VN eluopasey
3 VN VN %l ¢c00'0 6861€°0 VN VN VN VN LE8YE0  L¥LGE0 VN VN VN VN VN oBinquiexn
€ €410°0 00l %6¢€ G0¥0°'0 ¢0S0L°0 LOLSL'0 VN VN VN 6€680°0 G9¥.0°0 VN VN VN VN VN elueny
€ 16100 890 %0% ¢6¥0'0 ¢ceclo VN VN L0¥81°0 926800 /LS6EL'0 VN €396.0°0 VN VN VN VN oueq
€ §GG10°0 020 %9¢€ 9lvY0'0  909LL'0 609€L°0 68L8L°0 <¢9¥CL'0 92€80°0 L9¥90°0 685010 VN VN VN VN VN eluoe
4 9100 660 %S¢C 122900  20¢sc0 VN VN VN €2v0€0 VN VN 0€69¢°0 VN VN VN ¥G281°0 Hemny
S VN VN VN VN ¢¢e00°0 VN VN ¢¢€00°0 VN VN VN VN VN VN VN VN elusy
uod3z w ] AD as elpaiN 9002 5002 002 €002 2002 1002 0002 6661 8661 L1661 9661 sled

(sualn) "1 oupen

Haemophilia (2011), 17, 446-455

© 2011 Blackwell Publishing Ltd



Estudio sobre informes del uso de factor IX alrededor del mundo

60

50

40 1

30 -

Frecuencia

20

10

Figura 1. Histograma del uso de factor IX (FIX)
(Ul per capita) para cada uno de los 90 paises
del Cuadro 1. Los numeros arriba de cada
barra representan el numero (frecuencia) de

1 paises con media de uso de FIX en el rango

Uso de FIX (Ul per capita)

La media del crecimiento anual en el uso de FIX (UI per
cdpita) se incrementé con el transcurso del tiempo, y

78 por ciento de los paises presentaron una pendiente
positiva de su linea de regresion (1) (Cuadro 1) o

Tabla 1. Especificamente, 22 de 24 (92%) paises con
ingresos elevados miembros de la OCDE mostraron
crecimiento positivo, al igual que lo hicieron 4 de 6
(67 %) paises con ingresos elevados no miembros de

la OCDE; 20 de 23 (87%) paises con ingresos medios

2.20 *Irlanda
2.00 * Valor atipico
g 1.80 1 Cuartil superior
o Media
© 1.60 Mediana
= Cuartil inferior
8 1.40-
2 1.201
S 1.001
[
o 0.80
T
O 0.60 .
g Hong Kong Costa Rica
0.40
0.204 % = *Iran
0.00 - —

1 2 3 4 5
Clasificacion econémica

Figura 2. Plano de distribucion con la clasificacion
econdémica en el eje de abscisas y el uso de factor IX
(FIX) (Ul per capita) en el eje de ordenadas. Los valores
del uso de FIX representan la media del uso de FIX para
cada uno de los 90 paises de Cuadro 1. La clasificacion
econdmica [44] es la siguiente: 1: Ingresos elevados

y miembros de la Organizacion para la Cooperacion

y el Desarrollo Econémicos (OCDE) [45]; 2: Ingresos
elevados, no miembros de la OCDE; 3: Ingresos medios
elevados; 4: Ingresos medios bajos; 5: Ingresos bajos.
*Un valor atipico queda fuera de dos desviaciones
estandar de la media.
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— indicado en el eje de abscisas.
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elevados; 12 de 17 (71%) paises con ingresos medios
bajos; y solo 2 de 7 (29%) paises con ingresos bajos. La
media de crecimiento anual fue positiva para todas las
clasificaciones econémicas, excepto para los paises con
ingresos bajos. La media de crecimiento de uso de FIX
(UI per cépita por afio) fue de 0.0312 para paises con
ingresos elevados miembros de la OCDE; de 0.0258
para paises con ingresos elevados no miembros de

la OCDE; de 0.0179 para paises con ingresos medios
elevados; y de 0.0086 para paises con ingresos medios
bajos, mientras que los paises con ingresos bajos
presentaron un crecimiento negativo que promedié
0.0009 UI per capita por afio. Los paises con el mayor
crecimiento medio anual de uso de FIX (Ul per cépita
por afo) fueron Irlanda con 0.1522, Hong Kong con
0.1188 y Canada con 0.0982.

Los informes de uso de FIX (UI per capita) variaron
considerablemente entre clasificaciones econémicas y
la cantidad usada se increment6 conforme aumenté

la capacidad econémica. El Cuadro 2 presenta media,
SD y CV de cada observacion del Cuadro 1, por
clasificaciéon econémica y resultados del anélisis
ANOVA. El uso de FIX en paises con ingresos elevados
miembros de la OCDE fue de 0.6494 + 0.4998 (media +
SD) Ul per capita, mientras que el uso de FIX en paises
de otras clasificaciones econémicas fue de 0.0997 +
0.1376 (media = SD) Ul per capita. El uso de FIX fue
considerablemente diferente en todas las clasificaciones
econémicas (Cuadro 2) excepto entre paises con
ingresos elevados no miembros de la OCDE y paises
con ingresos medios elevados. En un andlisis pais por
pais, la media de uso de FIX (UI per capita) tuvo una
correlacion moderada (R = 0.63, P < 0.001) con la media
del INB per capita [44].

Uso de FIX (UI por PCHB)

El Cuadro 3 presenta series cronoldgicas de datos de
1998 a 2006 sobre uso de FIX (UI por PCHB) en 81
paises que proporcionaron esta informacién a MRB y
a la FMH. Hubo nueve observaciones posibles sobre
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Cuadro 2. Andlisis estadistico del uso de factor IX (FIX) informado (Ul per céapita) por clasificacion econdmica [44] para los

datos de uso anual de FIX del Cuadro 1.

P compara clasificaciones
econémicas

Clasificacién econémica Media SD cv Rango n N (2) (3) (4) (5)
Paises de ingresos elevados OCDE (1) 0.6494  0.4998 77%  0.0591  2.1539 151 25 <0.001 <0.001 <0.001 <0.001
Paises de ingresos elevados no OCDE(2) 0.2001  0.2483 124%  0.0655  0.5539 25 8 0.117  <0.001  <0.001
Paises de ingresos medios elevados (3) 0.1462  0.1317 90%  0.0355  0.4997 128 23 <0.001 <0.001
Paises de ingresos medios bajos (4) 0.0399  0.0585 147%  0.0003  0.2027 83 24 <0.001
Paises de ingresos bajos (5) 0.0028  0.0042 151%  0.0002  0.0065 36 9
Paises en (2)—(5) 0.0997  0.1376 138% 272 64
Paises del G7 0.6697  0.2715 41% 44 7
Todos los paises 0.2962 0.4110 139% 427 90

P compara la media de uso de FIX para las clasificaciones econémicas, usando un analisis de varianza (ANOVA).

OCDE: Organizacién para la Cooperacion y el Desarrollo Econdmicos [45]; SD: desviacion estandar; CV: coeficiente de variacion; n: nimero
de observaciones anuales de uso de FIX en el Cuadro 1 para cada clasificacién econémica; N: nimero de paises en cada clasificacion
econodmica; los paises del G7 son: Canadd, Francia, Alemania, Italia, Japon, Reino Unido y Estados Unidos. A Taiwan el Banco Mundial no le
asigno una clasificacion econémica [44], pero fue incluido en el analisis de todos los paises.

el uso de FIX correspondientes a los afios 1998-2006,
inclusive. A partir de estas observaciones se calcularon
media, SD, CV, R y pendiente (). La Figura 3 muestra
un histograma de la media de uso de FIX en cada pais
(Cuadro 3). Sesenta por ciento de los paises informaron
un uso de FIX (UI por PCHB) de 4 000 o menos (Fig. 3).
La media de uso de FIX (UI por PCHB) entre paises
con ingresos elevados miembros de la OCDE abarcé de
289 en Islandia a 24 171 en Estados Unidos, mientras
que el uso de FIX para paises con ingresos elevados

no miembros de la OCDE vari6 de 1 908 en Singapur

a 23 140 en Arabia Saudita; en paises con ingresos
medios elevados fue desde 622 en Bulgaria a 15 574

en Costa Rica; en paises con ingresos medios bajos se
extendi6 desde 58 en Cuba hasta 7 018 en Guatemala; y
en paises con ingresos bajos abarc6 de 97 en Paquistan
a 1863 en Nepal. Algunos paises informaron un

uso de FIX (UI por PCHB) inusualmente elevado en
comparacioén con otros paises de su misma clasificacion
econdmica (Fig. 4).

La media del crecimiento anual en el uso de FIX

(UI por PCHB) se increment6 con el transcurso del
tiempo, y 79 por ciento de los paises presentaron

una pendiente positiva de su linea de regresion (i)
(Cuadro 3). Especificamente, 16 de 16 (100%) paises con
ingresos elevados miembros de la OCDE presentaron
crecimiento positivo; lo mismo ocurri6 en 2 de 2
(100%) paises con ingresos elevados no miembros de
la OCDE; en 15 de 20 (75%) paises con ingresos medios
elevados; en 8 de 10 (80%) paises con ingresos medios
bajos; y en 0 de 4 (0%) paises con ingresos bajos. La
media del crecimiento anual fue positiva para todas
las clasificaciones econémicas excepto para los paises
con ingresos medios bajos y bajos. La media del
crecimiento de uso de FIX (UI por PCHB por afio) fue

© 2011 Blackwell Publishing Ltd

de 701 para paises con ingresos elevados miembros

de la OCDE; de 462 para paises con ingresos elevados
no miembros de la OCDE; y de 106 para paises con
ingresos medios elevados; mientras que los paises con
ingresos medios bajos y bajos mostraron un crecimiento
negativo que promedi6 278 y 190 UI por PCHB por afio,
respectivamente. Los paises con la mayor media de
crecimiento anual en uso de FIX (UI per capita por afio)
fueron Irlanda, con 1 541; Estados Unidos, con 1 309;
Argentina, con 1 259; Dinamarca, con 1 173; Italia, con

1 144; Canada, con 1 110; y Brasil, con 1 084.

Los informes de uso de FIX (UI por PCHB) varian
considerablemente entre clasificaciones econdmicas,
incrementandose conforme aumenta la capacidad
econdmica. El Cuadro 4 presenta media, SD y CV

de cada observacién del Cuadro 3 por clasificacion
econdmica y resultados del analisis ANOVA. El uso

de FIX en paises con ingresos elevados miembros de

la OCDE fue de 11 383 * 6 960 Ul (media * SD) por
PCHB, mientras que el uso de FIX para las demaés
clasificaciones econémicas fue de 2 898 + 3,912 (media =
SD) Ul por PCHB. El uso de FIX fue considerablemente
diferente en todas las clasificaciones econémicas
excepto en la comparacién entre paises con ingresos
elevados no miembros de la OCDE y paises con
ingresos medios elevados. En un anélisis pais por pais,
la media de uso de FIX (UI por PCHB) presenté una
correlacion positiva moderada (R = 0.61, P < 0.001) con
la media del INB per capita [44].

Discusion
Los informes de uso de FIX varian considerablemente

entre las diferentes economias nacionales, incluso

Haemophilia (2011), 17, 446-455
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Cuadro 3. El uso de factor IX (FIX) (Ul por PCHB — persona con hemofilia B) se determiné a partir del numero informado de
unidades internacionales (Ul) de FIX usadas para el tratamiento de la hemofilia B en un pais, de 1998 a 2006 [29-38], dividido
entre el nUmero informado de personas con hemofilia B en dicho pais, en el afio relevante [34—38,41-43].

Pais 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006 Media SD cv R m Econ
Albania NA NA NA 202 NA 87 378 405 1,250 464 458 99% 0.76 181 4
Alemania NA 9,893 NA 12,658 NA 12,450 NA 12,330 19,729 13,412 3,706 28% 0.76 987 1
Arabia Saudita NA NA NA NA NA 23,140 NA NA NA 23,140 NA NA NA NA 2
Argelia NA NA NA NA 1,265 NA NA NA 1,615 1,440 248 17% NA NA 4
Argentina NA NA NA 2,780 NA 2,114 7,351 NA NA 4,081 2,851 70% 0.67 1,259 3
Australia NA NA 14,000 8,560 NA NA NA 11,893 12,428 11,720 2,289  20% 0.10 75 1
Austria NA 6,344 NA NA NA NA NA NA NA 6,344 NA NA NA NA 1
Bangladesh NA NA NA NA NA 275 200 80 59 154 102 66% -0.97 =77 5
Bélgica NA 5,111 NA NA 4,735 NA NA NA NA 4,923 266 5% NA NA 1
Belice NA NA NA NA NA 8,571 10,909 NA NA 9,740 1,653 17% NA NA 3
Bielorrusia NA NA NA 855 NA 634 1,042 NA 1,156 922 228 25% 0.67 74 4
Bosnia-Herzegovina NA NA NA NA NA NA 1,000 NA 1,500 1,250 354 28% NA NA 4
Brasil NA NA NA 5,667 NA 3,881 12,752 11,089 8,712 8,420 3,679 44% 0.57 1,084 3
Bulgaria NA 412 NA 783 NA 324 882 740 592 622 220 35% 0.32 27 3
Canada NA NA NA NA NA NA 13,958 15,902 16,177 15346 1,210 8% 0.92 1,110 1
Chile NA NA NA 2,330 669 669 NA NA NA 1,223 959 78% -0.87 -831 3
Colombia NA NA NA 1,692 NA 2,583 1,621 2461 2,153 2,082 462 22% 0.42 101 4
Corea NA NA 6,726 5,895 6,807 NA 6,945 9,501 9,339 7,535 1,506 20% 0.85 543 1
Costa Rica NA NA NA 21,484 NA 16,978 1,852 21,982 NA 15,574 9,421 60% -0.26  -1,454 3
Croacia NA NA NA NA 932 93 NA 554 3,065 1,158 1,310 113%  0.66 471 3
Cuba NA NA NA NA NA NA 34 NA 83 58 34 58% NA NA 4
Dinamarca NA 7,419 NA 10,061 NA 14,286 10,836 15,625 NA 11,645 3,310 28% 0.85 1,173 1
Ecuador NA NA NA NA NA NA NA 174 264 219 64 29% NA NA 4
Egipto NA NA 80 NA NA NA NA NA NA 80 NA NA NA NA 4
El Salvador NA NA NA 1,170 NA NA 2,620 NA NA 1,895 1,025 54% NA NA 4
Eslovenia NA NA NA NA NA 3,429 NA NA NA 3,429 NA NA NA NA 2
Esparia NA 8,758 NA 7,004 NA 8,479 10,000 10,793 16,546 10,248 3,310 32% 0.74 939 1
Estados Unidos 20,221 22,995 22,582 16,318 NA 23,933 27,688 27,956 31,672 24,171 4,843 20% 0.79 1,309 1
Estonia NA NA NA 1,400 3,000 3,000 NA NA NA 2,467 924 37% 0.87 800 2
Filipinas NA NA 32 NA NA 641 NA NA 190 288 316 110% 0.25 26 4
Finlandia NA NA NA NA NA NA NA 12,112 12,050 12,081 43 0% NA NA 1
Francia NA 8,264 NA NA NA NA NA 18,270 NA 13,267 7,075 53% NA NA 1
Georgia NA NA NA 412 NA 2,348 568 1,933 NA 1,315 970 74% 0.46 262 4
Grecia NA 2,055 NA 4,216 NA 4935 4,170 5529 5641 4424 1,318 30% 0.90 456 1
Guatemala NA NA NA NA NA NA 7,018 NA NA 7,018 NA NA NA NA 4
Hungria NA 3,204 NA 2,271 2,112 NA 5143 5,086 5703 3,920 1,583  40% 0.81 484 3
India NA NA NA 174 NA 221 267 215 138 203 49 24% -0.14 -3 5
Indonesia NA NA 184 NA NA 1,496 NA NA NA 840 928 110% NA NA 4
Irak NA NA NA NA NA NA 177 NA NA 177 NA NA NA NA 4
Irdn NA NA NA 1,742 NA 4,704 4,420 5141 3,769 3955 1,334 34% 0.65 453 4
Irlanda NA 10,390 NA 25,000 NA 33,880 29,442 23,871 22,260 24,140 7,955 33% 0.51 1,541 1
Islandia NA NA NA NA NA 175 339 351 NA 289 98 34% 0.89 88 1
ltalia NA 6,126 NA NA NA NA NA 5942 18,539 10,203 7,220 71% 0.60 1,144 1
Japén NA NA NA NA NA 8,891 NA 10,081 8,924 9,299 678 7% 0.21 94 1
Jordania NA NA 1,379 NA NA NA NA NA 990 1,185 275 23% NA NA 4
Kenia NA NA NA NA NA NA 296 NA NA 296 NA NA NA NA 5
Letonia NA NA NA 3,333 NA 2,310 3,316 4,601 3,024 3,317 829 25% 0.26 112 3
Libano NA NA NA NA 13,846 NA 8,291 NA NA 11,069 3,928  35% NA NA 3
Lituania NA NA NA 2,342 NA NA NA NA 4,021 31182 1,187  37% NA NA 3
Macedonia NA NA NA 178 148 NA 336 NA NA 220 101 46% 0.89 59 4
Malasia NA NA 5,693 2,391 NA 9,423 8,042 7401 7,640 6,765 2456  36% 0.60 639 3
México NA NA NA 3,038 NA 1,851 3,560 4,378 3,541 3,274 929 28% 0.53 255 3
Mongolia NA NA NA NA NA 517 NA NA NA 517 NA NA NA NA 5
Nepal NA NA NA 463 7,050 1,282 NA 122 397 1,863 2932 157% -0.42 -597 5
Noruega NA 7,843 NA NA NA NA NA 10,601 NA 9,222 1,950 21% NA NA 1
Nueva Zelanda NA NA 9,177 4,135 NA 2,857 15,171 13,388 8,436 8,861 4,878 55% 0.40 842 1
Paises Bajos NA 5,360 NA NA NA NA NA 6,897 NA 6,128 1,087 18% NA NA 1
Palestina NA NA NA NA NA NA 425 NA 3810 2,117 2,393 113% NA NA 4
Panama NA NA NA 1,365 NA 218 1,046 NA 401 758 538 71% -0.59 -153 3
Paquistan NA NA NA NA NA 248 NA 35 8 97 131 135% -0.97 -84 5
Peru NA NA NA NA NA NA 6,427 2,874 91 3,131 3,176 101% -1.00 -3,168 4
Polonia NA 215 NA 2,077 NA 3,650 NA 2,791 2,900 2,326 1,305 56% 0.78 353 3
Portugal NA 9,412 NA 8,584 NA 9,599 9,775 10,488 10,500 9,726 721 7% 0.79 219 1
Reino Unido NA 6,343 NA 5,293 NA 6,392 na 9,134 7,500 6,933 1457 21% 0.70 358 1
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Cuadro 3. (viene)

Pais 1998 1999 2000 2001 2002 2003 2004 2005 2006  Media SD Ccv R m Econ
Republica Checa NA 3,295 NA NA NA NA NA NA NA 3,295 NA NA NA NA 1
Rep. Dominicana NA NA NA 131 171 171 NA NA NA 158 23 15% 0.87 20 4
Republica Eslovaca NA 2,195 NA 2,370 NA 2,752 2,975 NA 3,664 2,791 577 21% 0.97 206 3
Rumania NA NA NA 162 NA 649 NA 315 3,759 1,221 1,704 140% 0.70 537 3
Rusia NA 1,125 NA NA NA 933 1,101 3,932 6,165 2,651 2,327 88% 0.70 605 3
Serbia* NA NA NA 553 NA 740 476 1,995 1,031 959 617 64% 0.55 177 3
Singapur NA NA 438 3,165 1,899 NA NA NA 2,131 1,908 1,124 59% 0.29 124 2
Sudaéfrica NA NA NA NA NA 3,262 2,264 2,723 2,107 2,587 515 20% -0.75 -298 3
Sudéan NA NA NA NA NA NA 290 NA 797 543 359 66% NA NA 5
Suecia NA 14,124 NA NA NA 16,060 NA NA NA 15,092 1,369 9% NA NA 1
Suiza NA 7,431 NA 9,059 NA 9,360 9,219 10,051 9,938 9,176 943 10% 0.92 332 1
Tailandia NA NA 5,076 NA NA 1,651 NA NA 363 2,363 2,436 103% -0.97 -786 4
Turquia NA NA 19,737 6,422 NA 4,728 5,022 4902 3,657 7,411 6,103 82% -0.76  -2,000 3
Uruguay NA NA NA 724 NA 1,992 2,625 NA NA 1,780 968 54% 1.00 634 3
Venezuela NA NA NA 4,392 NA 5629 3,798 6,491 3,778 4,818 1,200 25% 0.01 4 3
Vietnam NA NA 193 NA NA NA NA NA 139 166 38 23% NA NA 5
Zimbabue NA NA NA 667 83 NA NA NA NA 375 412 110% NA NA 5

*En 1992, Yugoslavia era una federacion formada por Serbia y Montenegro. En 2003, su nombre cambié a Union de los Estados de
Serbia y Montenegro, y se abolié oficialmente el nombre de Yugoslavia. En 2006, Serbia y Montenegro declararon su independencia.
SD: desviacion estandar; CV: coeficiente de variacion; NA: no disponible, no se proporcionaron datos; R: coeficiente de correlacion;
m: pendiente de la linea de regresion; Econ: clasificacion econémica [44]: 1: Ingresos elevados y miembros de la Organizacion para la
Cooperacion y el Desarrollo Econémicos (OCDE) [45]; 2: Ingresos elevados y no miembros de la OCDE; 3: Ingresos medios elevados;

4: Ingresos medios bajos; 5: Ingresos bajos.

35 4

33

30 -

25 -+

20 -

15 1

Frecuencia

10

Figura 3. Histograma del uso de factor IX
(FIX) (Ul por PCHB—persona con hemofilia
B) para cada uno de los 81 paises del
cuadro 3. Los numeros arriba de cada barra
representan el numero (frecuencia) de
1 2 paises con una media de uso de FIX en el
= B rango indicado en el eje de abscisas.
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Figura 4. Plano de distribucion con la clasificacion
econdmica en el eje de abscisas y el uso de factor IX
(FIX) (Ul por persona con hemofilia B o PCHB) en el eje
de ordenadas. Los valores del uso de FIX representan la
media del uso de FIX para cada uno de los 81 paises del
Cuadro 1. La clasificacion econdmica [44] es la siguiente:
1: Ingresos elevados y miembros de la Organizacion
para la Cooperacion y el Desarrollo Econémicos (OCDE)
[45]; 2: Ingresos elevados, no miembros de la OCDE;

3: Ingresos medios elevados; 4: Ingresos medios bajos;
5: Ingresos bajos. *Un valor atipico queda fuera de dos
desviaciones estandar de la media.
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Cuadro 4. Anélisis estadistico del uso de factor IX (FIX) informado (Ul por persona con hemofilia B o PCHB) por clasificacion
economica [44] para los datos de uso anual de FIX del Cuadro 3.

P compara c!as_ificaciones

econdémicas

Clasificacién econémica Media SD cv Rango n N (2) (3) (4) (5)
Paises de ingresos elevados OCDE (1) 11,383 6,960 61% 289 24171 95 24 0.006  <0.001 <0.001 <0.001
Paises de ingresos elevados no OCDE(2) 4,622 7,011 152% 1,908 23,140 9 4 0.763 0.004 0.008
Paises de ingresos medios elevados (3) 4,136 4,365 106% 622 15,574 99 23 <0.001 <0.001
Paises de ingresos medios bajos (4) 1,495 1,688 113% 58 7,108 57 21 0.018
Paises de ingresos bajos (5) 569 1,379 242% 97 1,863 25 9
Paises en (2)—(5) 2898 3912  135% 190 57
Paises del G7 14,695 7,481 51% 29 7
Todos los paises 5,726 6,502 114% 285 81

P compara la media de uso de FIX para las clasificaciones econémicas, usando un analisis de varianza (ANOVA).

OCDE: Organizacion para la Cooperacion y el Desarrollo Econdmicos [45]; SD: desviacion estandar; CV: coeficiente de variacion; n: nimero
de observaciones anuales de uso de FIX en el Cuadro 3 para cada clasificacién econémica; N: nimero de paises en cada clasificacion
economica; los paises del G7 son: Canada, Francia, Alemania, Italia, Japon, Reino Unido y Estados Unidos.

entre los paises mas ricos. Los informes sefialan

que el uso de FIX (UI per capita y UI por PCHB) en
paises con ingresos elevados miembros de la OCDE
es considerablemente mayor que en paises con
ingresos elevados no miembros de la OCDE, en paises
con ingresos medios elevados, con ingresos medios
bajos, y con ingresos bajos. La terapia de reemplazo
se encuentra disponible en paises de ingresos més
elevados, pero con frecuencia no esta disponible

en paises con menor desarrollo econémico debido

a la falta de capacidad/voluntad de gobiernos/
compafias de seguros para pagar el tratamiento y/o a
la indisponibilidad de concentrados de factor. Si bien
la capacidad econdmica se correlaciona con el uso de
FIX, puede haber otros factores, tales como ntimero
de PCHB, actitudes nacionales sobre la atencion de
la salud, organizacion de la atencién de la salud, y el
papel que desempenan los pacientes en la toma de
decisiones respecto a su propia atencién, que podrian
explicar las diferencias entre paises con economias
similares. Entre otras fuentes de variacién en paises
de estatus econémico elevado se cuentan el grado en
el que el FIX recombinante se ha introducido como
modalidad de tratamiento; la menor recuperacion de
FIX de los productos recombinantes en comparacion
con los derivados de plasma [46] incrementa la
cantidad de FIX usado. Asimismo, los pacientes que
reciben FIX para el tratamiento de la hemofilia B
presentan notables variaciones en su recuperacion
[47], y mutaciones tales como la hemofilia B Leyden
[48] tienen considerable incidencia en el uso. Por
ende, el uso de FIX también estard en funcién del
tipo de producto y del perfil genético particular de la
poblacién estudiada.

Algunos paises consumen mds concentrados de FIX en
comparacioén con otros paises de su misma clasificacion

© 2011 Blackwell Publishing Ltd

econdmica: Irlanda, Hong Kong, Costa Rica e Iran (uso
de FIX en Ul per capita); y Estados Unidos, Irlanda,
Costa Rica, Guatemala y Nepal (uso de FIX en Ul por
PCHB). Irlanda se destaca por su uso de FIX tanto

en términos de Ul per capita como de UI por PCHB
(Figs. 1y 3). Esto puede explicarse por el hecho de que
Irlanda ofrece tratamiento a sus pacientes segtn las
normas de los paises del norte europeo (es decir, de las
mas avanzadas del mundo), combinado con el hecho de
que Irlanda reporta la prevalencia de hemofilia B més
elevada, con 8.07 por 100 000 varones [49]. Es probable
que el efecto fundador [50] también contribuya a las
elevadas cifras de prevalencia en Irlanda. Por otro
lado, Islandia present6 el mayor uso de FVIII [51],
mientras que su uso de FIX fue el menor entre los
paises de ingresos elevados miembros de la OCDE.
Estados Unidos también se destaca por usar elevadas
cantidades de FIX (UI por PCHB). Los informes para
Estados Unidos senalan una prevalencia de la hemofilia
B menor a la esperada ya que su célculo se basa solo
en personas que reciben atencioén en centros federales
de tratamiento de la hemofilia, lo cual representa

cerca del 70% de todos los pacientes identificados [52].
Arabia Saudita presenta el tercer mayor uso de FIX

(UI por PCHB) (Fig. 3). Creemos que el elevado uso

de FIX (UI por PCHB) en el caso de Arabia Saudita se
debe a que los informes sefialan una baja prevalencia
de la hemofilia B, de 0.30 por 100 000 varones [51].
Esto también podria ser resultado de la adquisicién

de concentrados de factor basada en un célculo de la
prevalencia de hemofilia B de una quinta parte del
ntmero total de personas con hemofilia Ay B, cuando
el nimero real de personas con hemofilia B en algunos
paises es, de hecho, mucho menor. No obstante, con

el transcurso del tiempo, una vez que este hecho es
mejor reconocido, la utilizacién real de concentrados
de FIX se torna muy baja en términos de uso per capita,
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como en el caso de Islandia, mientras que el uso por
persona podria seguir siendo mucho mayor debido a
sus protocolos de tratamiento. Cuando se compara con
otros paises de ingresos medios elevados, Costa Rica
consume mas concentrados de FIX, tanto en términos
de Ul per capita como de Ul por PCHB. El Centro de
Hemofilia de Iran ha identificado a una importante
poblacion con hemofilia que a su vez ha incidido en el
consumo de FIX (UI per capita) en cantidades mayores
a las esperadas con base en su situacion econémica
[53]. El caso de otros paises con mayor uso de FIX en
comparacion con paises de su misma clasificacion
econémica—Hong Kong, Guatemala y Nepal —amerita
mayor investigacion.

Las modalidades de tratamiento varian de un pais a
otro e inciden en el grado de uso de FIX. Por lo tanto,
debe tenerse cuidado al llegar a conclusiones sobre
politicas relacionadas con los requisitos de uso de
FIX de un pafis sin antes verificar el nimero real de
PCHB identificadas en ese momento y sus protocolos
de tratamiento. Por ejemplo, cuando un pais informa
un niumero de PCHB menor al real, el informe de uso
de FIX (UI por PCHB) puede mencionar mayores
cantidades a las que en realidad se utilizan por
paciente. Sin una clara comprension de las practicas
de tratamiento en un pais, es dificil determinar si un
mayor nimero de UI por PCHB significa que se est4
administrando una mejor atencién a los pacientes
identificados, si se ha administrado tratamiento a

un ntmero de pacientes mayor al informado a la
FMH, o si se administra tratamiento en exceso. No
obstante, las tendencias mundiales en el uso de FIX
son claras: es muy probable que haya un aumento
generalizado en la cantidad de UI de concentrados
de FIX usados para el tratamiento de la hemofilia B.
Las tendencias también apuntan a que el uso de FIX
se ha estado incrementando a un mayor ritmo con el
aumento de la capacidad econémica; esta informacion
es indispensable para la planificacién. Al mejorar la
recoleccion de datos y el monitoreo del tratamiento
para personas con hemofilia B, es posible identificar
tendencias y necesidades de los pacientes y destacar
las mejores practicas entre paises, lo cual, a su vez,
puede desembocar en un mejor manejo y planificacién
de los requisitos y recursos de manera que las agencias
nacionales de salud puedan establecer prioridades
presupuestales y que las empresas farmacéuticas
puedan determinar una produccién adecuada de
concentrados de FIX [1, 9, 54].

Divulgaciones
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percibirse como causantes de un conflicto o sesgo.
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