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UNA PERSONA CON HEMOFILIA ESANTE TODO UNA PERSONA:
y merece ser tratada méas como persona que como hemofilia.

Trabajamos con seres humanos
enfermos no con enfermedades, por
tanto no existen “hemofilicos’ sino
personas que piensan, Sienten y
actan, con un conjunto de
caracteristicas propias, siendo la
hemofilia s6lo unamas de llas.

Hay 100.000 genes encargados de
crear una vida. La Unica diferencia
entre un bebé con hemofilia 'y otro
sin hemofilia es que sdlo un gene no
funcionabien.
iyo creo que los otros 99.999
merecen prioridad! .
Dr. Peter Jones

“ Cuando tienes un nifio que tiene hemofilia puedes alarmarte mucho y tener
mucho miedo. Pero es algo bastante mas sencillo de o que la gente cree, y
con un buen tratamiento €l nifio no tiene porque tener ningn problema, ni a
nivel psicologico, ni social, ni familiar, ni laboral...cuando conoces un
poquito mas lo que es la hemofilia, te das cuenta de que tiene muy pocos
inconvenientes, y podrés llegar a desarrollarte en todos los aspectos...
puedes llevar una vida muy normal”.  Adulto de 32 afios con hemofilia A
severa.

El diagnostico de la hemofilia no es un impedimento, pero puede convertirse
en tal si lafamiliay e equipo de salud lo permite, un nifio diagnosticado con
hemofilia como cualquier otro nifio necesita crecer en un ambiente seguro y
amoroso, con e estimulo de explorar € mundo para poder desarrollarse
normalmente, para lograrlo se requiere que una familia con una informacion
adecuada, que les permita afrontar de la mejor forma las distintas situaciones
por las que han de pasar (FHRM).

Losmiedos se originanenlo que
desconocido, ....y launicaformade
afrontarlos es conociendo.....jno se
vale vivir bgjo la sombra del

miedol!.
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Lo importante no es

nunca caer, sino

aprender de cada caida para no volver a
tropezar con o mismo.

Cada

“fracaso” es en redidad la

oportunidad de intentarlo de nuevo pero
ahora con mas experiencia.

En esta tesisesta mi tiempoy mi trabajo, pero sobretodo mi corazon, mi
ilusion y mi alma.

“ Saber que se puede,
Querer que se pueda,
Quitarse los miedos,

Echarlos afuera,

Pintarse la cara color esperanza
Luchar por € mundo con € corazén”.



cDonde estdn las manos de Dios?

Cuando observo el campo sin arar, cuando los aperos de labranza estdn olvidados, cuando la
tierra estd quebrada y abandonada, me pregunto: ;Dénde estardn las manos de DIOS?

Cuando observo la injusticia, la corrupcion, el que explota al débil; cuando veo al prepotente
pedante enriquecerse del ignorante y del pobre, del obrero y del campesino carentes de recursos
para defender sus derechos, me prequnto: ;Dénde estardn las manos de DIOS?

Cuando contemplo a esa anciana olvidada; cuando su mirada es nostdlgica y balbucea todavia
algunas palabras de amor por el hijo que la abandond, me preqgunto: ;Dénde estarin las manos de
DIOS?

Cuando veo al moribundo en su agonia [lena de dolor, cuando observo a su pareja y a sus hijos
deseando no verle sufrir, cuando el sufrimiento es intolerable y su lecho se convierte en un grito
de siiplica de paz, me prequnto: ;Dénde estardin las manos de DIOS?

Cuando miro a ese joven antes fuerte y decidido, ahora embrutecido por la droga y el alcohol,
cuando veo titubeante lo que antes era inteligencia brillante y ahora harapos sin rumbo ni
destino; me pregunto: ;Donde estardn las manos de DIOS?

Cuando a esa chiquilla que deberia sofiar en fantasia, la veo arrastrar su existencia y en su rostro
se refleja ya el hastio de vivir, y buscando sobrevivir se pinta la boca y se cifie el vestido y sale a
vender su cuerpo, me prequnto: ;/Dénde estardn las manos de DIOS?

Cuando aquel pequefio a las tres de la madrugada me ofrece su periddico, su cajita de dulces,
cuando lo veo dormir en la puerta de un zagudn tiritando de frio, con unos cuantos periédicos
que cubren su frigil cuerpecito, cuando su mirada me reclama una caricia, cuando lo veo sin
esperanzas vagar con la unica compariia de un perro callejero, me prequnto: ;Donde estardn las
manos de DIOS?

V' me enfrento a ély le prequnto: ;donde estdn tus manos Sefior? Para luchar por la justicia, para
dar una caricia, un consuelo al abandonado, rescatar a la juventud de las drogas, dar amor y
ternura a los olvidados........ Después de un largo silencio escuché una voz que me reclamo, "No
te das cuenta que tii eres mis manos, atrévete a usarlas para lo que fueron hechas, para dar amor
y alcanzar estrellas’.

Y comprendi que las manos de Dios somos TU A YO, los que tenemos la voluntad, el
conocimiento y el coraje para luchar por un mundo mds humano y justo, aquellos cuyos ideales
sean tan altos que no puedan dejar de acudir a la llamada del destino, aquellos que desafiando el
dolor, la critica y la blasfemia se reten a si mismos para ser las manos de DIOS.

Y DIOS sequramente dird: ESAS SON MIS MANOS! Autor andnimo
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RESUMEN

En Psicologia de la Salud se que trabaja con un enfoque biopsicosocia aplicando diversas
aportaciones de la psicologia general en e proceso saud-enfermedad y factores
relacionados, una de las principales areas de incidencia son las enfermedades cronico
degenerativas como es el caso de la hemofilia: trastorno hemorragico congénito, que
provoca constantes sangrados internos y externos por un déficit en la produccién de los
factores de coagulacion. Enfermedad que implica a paciente y su familia, sobretodo en 1o
referente al impacto emociona y cuidados necesarios, aspectos donde madres y padres
adquieren especial relevancia, considerando que sus comportamientos y actitudes inciden

tanto en la estabilidad familiar como en & manejo del pacientey su enfermedad.

Lo anterior fundamenta la creacion de programas de apoyo psicoldgico, sin embargo existe
muy poca investigacion psicolégica vinculada con dicha coagulopatia, aun cuando
constituye una enfermedad cronico degenerativa que por sus caracteristicas posibilita toda
una serie de aportaciones que permitirian contribuir significativamente a la calidad de vida
de estos pacientes y sus familias. Por 1o cua e presente proyecto tuvo como objetivo:
Redlizar una extensa revision tedrica de las particularidades del padecimiento y los
principios de la Psicologia de la Salud para finalmente disefiar una estrategia de apoyo
psicolégico dirigido a madres y padres de pacientes pediatricos con hemofilia, en lo que
respecta a su proceso de afrontamiento, las reestructuraciones familiares necesarias y la

crianza de su hijo con hemofilia.

Paralo cual se propone la creacion de un grupo red escuela de apoyo mutuo enfocado a: 1)
educar sobre hemofilia, 2) crear un continuo soporte emocional, 3) fortalecer las estrategias
de afrontamiento personal y en la crianza de sus hijos, 4) afianzar las redes de apoyo, 5)
aprovechar las experiencias y conocimientos de personas que han pasado por situaciones
similares, 6) propiciar grupos autogestivos, 7) ampliar la poblacion beneficiaday 8) reducir
costos. Mediante laimplementacion de programas con un disefio de tipo ABA que abordan
los siguientes aspectos. a) informacion sobre hemofilia; b) informacion y formacion en
diversas habilidades cognitivo-conductuales enfocadas a ayudarles en su proceso de

afrontamiento y en la crianza de sus hijos; y c) logistica para el seguimiento del grupo.



INTRODUCCION

La salud ha tenido diversas connotaciones a lo largo de la historia, 1o cual se encuentra
intimamente relacionado con las précticas culturales que se adoptan dentro de cada
sociedad para definir aquello que es sano y su opuesto, aspecto que a su vez se vincula
directamente con €l tipo de précticas terapéuticas utilizadas para cuidar la salud, prevenir y
tratar la enfermedad.

En € pasado siglo XX los avances en la medicina no se hicieron esperar, € desarrollo de
nuevos farmacos como la peniciling, las vacunas, la incursién de la tecnologia con
instrumentacion y técnicas quirdrgicas avanzadas, los estudios genéticos, entre muchos
otros, han evidenciado €l interésy laimportancia dada a la salud fisica, siendo los médicos

quienes han tenido durante muchos afios la exclusiva en este campo.

El modelo biomeédico descansa sobre dos supuestos basicos, 1) e dualismo mente-cuerpo
planteado por Descartesy 2) su tendencia a un reduccionismo, a entender el proceso salud-
enfermedad como el resultado de reacciones fisicas y quimicas, olvidando que detrés de la
enfermedad hay una persona cuya respuesta (individual, familiar, social, etc.,) a ese nuevo
estado innegablemente va a influir en e curso de dicha patologia, es por ello que en los
ultimos afios la concepcion del proceso de salud-enfermedad ha tenido un importante giro
junto con e modelo de salud (Amigo, Fernandez y Pérez, 1998; Becofia, Vazquez y
Oblitas, 2000; Caleroy Calvo, 1998; Fernandez-Rios, 1994; Lain, 1978; Sarafino, 1994).

Lo anterior resulta particularmente cierto sobretodo si consideramos que actualmente los
principales problemas y causas de muerte han cambiado, siendo las enfermedades cr6nico-
degenerativas y sus posibles complicaciones quienes ocupan los primeros lugares, su
etiologia aun es confusa y se considera multifactorial, sin embargo como menciona
Sarafino (1994) se reconoce que los estilos de vida, la industrializacién, la dieta, la

exposicion a sustancias quimicas y € aumento de estrés en la poblacion son algunos de los



factores que podrian estar relacionados con la aparicion y desarrollo de las diversas

patologias de tipo cronico.

Ante estas circunstancias la Organizacion Mundia de la Salud (OMS) define a la salud
como e completo bienestar fisico, mental y social y no simplemente la mera ausencia de
dolencias o enfermedades (Becofia, Vazquez y Oblitas, 2000). Contemplando con ello la
influencia de los factores sociales y psicologicos en el proceso salud-enfermedad,
posibilitando asi un giro del modelo médico tradicional a un modelo biopsicosocial en
donde se dalugar alaintegracion de diversas disciplinas (Becofia, 1998; Rodriguez, 1998).
Entre las que se encuentra la Psicologia de la Salud la cual esta enfocada a aplicar los
conocimientos de la psicologia general en el campo particular del proceso salud-
enfermedad, pues como menciona Matarazzo, Weis, Herd, Millar y Weiss, 1989 (citados
por Becofia, Vézquez y Oblitas, 2000) “en la actualidad, existe suficiente evidencia de que
nuestra salud esta4 profundamente influenciada por nuestras conductas, pensamientos y
relaciones sociales’” (pp. 14). Reconociendo que la salud depende no solo de lo que €l
sujeto tiene 0 no tiene, sino también de lo que hace o deja de hacer (Amigo, Fernandez y
Pérez, 1998).

La Psicologia de la salud enfoca sus esfuerzos a la promocion de la salud, 1a prevencion y/
tratamiento de la enfermedad y posibles trastornos asociados, entre l0os que se encuentran
principalmente aquellos de tipo crénico degenerativo, como es e caso de la Hemofilia,
trastorno hemorragico congénito ligado a sexo, causado por una alteracion del cromosoma
X, provocando constantes sangrados (hemorragias) tanto internos como externos, a causa
de que los factores de coagulacion en la sangre estan ausentes o no funcionan como
debieran. (National Hemophilia Foundation [NHF], 1999; Federacion de Hemofilia de la
Republica Mexicana[FHRM] 2003b, 2004 ).

Dicha coagulopatia implica tanto a paciente como a su familia en lo que respecta a
afrontamiento emocional y cuidados necesarios, sobretodo en el caso de los pacientes
pedidtricos, en donde los padres constituyen un elemento clave dentro del sistema familiar,

entre otras cosas porque normamente seran ellos los primeros que reciban la noticia del



diagndstico, y de su proceso de afrontamiento dependerdn muchas cosas, entre las que se
encuentran: 1) su salud y estabilidad emocional; 2) la estabilidad de la pargja; 3) los
cuidados médicos que se proporcionen al infante; 4) el estilo de crianza, las actitudes,
creencias y comportamientos que se modelen y fomenten en € nifio; 5) las relaciones que
se establezcan con €l resto de sus hijos y entre los hermanos; y 6) las relaciones con €l

resto delafamilia.

Sin embargo, existe muy poca informacion cientifica sobre las implicaciones psicol 6gicas
de la hemofilia, Unicamente fue posible detectar algunos trabgos realizados en €
extranjero, la mayoria presentados en folletos locales o revistas de difusion limitada, gran
parte de ellos rastreados via electrénica, por lo cua, para la fundamentacion tedrica del
presente trabgjo fue necesario retomar investigaciones cientificas de areas afines, cuidando
en todo momento realizar la mayor adecuacion posible a las caracteristicas particulares de
la hemofilia.

Por lo tanto la presente tesis estuvo enfocada a realizar una extensa revision tedrica de las
particularidades del padecimiento y los principios de la Psicologia de la Salud para
finamente, a partir de ello, poder disefiar una estrategia de apoyo psicoldgico dirigido a
madres y padres de pacientes pediétricos con hemofilia, en o que respecta a su proceso de
afrontamiento, las reestructuraciones familiares necesarias y la crianza de su hijo con
hemofilia

De tal forma que €l primer capitulo esta dedicado a abordaje de aspectos metodol dgicos y

tedrico conceptuales de la Psicologia de la Salud, iniciamente se expone la evolucién
histérica de la concepcion del proceso salud-enfermedad, que posibilité la creacion del
modelo biopsicosocial y con ello laincorporacion de diversas disciplinas e interdisciplinas
afines a la psicologia, para posteriormente definir con mayor especificidad qué se entiende
por Psicologia de la Salud, cuando y como surge, asi como algunas de las principales
actividades que realizan los Psicologos de la Salud en cuanto a investigacion, evaluacion e
intervencion, para finalmente exponer la proyeccion que ha tenido en México y América
latina.



Por su parte el segundo capitulo esta enfocado a exponer las implicaciones médicas y

psicosociales de la Hemofilia como enfermedad crénica, paralo cua se retomaron diversos
aspectos meédicos ala par que se realizd un breve andlisis de las implicaciones psicol gicas
y socides que ello puede representar, pues para comprender los posibles cambios
comportamentales y de interaccion con |os otros inicialmente es necesario comprender las
caracteristicas particulares del padecimiento en cuestion, asi como las situaciones
potenciales a las que las persona y su familia tendran que hacer frente, de esta forma se
abordan los siguientes temas. qué se entiende por hemofilia, qué tipos y niveles de
severidad existen y qué implica cada uno de ellos, como se transmite 0 adquiere, cudl essu
incidencia en nuestro pais, como se diagnostica y trata, cudes son las posibles
consecuencias secundarias, asi como laimportancia del deporte, nutricion y cuidado dental,
para finamente derivar algunas sugerencias que posibiliten el fomento de conductas

preventivas de autocuidado y autonomiavs. riesgo.

Por su parte el tercer capitulo esté enfocado arealizar un andlisis del papel de lafamiliaen
el tratamiento integral de la hemofilia, inicialmente se expone lo que implica considerar a
la familia como un sistema y como este se afecta ante la enfermedad de uno de sus
miembros, para posteriormente analizar o que podria suceder especificamente en los casos
de los pacientes pediétricos con hemofilia'y sus familias, haciendo especia énfasis en €l
papel que juegan las madres y padres de dichos infantes en todo este proceso: 1) a un nivel
individual desde sus posibles reacciones ante el diagnéstico, 2) en un nivel conyuga con
las posibles diferencias de género en sus reacciones y 3) en un nivel parental, en lo que
respecta a los cuidados y crianza de sus hijos. De igual manera se retoma €l papel del nifio
gue vive con hemofilia, de sus hermanos y familia extensa, asi como el suceso especifico
del proceso de escolarizacion, para finalmente concluir con € rol que puede gercer €

psicologo de la salud en estos casos para favorecer el afrontamiento y adaptacion familiar.

Aspectos que son retomados en el cuarto capitulo donde se exponen mas detalladamente

las caracteristicas de la propuesta de intervencion que se deriva de toda la revision tedrica
anteriormente expuesta, y finalmente se presentan algunas conclusiones generales derivadas

de larealizacion de la presente tesis.



CAPITULO 1

ASPECTOSMETODOLOGICOSY TEORICO-
CONCEPTUALESEN PSICOLOGIA DE LA SALUD.

El presente capitulo estd dedicado a exponer algunas de las condiciones histérico
sociales que dan lugar a la evolucion en la concepcion del proceso salud-enfermedad, y a
retomar la concepcion del ser humano como un ser integral, que requerira de un nuevo
modelo de salud que permita dar atencién a sus necesidades biopsicosociales, mediante la
incorporacion de los conocimientos de diversas disciplinas, entre las cuales se encuentra
justamente la Psicologia, cuyos intentos de vincularle con el sistema de salud han dado
lugar a diversas especialidades e interdisciplinas, entre las cuales se encuentra la Psicologia
de la Salud, especiaidad dentro de la psicologia en la cual se enmarca el presente trabgjo,
por ello la importancia de exponer algunas de sus caracteristicas tedrico metodol égicas,
campos de insercion, y posicionamiento en América latina y particularmente en nuestro

pais, aspectos que seran expuestos alo largo de |os siguientes apartados.

1.1 Evolucion historica dela concepcion del proceso salud-enfer medad.

La salud ha tenido diversas connotaciones a lo largo de la historia, lo cua se
encuentra intimamente relacionado con las précticas culturales que se adoptan dentro de
cada sociedad para definir aquello que es sano y su opuesto, lo cua estara a su vez
vinculado directamente con €l tipo de précticas terapéuticas utilizadas para cuidar la salud,

prevenir y tratar la enfermedad.

En las culturas més antiguas €l aspecto religioso regia la vision de las personas, es asi que
la enfermedad era explicada mediante eventos sobrenaturales de demonios u otras fuerzas

espirituales que poseian y controlaban a las personas y por lo tanto la intervencién estaba
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enfocada a procedimientos de curas, limpias y exorcizacion de los cuerpos (Amigo,
Fernandez y Pérez, 1998; Becofia, Vazquez y Oblitas, 2000; Lain, 1978; Sarafino, 2002).
Lo cua es apoyado por Kocyba (1996, en Vega, 2002) quien describe como en nuestro
continente los pueblos prehispanicos tenian una importante concepcion religiosa de la
salud.

La cultura griega fue una de las primeras en visualizar ala enfermedad como un fendmeno
natural, Galeno fue e primero en hacer experimentos diseccionando animales con la
finalidad de demostrar la causa natural de ciertos padecimientos. Pero ademés de €llo, la
cultura griega consideraba que mente y cuerpo estaban esencialmente unidos lo que da
lugar a propuestas holistas de explicacion de la enfermedad como o es la teoria hipocrética
de los humores (Harrsch, 1994 y Aguirre, 1980, citados en Olguin y Sanchez, 2003;
Sarafino, 2002). En China también se desarrollaba una concepcion naturalista de la salud
y la enfermedad considerando que ésta Ultima aparecia cuando se rompe el balance entre
fuerzas opuestas, donde cuerpo y mente estan indisolublemente unidos, vision que adn
permanece vigente en la medicina china actual (Amigo, Fernadndez y Pérez, 1998; Becoria,
Vazquez y Oblitas, 2000; Sarafino, 2002).

Durante e periodo de la Edad Media la comprension de la enfermedad especialmente
dentro del mundo occidental se basd nuevamente en términos espirituales, debido entre
otras razones a que la préctica médica fue quedando bajo los auspicios de laiglesia catdlica,
por lo tanto, durante dicho periodo en gran medida la enfermedad era explicada por una
violacion alas leyes divinasy la curacion era vista -a menos en parte- como resultado de
lafey el arrepentimiento del pecado (Amigo, Fernandez y Pérez, 1998; Becoria, Vazquez y
Oblitas, 2000; Sarafino, 2002).

Posteriormente, en e Renacimiento se retoman las explicaciones naturales de la
enfermedad y se vio renovado € interés por el estudio de las ciencias, a partir de ahi, la
investigacion en diversas &reas como las mateméticas, la fisica, la quimica y la biologia
darén pie a toda una serie de trabagjos y descubrimientos (microscopio, autopsias, estudios

en bacteriologia, etc.,) que vendran a constituir los cimientos del modelo biomédico, basado
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en la filosofia de René Descartes (1596-1650) donde el ser humano es concebido en un
dualismo mente-cuerpo, pues se plantea que mientras el cuerpo perteneceria a una realidad
fisica, la mente seria una redidad espiritual, instancias que Unicamente se
intercomunicarian mediante la glandula pineal, vision que ademas conlleva una concepcion
del cuerpo en analogia directa con las méguinas de acuerdo con lo cual podria ser analizado
por partesy entendido en términos mecanicistas (Amigo, Ferndndez y Pérez, 1998; Becoria,
Vazquez y Oblitas, 2000; Bernard & Krupat, 1994; Sarafino, 2002).

Durante @ siglo XIX, la teoria del germen postula que la enfermedad es causada por
agentes patdgenos como virus y bacterias, por lo cua la labor de los cuidados en salud se
enfoca a desarrollo de vacunas y medicamentos, procedimientos asépticosy antisépticos, y
tecnol ogia médico-diagnostica como |os estudios de laboratorio (Bernard & Krupat, 1994).
Lo anterior aunado a los avances en la inmunologia, patologia, técnicas quirdrgicas y los
comienzos de la institucionalizacion de la salud publica contribuirdan a mejorar cualitativay
cuantitativamente la salud de los individuos, puesto que entre los siglos XVII y XIX las
principales causas de muerte en América 'y Europa fueron por enfermedades infecciosas.
(Amigo, Fernandez y Pérez, 1998; Becofia, Vézquez y Oblitas, 2000; Bernard & Krupat,
1994).

En € pasado siglo XX los avances en la medicina no se hicieron esperar, € desarrollo de
nuevos farmacos como la peniciling, las vacunas, la incursién de la tecnologia con
instrumentacion y técnicas quirdrgicas avanzadas, los estudios genéticos, entre muchos
otros, han evidenciado €l interésy laimportancia dada a la salud fisica, siendo los médicos
quienes han tenido durante muchos afios la exclusiva en este campo, basandose
principalmente en la vision agente contra huésped de la teoria del germen que fundamenta
el modelo biomédico, € cua como mencionan Bernard & Krupat (1994), Amigo,

Fernandez y Pérez (1998) descansa en |0s siguientes supuestos béasi cos:

a) Una concepcidon dualista del ser humano donde mente y cuerpo se encuentran
esencial mente desvinculados.

b) Una concepciéon de salud como la sola ausencia de enfermedad.
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c) Una postura mecanicista donde el cuerpo es entendido en una analogia con el
funcionamiento de las maquinas y la enfermedad surge ante la alteracion de una de sus
partes.

d) Una tendencia a reduccionismo, a entender e proceso de salud enfermedad como el

resultado de reaccionesfisicasy quimicas.

Olvidando que detras de la enfermedad hay una persona cuya respuesta (individual,
familiar, social, etc.,) a ese nuevo estado innegablemente va a influir en e curso de dicha
patologia, es por ello que en los dltimos afios la concepcion del proceso de salud
enfermedad ha tenido un importante giro junto con el modelo de salud (Amigo, Fernandez
y Pérez, 1998; Becofia, Vazquez y Oblitas, 2000; Caero y Cavo, 1998; Fernandez-Rios,
1994; Lain, 1978; Sarafino, 2002).

Lo anterior resulta particularmente cierto sobretodo s consideramos que actual mente los
principales problemas y causas de muerte han cambiado, siendo las enfermedades crénico-
degenerativas y sus posibles complicaciones quienes ahora ocupan |os primeros lugares, su
etiologia aun es confusa y se considera multifactorial, sin embargo, como menciona
Sarafino (2002) se reconoce que los estilos de vida, la industrializacion, la dieta, la
exposicion a sustancias quimicas y € aumento de estrés en la poblacion son algunos de los
factores que podrian estar relacionados con la aparicion y desarrollo de las diversas

patol ogias de tipo crénico.

A pesar de €llo, anteriormente -y aln ahora en algunos lugares- cuando las personas se
refieren a la salud, generalmente piensan solo en los aspectos fisicos, raramente en los
aspectos psicoldgicos y sociales asociados a la misma (Becofia; Véazquez y Oblitas, 2000).
Lo cua es comprensible si consideramos la fuerte influencia que el modelo biomédico y su
concepcion dualista (mente -cuerpo) hatenido alo largo de la historia, pues implicatodo un
proceso de reconceptualizacion social, que si bien se ha iniciado, alin no se encuentra

consolidado.
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Una de las definiciones més extendidas en nuestra sociedad implica concebir la salud como
la mera ausencia de enfermedad, sin embargo, en un intento por superar las limitantes que
la anterior definicion impone, la Organizacion Mundia de la Salud (OMS) propuso la
siguiente definiciéon: la salud es e completo bienestar fisico, mental y social y no
simplemente la mera ausencia de dolencias o enfermedades (Becofia, Vazquez y Oblitas,
2000). Sin embargo, autores como Fernandez-Rios (1994) consideran dicha definicion algo
utépico, mientras que diversos autores citados por Becofia, Vazquez y Oblitas, (2000)
postulan que €l problema de dicha definicidn radica en explicar qué se debe entender por €l
bienestar de un individuo, definirle resulta complicado por ser sin duda un aspecto
subjetivo, pero cuyaimportancia, sin embargo, puede llegar a ser mayor parala salud que la

simple condicién fisica

Al margen de la discusion anteriormente expuesta, algo que resulta fundamental de la
definicion aportada por la OMS es el hecho de que permite dar un giro del modelo médico
tradicional de salud-enfermedad a una concepcion biopsicosocial, donde e espacio entre
salud y enfermedad es entendido como un proceso en €l cua se inter influyen toda una serie
de variables. De tal forma que actuamente cuando se hace referencia a la salud de una
determinada persona, se debe considerar no sblo en el aspecto bioldgico sino también el

psicol6gico y social (Becofia, 1998).

Lo anterior permite una aproximacion més holista e integral a proceso de salud-
enfermedad, pues, como es de esperarse, esto implica una transformacion en la forma de
aproximacion, pasando de un nivel de andlisis ddl individuo en aislado, hacia el andlisis de
los diversos factores familiares, ambientales, sociaes, econémicos, politicos, culturales,
conceptuales, emocionaes y religiosos, entre otros, que pueden llegar a incidir de una
manera u otra en el proceso de salud —enfermedad, concepcion que ademas requerira la
integracion de diversas disciplinas con sus enfoques, perspectivas de estudio y
aproximaciones a proceso de salud-enfermedad, con la findidad de poder ofrecer un
manejo integral que pueda dar respuesta a las necesidades de un ser biopsicosocial (Becoria,
1998; Rodriguez, 1998).
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En este sentido resulta relevante conocer |as caracteristicas del modelo biopsicosocial, asi
como algunos de los intentos que se han realizado para fundamentar la vinculacion entre

psicologiay €l sistema de salud, aspectos que se abordaran en el siguiente apartado.

1.2 Origenes, y delimitacion de la Psicologia de la Salud.

Ahora que se ha expuesto € proceso de evolucién en la conceptuaizacion del proceso
salud-enfermedad, que ha llevado a retomar al ser humano como un ser integral en cuya
salud influyen tanto factores biolégicos como psicolégicos y sociales, resulta relevante
conocer algunas de las caracteristicas del modelo biopsicosocial que se ha propuesto como
aternativa a modelo medico tradicional para brindar una atencion integra a las
necesidades de salud de un ser biopsicosocial, asi como algunos de los primeros intentos
por vincular particularmente a la psicologia con el sistema de salud y conocer algunas
disciplinas e interdisciplinas afines que se han ido conformando en dicho proceso, aspectos

que seran desarrollados alo largo del presente apartado.

1.2.1 El modelo Biopsicosocial y los primeros intentos por vincular a la

Psicologia con el sistema de salud.

Con base en |0 expuesto en el apartado anterior con respecto a la conceptualizacion de la
salud como un bienestar fisico, mental y social, diversos tedricos concuerdan con la
necesidad de un nuevo modelo de salud-enfermedad que permita avanzar en la
comprension de dicho proceso y con ello promover la salud y evitar en lo posible la
enfermedad y/o sus morbilidades. Siendo el psiquiatra George Engel e primero en
proponer e modelo biopsicosocial como aternativa a modelo médico tradicional
argumentando la importancia de tomar en cuenta no solo factores biolgicos sino también
al paciente, su contexto socia y estilo de vida como elementos fundamentales del proceso
salud-enfermedad (Becofia, Vazquez y Oblitas, 2000; Bernard & Krupat, 1994; Bishop,
1994; Engel, 1988).
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Al respecto diversos autores entre los que se encuentran: Matarazzo (1980, citado en
Becofia, Vazquez y Oblitas 2000), Bernard & Krupat (1994), Bishop (1994), Buceta, Bueno
& Mas (2000), Latorre (1999), Brannon y Feist (2000), Sarafino (2002) entre otros,

mencionan algunos de los factores por los cuaes surge la necesidad de crear este nuevo

modelo, los cuales se retoman y exponen a continuacion:

1)

2)

3)

4)

5)

6)

El cambio en la concepcion de salud: una nueva definicién implica un nuevo

modelo de aproximacion.

Las limitaciones del modelo biomédico para explicar satisfactoriamente el proceso
de sadud-enfermedad, intentando ademés superar con ello la dicotomia mente-

cuerpo planteada por Descartes.

El cambio en los patrones de enfermedades infecciosas a cronicas y €
reconocimiento de la influencia que los estilos de vida tienen sobre estas y

viceversa

El elevado costo de los cuidados de salud, considerando siempre que resulta mucho
mas econdmico (tanto en costos monetarios y de servicios, como en desgaste

personal) prevenir.

El creciente interés por mejorar la calidad de vida de los individuos, aunado a la

prevencion de posibles enfermedades y/o posibles complicaciones de las mismas.

La creciente madurez de las ciencias conductuales que incluye la aplicacion de las

teorias del aprendizaje y modificacion conductual, entre otras.

Durante muchos afios, los avances de la medicina han permitido incrementar la esperanza

de vida, sin embargo, no solo importa la cantidad de afios sino también y quiza sobretodo,

la calidad de vida durante los mismos, para ello se propone no sélo mejorar la tecnologia

sanitaria del tratamiento de la enfermedad, sino fundamentalmente prevenir los factores de
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riesgo del proceso de enfermar y las posibles complicaciones del mismo mediante una
adecuada inmunogénesis conductual a través de la modificacion de estilos de vida
(Fernandez- Rios, 1994).

Pues, como menciona Matarazzo, Weis, Herd, Millar y Weiss, 1989 (citados por Becoria,
Vazquez y Oblitas, 2000) “en la actualidad, existe suficiente evidencia de que nuestra salud
esta profundamente influenciada por nuestras conductas, pensamientos y relaciones
sociales’” (pp. 14). De tal forma que, las diez principales causas de muerte en los paises
desarrollados se encuentran determinadas en gran parte por factores de conducta. Al
respecto el médico John Knowles (1977, citado en Bernard & Krupat, 1994) menciona que
cerca del 99% de las enfermedades son resultado de comportamientos riesgosos y
condiciones ambientales. La solucion a problema de salud en la sociedad modernaimplica
una responsabilidad individua en primera instanciay una responsabilidad socia vinculada
con lalegidatividad.

Es por ello que en los Ultimos afios se ha observado un interés creciente por vincular ala
psicologia con los problemas de salud humana, puesto que, se reconoce que la salud
depende no sdlo de lo que € sujeto tiene o no tiene, sino también de lo que hace o degja de
hacer (Amigo, Fernandez y Pérez, 1998; Becofia, Vazquez y Oblitas, 2000; Caero y Calvo,
1998; Fernandez-Rios, 1994; Latorre, 1999; Osorio, 1997).

Estos intentos por vincular ala psicologia con la atencién del proceso de salud- enfermedad
no han sido sencillos, pues como veiamos implican de inicio una reconceptualizacion social
del proceso de salud-enfermedad y un cambio en la forma de aproximacién a dicho objeto
de estudio, que ha estado fundamentalmente en manos de los médicos, sin embargo, desde
inicios de siglo ya se visumbraba la importancia de una formacion psicoldgica en el

personal de salud con lafinalidad de proporcionar una atencion mésintegral.

En 1911 la Asociacion Americana de Psicologia convoca a un panel de discusion sobre el
rol del psicdlogo en la educacion médica y comienzan algunos intentos por incluir la

instruccion del psicologo dentro del curriculo médico, pero para 1913 solo e 27% de las
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entidades académicas estaban dfiliadas a departamentos de colaboracion con psicdlogos,
tiempo después surgen algunos regjustes en la curricula médica y e factor psicolégico
nuevamente queda relegado. Posteriormente durante los afios 40°s se redlizaron algunos
esfuerzos por incorporar € estudio de los factores psicologicos con relacion a las
enfermedades pero eran realizados por médicos especialistas en psiquiatria y cuando se
Ilegaba a emplear a psicologo era unicamente como consultor estadistico, administradores
de test o terapistas con habilidades ampliamente limitadas a las enfermedades

psicosométicas (Brannon & Feist, 2000).

Como puede observarse los primeros intentos estuvieron enfocados a propiciar formacion
y/o entrenamiento psicoldgico alos médicos (grupo hegeménico en e cuidado de la salud),
y a intentar dar explicacion a enfermedades [lamadas psicosomaticas por visumbrarse
algunos factores psicologicos en la etiologia y curso de las mismas limitando su
intervencion a campo de la salud mental. Aunado a lo anterior y con base en €l creciente
interés por vincular a los factores psico-sociales con e proceso salud-enfermedad més alla
de los estrechos limites del llamado campo de salud mental, han ido surgiendo nuevas
especialidades e interdisciplinas como: la medicina psicosomética, psicologia médica,
sociologia médica, antropologia médica, medicina preventiva, educacion para la salud,
medicina conductual, salud comportamental y psicologia de la salud, entre otras. Cada una
de ellas con sus particularidades, sin embargo, se puede considerar que todas en conjunto
tienen como objetivo destacar la importancia que revisten los factores derivados del
comportamiento individua y/o social en la prevencion, terapéutica y rehabilitacion de los
problemas de salud (Ribes, 1990).

A pesar de €ello, resultaimportante realizar una breve exposicion de cada una de ellas con la
finalidad de facilitar la comprension de los puntos de contacto y aspectos diferenciales con
respecto a la Psicologia de la Salud perspectiva tedrica que fundamenta el presente trabgo,

aspectos que seran desglosados en el siguiente subapartado.
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1.2.2 Disciplinas einterdisciplinas afines a la Psicologia de la Salud.

Como se expuso anteriormente la medicina psicosomatica constituyé uno de los primeros
intentos por investigar, dentro del ambito medico, las relaciones entre las variables
psicosociales y las alteraciones psicofisiologicas, contemplando que mente y cuerpo no
deberia ser estudiado por separado como s se tratase de instancias independientes. Sus
raices se encuentran en las ciencias biomédicas e inicialmente su desarrollo se fundament6
en el psicoandlisis con Freud y sus estudios sobre la histeria, bajo esta perspectiva se
dividen las enfermedades en aquellas causadas por factores organicos y aquellas derivadas
de conflictos psicoldgicos inconscientes que provocaran los sintomas fisicos, entre dichas
enfermedades psicosomaticas se consideran: el asma, la migrafia, las gastritis y ulceras, la
artritis reumatoide, entre otras (Becofa, Vazquez y Oblitas, 2000; Brannon & Feist, 2000;
Bernard & Krupat, 1994; Camic & Knight, 1998; Sarafino, 2002; Vega, 2002). Una
importante diferencia con la psicologia de la salud es que esta ultima postula que todos los
factores psicosociales y no solo los conflictos psicol dgicos inconscientes participan de una
u otra forma en todas las enfermedades y no solo aquellas consideradas como
psicosométicas (Latorre, 1999).

Por su parte, la psicologia médica, constituye otro de los primeros intentos por vincular
factores psicolégicos con la medicing, en agunos paises ha sido considerada como
sinbnimo de la psiquiatria, sin embargo, mientras la psiquiatria estd enfocada a estudio y
tratamiento de padecimientos mentales, la psicologia médica esta principalmente enfocada
a retomar los conocimientos de la psicologia que resultan Utiles para € gercicio de la
medicinaintegral, como lo es la tan importante relacion médico-paciente (Becofia, Vazques
y Oblitas, 2000; Lopez-lbor, Ortiz y Lopez-l1bor, 1999). Al respecto Kretschmer menciona:
“Desde hace algunos afos, es cada vez mas notoria la necesidad de una preparacion
psicolégica de los estudiantes de medicina; pero importa concretar qué género de
psicologia nos interesa ... no se trata de una psicologia filosofica... ni de una psicologia
aplicada ... tampoco de una psicologia fisiolégica o cientifica. Necesitan, esencialmente

una psicologia nacida en la practica médica y capaz de satisfacer las exigencias propias
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del gercicio de su profesiéon” (1922, citado en Lopez-lbor, Ortiz y Lépez-Ibor, 1999, p.
13).

En e caso de la sociologia médica como su nombre lo indica esta principa mente enfocada
al estudio de los aspectos socides de la saud y la enfermedad, mientras que la
antropologia meédica tiene como principal objeto de estudio los aspectos culturales
relacionados con dicho proceso de salud-enfermedad (Latorre, 1999). Mientras que la
medicina preventiva constituye la area de la medicina que se ocupa de impedir la aparicion,
desarrollo y prolongacion de enfermedades transmisibles y no transmisibles manteniendo y
promoviendo la salud, mediante acciones tales como los sistemas de vacunacion nacional .
Y la educacién para la salud esté enfocada aimplementar actividades que incrementen las
capacidades de las personas para tomar decisiones bien informadas acerca de su bienestar
personal, familiar y comunitario (Amigo, Fernandez y Pérez, 1998; asi como: Alonso-
Fernandez, 1978; Bishop, 1994; Green, 1973; Matarazzo, 1980; Phares, 1992; Piédrola,
1988 y Weiner, 1985, citados por Becofia, Vazquez y Oblitas, 2000).

Otras disciplinas e interdisciplinas que surgen mas ampliamente vinculadas con los
cambios en la concepcion del proceso salud-enfermedad y e desarrollo del modelo
biopsicosocial, asi como en creciente desarrollo de la tecnologia conductual son la

medicina conductua y la salud comportamental .

La diferenciacion entre medicina conductual y psicologia de la salud es bastante méas
complicada, a grado tal que dichos términos se usaron casi indistintamente hasta |los afios
80’s. Sin embargo, tal como €l término lo expresa, la medicina conductual nace como una
extension de la tradicion tedrica conductista, por 1o cual, su preocupacion principal son las
conductas de salud y enfermedad, las contingencias que las mantienen y por tanto, los
cambios o0 adecuaciones necesarias para modificarlas, en la préctica emplea técnicas de
modificacion de conducta basadas en los principios del condicionamiento clasico y
operante para la evaluacion, prevencion e intervencion, en este sentido una de sus primeras

grandes aportaciones fue & desarrollo del biofeedback como una forma de autocontrol de
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procesos fisioldgicos (Camic & Knight, 1998; Branon & Feist, 2000; Bernard & Krupat,
1994; Sarafino, 2002; Vega, 2002).

Esta nueva interdisciplina se constituye como ta a partir de la conferencia desarrollada en
Yae en 1977, conformando posteriormente la Sociedad de Medicina Conductua y la
Academia de Investigacion en Medicina Conductual asi como la publicacion del Journal of
Behavioral Medicine (Branon & Feist, 2000; Bernard & Krupat, 1994; Buceta, Bueno &
Mas, 2000). A la par de ello, Schawartz y Weiss (1978 citados en Amigo, Fernandez y
Pérez, 1998) formularon la siguiente definicion: “la medicina conductual es un campo
interdisciplinario ocupado en el desarrollo e integracion de la ciencia biomédica y
conductual, conocimiento y técnicas relevantes para la salud y la enfermedad y la
aplicacion de esas técnicas y ese conocimiento para la prevencién, diagnostico,

tratamiento y rehabilitacion” (pp. 250).

Por su parte Becofia Vazquez y Oblitas, 2000, citan 5 objetivos basicos de esta
aproximacion: 1) laintervencion directa; 2) entrenar alos profesionales de la salud para que
mejoren sus intervenciones; 3) entrenar a los pacientes a seguir adecuadamente lo prescrito
por e médico; 4) la modificacion de patrones de conducta para la prevencion de
enfermedades y 5) disefiar nuevas estrategias de intervencion (citado en Gavén y
Hernandez, 2003).

Sin embargo, la medicina conductual y la psicologia de la salud se han diferenciado
principalmente en dos aspectos; 1) mientras la primera pone € principal énfasis en la
naturaleza interdisciplinaria, la segunda constituye una especialidad de la psicologia 'y 2)
algunos autores consideran que la primera tiende a centrarse en e tratamiento y
rehabilitacion de la enfermedad, mientras que la segunda pone especia énfasis en el ambito
de la prevencion (Amigo, Ferndndez y Pérez, 1998; Bazén, 1997; Latorre, 1999,
Matarazzo, 1980).

Con respecto a este ultimo punto, se suscitaron diversas criticas de autores que

consideraron que la medicina conductual estaba demasiado enfocada a la enfermedad y
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dejaba de lado la promocién de la salud, es por ello que surge la salud conductual como
una subespecialidad interdisciplinaria de la medicina conductual enfocada especificamente
al mantenimiento de la salud y la prevencion de enfermedades y disfunciones que pudieran

ocurrir en personas saludables (Matarazzo, 1980).

Otra de las subdisciplinas que se han vinculado con la psicologia de la salud y que en
diversos momentos han sido objeto de debate sobre si una deberia incluir unaalaotrao s
constituyen especialidades distintas es la psicologia clinica que claramente constituye otro
de los ges vinculados con el ambito de la salud, sin embargo, algunos autores como Hall y
Marzillier, (1987, citados por Becofia, Véazquez y Oblitas, 2000) consideran que dicho
rubro se encuentra aiin fuertemente ligado con laidea de salud mental y es concebido como
un campo que tiene como objetivo e estudio, diagnéstico y tratamiento de problemas
psicol 6gicos o conductas anormales, més que la prevencion de la enfermedad o promocion
de la salud, diferencia fundamental entre la psicologia clinicay la emergente psicologia de
lasalud.

Como se ha visto, la delimitacion del campo de incidencia de las diversas disciplinas e
interdisciplinas relacionadas con €l estudio de los factores psicosociales del proceso salud-
enfermedad no ha sido tarea facil, en muchas de |las ocasiones se sobreponen ampliamente
aln cuando mantengan ciertos rasgos de diferencia. Lo cual —me parece- no solo dificultala
delimitacion y conceptualizacion a nivel tedrico sino también, y quizé sobretodo, en 1o que
serefiere alainsercion de éstas en los ambitos de salud y en la sociedad en general, no solo
por las conceptualizaciones de las personas que no se encuentran intimamente relacionadas
con el sistema de salud, sino también por aquellos otros colegas de disciplinas afines en €l
area de la salud con quienes serd necesario colaborar, llegando en ocasiones a crear un
traslapamiento de funciones més que una colaboracion interdisciplinaria, problemética que

bien podria constituir un reto actual para el abordaje integral del proceso salud-enfermedad.

Hasta el momento se ha presentado la evolucion histérica del proceso salud enfermedad
gue vino a fundamentar la necesidad de un modelo biopsicosocial, y con ello posibilitar la

insercion de diversas disciplinas e interdisciplinas vinculadas con |0s aspectos psicosociales
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del proceso salud-enfermedad, algunas de las cuales han sido anteriormente expuestas, y
entre las que se encuentra la psicologiay particularmente la Psicologia de la Salud cuyos
principios y definicion se han mangjado de manera un tanto implicita hasta e momento
pero cuya relevancia para e presente trabajo fundamenta la importancia de que sean

desglosados en | os siguientes apartados.

1.3 Psicologia de la Salud.

Con base en la evolucién de la concepcion del proceso salud-enfermedad y el surgimiento
del modelo biopsicosocia, desde finades de los afios 70's se ha ido conformando una
nueva rama de la psicologia, denominada “Psicologia de la Salud”, la cual trabgja en la
aplicacion de las diversas aportaciones de la psicologia general, en e campo de la
prevencion y tratamiento de enfermedades organicas contribuyendo de esta forma al
cuidado muiltidisciplinario de la salud, constituyendo ademéas una importante alternativa
para la reduccion de los altos costos sanitarios y € mejoramiento de la calidad de vida de
las personas (Amigo, Fernandez y Pérez, 1998; Becofia, 1998; Latorre, 1999; Matarazzo,
1980; Rodriguez, 1998; Stone, 1979).

De tal forma que en 1978 la Psicologia de la Salud se establece formal, instituciona y
profesionalmente como una division particular de la American Psychological Association
(APA). En 1979 se edita el primer libro sobre esta temética titulado Heath Psychology y en
1982 se publica bajo € mismo titulo la primer revista dedicada especificamente a este rubro
(Amigo, Fernandez y Pérez, 1998; Becofia, Vazquez y Oblitas, 2000; Brannon & Feist,
2000).

Sin embargo, la psicologia de la salud no escapa de |os problemas comunes de definicion y
delimitacion en psicologia, més aun cuando se propone una nueva érea de especiaizacion,
es por ello que en la actualidad aun existe controversiay por tanto multiples definiciones,

algunas de las cuales son expuestas a continuacion:
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Por gemplo Morales (1999) le define como la rama aplicada de |a psicol ogia que se dedica
a estudio de los componentes subjetivos y de comportamiento del proceso salud-
enfermedad y en la atencién ala salud. Por su parte Stone (1979) menciona que a hablar
de psicologia de la saud se engloban todos los conceptos, teorias y métodos en tanto
pueden ser aplicables a la comprension e intervencion en diferentes ramas del sistema de
salud. No solo en la atencidn a la salud, sino también en la salud publica, 1a planeacion,
financiamiento y legislacion del sistema de salud, afirmando de esta forma que € campo de
la psicologia de la salud es més amplio que € de la medicina conductual en términos del

rango de problemas y escenarios que ocupan su atencion (Morales, 1999).

Una de las definiciones mas amplias y claras es la postulada por Carrobles (1993, citado
en Becofia, Vazquez y Oblitas, 2000) quien menciona: la psicologia de la salud es €l
campo de especializacion de la psicologia que centra su interés en e ambito de los
problemas de la salud, especialmente fisicos 0 médicos con la principal funcion de prevenir
la ocurrencia de los mismos o de tratar de rehabilitar estos en caso de que tengan lugar,
utilizando para ello la metodologia, los principios y conocimientos de la actual psicologia
cientifica, sobre la base de que la conducta constituye, junto con las causas hioldgicas y
sociaes, los principales determinantes, tanto de la salud como de la mayor parte de las

enfermedades y problemas humanos de la salud existentes en la actualidad.

Las anteriores son solo algunas de las diversas definiciones de psicologia de la salud, sin
embargo, aunque no existe un consenso general, una de las definiciones mas aceptadas al
ser apoyada formalmente por la American Psychological Association division 38 es la
postulada por Joseph Matarazzo (1980) quien define a la psicologia de la salud como el
agregado de contribuciones educativas, cientificas y profesionales de la disciplina de la
psicologia para la promocion y mantenimiento de la salud, la prevencion y € tratamiento
de las enfermedades y disfunciones afines y la identificacion de los correlatos etiol 6gicos y
diagnésticos de la salud-enfermedad y disfunciones relacionadas, asi como para €l analisis
y mejoramiento del sistema para el cuidado de la salud, y la configuracién de las politicas
sanitarias (Becofia, Vazquez y Oblitas, 2000; Latorre, 1999).
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La anterior definicidn resulta particularmente relevante en la medida en que enfatiza las
cuatro principales metas de la psicologia de la salud: 1) la promocion y mantenimiento de
la salud, 2) la prevencion y e tratamiento de la enfermedad, 3) estudio de la etiologia 'y
diagnostico de la enfermedad y 4) el mejoramiento de los sistemas y politicas de salud
(Sarafino, 2002).

Como puede observarse, la anterior definicion intenta dar una visién holistica del proceso
salud-enfermedad en un intento por configurar un modelo de salud que responda a las
necesidades de un ser biopsicosocial. Otro de los aspectos que se han mencionado y resulta
necesario puntualizar por su relevancia dentro de esta revolucion con respecto a temade la
salud, consiste en considerarle como algo que hay que desarrollar y no solamente como
algo que hay que conservar como anteriormente se creia (Becofia, 1998; Fernandez-Rios,
1994). Lo cud intenta abrir paso a la prevencion de diversas enfermedades y/o
complicaciones o morbilidad de las mismas, considerando que la prevencion no es -0 a
menos no deberia ser- Unicamente cuestion de sentimientos, motivaciones, expectativas,
etc., sino primordiamente de conductas o estilos de vida que se hacen aqui y ahora
(Fernandez-Rios, 1994).

Al respecto, es importante mencionar que la psicologia de la salud si contemplay retoma
variables tanto fisicas u organicas, como sociales y antropologicas, pero |o hace desde un
enfoque psicolégico, para facilitar la comprension del padecimiento, identificar los
correlatos etioldgicos y diagnésticos de la salud, enfermedad y disfunciones relacionadas
con lafinalidad de poder proponer un abordaje psicol 6gico adecuado alas caracteristicas de
la poblacion (Amigo, Fernandez y Oblitas, 1998; Becofia, 1998; Latorre, 1999).

Otra posible diferencia entre la Psicologia de la Salud y la medicina conductua es que
mientras la segunda mantiene una perspectiva primordialmente conductista, en psicologia
de la saud como menciona Ramirez, (1999) existen diferentes enfoques o teorias

psicol 6gicas que pueden ser aplicadas, entre las que se encuentran:
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b)

d)
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La teoria de la adaptacion representada por Von Bertalanffy la cual seinicia con e
estudio de los mecanismo adaptativos fisioldgico del cuerpo para mantenerlo en un
estado de equilibrio u homeostasis (Schwartz, 1977 citado en Olguin y Sanchez,
2003; Ledn del Villar y Zachs, 2002; Galvan y Hernandez, 2003).

La teoria del afrontamiento estudia la forma de responder a ciertos eventos que
pueden resultar amenazantes a través de patrones de conducta complegos,
aprendidos y modulados socialmente, analizando €l proceso cognitivo que les
mediatiza siendo las teorias cognitivas y cognitivo-conductuales las mas utilizadas
(Galvan y Hernandez, 2003; Ledn del Villar y Zachs, 2002; Olguin y Sanchez,
2003).

La teoria psicosomatica posee una gran tradicion psicoandista postulando que el
estado emocional determinara la ayuda fisiol6gica que requiera; obteniendo asi que
la enfermedad y su cura estan ligados en si mismos, manteniendo la salud y la
enfermedad en un juego de sistemas sociaes, ambientales, cognitivos y fisiol 6gicos
(Stone, 1979 citado por Olguin y Sanchez, 2003).

La teoria humanistica que se enfoca a como los individuos se hacen concientes,
pueden comunicar sus emociones y desarrollan personalidades sanas. La terapia
humanista tiene como objetivo facilitar el proceso para que el individuo reconozca
los recursos internos con los que cuenta, asi como la formulacién de aternativas y
metas de vida bajo los principios basicos de empatia, congruencia y aceptacion
positiva incondiciona (Galvan y Herndndez, 2003; Ledn del Villar y Zachs, 2002;
Olguiny Sanchez, 2003).

La teoria de la salud conductual hace referencia a la conducta molar que es guiada
para propésitos de salud o reforzada a traves de los hallazgos de salud, desde una
enfoque conductista basada en € aprendizgje por condicionamiento clésico u
operante que fundamentan las diversas técnicas de modificacion conductual (Galvan
y Hernandez, 2003; Ledn del Villar y Zachs, 2002; Olguin y Sanchez, 2003).
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f) Teoria del desarrollo: laimportancia de esta teoria radica en establecer de manera
firme y consistente los factores del desarrollo que tienen relacion con la
conceptualizacion y conductas en el proceso salud-enfermedad alo largo de cada
fase del desarrollo humano (Ledn del Villar y Zachs, 2002; Olguin y Sanchez,
2003).

Como se puede observar, existen diferentes posibilidades en cuanto al esquema tedrico que
puede utilizar € psicélogo de lasalud, lo cua -me parece- tiene sus ventajas y desventajas,
pues si bien es cierto que por un lado dificulta € establecimiento de consensos generales
con respecto a la posibilidad de establecer formas generalizadas de intervencion, por otra
parte posibilita toda una gama de perspectivas y herramientas que pueden ser empleadas
con lafinalidad de realizar intervenciones |0 més adecuadas a las necesidades particulares
de cada caso (sempre y cuando se tenga un serio conocimiento de las posibilidades y
limitaciones de las estrategias que se pretendan emplear con la finalidad de establecer
intervenciones realmente eclécticas si es que las necesidades asi 10 ameritan y no terminar
construyendo intervenciones sincréticas basadas Unicamente en la pragmética) al respecto

Olguin y Sanchez (2003) mencionan: “... podemos considerar los recursos disponibles,
elaborar un plan aun proveniente de diversos niveles tedricos lo cua dependera de cada

caso en particular, y asi realizar una estrategia de intervencion particular e individual” (p.24)

Lo anterior se relaciona directamente con las actividades de los psicélogos de la salud,

punto que sera desarrollado en el siguiente apartado.

1.4 Actividadesdelos Psicélogos dela Salud.

Las tareas de los psicdlogos de la salud se pueden agrupar en tres grandes categorias: a)
investigacion, b) aplicacion préactica de los principios, y ¢) formacién (Weiss, 1982, citado
en Becofia, 1998). Donde el trabgo en investigacion y aplicaciones estd enfocado
principal mente a cuestiones relacionadas con € mantenimiento de la salud, la prevenciéon y

tratamiento de la enfermedad, asi como posibles complicaciones de la misma, mediante
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estrategias dirigidas a disminuir y en el mejor de los casos erradicar conductas de riesgo,

fomentando en su lugar habitos saludables.

Dentro de las diversas areas de trabajo, €l psicdlogo de la salud aplica sus conocimientos de
psicologia en actividades tales como: 1) investigacion basica y aplicada relacionada con
creencias, actitudes y comportamientos ligados a proceso saud-enfermedad; 2)
elaboracion, aplicacion e interpretacion de instrumentos de evaluacion adecuados a los
requerimientos de la poblacion con que se esté trabajando; 3) creacion de programas de
prevencion y/o intervencion con objetivos especificos destinados a trabajar con los
pacientes, sus familiares, el equipo de sdud o a nivel comunitario; 4) colaboracion
interdisciplinaria como un consultor especialista en casos especificos, y 5) en € estudio del
sistema sanitario y la formulacion de una politica de salud (Amigo, Fernandez y Pérez
1998; Becofia, Vézquez y Oblitas, 2000; Latorre, 1999).

Otros autores como Weiman, (1990 citado en Latorre, 1999) sefialan que, en la actualidad,
la intervencion desde la perspectiva de la psicologia de la salud se ha definido en los

siguientes rubros:

1) Investigacion y prevencion o correccion de comportamientos que actlan como
factores de riesgo paralasalud.

2) El mantenimiento de la salud a través de comportamientos (inmunizadores, de
autocuidado o pro-salud).

3) Trabajo con cogniciones acerca del proceso de salud- enfermedad.

4) Aspectos relacionados con la comunicacion, toma de decisiones y adherencia
terapéutica.

5) Los procesos de afrontamiento alaenfermedad y alaincapacidad.

6) El medio ambiente, tanto fisico como interpersonal en e que se produce €l

tratamiento.

En general, actualmente se realiza investigacion basicay aplicada en cinco grandes rubros:

1) enfermedades crénicas; 2) enfermedades agudas;, 3) desordenes del desarrollo; 4)
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enfermedades terminales y muerte, asi como 5) en problemas psicosomaticos denominados

enfermedades psicogenéticas (Bazan, 1997).

Entre los métodos de investigacion que pueden ser utilizados en psicologia de la salud se
encuentran: el estudio de casos, investigaciones descriptivas, estudios correlacionales,
transversales, longitudinales, prospectivos o0 retrospectivos, investigacion de corte
experimental o cuasiexperimental, asi como de efecto placebo, entre otros, cuya eleccion
particular dependera de las necesidades del investigador y las caracteristicas del objeto de
estudio (Bernard & Krupat, 1994; Brannon & Feist, 2000; Sarafino, 2002).

Tanto para la realizacion de investigaciones que proporcionen informacion relevante que
permita conocer las particularidades de la poblacion y e érea de estudio, como para la
creacion y fundamentacion de estrategias de prevencion y/o intervencion con dichas
poblaciones en el proceso salud-enfermedad, es importante la redizacion de las
evaluaciones pertinentes, por ello la relevancia de conocer algunas de las caracteristicas de
la evaluacion en psicologia de la salud, aspecto que se desarrolla en € siguiente

subapartado.

1.4.1 Evaluacion en Psicologia de la Salud.

S partimos de un enfoque en donde los individuos son concebidos como seres
biopsicosociales, congruente con ello, se desprende la necesidad de hacer una evaluacion
especifica que contemple dichos aspectos, por lo cua las evaluaciones en psicologia de la
salud estan enfocados a conocer: 1) los caracteristicas del paciente, que a su vez se
subdividen en aspectos bioldgicos, afectivos, cognitivos y conductuales, y 2) las
caracteristicas del ambiente que implican aspectos del medio familiar, sistema de salud y
medio sociocultural a nivel de aspectos tanto fisicos como de relaciones interpersonales y

concepciones de las mismas (Osorio, 1997).

Otra clasificacion disponible es la presentada por Karoy (1995, cit. en Galvan y Hernandez

2003) quien considera que dentro de la psicologia de la salud se pueden distinguir las
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evaluaciones. a) procedentes de la psicologia de la salud y; b) procedentes de la medicina
conductual, donde las primeras enfatizan las variables personales y por tanto se aplican
entrevistas, autoinformesy escalas de apreciacion, mientras las segundas estan enfocadas al
andlisis de variables moleculares mediante la observacion de situaciones controladas,

registros, medidas psicofisioldgicas, etc.

Si recordamos que la psicologia de la salud implementa los conocimientos tedrico-
metodoldgicos de la psicologia general pero en el ambito especifico del proceso salud-
enfermedad, es de comprenderse la gran variedad de estrategias de evaluacion e
intervencion disponibles, sin embargo, 1a eleccion de un determinado método de evaluacion
dependera en gran medida del tipo de informacion que se desee conocer, contemplando las
ventgjas y desventgjas de cada una de las técnicas, a respecto Karoly (1985, citada en
Galvan y Hernandez, 2003) menciona que entre las técnicas més utilizadas se encuentran:
los diferentes tipos de entrevista, 10s cuestionarios, autorregistros, observacion, diarios, test
psicométricos y medidas psicofisioldgicas, entre otras, considerando como fuentes de
informacion a individuo, sus alegados, persona de salud, e instrumentos tecnol 6gicos

especificos.

Sin embargo, sea cual fuere el método de evaluacion elegido, se debe tener en cuenta los
requerimientos de validez y confiabilidad de cada técnica en particular, con la finalidad de
obtener informacion veraz que posibilite en un momento dado s asi fuese necesario la
fundamentacion, creacion, implementacion y evaluacion de estrategias de intervencion,
otro de los principales objetivos de los psicologos de la salud, el cua sera desarrollado a

continuacion.

1.4.2 Intervencion en Psicologia de la Salud.

Primeramente es importante mencionar que €l trabgjo de intervencion del psicologo de la
salud no esta limitado a consultorio como tradicionalmente lo realiza el psicologo clinico,
los psicdlogos de la salud laboran en clinicas medicas, unidades de salud comunitaria, en

escuelas, unidades de rehabilitacion y hospitales, todos ellos ambientes multidisciplinarios
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en donde tendra que interactuar con médicos y enfermeras de diferentes especialidades,
trabajadores sociales, farmaceutas, nutridlogos, terapistas fisicos, pedagogos, voluntarios
etc., abordando aspectos que van en un continuo desde el mantenimiento y promocién de la
salud hasta el trabajo en enfermedades terminales y muerte, pasando por diversas etapas en
las cuales serd importante apoyar a pacientes y familiares en e proceso que implica

adaptarse a vivir con una enfermedad cronica (Camic & Knight, 1998; Sarafino, 2002).

Ahora bhien, en lo que corresponde a trabajo aplicado a prevencion y/o intervencion,
desde la perspectiva de la psicologia de la salud se actlia principamente en 4 aspectos: 1)
biolégico: creando e implementando técnicas enfocadas a reducir las respuestas e
intentando controlar sintomas especificos asociados con la enfermedad o tratamiento (por
ejemplo: control de dolor, vémitos anticipatorios, €tc.,); 2) A nivel afectivo, en donde se
interviene con €l fin de modificar estados emocionales como: ansiedad, depresion, estres,
entre otros; 3) A un nivel cognitivo: cuyas intervenciones principalmente consisten en
informar para modificar en lo posible la conceptualizacion que tiene el pacientey su familia
del problema y; 4) A un nivel conductual disminuyendo conductas de riesgo y
promoviendo en su lugar conductas de autocuidado (Osorio, 1997). Como se menciond
anteriormente, dichas intervenciones pueden estar enfocadas a los pacientes, a sus

familiares, al equipo médico o atodos en conjunto, ya sea de manera persona o grupal.

Como mencionan diversos autores entre los que se encuentran Bazan (1997), Bernard &
Krupat (1994) y Fernandez-Rios (1994), lo anterior se puede llevar a cabo en los siguientes

tres niveles de intervencion:

1) preventivo primario: consiste en la promocién de la salud integral para evitar posibles
patologias en personas actualmente sanas, labor que se dificulta porque implica motivar
cambios en €l estilo de vida de personas que actualmente se sienten bien y cuyos resultados
benéficos no son tangibles e inmediatos (Millar, 1985 citado en Bernard & Krupat, 1994).
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2) prevencion secundaria: implica trabajar en € diagnostico oportuno de personas que
estén en riesgo, e intervenir ante los primeros sintomas de enfermedad con la finalidad de

detener el proceso de lamismay prevenir posibles complicaciones.

3) intervencion y rehabilitacion: intervencion en aspectos relacionados con la enfermedad
con € fin de reestablecer en lo posible la salud de las personas, potencializando un

mejoramiento en su calidad de vida.

Niveles de intervencion en los cuaes € psicologo funge como un educador con la
informacion y formacion suficiente para ayudar a usuario a desarrollar las habilidades
necesarias para modificar sus formas de interaccion y aumentar con ello su calidad de vida
(Bazan, 1997; Fernandez-Rios, 1994).

Generamente en lo que respecta a las labores del primer nivel de intervencion, los
psicologos de la salud fungen como consultores de otros profesionales e instituciones como
una forma de intervencién indirecta mediante el entrenamiento a otros profesionales de la
salud y con la aplicacion de los conocimientos derivados de sus investigaciones para la
creacion de campafias de promocion de la salud. Mientras que cominmente la intervencion
correspondiente a segundo o tercer nivel, suele realizarse de manera directa con los
pacientes (Bernard & Krupat, 1994; Crespo y Cruzado, 2000).

Dichas intervenciones deberdn estar enfocadas a tratamiento de las probleméticas
existentes y la prevencion de posibles complicaciones, en ese sentido se abordan problemas
de dolor crénico, afrontamiento ala enfermedad, cuadros ansiosos y/o depresivos, adhesion
al tratamiento médico, reduccion de estrés, asertividad, habilidades sociales, autoestima,
induccién a la hospitalizacion y posibles procedimientos médicos, asi como € apoyo
tanatologico ante las diversas perdidas y enfermedades terminales, por mencionar solo
algunos de los multiples trabajos que se realizan con € fin Ultimo a incrementar en lo
posible la calidad de vida de los pacientes y sus familias (Camic & Knight, 1998; Sarafino,
2002; Crespoy Cruzado, 2000).
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Como se expuso anteriormente, la intervencién directa puede realizarse desde diferentes
perspectivas tedricas de la psicologia, utilizando estrategias entre las que se encuentran la
psicoterapia verbal con influencias psicoanaliticas, humanistas o existenciales, enfocadas
primordiamente a que el paciente trabaje sus posibles conflictos internos con respecto a su
situacion. Sin embargo, por lo regular los psicélogos de la salud recomiendan enfocarse a
lograr los cambios deseados en la conducta de los individuos, en este sentido las diversas
técnicas de modificacién conductual constituyen una importante alternativa. Igualmente
relevantes son las intervenciones que estén enfocadas a crear modificaciones cognitivas,
posturas psicolégicas que consideran que la relacion entre estimulo y respuesta esta
mediada por |as interpretaciones, creencias, actitudesy sentimientos con respecto a evento,
en este caso la enfermedad, para ello se emplea la terapia cognitiva que tiene como
finalidad potencializar el cambio de los patrones de pensamiento disfuncionales para esa
persona en esa situacion, por otros que resulten mas funcionaes (Bernard& Krupat, 1994,
Buceta, Bueno & Mas, 2000)

Es por eso que en la intervencion desde la perspectiva de la psicologia de la salud se
pueden emplear diversas herramientas, las cuales serdn seleccionadas dependiendo del
enfogque del psicologo en particular y de las caracteristicas de la problemética en cuestion,
entre las diferentes estrategias y técnicas de intervencion que pueden ser empleadas se
encuentran: el soporte psicoterapéutico, andlisis conductual, terapia existencial,
biofeedback, hipnosis, técnicas de relgacion, terapia cognitivo-conductual con técnicas de
reestructuracion cognitiva, solucion de problemas, asertividad, mangjo de contingencias,
autocontrol, desensibilizacion sistemética e imaginacion guiada, entre otras, las cuales
pueden estar dirigidas a un individuo en particular, a una familia o a todo un grupo, para
hacer frente a problematicas especificas del diagnéstico, tratamiento y/o posibles
complicaciones de la enfermedad (Camic & Knight, 1998; Buceta, Bueno & Mas, 2000;
Crespo y Cruzado, 2000; Phares, 1999).

En este sentido resultaimportante exponer el caso particular de laintervencion familiar, la
cual adquiere especial relevancia por ser uno de los mas importantes sistemas sociales con

los que €l individuo interactliay cuyos aprendizajes pueden influir en los comportamientos
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y creencias que una persona tenga sobre su salud, enfermedad y procesos relacionados, al
respecto Sarafino (2002) menciona justamente que las relaciones sociales mas continuas y
cercanas de la mayoria de las personas ocurren en la familia, por lo tanto, lo ahi aprendido
adquiere fuerte influencia en nuestras vidas, los nifios aprenden de sus padres y hermanos
muchas de las conductas, actitudes y creencias relacionados con salud, no sélo en una
ensefianza explicita, sino también y quiza sobretodo mediante la observacion de dichos
modelos.

Es por ello que en la intervencion familiar se suele usar la educacion y diferentes técnicas
grupales de modificacion cognitiva y/o conductua con la finalidad de fomentar habitos
saludables en e sistema familiar, ademas, esta intervencion resulta particularmente
prometedora en la medida que posibilita no sdlo un cambio en el individuo sino también en
su contexto. En otros casos la familia acude por los efectos que la enfermedad produce en
el resto de los miembros del grupo familiar, ante lo cual por 1o general se busca un apoyo y
acompafiamiento de soporte emociona que bien pude ser complementado con informacion
sobre las condiciones del pacientey las caracteristicas de su padecimiento. Es por todo ello
gue la terapia familiar constituye una parte muy importante del tratamiento de muchos
problemas de salud crénicos o severos, pues ayuda a los miembros de lafamiliaa afrontar

el problema de salud en uno de sus miembros (Bernard & Krupat, 1994).

Otra modalidad de intervencion directa en psicologia de la salud es la intervencion en
grupo, la cua representa una buena alternativa en la medida en que posee dos ventgjas
importantes, la primera es que es posible atender a una mayor cantidad de personas en un
cierto tiempo y con una significativa reduccién de costos, la segunda es que provee de un
soporte social que resulta particularmente productivo en la medida en que se comparten y
modelan habilidades de afrontamiento (Bernard & Krupat, 1994).

Hasta ahora, se han expuesto diversas opciones que pueden ser retomadas para la
fundamentacion, creacion e implementacion de intervenciones en psicologia de la salud,
pero es importante recordar que sea cua fuere la eleccion con respecto a las caracteristicas

de la intervencion a seguir, es siempre importante considerar la adecuacion a las
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necesidades de la poblacion, la factibilidad de su implementacion (tiempos, espacios,
personal capacitado, etc.,), los beneficios potenciales que ofrece y los costos que

representa.

Como se ha visto, la labor de los psicologos de la salud es muy basta, razon por la cual
Becofia en 1998 postula que la psicologia de la salud es una verdadera promesa para
mejorar €l estilo y calidad de vida de losindividuos, la calidad de los servicios hospitalarios
y de salud publica, asi como para reducir los costos de los mismos. Ligado a ello es que
resulta relevante conocer cua es la situacion real de la psicologia de la salud en América
Latina y particularmente en nuestro pais puntos que serdn desglosados en e siguiente

apartado.

1.5 Proyeccion de la Psicologia de la Salud.

Como se havisto alo largo del presente escrito, la psicologia de la salud es un area que ha
surgido recientemente, sus intereses y aplicaciones en el proceso salud-enfermedad son
amplias, sin embargo, apenas se comienzan a abrir espacios para su incidenciaen € sistema
de salud, por ello resulta particularmente relevante conocer cuad ha sido su proceso de
desarrollo en México y América Latina, puntos que con fines pedagdgicos se abordaran por
separado aun cuando son procesos que histéricamente se interinfluyen. Inicialmente se
expondra la situacién de la psicologia de la salud en América Latina, para posteriormente

abordar la situacién particular que presenta nuestro pais.

1.5.1 Psicologia dela Salud en América Latina.

Al respecto Morales en 1999 menciona que América Latina es posiblemente una de las
regiones del mundo donde la psicologia de la Salud ha mostrado mayor dinamismo, gracias
al continuo esfuerzo de muchos psicologos, esto es particularmente cierto sobretodo si se
contempla el reciente establecimiento de la Psicologia como tal y las limitantes tanto por
crisis econdémicas como por |os procesos politicos a los cuaes han tenido que hacer frente

diversos paises |atinoamericanos en los ultimos 30 afios.
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Por su parte Avesturi en 1994 (citada en Morales, 1999) realiza una importante
investigacion encontrando gque a partir de la década de los 70°s se da en nuestro continente
una mayor apertura con respecto a objeto de estudio de la psicologia en e sector salud,
manifestandose en la aplicacion progresiva de métodos y técnicas psicologicas para
investigar y/o intervenir en problemas de salud, considerando ademas que este interés sigue

en aumento.

En lo que concierne a desarrollo de la psicologia de la sdud en los paises
latinoamericanos, Rodriguez y Rojas en 1998 mencionan que los paises con mayor nimero
de estudios son: México, Brasil, Argentina, Venezuela, Cubay Chile, quienes constituyen
el grupo con mayor incidencia (siendo Cuba el mas destacado por tener una gran actividad
en lainvestigacion y docencia, ademas de que esta especialidad forma parte de su sistema
naciona de salud) seguidos de Puerto Rico, Pert y finamente estan Colombia, Republica
Dominicana, Costa Rica, Panamay Ecuador, lo cual habla de la participacion de la mayor
parte de los paises en nuestro continente. Ademés de lo anterior, |os autores mencionan en
su trabajo que mientras en algunos paises la Psicologia de la Salud se inicia con lineas de
investigacion en las universidades, en otros se origina como resultado de las demandas de

atencion en las unidades de salud.

Con respecto a la profesionalizacion de la psicologia de la salud en América Latina se ha
encontrado que a partir de los 80°s se establecen los primeros programas de formacién en
posgrado con tendencia a la subespeciaizacion, siendo Brasil e primero en instaurar
residencias en psicologia de la saud, mientras que a nivel de pregrado diversas

universidades han comenzado ainstaurar cursos de induccion (Rodriguez y Rojas, 1998).

En lo correspondiente a las lineas de investigacion se considera que actualmente abarcan
todos los momentos del proceso salud-enfermedad desde la promocion de salud hasta la
rehabilitacion y € cuidado de pacientes con padecimientos terminales, siendo e cancer,
dolor de cabeza, asma, adicciones, diabetesy VIH las principales patologias abordadas con

enfoques tedricos sociales, conductuales y eclécticos, con aproximaciones metodol bgicas
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predominantemente experimentales, epidemioldgicas y psicométricas (Rodriguez,
Hernandez y Ramos, 1993; Rodriguez y Rojas, 1998, citados en Olguin y Sanchez , 2003).
Sin embargo aun queda un largo camino por recorrer con la finalidad ultima de contribuir a

mejorar la calidad de vida de la poblacion.

Ahora gue se ha expuesto a groso modo la situacion de la psicologia de la salud en América
Latina y conociendo la variedad en lo que respecta al desarrollo de los diferentes paises
surge € interés por conocer la situacion gue vive la psicologia de la salud en México,

aspecto gue sera abordado a continuacion:

1.5.2 Psicologia de la Salud en M éxico.

La busgueda de material relacionado con la tematica constituye una tarea ardua y dificil
pues como menciona Ramirez (1999) la psicologia de la salud aun no existe en € lenguaje
general de los psicologos mexicanosy por o tanto, los trabajos e investigaciones en e tema
son alin incipientes y aunque se encuentra material que podria vincularse con la psicologia
de la salud por las tematicas abordadas, a muchos de ellos no se les puede considerar como
representativos del area pues no fueron desarrollados con dicha vision, sin embargo, los
datos que fue posible obtener y que se exponen a continuacion pueden dar una panoramica

general de la situacion por laque ha pasado la psicologia de la salud en nuestro pais.

En la Republica Mexicana es hasta 1992 cuando € Instituto de Salud Publica de la
Secretaria de Salud, realiza € programa de residencia en atencion integral a la salud, con
una duracién de dos afios, en donde se comienzan a formar psicélogos de la salud
enfocados a realizar prevencion primaria. En ese mismo afio México organiza el primer
congreso internacional de psicologia de la salud y posteriormente en 1996 la Facultad de
Psicologia de la UNAM lleva a cabo la conferencia latinoamericana de psicologia de la
salud (Rodriguez y Rojas, 1998).

En lo que respecta a la investigacion, se pueden mencionar dos importantes gjemplos que

resaltan € interés por las areas abordadas en la psicologia de la salud, uno de €ellos es €
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andlisis conceptual realizado por Emilio Ribes en 1990, quien posteriormente postula un
modelo psicoldgico de salud en donde € modelo sociocultural y € modelo médico se
intersectan a través de un gje vinculador, pues se considera que € comportamiento es la

préctica de un organismo bioldgico inmerso y regulado por situaciones socioculturales.

Otros importantes trabgos han sido realizados por Rodriguez y Palacios (1998, citados en
Olguiny Sanchez, 2003) quienes postulan que debido alos avances de la psicofisiologiay a
la psicologia experimental se ha abierto otra posibilidad de accion de los psicologos en esta
area estableciendo un programa de entrenamiento a nivel de posgrado, que forma parte de
la maestria en psicologia general experimental. Estos autores conciben ala psicologia de la
salud como la aplicacion de los avances metodol 6gicos que han existido en otras &reas de la
psicologia, parapromover el cuidado, mantenimiento y promocion de estilos de vida parala

salud, mostrando especial interés por cuestiones comunitarias.

Actuamente, y cada vez més, se estan desarrollando diversos proyectos y lineas de
investigacion vinculadas con la psicologia de la salud en las diversas universidades de
nuestro pais. En lo que respecta a su insercion laboral Phares (1996, citado en Olguin y
Sanchez, 2003) mencionague € psicélogo de la salud puede desempefiar sus funciones en:
instituciones de ensefianza superior, clinicas, hospitaes, practica privada y en empresas

realizando actividades rel acionadas con la salud ocupacional.

Sin embargo, Urbinay Rodriguez en 1993 (citados en Olguin y Sanchez, 2003) realizaron
un estudio enfocado a obtener informacién cuantitativa y cualitativa sobre la participacion
técnica y profesiona del psicdlogo en e sector salud, contemplando instituciones como:
Sistema Nacional para €l Desarrollo Integral de la Familia (DIF), Instituto Mexicano del
Seguro Social (IMSS), La Secretaria de Salud (SSA) y € Instituto de Seguridad y Servicio
Social para los trabajadores del Estado (ISSSTE), reportando los siguientes resultados: de
los 1,491 psicologos que laboraban en dichas instituciones, el 63% pertenecia a SSA, e
13% laboraba en e IMSS, 10% en e ISSSTE y 14% en € DIF, en todos los casos
prevalecian las psicologas (personal femenino).
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Ademas de lo anterior, realizaron una clasificacion de los servicios realizados
categorizandoles en personales (acciones directas con individuos), no personales (acciones
en programas de salud dirigidos a grupos y comunidades), y no psicol6gicos encontrando

que:

* En el DIF la mayoria realiza servicios personales (79%), y € menor porcentajes es para

las labores no psicolégicas (9%).

* En e IMSS, existe un cierto equilibrio entre labores personales (44%) y no psicol bgicas

(47%), siendo las no personales las de menor incidencia (9%).

* En el caso del ISSSTE el mayor porcentgje esta ubicado en labores personales (67%),

mientras que el menor corresponde a las actividades no personal es (8%).

* Finalmente en la SSA se encontr6 que € 37% de los psicologos labora en actividades no

psicolégicas, y € 35% brinda servicios personales.

Por lo anterior dichos autores consideran que en México con mucha frecuencia la
participacion del psicologo en el sector salud se ha reducido a servir como auxiliar técnico
de otras profesiones. Con base en los anteriores datos se puede observar que el campo
laboral de la psicologia de la salud aln es incipiente, los indices son de la década pasada 'y
en estos afos pueden haber cambiado muchas cosas, sin embargo, |os datos presentados nos
permiten realizar una aproximacion a la situacion laboral de los psicologos de la salud en
Meéxico, valorando los avances y esfuerzos realizados y visumbrando € largo camino que

aun nos resta por recorrer.



CAPITULO 2:

IMPLICACIONESMEDICASY PSICOSOCIALESDE LA
HEMOFILIA.

2.1 La hemofilia como una enfermedad cr 6nico degener ativa

Como se expuso en el capitulo anterior, € trabagjo desde la perspectiva de la Psicologia de
la Salud esta basado en el modelo biopsicosocial, enfocando sus esfuerzos a la promocion
de salud, prevencion y/ tratamiento de la enfermedad y posibles trastornos asociados, en
este sentido las enfermedades cronico-degenerativas y su proceso de salud-enfermedad
constituyen uno de los rubros de particular importancia, al respecto Latorre en 1999
menciona que la psicologia de la salud, entre otras cosas, intenta comprender 1os cambios
gue se producen en una persona cuando se enfrenta a una determinada enfermedad crénico
degenerativa, la cua hasido definida como: “un padecimiento cuyo desarrollo se prolonga
através del tiempo, causando un continuo deterioro fisico, mental, o ambos, en € individuo

que la padece, llevandolo incluso alamuerte” (Velasco y Sinibaldi, 2001, pp.37).

Por lo tanto, se le considera como un trastorno organico-funcional que conlleva una
modificacion en el modo de vida del paciente y su entorno inmediato, pues a diferencia de
las enfermedades infecciosas que conllevan a una cura 0 muerte relativamente rdpida, las
enfermedades cronicas llegan a causar la muerte solo después de largos periodos de vivir
con €ella, periodos en los cuaes los sintomas no son necesariamente constantes, durante
periodos pueden sentirse relativamente bien pero en realidad nunca estan completamente
saludables y tendran que aprender a vivir con un tratamiento por € resto de su vida, de ahi
la importancia de conocer claramente las particularidades de su enfermedad y tratamiento
(Brannon & Feist, 2000).



La mayoria de estas enfermedades tienen una etiologia multifactorial muy compleja en
donde inciden tanto factores genéticos como ambientales y psicoldgicos, estos Ultimos
adquieren particular relevancia s consideramos que se concretizan en actitudes, conducta
operativa, habitos y estilo de vida, por tanto, € tratamiento integral de estos pacientes
puede requerir de diferentes profesionales como médicos, rehabilitadores, fisioterapeutas,

enfermeria, psicélogos, asistentes sociales, etc., (Sarafino, 2002).

Actualmente las diversas enfermedades cronico degenerativas son causantes de mas del
80% de las muertes y de una fraccion todavia més elevada de los casos de incapacidad
(Ledn del Villar & Zachs, 2002). Lo cua hace evidente la necesidad de trabgjar en su
prevencion y tratamiento con la finalidad de apoyar a estos pacientes y sus familias a
afrontar dicho padecimiento y reducir a minimo posibles complicaciones tanto médicas
COmMo psicosociales.

Es justo dentro de este gran grupo de enfermedades crénico-degenerativas que se encuentra
la Hemofilia, enfermedad que tiene una serie de implicaciones tanto médicas como
psicolégicasy sociales alas cuales habran de hacer frente tanto el paciente como su familia,
en el presente trabajo por las caracteristicas del mismo son de particular interés estos dos
altimos aspectos, pero para poder comprender los posibles cambios comportamentales
(tanto a nivel manifiesto como privado) y de interaccion con los otros, iniciamente es
necesario comprender las caracteristicas particulares del padecimiento cronico, asi como las
situaciones potenciales a las que las persona y su familia tendran que hacer frente, con la
finalidad de visualizar las posibles complicaciones, algunas estrategias de prevencion y las
habilidades que se requerirdn afianzar o desarrollar para ello, es por esto que €l presente
capitulo esta dedicado a contextualizar los diversos aspectos relacionados con la hemofilia
y su tratamiento, asi como la deteccion de conductas pro salud que permitan prevenir

complicacionesy con ello fomentar la calidad de vida de estos pacientes y sus familias.

Por este motivo se decidié retomar |os principios médicos generaes del tratamiento de la

hemofilia como una base para comprender las particularidades del padecimiento, a la par



41

gue se intercaa un espacio para explicitar algunas de las posibles implicaciones

psicolbgicasy sociales de los mismos en lavida de estos pacientes y sus familias.

2.2 Hemofilia: definicion y tipologias.

La hemofilia es un trastorno hemorragico congénito ligado al sexo, causado por una
alteracion del cromosoma X, provocando constantes sangrados (hemorragias) tanto
internos como externos a causa de que los factores de coagulacién en la sangre estén
ausentes o no funcionan como debieran. (Nationa Hemophilia Foundation [NHF], 1999;
Federacion de Hemofilia de la Republica Mexicana [FHRM], 2003b).

Las alteraciones de la coagulacion se denominan coagulopatias, y pueden ser adquiridas,
(como las producidas por la deficiencia de vitamina K), o congénitas, como es el caso dela
hemofilia, la cual a su vez se subdivide en: hemofilia A (la més comin), hemofilia B
(aprox. 20%) y la llamada pseudo hemofilia o enfermedad de Von Willebrand. La
clasificacion obedece a tipo de carencia de los denominados factores de coagulacion VI o
IX respectivamente o bien del cofactor Von Willebrand que dalugar a una disminucién de
factor VIII y a una reduccion de la adhesion de las plaguetas a la pared vascular (Ortega,
2000; FHRM, 1996; NHF, 1999).

Para que se produzca una adecuada coagulacion es necesario contar con vasos sanguineos
sanos, normalidad numéricay cualitativa de las plaquetas y suficiente cantidad y calidad de
las proteinas de coagulacion llamados factores, dichos factores trabajan de manera
conjunta, en una secuencia especifica, de tal forma que, s fata un factor se rompe la
reaccion en cadena, los coagulos no se forman adecuadamente y la hemorragia persiste
(FHRM, 1999, 2003 a & b).

Los diferentes tipos de hemofilia se dividen a su vez en leve, moderada o severa segin el
porcentaje de factor coagulante activo en la sangre, es decir, segun la cantidad de factor que
es capaz de producir € organismo. Las personas con hemofilia severa, tienen menos del
1% de actividad del F. C. (Factor Coagulante) en la sangre y tiene el nimero més elevado

de sangrados (a menudo una o dos veces por semana) y pueden sangrar en musculos y
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articulaciones ain en forma espontanea. La personas con hemofiliamoder ada poseen entre
el 1%y 5% de actividad del F. C., tienen menos sangrados que |os anteriores, generalmente
después de una lesion, tal vez una a mes, sin embargo, las causas de la hemorragia varian
y una persona con hemofilia moderada puede llegar a sangrar espontaneamente. Por Ultimo,
las personas con hemofilia leve tienen niveles entre el 5% y 25-50% de actividad del F. C.,
estas personas rara vez experimentan problemas de coagulacion, por 1o genera solo sufren
de hemorragias a consecuencia de cirugias o lesiones graves, aunque podrian nunca llegar a
tener un problema hemorragico. Ahora bien, un dato importante es que, el porcentgje de
F.C. de un paciente con hemofilia no cambia con el paso del tiempo y pasa de generacion
en generacion (FHRM, 1996, 1999, 2003 a&b; Jiménez y Bargjas, 2001; Ortega, 2000).

La falta de un factor de coagulacion ocasiona que las personas con hemofilia padezcan
hemorragias mas prolongadas que | as personas cuyos factores de coagul acidn tienen niveles
normales o funcionan adecuadamente. Las personas con hemofilia no sangran mas rapido
gue otras personas y no moriran desangradas a causa de una pequefia herida o cortada. El
principal problema para las personas con hemofilia son las hemorragias internas,
principalmente en musculos y articulaciones porque s no son atendidos correcta y

oportunamente pueden desarrollarse artropatias (FHRM, 2003 a & b).

Analicemos ahora algunas posibles implicaciones de |o anteriormente expuesto:

* Al ser la hemofilia un trastorno congénito, los nifios con dicha enfermedad tendran que
aprender avivir con él desde €l inicio de su vida, |os padres seran |os primeros en recibir la
noticiay quienes posteriormente habran de irle explicando a sus hijos las caracteristicas de
su enfermedad y tratamiento, €l cual a su vez estard mediado por la informacién que ellos
mismos posean Y las significaciones y actitudes que a respecto hayan desarrollado, de ahi
larelevancia de que los primeros atendidos sean justamente las madres y padres, sin olvidar
que ellos iguamente habran pasado, pasan 0 pasaran por Su propio proceso de
afrontamiento ante el diagnostico de su hijo, y el impacto psicoldgico (tanto emocional
como comportamental) que ello implica, en si mismos, en la relacion con su pareja, con el

nifio recién diagnosticado y con €l resto de su familia.
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* Al ser causada por una alteracién genética en el cromosoma X, es un trastorno ligado a
Sexo 'y por tanto la expresion del cuadro clinico (signosy sintomas) diferira con base as €l
nuevo bebé es nifio XY o nifia XX (ver cuadro 1 mas adelante), y por tanto ello podria
llegar a influir sobre la deseabilidad del sexo del futuro hijo y las expectativas que se
tengan con respecto al mismo, particularmente en pargjas con antecedentes familiares de

dicho trastorno.

* Al manifestarse con constantes sangrados que pueden ser tanto internos como
externos, las madres y padres del bebé recién diagnosticado pueden experimentar
constantes experiencias de temor y ansiedad ante los mismos, particularmente si
contemplamos los siguientes factores: 1) en muchos de los casos existe una gran dificultad
para evitarles, incluso en algunos casos pueden presentarse de forma espontanea,
tomandoles por sorpresa; 2) el temor por la vida de su pequefio; 3) la posible falta de
informacion y experiencia con respecto a la forma de proceder para darle un pronto
tratamiento y evitar mayores consecuencias, sobretodo en los primeros meses posterior al
diagndstico; 4) ladificultad para detectarles tempranay oportunamente sobretodo cuando el
sangrado esinterno y el peguefio aun no aprende a identificarlo y/o comunicarlo. Aunado a
ello en una investigacion previa realizada mediante entrevistas en profundidad con madres
y padres de nifios con hemofilia A severa, se encontré que es posible que lleguen a
presentarse sentimientos de culpa o acusaciones particularmente hacia la madre o €
cuidador primario, por llegar a creer que no le cuidd debidamente, sobretodo cuando aln no
se tiene una clara comprension de las particularidades del padecimiento, méas adn cuando la

hemofilia es severa (Hernandez, Lopez y Rubio, 2004).

* Ante el miedo y/o ansiedad por las posibles hemorragias es posible que los padres
tiendan a sobreproteger a su hijo, limitdndole en actividades propias de su edad, coartando
(aun sin desearlo) con ello su libertad y desarrollo tanto fisico como psicoldgico,
provocando asi otro tipo de posibles dificultades como: un escaso tono muscular y con ello
mayores probabilidades de futuras hemorragias, comportamientos de dependencia vs.
autonomia, una pobre responsabilizacion del nifio por su tratamiento, posibles

manipulaciones del nifio para con sus padres, etc. Por ello la importancia de ofrecer un
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apoyo a estas madres y padres para ayudarles a mangjar su miedo y/o ansiedad ante las
posibles hemorragias de sus hijos, asi como apoyarles en la construccion de estrategias
aternativas de crianza que les resulten funcionales y les permitan proteger y educar a sus

hijos potencializando en ellos actitudes y comportamientos de responsabilidad y autonomia.

* El grado de severidad constituye un factor diferencial con respecto al nivel de
afectacion de estos pacientes y sus familias. dependiendo de la cantidad de factor que
produzca un organismo sera la severidad de la hemofilia, lo cua se reflgara en la cantidad
de hemorragias y los posibles eventos que pueden desencadenarlas, por tanto en la
posibilidad o no de prevenirlas y/o evitarlas, afectando con €llo e sentimiento de control
que sobre ellas se puede tener, no serd lo mismo que € nifio sea diagnosticado con una
hemofilia leve con muchos menores eventos hemorragicos y mayores posibilidades de
control previo, que por tanto conlleva una menor probabilidad de desarrollar
complicaciones futuras, a una hemofilia severa en donde los sangrados son constantes y
incluso espontaneos, que permite un menor control previo, que continuamente podran
tomar por sorpresa a paciente y familiares, que requiere mayores cuidados y gque por todo
lo anterior eleva € riesgo de complicaciones posteriores (inhibidor, artropatias, etc.), 1o

cual severareflgado en laafectacion total del pacientey su familia

* Como la cantidad de factor que un organismo produce no cambia con € tiempo: 1) No
se puede reducir la severidad de la hemofilia que ha sido diagnosticada a un paciente, no es
posible que una persona con hemofilia severa con € tiempo pase a moderada o leve,
disminuyendo las manifestaciones hemorragicas, (Unicamente en ocasiones se puede tener
acceso a un tratamiento profiléctico enfocado a mantener una mayor concentracion de
Factor de Coagulacion en sangre introduciendo continuamente via intravenosa el factor
faltante); 2) Una persona con hemofilia durante toda su vida requerird introducir (como
profilaxis 0 ante un evento hemorrégico) la cantidad de factor de coagulacién faltante para
prevenir y/o parar una hemorragia, lo cua a su vez implica continuas punciones
intravenosas, aspecto que puede dificultar la aceptacion y apego a tratamiento médico, 1o
gue a su vez podria traer graves consecuencias, por lo cua se requerira tener particular

cuidado a mangjarlo con e paciente para promover una actitud de afrontamiento
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responsable vs. aversion; y 3) Este mismo grado de severidad sera heredado a sus

descendientes.

Ahora que conocemos a grandes rasgos qué es la hemofilia, cudles son sus tipos y
severidad, resultainteresante mencionar algunos de sus antecedentes historicos, aspecto que

serd desarrollado en e siguiente apartado.

2.3 Breve historia de la hemofiliay su tratamiento.

Los estudios mas antiguos que se conocen sobre la hemofilia, son de hace
aproximadamente 2 mil afios, remontandonos a tiempos biblicos, encontrandose referencias
de €ella en los libros sagrados del Judaismo; incluso, los practicantes de esta religion
legislaron sobre e padecimiento dispensando de la circuncision a los nifios con
antecedentes familiares de hemorragias recurrentes y/o mortales. En el siglo décimo, un
hombre [lamado Albucasis hizo un escrito acerca de la vida de unos hombres que tenian
hemorragias severas causadas por pequefias heridas. En e siglo XIlI, otro rabino Ilamado
Maimonides descubri6 que eran las madres quienes trasmitian la hemofilia a sus hijos, aun
cuando todavia no se conocia € termino, ni mecanismo de transmision como tal (Zurita,
19964a). En e antiguo Egipto se cree que existia una ley que prohibia volver a tener hijos a

una mujer cuyo primogenito hubiera muerto de hemorragia (1zaguirre & De la Pefia, 2001).

Siglos después la hemofilia se conocié como “La enfermedad de Reyes’, debido a que la
Reina Victoria de Inglaterra y su descendencia extendieron la enfermedad por las casas
reales de Inglaterra, Espafia, Alemania, Rusia, Italia y Bélgica impulsando con €llo el
interés por la investigacion de dicha enfermedad. El Zar Nicolas Il, ultimo de la Rusia
imperial, impulso los estudios sobre la enfermedad ante la menguada salud de su hijo
Alexis (Izaguirre & Dela Pefia, 2001; FHRM, 1999; NHF, 1999; Zurita, 1996a).

Por muchos afios no hubo tratamiento adecuado para tratar €l sangrado de la hemcfilia, en
1840, un médico en Londres descubrié que una transfusion de sangre podria detener el

sangrado en una persona con hemofilia. A principios del afio 1900, ya se sabia que €
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sangrado de la hemofilia era debido a un problema en el proceso de la coagulacion de la
sangre. Los avances en su tratamiento aparecieron con relativa rapidez hacia la mitad el
siglo veinte, arededor de 1930 los investigadores descubrieron que € problema estaba en
el plasma, parte liquida de la sangre que contiene varias proteinas entre las que se
encuentran los factores coagul antes faltantes en las personas con hemofilia. Poco después
fue posible separar €l plasma de otras partes de la sangre para estudiarse mas
detalladamente (1zaguirre & De la Pefia, 2001; FHRM, 1999; NHF, 1999; Zurita, 1996a).

Para entonces, las transfusiones de plasma fueron usadas para tratar episodios de sangrados
en las personas con hemofilia. El siguiente paso consistio en separar del plasma unicamente
el factor de coagulacién especifico. En 1965, la Dra. Judith Pool hizo descubrimientos muy
importantes; mientras que un poco plasma se estaba descongelando, observo que pequefias
particulas este se habian quedado en el fondo de la bolsa, analizo las particulas y encontré
gue tenian gran parte de factor. Estas particulas se llamaron "crioprecipitado”, vy
constituyeron € tratamiento utilizado durante varios afios, € cua aun llega a utilizarse
actualmente en algunos casos (NHF, 1999; Zurita, 1996a).

Afios después, los cientificos encontraron la forma de hacer €l factor del crioprecipitado en
un polvo (liofilizado), [lamado concentrado, de tal forma que, cuando una persona con
hemofilia comienza a sangrar, simplemente se reconstituye el concentrado y se lo pueden
aplicar ellos mismos por via intravenosa, previo entrenamiento. El factor concentrado es
muy valioso para las personas con hemofilia, porque increment6 dramaticamente su
expectativa de vida de 11 afios en 1921 a 60 en 1980 (lzaguirre & De la Pefia, 2001).
Ademés, este tipo de tratamiento posbilita que ellos mismos se puedan tratar
oportunamente en su hogar reduciendo las visitas a hospital, 10 cual hace més factible su
asistencia regular a la escuela, trabgo y otras actividades (Benitez, 1998; FHRM, 2003 a
&b; NHF, 1999).

Actualmente los concentrados liofilizados son inactivados virdmente para ser utilizados en
personas gue tienen hemofilia, y reducir la probabilidad de contagio de VIH o el virus de

hepatitis C (VHC). El futuro para los pacientes con hemofilia es prometedor con un
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tratamiento oportuno, las investigaciones contindan ahora con las aportaciones de la
ingenieria genética (NHF, 1999; Fundacion Catalana de Hemofilia [FCH], 1996).

En nuestro pais las primeras clinicas de Hemofilia iniciaron en el Hospital Infantil de
Meéxico en 1960, seguido por otros centros como son e Siglo XXI, Centro Naciona del
Instituto Mexicano del Seguro de Social y en 1989 se conformd la Asociacion Tabasguefia
de Hemofilia A. C., posteriormente con 5 Asociaciones de Hemofilia se integra la
Federacion de Hemofilia de la Republica Mexicana A. C. que hoy dia cuenta con més de 20

Asociaciones Estatales de Hemofilia en nuestro pais (Zurita, 1996 a & b).

2.4 Estadisticas en Hemofilia: Epidemiologia Nacional.

Las estadisticas epidemiologicas en hemofilia no son concluyentes, se estima que
aproximadamente 1 de cada 10, 000 personas a nivel mundia tiene hemofilia (FHRM,
2002, 2003b). En otros escritos se reporta que | as estadisticas internacionales revelan que la
incidencia mundia de hemofilia es de unas 60 personas por cada millén de habitantes, en
todas las razas y latitudes del mundo, siendo la del tipo A, causada por déficit del Factor
V11, lamas frecuente de todas (FHRM, 1999).

Sobre las estadisticas, € doctor Ojeda Ledn apunta que no existen datos confiables sobre la
incidencia de hemofilia en nuestro pais, y Unicamente se cuenta con un padrén de tres mil
quinientos pacientes con hemofilia de quienes se conoce nombre, direccion y situacion de
la enfermedad; pero de acuerdo a los datos estadisticos mundiales y los grados de
incidencia en otros paises, se estima que en México debe haber poco mas de seis mil

personas con hemofilia (FHRM, 1999).

De esa cifra, la Federacion de Hemofilia de la Republica Mexicana calcula que e 43 por
ciento recibe atencion gracias a que gozan de los beneficios de la atencion médica a través
de instituciones como € Instituto Mexicano del Seguro Socia (IMSS), € Instituto de
Seguridad y Servicios Sociales para los Trabgjadores del Estado (ISSSTE) y Petréleos

Mexicanos, quienes ya han integrado |os medicamentos a sus cuadros béasicos. Desde 1993
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el IMSS cuenta con Factor VIII y Factor IX en su cuadro basico, o que ha mejorado
sensiblemente la calidad de vida de las personas con hemofilia que son derechohabientes
(FHRM, 1999; Zurita, 1996b).

Hasta ahora se conocen Unicamente pacientes de ciudades importantes, o cercanas aellasy
faltan de captarse los que viven en comunidades retiradas, en las cuales ta vez sigan
muriendo nifios como hace 20 o 30 afios, sin saber el motivo, simplemente por una caida o
con serias limitaciones motrices consecuencia de las hemorragias en sus articulaciones
(FHRM, 2003 a).

Es por ello que afinales ddl afio pasado y durante el presente |a Federacion de Hemofilia de
la Republica Mexicana estd4 realizando un registro nacional para poder establecer
estadisticas mas precisas sobre la epidemiologia de la hemofilia en nuestro pais, es asi
como con |os conteos preliminares se ha establecido lo siguiente: hasta el 5 de diciembre de
2004 se tenia un conteo de 2, 782 pacientes registrados, de los cuales € 76% tiene
hemofilia A, 12% hemofilia B, 2% Von Willebrand y no se tiene & dato del 10% de los
casos. Con respecto a la gravedad del trastorno hemorrégico se sabe que en € 19% de los
casos la hemofilia es severa, 21% moderada, 12% leve y no se tiene conocimiento del 48%
de los casos. Estas personas con hemofilia en un 58% son atendidas por e IMSS, 16% por
la SSA, 6% por otras instituciones y no se tiene referencia del 20% restante de casos
(FHRM, 2004).

Con respecto a la distribucion por edades de las personas que actualmente se tienen
registradas con hemofilia se observa que &l 36% tiene entre 0 y 19 afnos, 22% entre 20 y 49

afos, solo 3% maés de 50 afios y no se conoce el dato del 39% de |os casos (FHRM, 2004).

La hemofilia es considerada como una enfermedad poco comin y segun reporta la
Federacion de Hemofilia de la Republica Mexicana, las autoridades de salud se han
mostrado en muchas ocasiones poco sensibles a problema, argumentando que se trata de
una enfermedad extremadamente minoritaria, sin embargo, es importante considerar y

actuar con base al principio de que cada ser humano merece la oportunidad de acceder alos
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servicios de salud y tiene derecho a una vida digna, lo cual implica hacer respetar los
derechos de la comunidad de personas con hemofilia, promover la atencion médica de
calidad disminuyendo los riesgos en €l tratamiento, asi como capacitar y brindar educacion

integral y continua a pacientesy familiares (FHRM, 2003; Zurita, 1996b).

Parte de ello implica justamente conocer cOmo es que una persona puede llegar a tener

hemofilia, aspecto que se abordara a continuacion.

2.5 Etiologiay formas de transmision.

Como se expuso anteriormente, la hemofilia es un trastorno genético. En la mayoria de los
casos (aprox. 60-70%) la alteracion cromosomica “X” que produce la hemofilia es
trasmitida de padres a hijos, y € porcentge restante de casos (30-40%) son producto de una
mutacion espontanea en la madre sin antecedentes hemofilicos o en el bebé, en cuyos casos
aln no se conocen causas claras de dicho suceso (FHRM, 1996; FHRM, 2003 a & b;
Magallon & Solera, 2001).

Como la hemofilia es causada por una alteracion en el cromosoma X, los hombres con
dicha mutacion presentan cuadros hemofilicos (signos y sintomas), mientras que las
mujeres por lo general Unicamente son portadoras pues poseen otro cromosoma X que
puede suplir dichas funciones, sin embargo existen casos raros en donde una mujer puede
presentar un cuadro hemofilico, esto es muy poco probable pues requeririac 1) dos copias
con dicha alteracion cromosdmica; 2) que lamujer tuvieraun solo cromosoma X (trastorno
conocido como sindrome Turner); o 3) que en la supresiéon, a azar, por alguna extrafia
razon se presentase una inactivacion mayoritaria del cromosoma X no hemofilico, o que
haria se manifestase e cuadro clinico, aunque, en general, con menor intensidad que en los
varones (Magallon & Solera, 2001; Tizzano, 2002). Pero por lo genera su transmision
intergeneracional se rige bagjo las leyes mendelianas de la herencia como se muestra en el

siguiente cuadro
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Cuadro 1: Transmisién genética de la hemofilia.

1) MUJER SANA XX HOMBRE CON HEMOFILIA XY

Hija portadora XX Hija portadora XX Hijo sin hemofiliaYX | Hijo sin hemofilia XY

100% de las hijas seran portadoras obligadas | 100% de los hijos no tendran hemofilia.

2) MUJER PORTADORA XX HOMBRE SANO XY

Hija portadora XX | Hijano portadora XX Hijo sin hemofilia XY | Hijo con hemofilia XY

50% de probabilidades de tener hijas | 50% de probabilidades de tener hijos con
portadoras hemofilia

3) MUJER PORTADORA XX HOMBRE CON HEMOFILIA XY

Hija portadora XX | Hijacon hemofilia XX Hijo sin hemofiliaXY | Hijo con hemofilia XY

Todas las hijas serdn o portadoras | 50% de probabilidades de tener un hijo con
obligadas o tendran hemcfilia (50% de | hemofilia
probabilidades

4) MUJER CON HEMOFILIA XX HOMBRE CON HEMOFILIA XY

Hija con hemofiliaXX | Hijacon hemofilia XX Hijo con hemofiliaXY | Hijo con hemofilia XY

Todas las hijas tendran hemofilica (100%) | Todos los hijos tendran hemofilia (100%).

5) MUJER CON HEMOFILIA XX HOMBRE SIN HEMOFILIA XY

Hija portadora X X Hija portadora X X Hijo con hemofiliaXY | Hijo con hemofiliaXY

Todas las hijas seran portadoras obligadas | Todos |os hijos tendran hemofilia

Espacio aparte merecen los casos de hemofilia adquirida, personas, generalmente adultas,
gue llegan a presentar eventos hemorrégicos repentinos sin tener la enfermedad
hemorragica de origen congénito, cuando esto acontece debido a que sus organismos han
desarrollado inhibidores de los factores de coagulacion VIII o IX se dice que han
desarrollado hemofilia adquirida, la cual tiene una incidencia de 0.2 a 1.0 por millon de
habitantes a afio, siendo més frecuente la presencia de inhibidores contra € factor VIII.
L os pacientes con hemofilia adquirida pueden presentar hemorragias frecuentes e intensas,
gue lleguen a poner en peligro su vida, con una mortalidad de 13 a 22% sobretodo en las
primeras semanas. A diferencia de las personas con hemofilia congénita presentan menos
hemartrosis y con ello menor probabilidad de desarrollar artropatias de importantes

consecuencias motoras. El tratamiento de estos pacientes consiste en atender el evento
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hemorragico agudo y eliminar e autoanticuerpo, de esta forma e inhibidor va
desapareciendo progresivamente después de meses de tratamiento y con ello las

manifestaciones hemorragicas (Martinez-Murillo & Quintana, 2001).

Estos casos tienen toda una serie de particularidades desde € punto de vista del impacto
psicosocial que implica, pero por las caracteristicas del presente trabajo (orientado a
abordaje de madres y padres de nifios con hemofilia), nos enfocaremos Unicamente a los
casos en que la hemofilia es de origen congénito ya sea por transmision hereditaria o
mutacion espontanea (en la madre o en e feto), en este sentido resulta importante conocer
las caracteristicas de un posible proceso de diagndstico en dichos casos, aspecto que sera

desarrollado en €l siguiente apartado.

2.6 Diagnostico.

Cuando una paregja piensa en la posibilidad de tener hijos propios y é o ella tienen
antecedentes familiares de hemofilia seré necesario realizar un asesoramiento genético para
conocer |las probabilidades de que su futuro bebé herede dicho trastorno hemorrégico, en el
caso de los hombres solo hay dos posibilidades: €l tiene o no tiene hemofiliay con base en
el cuadro anteriormente expuesto sabremos que si é tiene hemofilia todas sus hijas seran
portadoras obligadas y ninguno de sus hijos heredara dicho trastorno siempre que procree
con una mujer no portadoray sin hemofilia (caso 1). Igualmente se podria inferir bgjo las
leyes mendelianas de la herencia que si ella en uno de esos casos raros tiene hemofilia 'y
decide procrear; o todos sus hijos e hijas tendran hemofilia (s procrease con un hombre con
hemofilia, caso 4), o todos sus hijos tendran hemofilia y todas sus hijas seran portadoras
obligadas (s procrease con un hombre sin hemofilia, caso 5).

En realidad la mayor variabilidad es con respecto a si la madre es 0 no portadora (casos 2 'y
3), de ahi larelevancia de poder diagnosticarle, para que con base en dicha informacion, al
igual que en los casos anteriores, lamadre y la pareja como tal puedan tomar una decision
informada y responsable con respecto a la posibilidad de tener o no descendencia. Sin

embargo, € diagndstico de mujeres portadoras no es sencillo, inicialmente hay que
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diferenciar aquellas mujeres que por antecedentes genéticos y familiares resultan ser
portadoras obligadas como en los siguientes casos. 1) Mujeres hijas de un hombre con
hemofilia; 2) Mujeres que tienen un hijo con hemofiliay un familiar por via materna con
antecedentes de dicho trastorno; 3) Mujeres que tienen més de un hijo con hemofilia
(excepto embarazos gemelares); y 4) Mujeres con un hijo con hemofilia y una hija
portadora comprobada (Magallon & Solera, 2001; Tizzano, 2002 ).

Como podemos ver, en los casos anteriores, a excepcion del inciso 1, el diagnéstico de
estas mujeres como portadoras se realiza posterior a un primer embarazo, cuyo resultado ya
fue —al menos- un primer bebé con hemofilia, sin embargo, es importante enfatizar en la
relevancia de hacer dichos diagnésticos de preferencia antes de un primer embarazo,
porgue esto permitiria a dichas mujeres estar claras sobre su situacion y con base en ello
tomar las decisiones necesarias, sin embargo, desgraciadamente establecer este tipo de
diagndsticos no es nada sencillo, en estos casos se habla de portadoras probables con
aguellas mujeres que: 1) Son hijas de mujeres portadoras obligadas (por gemplo, nietas de
un varon con hemofilia); 2) Tienen familiares con hemofilia en ascendencia materna; 3) Si
en su familia @ dnico nifio con hemofilia es su hijo, recordemos que € 30% de los casos
acontece por mutaciones espontaneas en lamadre o el bebé, y también existe la posibilidad
de que un caso aislado de hemofilia puede resultar de la transmisién del gen hemofilico a
través de mujeres, habiendo permanecido sin detectar en la familia (Magalén & Solera,
2001; Tizzano, 2002).

En algunos de estos casos e arbol genealdgico bien hecho podria dar indicios, sin
embargo, dicha técnica no posee la exactitud como para realizar un diagnostico preciso, por
tanto se requiere proceder a redlizar los estudios pertinentes |o antes posible (s las nifias
son menores, los padres deberén autorizarlo), los cuales consisten en hacer andlisis
genéticos mas especificos del fenotipo y/o genotipo del cromosoma X en las posibles
portadoras, mediante diversos procedimientos basados en la biologia molecular, los cuales
pueden proporcionar un diagndstico més preciso, sin embargo, por su especificidad y costos
no siempre son accesibles a dicha poblacién (Magallon & Solera, 2001). Por tanto si estas

mujeres deciden formar una familia'y tener hijos propios, es muy posible que pasen dicho
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proceso con laincertidumbre de si habré o no heredado a sus hijos y/o hijas dicho trastorno
hemorréagico.

Como se ha expuesto, en circunstancias ideales, este asesoramiento genético se debe
realizar antes de que cualquier mujer con probabilidades de ser portadora se plantee tener
descendencia, pero s la mujer ya esta embarazada, existe la posibilidad de que sea
portadora, y ellaasi |0 decide, puede hacerse un diagnostico prenatal para averiguar si €l
feto, intrauterino, tiene o no hemofilia, inicialmente se identifica el sexo, y s esvardon se
procede a identificar la posible coagulopatia, los métodos para obtener las muestras del
tegjido fetal dependen del tiempo de embarazo: @) entre la9ay la 11a semana del embarazo
se realiza mediante una muestra del velo corionico; b) a partir de la semana 18 se puede
obtener liquido amniotico (en el cual flotan células procedentes del feto) por puncion
abdominal intrautering, y se cultivan dichas células para posteriormente estudiar su material
genético; o c) obteniendo una muestra de sangre fetal a través de una puncién umbilical a
las 18 semanas 0 mas de embarazo, 1o cua exige una enorme escrupul osidad de las técnicas
(FHRM, 2003b; Magallon & Solera, 2001).

Con respecto alo anterior hay que tener en cuenta varios aspectos: 1) Laidea de realizar un
diagnostico prenatal es para la interrupcion voluntaria del embarazo (en Espafia por
egjemplo existe la posibilidad de interrumpir legalmente el embarazo por causas médicas
hasta las 22 semanas), si la pargja de padres no o cree conveniente es mejor no realizarlo;
2) Los Unicos que pueden decidir el diagndstico prenatal son los progenitores; 3) Es
importante respetar las creencias morales y religiosas de los padres y brindar un apoyo
psicol 6gico en todo el proceso (Magallon & Solera, 2001).

“Las actitudes culturales varian considerablemente cuando se trata de asuntos genéticos y
reproductivos delicados. En algunos paises se acostumbra el aborto y la asesoria genética
animard vigorosamente a las portadoras a asegurarse de no dar a luz a ningin hijo con
hemofilia. En otros, los valores religiosos impedirdn la sola consideracién de una actitud
semejante. Esto puede complicarse por la actitud cultural de verglienza ligada a procrear un hijo
con aguna discapacidad...” (Ross, 1997, pp.2). Cualquiera que sea €l caso es importante

brindar un apoyo empatico y respetuoso a estas familias.
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Cuando por lo anteriormente expuesto no procede un diagndstico prenatal, pero existe la
posibilidad de que la madre sea portadora, |0s estudios sanguineos para el diagnéstico de la
hemofiliaen el bebé, se realizardn posterior a su hacimiento. Mientras que, en el caso de
personas que no poseen antecedentes familiares de hemofilia el diagndstico del nifio puede
retardarse meses o incluso afos después del nacimiento, dado que la hemofilia es un
padecimiento poco comun y no se acostumbra hacer pruebas rutinarias de diagnostico al
nacer, entonces sera hasta que los frecuentes moretones y/o la dificultad para detener
hemorragias hagan sospechar una posible coagulopatia que se realizaran los estudios que
principalmente consisten en la medicion del porcentaje de factor antihemofilico en la
sangre (FHRM, 1999; FHRM, 2003 a & b; Tizzano, 2002).

Como se puede ver, las situaciones en que se redliza € diagnostico pueden ser muy
variables y con ello las particularidades del proceso de afrontamiento que esto conlleva en
la mujer (posible madre), su pargja y € resto de la familia ante la reciente noticia,
implicando por tanto un trabajo multidisciplinario del personal de salud a proporcionar
informacion clara'y ofrecer todo tipo de apoyo medico-psico-socia que se requiera segin

sea €l caso, por g emplo:

a) En €& caso de mujeres hijas de varones con hemofilia, se sabe de antemano que son
portadoras obligadas de dicho trastorno hemorragico, en estos casos como menciona Ross
(1997) se tiende a creer que estas nifias creceran bien informadas, tanto sobre su propia
condicién como acerca de la hemofilia misma, no obstante en muchos casos suelen no tener
conocimiento de su condicién ya sea porque fueron médicamente mal informadas o por
negacion de sus propios padres, por ello es un hecho que las mujeres que son portadoras
obligadas necesitan tanto apoyo en su afrontamiento y el futuro cuidado de sus hijos como

cuaquier otro caso.

En situaciones ideales seria importante brindar dicho apoyo e informacion poco a poco
desde la infancia, con palabras que le resulten comprensibles segiin su nivel de desarrollo,
ayudandole a resolver posibles dudas que le permitan ir asumiendo paulatinay claramente
el significado del diagnostico, respetando siempre su disposicion e interés por la

informacion, considerando igualmente que la actitud que a respecto pueda asumir estara
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mediatizada en gran parte por las experiencias que haya compartido con su padre, las
implicaciones que haya visto tiene la hemofilia en su vida, y la actitud del resto de la
familia hacia la enfermedad. Ahora bien, aun cuando vaya recibiendo la informacién de su
diagnostico desde la infancia es posible que sea hasta la adolescencia o juventud en que le
comprenda mas claramente y comience a cuestionarse a respecto, sobretodo ante la
posibilidad de buscar una pargja y formar una familia, en cuyos momentos es muy
importante que cuente con el apoyo del equipo de salud (médico, psicélogo, trabajadora
social, etc.) parafacilitarle lainformacidn que vaya requiriendo, tener un espacio en donde
se sienta libre de expresar sus emociones al respecto, discutir sus posibilidades y tomar las

decisiones informadas y responsables que se requieran.

b) Madres y padres de nifios con hemofilia sin antecedentes familiares de dicha
coagulopatia: Estos casos son totalmente contrarios a los anteriores, aqui ya se tiene un
bebé y e diagnéstico de la hemofilia toma por completa sorpresa a los progenitores,
guienes ahora tendran que hacer frente a un diagnéstico inesperado. Al ser la hemofilia un
trastorno poco comin la mayoria de las personas no saben nada sobre €lla, y la sola palabra
“hemofilia’ puede crear mucho temor y desesperanza, por ello la suma relevancia de la
forma en que se les comunica € diagnostico, pues s bien es cierto que aun cuando se de
con fanfarreas una mala noticia seré siempre una mala noticia, laforma en que los padres le
reciban, asuman y afronten puede estar mediada en gran medida por el apoyo primario que
se les brinde en estos momentos, al respecto no existen recetas pero: a) una actitud
empética, b) una informacion claray precisa, c) la disponibilidad para resolver dudas que
vayan surgiendo, d) proporcionar la informacidon con un lenguaje claro y por escrito que
permita a los padres consultarlo cuantas veces sea necesario y posterior a shock inicial en
donde es poco probable que puedan atenderle por el bloqueo emocional del momento, €) un
apoyo emocional que les permita contar con un ambiente en donde poder expresar
abiertamente sus emociones (posible incredulidad, corgje, culpa, miedo, etc.,) a respecto,
y ver no solo las dificultades sino poco a poco voltear a ver todas las posibilidades, son

algunos de | os aspectos que -me parece- les podrian ser de gran ayuda.

Al respecto algunos autores como Canning en 1991 mencionan gque a pesar de que las

expectativas de calidad de vida cada dia son mayores, cuando se recibe la noticia de que €l
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bebé esperado ha nacido con una deficiencia crénica, sigue siendo un suceso muy fuerte
gue viene a remodelar las expectativas, esperanzas y suefios a respecto del bebé, lo cua
|6gicamente creara toda una serie de reacciones en las madres y |os padres, entre las cuales
estan un desencanto doloroso, un orgullo herido y un terrible temor a lo desconocido.
Aunado a ello Rosas y Gutiérrez (1995) mencionan que algunas veces se puede concebir
como la pérdida de una persona sana por una “enferma’ es por ello importante ayudarles a
vivir e duelo del hijo imaginario que han perdido para facilitar que posteriormente se

acepte y crezcacon € hijo que si nacio.

Ademés de lo anterior es importante considerar las diferencias de género con respecto alas
reacciones y formas de afrontamiento ante el diagnéstico. Frecuentemente los hombres no
quieren discutir la situacion, para no ser confrontados por €ella, y se absorben en el trabgjo y
otros intereses, mientras las mujeres quieren hablar acerca de eso una y otra vez, en este
sentido |os consejeros necesitaran abordar este problema de comunicacion, proporcionar la
informacion necesaria y ayudar a la pargja a construir opciones con las cuaes se sientan
coémodos (Ross, 1997)

c) Mujeres hermanas de pacientes con hemofilia: Estos igualmente son casos especiales,
como mencionan Magalén & Solera (2001), seran ellas quienes con més ahinco pidan
saber si son 0 no portadoras, en su caso, es muy posible que hayan vivido la hemofilia con
sentimientos ambivalentes, por una parte estan las experiencias que hayan observado y/o
vivido con sus hermanos pudiendo Ilegar a concebir a la hemofilia como una enfermedad
dolorosa, repetitiva, invalidante, con un tratamiento dificil (muchas veces temido), etc., y
también es posible que estén presentes |os aspectos psicol 6gicos, religiosos y morales con
respecto al amor a su hermano, a la vida, etc., y la posibilidad conjunta de llegar a
experimentar o que se ha denominado como una “envidia culpable” a ver a su hermano
enfermo como e més querido y mimado por € resto de la familia (o cua dependera en
gran medida de la forma en que esto se haya manejado por los padres, aspecto que refuerza
laimportancia de trabajar inicialmente con ellos). Sea cual fuere el caso si se demuestra con
certeza que es portadora, es muy importante brindar un apoyo que le permita ir

asimilandolo y como en €l inciso “a’ facilitarle la informacion que vaya requiriendo, tener
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un espacio en donde se sienta libre de expresar sus emociones a respecto, discutir sus

posibilidades y tomar las decisiones informadas y responsables que se requieran.

d) Mujeres posibles portadoras que se quieren casar o que estan embarazadas. Como
menciona Magallon & Solera (2001), en estos casos el apoyo que brinde € equipo de salud
puede ser decisivo, inicialmente habra que indagar con respecto a la informacion que tiene
la mujer sobre su situacion de portadora, |a posibilidad de transmision a su descendencia e
informarla en los puntos menos claros, a tiempo que se procure dar la misma informacion
al otro miembro de la pargja para que juntos puedan tomar una decision informada y
responsable, en este sentido en una investigacion previa se encontré que para los padres de
nifios con hemofilia es muy importante haber sido informados por su pareja de posibilidad
de llegar a tener un nifio con hemofilia antes de que esta sea una situacion real, pero
también se encontré que en ocasiones la informacion no es muy clara 'y tiende a persistir
una cierta sensacion de invulnerabilidad “ a mi no me va a pasar” (Hernandez, Lopez y
Rubio, 2004). En esta medida es importante: 1) Brindar informacion clara'y apoyar a las
muj eres portadoras (probables u obligadas) a comentar la situacion con su pareja para que
juntos tomen las decisiones pertinentes; 2) Quitar miedos infundados sobre la hemofilia, a
laluz de los nuevos conocimientos y tratamientos, pero hablando siempre con la verdad; y
2) Apoyarles médico-psico-sociamente de forma empatica y respetuosa con respecto a las

decisiones que la pargjatome a respecto.

Hasta ahora se ha expuesto lo referente a diagnostico, algunas de las diversas
particularidades que €ello puede conllevar segiin € caso, y la importancia de brindar un
apoyo a integra a dichas mujeres, pargas y/o familias. Pero una vez que se ha
diagnosticado a un nifio con hemofilia €l siguiente paso sera conocer cuales son las

caracteristicas de su tratamiento, aspectos que seran expuestos en €l siguiente apartado.



58
2.7 Tratamientos. ventajasy desventajas.

Una vez que una persona ha sido diagnosticada con hemofilia, se le debe procurar el
tratamiento adecuado, aun no existe una cura parala hemofilia, pero la terapia genética que
permitiera una sintesis continua de factor para corregir la deficienciain vivo constituye una
posibilidad interesante que alberga el prospecto de una cura parcial o total en un futuro,
esperemos, no muy lejano (FHRM, 2003 a & b; Thompson, 1999).

Actualmente |os tratamientos estan enfocados fundamentalmente a introducir en el torrente
sanguineo, inyectando por via intravenosa, la cantidad necesaria de factor de coagulacion
para detener las hemorragias (internas y/o externas) y puede redlizarse mediante alguno de
los siguientes métodos (FCH, 1996; FHRM, 2003 a & b; NHF, 1999):

1. Latransfusion sanguinea ya no es muy empleada para e tratamiento de la hemofilia
porgue tiene las siguientes desventgjas.
1) Debe ser fresca debido a que mientras mayor tiempo pase entre la extraccion y la
transfusion menor es la actividad de |os factores de coagulacion en la sangre.
2) Los globulos rojos que contiene la sangre extraida deben ser, evidentemente,
compatibles con los del receptor.
3) Es necesaria una gran cantidad de sangre entera para detener una hemorragiay esta
cantidad podria saturar lacirculacién y causar un problema cardiaco.
4) Existen muchas mayores probabilidades de contraer enfermedades como € VIH o

el virus de hepatitisB y C.

2. El plasma fresco, del que se han eliminado los globulos dgjando las proteinas
sanguineas y los factores de coagulacion, este producto facilita la conservacion y
almacenamiento de los factores de coagulacion fabricando un producto [lamado plasma
fresco congelado (PFC), sin embargo permanece un alto riesgo de contagios. El PFC es
todavia € Unico producto de tratamiento disponible en algunos paises, lo cua supone un
importante riesgo por la posibilidad de adquirir diversas infecciones. La obtencion de

factores de coagulacién a partir de plasma humano dio lugar, en muchas ocasiones, a la
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transmision de virus, sobre todo € VIH-SIDA, lo que ha supuesto un grave retroceso en la
cantidad y calidad de vida de | as personas con hemofilia (FHRM, 2003a)

3. El crioprecipitado es derivado del plasma sanguineo y contiene una alta concentracion
de factores de coagulacion, este es relativamente econdmico y facil de producir, su
almacenamiento y administracion son mas faciles que las dos opciones anteriores, es eficaz
y se reducen (aungue permanecen) los riesgos de contaminacion viral, por ello en paises
desarrollados ya no se considera un producto aceptable para el tratamiento de la hemofilia,
sin embargo en México y en muchas otras partes del mundo aun constituye una de las
alternativas mas viables por cuestiones econémicas y de adquisicion, lo cual no siempre
indica que sealamejor opcidn disponible (FHRM, 2003 b; NHF, 1999).

La razOn que comiunmente se expresa para mantener su utilizacion es primordialmente
econdémica, sin embargo como menciona Miller (2003) los costos adicionales a adquirir
concentrados de factor altamente inactivados viralmente pueden compensarse con €l ahorro
de tiempo en el banco de sangre, |os costos de almacenamiento, la reduccion en los tiempos
de infusién y sobretodo la prevencion de enfermedades infecciosas como el virus de
hepatitis C (VCH) y VIH-SIDA gue representan importantes gastos tanto econdmicos para
el sistema de salud, como en la calidad de vida de estos pacientes, ademés de que los
concentrados de factor también facilitan el tratamiento oportuno domiciliario, y con ello la
reduccion de otras posibles complicaciones.

4. Los concentrados de factor liofilizados actualmente constituyen el mejor tratamiento
por su alta eficacia, porque posibilitan el tratamiento domiciliario y porque con los sistemas
de inactivacion viral, el riesgo de contagio de VIH y hepatitis C es casi nulo, en este sentido
es importante conocer el proceso de fabricacion y los procesos de inactivacion vira pues la
seguridad terapéutica de cada producto depende de los métodos utilizados para prevenir,
eliminar o desactivar virus que pudieran estar presentes en la fuente de plasma. Estos
concentrados de factor pueden fabricarse a partir de sangre humana (conocidos como
productos hemoderivados) o utilizando célul as genéticamente disefiadas que portan un gene
de factor humano llamados productos recombinantes (FCH, 1996; FHRM, 2003 a & b;
NHF, 1999).
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Estos productos posibilitan en € paciente y su familia una mayor independencia con
respecto a sistema de salud, disminuyendo las visitas a hospital, posibilitando un
tratamiento més rapido, en casa, y con ello una reduccion en e ausentismo escolar, la
disminucién de secuelas consecuencia de un tratamiento tardio (como artropatias),
integrarse mejor a la sociedad y acanzar mayores niveles de calidad de vida (Benitez,
1998; Jménez y Bargjas, 2001; NHF, 1999; Miller, 2003). Sin embargo su costo es més
elevado, no todas las personas con hemofilia logran tener acceso a ellos, requiere de la
participacion de los familiares (principamente los padres o cuidadores primarios) para
aprender a infundir a nifio y posteriormente de la responsabilizacion del paciente en la

autoaplicacion de su tratamiento.

El tratamiento con los concentrados de factor, puede realizarse a demanda (ante la
presencia de una hemorragia) o por profilaxis que es €l uso regular de concentrados de
factor para prevenir hemorragias, manteniendo un nivel constante de factor VIIl o IX en €l
torrente sanguineo ayudando con ello a reducir o prevenir dafios articulares, este
tratamiento por su caracter preventivo constituye una de las mejores opciones, sin embargo,
el costo de los concentrados en ocasiones e hacen inaccesible aun cuando se ha demostrado

gue se economiza alargo plazo (FHRM, 2003b; Jiménez & Bargjas, 2001; Miller, 2003).

Dado que las personas con hemofilia, sobretodo s esta es severa, alo largo de su vida
dependen de la administracion de factor para contrarrestar su deficiencia y este es
administrado por via intravenosa, en ocasiones se suele utilizar un dispositivo de acceso
intravenoso (port-a-cath) que se implanta quirdrgicamente en el pecho o en e brazo de
forma que e catéter no salga del cuerpo, este dispositivo proporciona acceso rapido a una
vena a fin de administrar medicamentos y fluidos por via intravenosa, también puede
utilizarse para extraer muestras de sangre, ayudando a las familias en la administracion del
tratamiento a demanda y profilactico evitando e problema de encontrar la vena para
colocar €l factor, sin embargo, también conlleva riesgos, uno de los méas importantes es la
posibilidad de infeccion, por tanto debe hacerse un minucioso andlisis antes de elegir su
uso (FHRM, 2003b).
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Otra parte importante del tratamiento de la hemofilia es la fisioterapia, la cual puede ser
utilizada como profilaxis, 1o que implica aconsgar y programar actividades fisicas y
deportes con riesgos minimos, que prevengan la aparicion de lesiones muasculo -
esquel éticas consecutivas a una deficiente condicion fisica. Y también puede ser empleada
en el tratamiento de lesiones, ayudando a la resolucién del episodio hemorragico, a actuar
sobre lainflamacion, disminuir el dolor y recuperar la funcion perdida (Jiménez & Bargjas,
2001; Ramon, 1998; Gutiérrez, 2001).

El paciente con hemofilia debe ser atendido en forma temprana bajo un programa de
rehabilitacion adecuado, con €l objeto de evitar y/o disminuir las ateraciones del aparato
locomotor ocasionadas por el deterioro progresivo articular (artropatia hemofilica) evitando
mediante diversas técnicas la posibilidad de llegar a un estado de “discapacidad” con

mayores repercusiones tanto fisicas como psicosociales (Gutiérrez, 2001).

Es asi como en la actualidad, gracias a los modernos tratamientos de concentrados
antihemofilicos de factor VIII y IX y las medidas preventivas, la calidad y expectativa de
vida de los pacientes es practicamente igua que la de las personas sin hemofilia. Lo cua
permite afirmar que con productos de tratamiento y cuidados adecuados, |as personas con
hemofilia pueden llevar una vida perfectamente normal (FHRM, 1999; FHRM, 20039).
Pero ante la falta o un inadecuado tratamiento, la hemofilia causa dolor atrofiante, dafios
severos a las articulaciones, discapacidad y muerte temprana. Por o tanto, |a expectativa
de vida de una persona con hemofilia varia dependiendo de s recibe e tratamiento
adecuado 0 no, aspectos que seran expuestos de manera mas extensa en e siguiente
apartado.

2.8 Manifestaciones clinicasy tratamiento oportuno:

Por desgracia, en nuestro pais €l tratamiento para éstos pacientes a tenido un atraso de més
de 20 afios, ya que aun se siguen usando derivados de la sangre como € plasma y
crioprecipitados, con los correspondientes riesgos que esto conlleva, sin embargo, cada dia
se utilizan més los productos hemoderivados liofilizados del factor V11 y X los cuales han

sido inactivados viramente, y en el mgor de los casos productos recombinantes de que
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disponen otras naciones més desarrolladas, pero esto se complicasi contemplamos los altos
costos del tratamiento que llegan a ser de hasta aprox. 10,000 ddlares a afio por paciente
(FHRM, 1999y 2003a).

Como mencionalaDra. Miller (2003) tres cambios importantes mejorarian dramaticamente

las vidas de | as personas con hemofiliay sus familiares, estos son:

» El cambio del tratamiento a base de crioprecipitados por €l uso de concentrados de
factor altamente purificados e inactivados viralmente.

» El cambio de tratamientos bgo demanda (ante un episodio hemorrégico) por
acciones profiléacticas.

» El cambio de laterapia predominantemente hospitalaria a tratamiento domiciliario.

En circunstancias ideales e tratamiento oportuno del episodio hemorrdgico en una
persona con hemofilia consiste en la administracion del concentrado de factor VIII o IX,
segun sea €l caso (hemofilia A o hemofilia B) en € primer momento o en la primera hora
en que se evidencia un episodio de sangrado o cuando € nifio siente que esta iniciando un
episodio hemorrégico, se ha encontrado que arededor de los 6 afios, los nifios detectan
cuando inicia una hemorragia, suelen percibir una sensacion de hormigueo o0 pesantez
articular, antes de la aparicion de signos fisicos visibles y por tanto pueden avisar de ellay
prevenir posibles complicaciones (Benitez, 1998; Jiménez & Bargjas, 2001: Pérez, 1995).
En este sentido es muy importante considerar |as reacciones de los padres cuando |os nifios
les comunican la presencia de un sangrado, pues si estos reaccionan desesperados, molestos
y reprenden al nifio es probable que la siguiente vez € infante intente ocultar o sucedido
hasta que ya sea insoportable y las consecuencias sean mayores, por ello la relevancia de
apoyar alas madresy los padres a manejar sus propias emocionesy propiciar un ambiente
de confianza en donde €l nifio pueda comunicar sin miedo y lo antes posible la presenciade

una hemorragia (Arranz, 2000).

La mayoria de los nifios con hemofilia no requieren reposicion de factor durante la
lactancia, durante esta etapa son comunes los hematomas, laceraciones en la boca y
amigdalas pero e sangrado articular o muscular ocurre cuando e nifio inicia la

deambulacion. Las hemorragias bucales son una manifestacion temprana de la hemofilia,
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suelen presentarse al inicio de la deambulacion y obedecen a mordeduras de lengua o labios

durante las caidas y al brote dentario (Jiménez & Bargjas, 2001).

Los pequefios hematomas (moretones), se dan con mucha frecuencia en nifios hasta los 6
anos, normalmente estos hematomas no suelen ser graves y por lo genera no dejan
secuelas. Sin embargo, los hematomas de |as plantas de |os pies suelen necesitar factor cas
siempre, porque se adopta una mala posicion y puede resultar perjudicada la articulacion
del tobillo (FHRM, 2003 &; Ortega, 2000). Por su parte las hemartrosis (hemorragias intra-
articulares) son la manifestacion mas comun e incapacitante de las personas con hemofilia,
y suelen presentarse principamente en rodillas, hombros, tobillos, codo, caderay mufiecas.
Otra manifestacion clinica importante son las hemorragias musculares las cuales
constituyen el segundo tipo de hemorragia més frecuente, usualmente ocurren después de
un traumatismo o luego de una inyeccion intramuscular (por eso estan contraindicadas),
principalmente en los musculos gemelos, gliteos, brazos, antebrazos, psoas-iliaco (en la
zona de las ingles), muslos y pantorrillas (Benitez, 1998; FHRM, 1996; FHRM, 2003 a &
b; Jménez y Bargjas, 2001; Pérez, 1995). Otras posibles manifestaciones son las
hemorragias nasales, presencia de sangre en la orina (hematuria), y hemorragias rectales
(Jiménez y Bargjas, 2001).

La administracion oportuna del tratamiento en la casa tiene como finalidad atender
rapidamente las hemorragias, prevenir hermatrosis (acumulacion de sangre en una
articulacion) y artropatias. El tratamiento especifico de un evento hemorragico variara
dependiendo de la gravedad del mismo, lacual estd en funcién del lugar del cuerpo en que
se presente y la intensidad del sangrado. Por lo genera la administracién de factor debe ir
acompafiada de otras medidas coadyuvantes para detener la hemorragia, como son: €l
reposo de la articulacion, la utilizacion de una férulay la aplicacion de hielo local durante
15 minutos cada dos horas, las primeras 24 horas de la hermatrosis y fisioterapia (Benitez,
1998; Pérez, 1995).

Las peguefias hemorragias son muy comunes en nifios con hemofilia y con agunos
sencillos cuidados como: ponerse en posicion de descanso, aplicar hielo, elevar la zona de

hemorragia, aplicar alguna pomada con propiedades anti-inflamatorias y colocar una venda
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(no demasiado apretada), pueden ser controladas sin mayor alarma a no ser que: la persona
tenga dificultad para moverse, la herida sea dolorosa, la inflamacion de la herida aumente o
no desaparezca, haya hinchazdn, entumecimiento o una sensacion de picoteo en la herida
Ademés pueden llegar a darse algunas hemorragias que llegan a poner en peligro laviday
requieren tratamiento inmediato, estas incluyen; hemorragias en la cabeza, 0jos, garganta,
lengua, rifiones, digestivas, genitales y aquellas que se originan en ciertos musculos que
requieren especia atencion como el abdomen o musculo iliopsoas (FHRM, 2003, a & b;
Ortega, 2000; Pérez, 1995; Samano, 2001).

Es sumamente necesario ensefiar a los pacientes y sus familiares que existen situaciones
que pueden llegar a poner en riesgo lavida de los pacientes y que por tanto requieren asistir
lo més rapidamente a hospital, dichas situaciones son las siguientes (FHRM, 2003;
Jiménez y Bargjas, 2001; Samano, 2001):

% Los posibles traumatismos craneoencefdlicos 0 hemorragias intracraneales. una
caida con golpe en la cabeza u otralesién en la cabeza, sin excepcion alguna debe
ser considerado una emergencia'y acudir rapidamente a hospital en el transcurso
se debe administrar factor o antes posible, poner hielo en toda la zona y observar
s hay perdida de conocimiento, somnolencia y/o vomito. Si no se presencio €
golpe pero € nifio se queja de dolor de cabeza 0 nauseas y vomitos prolongados
sin causa justificada, no dudar en poner factor e igualmente hacer la consulta a
hematdlogo.

% En caso de presentar dolor en articulaciones o musculos, se debe consultar 10
antes posible al hematdlogo para prevenir posibles complicaciones (no esperar a
gue la hinchazén seavisible).

% Hemorragia externa que no puede ser detenida o que recurre después de un
tratamiento de primeros auxilios.

« Sangreenlaorinao en las heces.

% Hemorragia o hinchazén en la zona alrededor del cuello.

«  Dolor abdominal inexplicable.

s Extracciones dentales, que ameriten terapia sustitutiva por més de 24 horas.

% Otros sangrados con presencia de inhibidores.
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Como es de esperarse, en la medida de lo posible dichas situaciones deben ser prevenidas
y/o evitadas mediante la reduccion de conductas de riesgo y potencializacion de conductas
de autocuidado, no solo por las complicaciones fisicas, sino también por las repercusiones
psicol 6gicas que esta situacion y su consecuente hospitalizacion pueden llegar a provocar
en los pacientes, sobretodo en e caso de los nifios, puesto que, e proceso de
hospitalizacion implica modificaciones a nivel no solo fisico sino socia, tales como; la
separacion del nifio de su familia y/o amigos, enfrentarse a un ambiente desconocido con
reglas estrictas en donde el nifio suele ser tratado como un adulto en pequefio, entre muchas
otras, por lo cual, la mayoria de las investigaciones sobre este tema revelan que las
alteraciones de tipo conductual, emocional y cognoscitivo suelen ser frecuentes entre los
pacientes pediétricos que son ingresados en una institucion hospitaaria, de donde seinfiere
que la hospitalizacion infantil puede ser considerada como una experiencia estresante que
puede llegar a reflgjarse en: problemas de alimentacion, rechazo, ateraciones del suefio
(pesadillas 0 insomnio), enuresis 0 encopresis diurna o0 nocturna, terror a los hospitales,
fobias, ansiedad, y depresion entre otras, dichas alteraciones consecuencia de la
hospitalizacién inciden en el curso de la enfermedad fisica que €l nifio padece, haciendo
mas dificil todavia la evolucién clinica del paciente (Barros, 1999; Ledn y Blanco, 2000;
Samano, 2001).

En lo que respecta a manegjo del dolor en personas con hemofilia se puede dar un
analgésico de paracetamol pero nunca aspirina porque esta ultima posee propiedades
anticuagulatorias y complicaria €l caso (Ortega, 2000). Aunado a ello se recomiendan
tratamientos con calor y frio, algunos gercicios y técnicas de relgacion, e imaginacion
guiada para el manegjo del dolor (Haemophilia Fundation Australia [HFA], 2000).

Como se puede observar las madres y/o padres como cuidadores primarios del infante con
hemofilia, tienen una gran labor a propiciar € tratamiento oportuno a las diversas
hemorragias que pueden llegar a presentar sus hijos dependiendo de la severidad de la
hemofiliay conductas de riesgo que puedan tener, en esta medida es de suma importancia
proporcionarles la informacién y entrenamiento necesario para brindar € tratamiento lo
antes posible, atender prontay adecuadamente |as hemorragias que pueden ser resueltas sin

mayores complicaciones en casa e identificar aguellas otras que por su severidad pueden
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[legar a poner en peligro la vida de sus hijos para que brinden los primeros auxilios y
acudan lo antes posible a hospital. Formacion e informacion que bien puede ser brindada
por los médicos y enfermeras sensibles a estas necesidades y que ademés de propiciar un
adecuado tratamiento a los episodios hemorrégicos de estos nifios, podria permitir a las
madres y/o padres tener una mayor sensacion de control sobre las situaciones, conocer los
riesgos reaes de las mismas, saber como actuar y con ello reducir su posible ansiedad ante

los diversos eventos hemorrégicos en sus hijos.

Aunado alas manifestaciones clinicas de la hemofilia, y |as situaciones potenciales que esto
implica, existen agunas posibles complicaciones del tratamiento que adquieren especial
relevancia cuando intentamos comprender las particularidades de lo que podria implicar

vivir con hemofilia las cuales serén desglosadas en el siguiente apartado.

2.9 Posibles complicaciones.

El tratamiento de la hemofilia, como e de muchas otras enfermedades cronico-
degenerativas conlleva el riesgo de algunas posibles complicaciones o consecuencias
secundarias, ya sea por aspectos inherentes a las caracteristicas del tratamiento
administrado, las reacciones del organismo ante éste, o dificultades en e tratamiento
oportuno, en esta medida las complicaciones més importantes que se llegan a presentar en
el tratamiento de la hemofilia son: 1) adquirir una infeccion por e uso de tratamientos de
alto riesgo; 2) & desarrollo de inhibidores; y 3) el desarrollo de artropatias. Cada uno de los
cual es seran desglosados a continuacion:;

2.9.1 Infeccion por e uso constante de productos sanguineos.

La introduccion de los concentrados de factor de coagulacion obtenidos a partir de sangre
humana en los afos 70°s modificd sustancialmente el manejo terapéutico de las personas
con hemofilia, trayendo consigo diversos beneficios como el tratamiento precoz e incluso

domiciliario, facilitando los diversos procedimientos quirdrgicos (odontoldgicos,
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ortopédicos, etc) posibilitando con todo ello una importante mejora en la calidad de vida de
estas personas. Sin embargo también conlleva sus riesgos, multiples enfermedades
infecciosas puede transmitirse por la sangre o sus productos, diversos parasitos, virus y/o
bacterias pueden complicar a paciente bgjo tratamiento transfusional, como es el caso de
las personas con hemofilia, entre las diversas infecciones posibles se encuentran el
citomegalovirus, parvovirus B19, paludismo, sifilis, hepatitis B, C, y & VIH (Daruich,
Manero & Tezanos, 2001; Magjluf, 2001). Siendo estos dos ultimos los de particular
relevancia para las personas que viven con hemofilia por la incidencia, riesgos e
implicaciones que esto conlleva, razon por la cua serdn retomados y expuestos a

continuacion.

2.9.1.1 Infeccion por Virusde HepatitisC (VHC).

En la actualidad una mejor seleccion de los donantes 'y el empleo de avanzadas técnicas de
inactivacion viral (solvente/detergente mas calor) en e proceso de elaboracion de
concentrados, han reducido de manera significativa la probabilidad de infeccion, sin
embargo, més del 60% de las personas con hemofilia que recibieron concentrados
comerciales elaborados antes de los métodos de inactivacion viral mencionados, tienen
marcadores de infeccion pasada o actual por los virus de la hepatitis B y/o C (Daruich,
Manero & Tezanos, 2001; FCH, 1996).

Desde 1970 se sabia que la hepatitis secundaria a transfusion sanguinea era una
complicacién que presentaba entre el 5y 12% de los enfermos, de estos casos el 90% eran
hepatitis no- A, no-B. En 1989, la principal causa de hepatitis se denominé hepatitis C,
siendo la que actualmente presenta una mayor prevalencia en la poblacién con hemofilia, la
hepatitis C, tanto aguda como crénica, se caracteriza por la escasez de manifestaciones
clinicas, por tanto, en las personas con hemofilia es necesario investigar su presencia en
forma rutinaria por medio de técnicas seroldgicas (Daruich, Manero & Tezanos, 2001;
FCH, 1996; Magjluf, 2001). Y se recomienda incluir en el esguema de vacunacion la
inmunizacion contra la hepatitis, efectuada por via subcutanea o intramuscular con la

precaucion de utilizar aguja cortay mantener presion local por 5 minutos (Pérez, 1995).
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Tanto en hepatitis B como C, una persona que es diagnosticada puede encontrarse en uno
de los diversos estadios: a@) portador asintomético, b) hepatitis crénica, €) cirrosis y c)
carcinoma hepatocelular (Mgluf, 2001). La historia natura de esta infeccion en pacientes
con o sin hemofilia es motivo de controversias, actuamente se estima que entre € 70 y
80% de los casos evoluciona a hepatitis cronica, 20% de estos ultimos desarrollarén
cirrosis, y agunos de ellos carcinoma, complicando claramente la situacion de estas

personas.

Ademés la coinfeccion VHC-VIH le confiere a la primera algunas caracteristicas
especiales, es posible que € deterioro inmunolégico inducido por € VIH permita una
mayor replicacion del VHC (Magjluf, 2001). Y la sola posibilidad de infecciéon por VIH
representa todo un riesgo de muy importantes consecuencias por 10 que seré expuesto méas

ampliamente a continuacion.

2.9.1.2 Infeccion por € Virusde Inmunodeficiencia Humana (VIH).

El futuro para los pacientes con hemofilia es prometedor a pesar de las bien conocidas
complicaciones, como los inhibidores y la hepatitis. L os concentrados de factor constituyen
un apoyo muy importante para un mejor y mas efectivo tratamiento de los episodios
hemorragicos. No obstante, en 1982, la aparicion del VIH-SIDA en la poblacion con
hemofilia, diseminado por productos sanguineos contaminados, aterd draméticamente la
percepcion de la hemofilia como un padecimiento crénico pero manegjable, afectando la
expectativa de vida de los pacientes con hemofilia (NHF, 1999; Quintana, Martinez y
Ambriz, 2001; Majluf, 2001).

Hasta el momento, la complicacion més seria que acarrea la hemofilia es la infeccion de
VIH, un nimero considerable de pacientes ha sido infectado con e VIH por medio de
productos sanguineos usados para la coagulacion. Se han sucedido multiples infecciones,
incluyendo las resultantes por transmision sexual a las pargjas y a los hijos nonatos de los

varones infectados. La infeccion de VIH/SIDA ha devastado y a tiempo movilizado a la
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comunidad hemofilica En respuesta a esta situacion algunos centros de tratamiento han
desarrollado servicios preventivos y educacionales sobre VIH/SIDA, con estrategias de
apoyo a nivel individual y/o grupa dirigidas a promover € sexo seguro, asi como para
proveer ayuda emocional a las personas que han sido infectadas con VIH y a sus familias
(Quintana, Martinez y Ambriz, 2001).

Se cree que la mayoria de las personas con hemofilia infectadas fueron expuestas al virus
entre 1978 y 1985, antes de la disponibilidad de una prueba confiable para los suministros
de sangre. Desde 1985, el proceso de fabricacion utilizado para los hemoderivados ha
resultado en un factor concentrado altamente purificado, esencialmente libre de VIH (NFH,
1999). Sin embargo, Majluf (2001) considera que aungque después de 1985 los casos
disminuyeron notablemente, el VIH aun representa un problema para el paciente con
hemofilia en cuaquier parte del mundo variando evidentemente de pais a pais, en donde: @)
la proporcion de donadores voluntarios utilizados para la extraccion del factor, b) la
importacion del producto sanguineo de paises con altas o bagjas incidencias de VIH, c) €l
uso de mejores pruebas de escrutinio e inactivacion viral que contemplen el periodo de
ventana, y d) la optimizacion de la préctica trasfunsional, son algunos de los factores que
mas podrian estar influyendo en el riesgo de adquirir una infeccion por VIH en esta
poblacién (Quintana, Martinez y Ambriz, 2001). Ademas hay que recordar que en diversos
lugares e uso de crioprecipitados aun es una practica comun, aumentando con ello las
probabilidades de infeccion (Miller, 2003)

Las preocupaciones relacionadas con una posible infeccién por VIH, aun cuando
actualmente con un buen tratamiento las probabilidades son muy bajas, pueden complicar
la toma de decisiones sobre la blusgueda de tratamiento e interferir con el desarrollo de la
confianzay buena comunicacion entre lafamiliay los prestadores de cuidados paralasalud
(FNH, 1999). La sola posibilidad (aunque con bagas probabilidades) podria llegar a
congtituir un estresor més para estas familias y en e peor de los casos complicar la
adherencia terapéutica, por ello es de primordia importancia brindar a los padres
informacion sencillay clara pero igualmente confiable y realista que les permita conocer la

situacioén, adquirir cierta sensacion de control y tomar decisiones responsables con respecto
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al tratamiento de sus hijos, para que posteriormente y conforme a su edad ellos faciliten
esta informacion a sus hijos (con apoyo del personal de salud) promoviendo conductas pro-
salud vs. riesgo, basadas en un claro conocimiento de la situacion, que a su vez posibilite en
el paciente la responsabilizacion con respecto a su tratamiento y la forma de conducir su

vida.

La infeccion con € virus del VIH/SIDA, incide directamente en la calidad de vida del
paciente con hemofiliay en su familia y/o red de apoyo, no solo por las complicaciones
médicas que esto representa, sino también y quiza sobretodo por la estigmatizacion que
todavia representa en nuestra sociedad, por lo cua e afrontamiento a diagnéstico,
pronéstico, €l proceso de vivir con VIH y la fase terminal, son aspectos de particular
relevancia en la vida de estas personas en donde el apoyo psicoldgico y/o tanatol 6gico
podria ser de gran ayuda tanto para la persona que ha sido infectada como para sus

familiares.

2.9.2 Desarrollo deinhibidores.

Otro aspecto que constituye una posible complicacion en el tratamiento de las personas con
hemofilia es la posibilidad de que los pacientes desarrollen inhibidores; anticuerpos que
desarrolla el organismo, los cuales atacan y destruyen las proteinas de factor VIII y/o IX
que se encuentran en los concentrados de factor de coagulacion, haciendo que e
tratamiento resulte ineficaz (FHRM, 2003 b; Kasper, 2001).

La prevalencia de inhibidores es mayor en la hemofilia A (cerca de 10% de los pacientes)
gue en la hemofilia B (menos del 3% de los pacientes), y es mucho mas comun en
hemofilia severa que en leve 0 moderada, o cual constituye un obstéculo importante para el
tratamiento ideal de estos pacientes, que suelen desarrollar dicha complicacion usua mente
después de algunos tratamientos con e factor de coagulacion deficiente (media de 8 -9
exposiciones). Por tanto suprimir e inhibidor y brindar el tratamiento oportuno a un
episodio hemorrégico en presencia de éste constituyen dos importantes retos (Kasper, 2001,
Martinez-Murrillo & Quintana, 2001).
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La presencia de un inhibidor no cambia las localizaciones tipicas, frecuencia o severidad de
las hemorragias, pero si disminuye la capacidad de tratarlas. Se sospecha que un paciente
puede estar desarrollando inhibidor cuando la hemorragia no cede como cabria esperar
después de una infusién de su factor de coagulacién, entre los inhibidores existen aquellos
de “bga respuesta’ que no aumentan de manera considerable después de tratamientos
adicionales con el factor de coagulacion deficiente y aguellos otros de “alta respuesta’ en
cuyos casos la infusion estimula una rapida produccion de més anticuerpos, sin embargo, s
el paciente no se expone nuevamente a factor de coagulacién, el nivel del inhibidor tendera
a caer gradual mente, pero como las hemorragias siguen aconteciendo y requieren un pronto
tratamiento para evitar mayores consecuencias, € uso de estrategias alternativas como un
reposo mayor, desmopresina (hormona sintética que estimula la liberacion de factor V1),

factor VIII porcino, entre otras, suelen ser de mucha ayuda (Kasper, 2001).

Como es de esperarse |o anterior conlleva a mayores dificultades y preocupaciones en los
padres por el tratamiento adecuado de sus hijos y en e paciente mismo por las
repercusiones que esto implica. Aunado a ello se encuentra que; s las hemorragias
recurrentes en las articulaciones no son atendidas pronta y adecuadamente puede
desarrollarse una de las complicaciones més comunes en € tratamiento de las personas con

hemofilia, |as artropatias.

2.9.3 Artropatias.

Como se expuso anteriormente, 1os nifios que tienen hemofilia, sobretodo aquellos con una
deficiencia moderada o severa de los factores VIl o IX presentan diversas manifestaciones
de sangrado, en la edad lactante, preescolar, escolar y por € resto de su vida, a causa de
traumatismos leves e incluso de forma espontanea, y los episodios hemorrégicos suelen
presentarse en forma recurrente en sSitios especificos como son las articulaciones,
especialmente en las rodillas, codos, cadera, hombros y tobillos. Estos episodios
hemorragicos en las articulaciones, se conocen como hemartrosis y si no son atendidas
oportunamente crean un deterioro progresivo dafiando los huesos y cartilagos de la

articulacion a lo que se conoce como artropatia cronica afectando la capacidad de
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movimientos fisicos e influyendo negativamente en la calidad de vida de la persona con
hemofilia (Benitez, 1998; FHRM, 1996; FHRM, 2003 a & b; Ramdn, 2003).

Por 1o cual es necesario desarrollar en estas personas conductas de autocuidado gque estén
enfocadas a prevenir situaciones riesgosas que puedan llegar a producir una hemorragia, o
en su defecto, conductas de apego a las recomendaciones médicas para atenderse 1o mas
rapida y adecuadamente posible. En este punto las madres, padres y/o familiares cercanos
adquieren especial importancia al ser ellos quienes proveen de dichos cuidados a infante y
posteriormente, a la par de su crecimiento, se requerira que modelen y fomenten en el
paciente actitudes y comportamientos enfocados a un autocuidado, potencializando su
autonomia, integracion social y en general las condiciones que favorezcan su calidad de

vida
2.10 Nutricion, Cuidado Dental y Deporte en personas con hemofilia.

Otros aspectos gque se encuentra intimamente relacionados con la crianza y cuidados de un
nifio con hemofilia son su aimentacién y desarrollo psicomotriz, ambos fundamentales
para un adecuado crecimiento. Es comin que el personal de salud indique dietas o
actividades especificas que prevengan complicaciones y/o favorezcan la recuperacion de
sus pacientes. Recibir la noticia de que un infante tiene hemofilia puede hacer surgir dudas
0 temores con respecto a dichos aspectos, sobretodo por las posibles consecuencias
secundarias de un cuidado poco idéneo, razdn por la cua estos temas serén desarrollados

con més detalle en los siguientes apartados.
2.10.1 Nutricién y Cuidado Dental.

En términos generales la nutricidn de estos nifios no requiere de una alimentacion especid,
simplemente se recomienda una dieta equilibrada y en una cantidad acorde con € gjercicio
que redlice, procurando no tener sobrepeso, por todos los riesgos que esto conlleva y

porgue las rodillas y/o los tobillos pueden verse afectados (FHRM, 2003).

Sin embargo, algunos expertos en nutricion consideran que hay que tomar precauciones con

respecto alas necesidades alimenticias asociadas a la pérdida de sangre y e mantenimiento
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del volumen sanguineo. Se recomienda consumir alimentos ricos en hierro, proteinas,
cobre, vitamina C, E, B6, acido fdlico y vitamina B12, sin por ello exceder las dosis
normales, pues esto en lugar de contribuir podria dafiar la salud del paciente, en otras
palabras, |0 importante es alimentarse sanamente con una dieta equilibrada que permitaala
sangre poseer las cantidades suficientes de hierro y vitaminas, puesto que, un desequilibrio
alimenticio puede llegar a agravar o interferir con e proceso de coagulacion, como las
dificultades producidas por la deficiencia de vitamina K. Considerando que las cantidades y
proporciones idéneas de cada grupo aimenticio pueden variar dependiendo de los
requerimientos especificos y las actividades de desgaste fisico que lleve a cabo cada
persona, es recomendable consultar a un nutridlogo para apoyar a las familias en estos

aspectos.

Algunas otras recomendaciones consisten en, disminuir y/o evitar alimentos durosy filosos
como; las tostadas, |0s totopos, tacos dorados, etc., que a morderlos podrian llegar a crear
sangrados bucales en encias, sobretodo en nifios pequefios y personas con encias sensibles
(Hernandez, 2001). Y al igual que en €l resto de las personas es importante tener cuidado
con la cantidad de azucares que se consumen para prevenir problemas de caries, resaltando
siempre la importancia de una buena higiene dental, puesto que las caries dentales y las
gingivitis dental/periodontitis (enfermedad de las encias) son las dos principales
enfermedades dentales que afectan a las personas incluyendo a aguellas con hemofilia
(Harrington, 2001).

Sin embargo, desde € punto de vista odontoldgico, los pacientes con hemofilia son
pacientes especiales, puesto que el tratamiento dental rutinario, incluyendo las extracciones,
generalmente pueden y Ilegan a poner en peligro la vida de los mismos si no son atendidas
adecuadamente con las infusiones necesarias, de ahi la suma relevancia de poner especial
énfasis en la prevencion de estas situaciones (Harrington, 2001). Por su parte Herndndez
(2001) menciona gque una complicacion frecuente en los pacientes con hemofilia son las
hemorragias en cavidad oral debido a poco cuidado de esta, ademas del riesgo hemorragico
presente en los procedimientos invasivos del tratamiento odontol 6gico, donde el més ligero
corte 0 abrasién puede ocasionar sangrado intenso, sin embargo se considera que €

desconocimiento de estas severas complicaciones mas el temor de provocarse hemorragia



74

bucal, provocan que e paciente gerza un pobre cuidado dental, por ello la necesidad de
crear programas educativos enfocados a desarrollar comportamientos pro salud que
prevengan en lo posible estas complicaciones mediante un cepillado dental correcto, €l uso
de pastillas reveladoras de placa dentobacteriana, €l uso de hilo (seda) dental en forma

adecuada, la administracién de fluoruro y el cuidado de los habitos alimenticios.
2.10.2 Deporte en hemofilia.

Otro aspecto gque se debe considerar en la crianza de un nifio con hemofilia es su desarrollo
psicomotriz relacionado con las actividades fisicas que este redliza, a respecto, diversos
autores afirman que practicar deporte de manera controlada no constituye un factor de
riesgo en e nifio afectado de hemofilia, en realidad y mas aln, la elaboracion y puesta en
préctica de un programa deportivo especificamente elaborado para las necesidades del nifio
conseguira el fortalecimiento general de la musculatura que permitira retrasar la
aparicion de la atrofia muscular, puesto que, una articulacion sustentada por musculos y
ligamentos fuertes serd mas estable y con menos tendencia al sangrado (FHRM, 2003 a
&b; Ramon, 1998).

Permitir a un nifio con hemofilia practicar algin deporte es ago que a las familias tiende a
darles miedo, por la posibilidad de hemorragias, sin embargo ello reporta consecuencias
positivas no solo a fortalecer sus musculos sino que también les ayuda a desarrollar
concentracion mental, coordinacion y a aprender a formar parte de un equipo. Es bien
sabido que algunos deportes constituyen més riesgos que otros, pero, se considera que,
deportes como natacion, badmington, ciclismo y caminata pueden ser practicados por la

mayoria de las personas con hemofilia(FHRM, 2003 a & b).

Al respecto Ramon (1998) menciona los siguientes objetivos y finalidades del gjercicio en

una persona con hemofilia:

e Mantener o aumentar €l trofismo y la potencia muscular.
e Prevenir larigidez articular y mejorar laamplitud de lamovilidad de las
articulaciones limitadas.

o Corregir actitudes viciosas y deformidades.
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o Facilitar estimulos nerviosos que permitan conseguir larelgaciony evitar o
disminuir €l dolor.
e Anteun periodo de inmovilizacion de una articulacion como es €l caso dela
mayoria de nuestros pacientes con hemofilia.
o Preservar lafuncion muscular.
o Prevenir laatrofia muscular

o Prevenir lafibrosis

Las recomendaciones para implementar un programa de gercicios en una persona con
hemofilia, son en esencia las mismas que para una persona sin hemofilica, las cuales

incluyen:

v' Iniciar € deporte de una manera paulatinay progresiva.

v' Debe estar adecuadamente supervisado, un exceso si puede llegar a traer
consecuencias negativas.

v' Intentar realizar deportes que movilicen la mayor parte de grupos
musculares y articulaciones con el menor esfuerzo posible.

v Evitar las sobrecargas y dejar tiempo entre cada sesion para la recuperacion
(es més importante la calidad del gjercicio que la cantidad).

v’ Evitar deportes de ato riesgo.

Ademés de considerar que, como prerrequisitos es aconsejable un examen médico, tener en
cuenta las caracteristicas y severidad del trastorno, reaizar una evaluacion de laflexibilidad
de las articulaciones, tension de los ligamentos, fortaleza muscular y de la salud integral le
dard d meédico o a terapeuta fisico una mejor percepcion de qué actividades podria
recomendar.

En este sentido desde € punto de vista psicoldgico es importante brindar apoyo a las
madres y padres de estos nifios con la finalidad de que conozcan la importancia que tiene
para la salud integral de sus hijos € practicar deportes, a tiempo que se atienden sus
propios miedos y preocupaciones al respecto, ayudandoles a construir alternativas viables
que les permitan estar tranquilos a la par que se brinda a sus hijos la oportunidad de un
desarrollo integral.
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Al respecto e Dr. Zurita (1997) menciona que un tratamiento preventivo debera estar
enfocado a crear e implementar programas de educacién para la salud dirigidos al paciente
y su familia, integrar a paciente a programas de fortalecimiento muscular, apoyo

nutricional, orientacion vocacional y actividades deportivas no riesgosas.

211 Algunas sugerencias para € fomento de conductas preventivas de

autonomiay autocuidado vs. riesgo.

Hasta ahora se han expuesto los posibles cuadros hemorrégicos, su gravedad, posibles
consecuencias y modo de actuar ante ellos, asi como las consecuencias de la
hospitalizacion y algunos de los aspectos a los que un nifio diagnosticado con hemofilia
deberd hacer frente, lo que resulta fundamental aqui es mencionar que algunos de los
accidentes, que pueden provocar tanto hemorragias externas como internas (que a su vez
influyen en otros procesos que se encuentran relacionados con la calidad de vida del
paciente), estén relacionados con conductas de riesgo especificas y por tanto una buena
parte de ellas pueden ser prevenidas mediante la potencializacion de otro tipo de conductas
gue resulten funcionales y de menor riesgo, mediante pequefias adecuaciones ambientales,
asi como supervisando las actividades de los pacientes y en la medida de lo posible evitar
actividades de riesgo sustituyéndolas por otras mas seguras, aspecto en € cua los
principios del aprendizaje y las técnicas de entrenamiento cognitivo-conductual resultan de
gran ayuda paralograr dichafinalidad.

Ahora bien, como menciona Calero y Calvo (1998), la promocién de la salud se debe
iniciar en & seno de la familia, desarrollando habilidades personales y estableciendo
actitudes pro salud, por lo cual, es fundamental brindar un apoyo a las madre y padres
quienes actuaran como educadores natos de sus hijos, ademés, es importante considerar que
gran parte de dichas conductas y/o actitudes pro salud, son sencillas y suelen aplicarse a
todos los nifios en general, por gemplo, si un nifio pequefio se cortdé con un cuchillo o

vidrio, dicho problema podria haberse prevenido simplemente dejandolos fuera del alcance



77

de é o proporcionandole cubiertos sustitutos de plastico (evitar situaciones de riesgo que

pueden ser evitadas).

En otras paabras, evitar en lo posible accidentes que puedan dafiar la salud de los
individuos, al respecto, la Organizacion Mundial de la Salud (OMS) menciona gque los
accidentes se encuentran entre las primeras 10 causas de defunciones en la mayoria de los
paises. En los paises desarrollados, en la poblacion general suponen la tercera causa de
muerte después de las enfermedades cardiovasculares y €l cancer; y s se refiere a la
poblacién infantil, los accidentes infantiles constituyen la primer causa de muerte,
provocados principalmente por caidas, seguidas de objetos punzo cortantes, quemaduras y
juguetes. Las principal es causas de caidas y traumatismos estén relacionados con: escaleras,
ventanas, sillas, mesas, otros muebles y obstaculos y pueden ser prevenidas mediante
acciones sencillas como colocar pasamanos en las escaleras, iluminacion adecuaday evitar
objetos punzo cortantes (Calero y Calvo, 1998).

Existen ademas otros comportamientos que no se pueden ni debe evitar, pero si se pueden
tomar medidas conductuales para que €l nifio lo haga de la forma mas segura posible, por
ejemplo, no se puede ni debe evitar que un nifio comience a caminar y se sabe que en dicho
proceso habrén caidas, 10 que si se puede es contemplar las caracteristicas del ambiente, no
es o mismo que un nifio comience a caminar sobre piedras que si se acondiciona un
espacio mas idéneo y/o se le colocan algunas protecciones ligeras con la intencion de
amortiguar el golpe, o colocar una barra a la altura de sus manos para que se pueda irse
apoyando con sus brazos mientras aprende a coordinar sus pies, gemplos como estos
pueden haber miles en los que se aplica € principio de: reducir los factores de riesgo ante

situaciones que no pueden ser evitadas.

Las acciones de prevencion: 1) evitando la situacion de riesgo o 2) previendo probables
problemas para intentar disminuir los posibles riesgos, son aplicables en diversos
momentos de la vida no sélo del nifio sino de cualquier ser humano, sin embargo, 10s otros
(madre, familiares, maestros, etc.,) no siempre pueden estar cuidando del nifio, lo cua
ademas seria contraproducente pues podria fomentar conductas sobreprotectoras que

inciden negativamente en el desarrollo de la autonomia y conductas de autocuidado por
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parte del infante, por lo cual en estos casos se requerira ensefiar y propiciar en € nifio toda

una seria de conductas enfocadas a promover su autocuidado.

Si partimos del hecho de que |a persona aprende conductas y cogniciones (forma de pensar
sobre algo, forma en que un suceso le hace sentir, las expectativas que pueda tener,
costumbres, intereses, etc,) a lo largo de su vida y que éstas estan intimamente
relacionadas con las circunstancias de su ambiente, que establecen contingencias
determinadas, entonces se comprendera también que € entorno y especialmente la familia
modela y trasmite determinadas formas de comportamiento, las cuales ademas tienen la
caracteristica de ser modificables mediante distintos procedimientos, por lo cual, s se
proporciona un adecuado entrenamiento a los padres, ellos podrian contar con la aternativa
de reforzar conductas incompatibles con las conductas de riesgo y con ello incidir tanto en
la forma de actuar como de pensar de sus hijos con respecto a determinadas situaciones,
gue les probabilicen elecciones responsables enfocadas a desarrollar en ellos una actitud de

autonomiay autocuidado.

Por ejemplo, los padres no pueden ni deben estar todo €l tiempo atras del nifio para evitar
que este llegue a golpearse, pero s pueden ensefiarle conductas de autocuidado y explicarle
porgue son importantes, darle g emplos, ofrecerle aternativas, ayudandole a analizar las
posibles situaciones de riesgo, los pros y contras de sus actos para elegir aquellas que sean
mas funcionaes, de tal manera que el nifio les comprenda y vaorice como actitudes
positivas propias, mostrandole ademas que é es capaz de mangjar y/o incidir en lo que le
sucede, proporcionandole un sentimiento de control sobre su destino y fomentando con ello

Su autoestima.

Un nifio que ha desarrollado dichas conductas de autocuidado conoce tanto sus
posibilidades como sus limitacionesy los posibles riesgos que sus comportamientos pueden
traerle, de esta forma, comprendera que si ha sufrido un golpe y una articulacion comienza
a dolerle, tiene la posbilidad de acudir inmediatamente a servicio médico, avisar
oportunamente a sus padres para que le revisen y den e tratamiento adecuado sin mayores
complicaciones, o puede seguir jugando otro rato hasta que el dolor le sea insoportable y

sabra que muy probablemente en la noche su situacion sera aun peor.
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Ahorabien, existe otra forma més de incidencia, dado que durante la vida se aprende |o que
€S 0 no importante para cada persona, y en la infancia los padres juegan un papel
especialmente significativo para los nifios, pueden contribuir en gran medida a que €l nifio
se interese por actividades, juegos y/o deportes que pueden ser igualmente divertidos pero
gue conlleven menor riesgo, por gemplo, para los nifios es muy importante jugar y hacer
gjercicio, competir y saberse buenos en determinada actividad, pero es muy distinto que un
nifio practique artes marciales o juegos de contacto fuerte como € fatbol americano, que s
practica natacién o ciclismo, y resulta innegable considerar que € interés por uno u otro
esta mediado en gran parte por su contexto no sélo familiar sino socia (primordiamente
por su grupo de amigos y estereotipos socioculturales), sin embargo, s a un nifio se le
inculca el amor a un deporte desde pequefio y se le hace sentir valioso por ello,
posteriormente es mas dificil que le abandone, eso no significa que por gemplo nunca se
vaya a interesar por € futbol (deporte predominante en México) pero S que es mas
probable que no se aferre a él, pues posee actividades alternativas (reforzamiento de

actividades alternativas de menor riesgo).

Otra forma en que se puede incidir probabilizando conductas pro-salud es mediante el
apego a tratamiento médico, en donde inciden no sdlo conductas sino también cogniciones
con respecto a paciente, la enfermedad, persona de salud y procedimientos médicos, que
serén aprendidos y en donde resulta fundamental considerar cuales son las actitudes,
conductas y significacion que muestran los padresy que por tanto modelaran y trasmitiran a
los nifios, por lo cua es sumamente relevante considerar que informacién tienen los padres
acerca de la enfermedad, y proporcionarles e apoyo psicol gico adecuado para ayudarles a
afrontar €l diagnostico y todos los cambios gue esto conllevan en su vida como individuos,
parejay familia, asi como las actitudes y conductas en momentos de emergencia, en donde
por ggemplo, se ha encontrado que si la madre reacciona de manera demasiado ansiosa ante
una hemorragia en su hijo, € nifio igualmente se altera, se asusta, puede llegar a desarrollar
sentimientos de culpa (evitando volver ainformar sobre una hemorragia) o indefension (en
oposicion a conductas de autonomia y autocuidado) que en vez de contribuir suelen

interferir con el proceso de tratamiento.
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Ejemplo de ello son los siguientes casos veridicos:

“ Creo que tenemos que controlar nuestras reacciones porgue le influyen. Por gjemplo, cuando se
hace dafio, lo primero que hace al decirtelo es mirarte a la cara y preguntarse " ¢qué me pasara?".
Por gemplo cuando era pequefio nos decia "¢Y ahora qué?". S ve que tienes miedo o que estas
nervioso, pues él también. Es como si se contagiara de nuestra reaccion. Hasta que pensamos que
no podia ser que se asustara tanto y decidimos que ante una lesion: calma. Primero pensar si
tenemos que esperar unas horas, si se tiene que pinchar en casa o ir al Hospital. Entonces él veia
gue no corriamos y que no haciamos cara de asustados y asumia gque habia pasado algo pero ya no
tenia e miedo de antes, cuando nos veia a nosotros asustados. Cuando aprendimos a no
asustarnos, € estaba mas tranquilo." Madre de un nifio de 6 afios con hemofilia A severa (Ortega,
1998).

“S se desconoce € tema de la hemofilia, de entrada, todo puede asustarnos con facilidad
ya que lo nuevo crea incertidumbre e inseguridad. La experiencia y el tiempo ayudara a
diferenciar la gravedad y/o seriedad de un accidente y sus posibles consecuencias.... S
piensas "pobrecillo”, seguro que esto repercute en ellos y tienes que llevarlo 1o meor

posible." Madre de un nifio de 6 afios con hemofilia A severa (Ortega, 1998).



CAPITULO 3:

EL PAPEL DE LA FAMILIA EN EL TRATAMIENTO
INTEGRAL DE LA HEMOFILIA.

La vivencia gque setiene de la enfermedad es

tan relevante como la enfermedad en si misma.

Como se comenzd a esbozar en e capitulo anterior, € tratamiento de la hemofilia
sobretodo en los pacientes pediétricos, implica tanto al paciente como a su familia, no sélo
en |os cuidados médicos necesarios para prevenir y/o atender |as posibles hemorragias, sino
también en el impacto emociona que dicha enfermedad propicie, en la actitud que se tome
frente a padecimiento, en las estrategias de afrontamiento tanto en el diagnostico y las
primeras hemorragias, como en e posterior sistema de crianza que se decida emplear para

con estos nifos.

Cuidar la salud desde una perspectiva biopsicosocial supone no solo tratar la patologia,
sino realmente atender al ser humano que esta enfermo, a la persona que piensa, siente y
actla, con caracteristicas y necesidades propias, a un sistema familiar que se encuentra ante
este nuevo reto y cuyo proceso de afrontamiento también requiere especial atencion, los
familiares comparten la experiencia de vivir esta dura situacion, ellos igualmente son seres
humanos cuyo bienestar y salud importa. Ademas, hay que considerar que a la par de su
proceso de afrontamiento, la familia y particularmente los padres o cuidadores primarios
tienen la tarea de brindar los cuidados necesarios para €l tratamiento medico del infante, a
tiempo que cubren importantes funciones psicolégicas en la conformacion de su
autoconcepto y autoestima, al modelar actitudes, creencias y comportamientos (Barros,
1999; Slaikeu, 1988). Por tanto, ellos también tienen e derecho de recibir la ayuda

necesaria para encontrar formas adaptativas de vivir esta situacion.

Como se expuso anteriormente la hemofilia es una enfermedad hemorrégica cuyo cuadro
clinico suelen presentar los varones, pero que incide realmente en toda la familia,, se trata
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de una enfermedad croénica con repetidas agudi zaciones desde edades tempranas de la vida,
gue exigen atencion oportuna, tratamientos dolorosos, visitas a hospital, y en ocasiones
periodos de hospitalizacion prolongados, a respecto autores como Magallon y Solera

(2001) mencionan:

“La vida familiar se ve dificil en su normal transcurrir por los posibles sentimientos de culpa
por haber tenido un hijo enfermo, la preocupacién por €l futuro incierto, las frecuentes visitas al
centro de atencién, € dolor de los episodios hemorrédgicos, las largas temporadas de
confinamiento en el lecho... si bien muchos de estos problemas se han atenuado con la practica
del autotratamiento y con los tratamientos preventivos (alli donde se pueden redlizar las dos
medidas), no se puede hablar de atencién integral a la hemofilia s no se atiende a toda la
familia’ ( p. 129).

Por ello el presente capitulo estd enfocado a dichos aspectos, inicialmente se expondréan
algunos principios generales de lo que implica concebir a lafamilia como un sistemay su
reaccion ante la enfermedad en alguno de sus miembros, para posteriormente abordar con
mayor especificidad algunas de las posibles caracteristicas de las familias de un paciente
pedidtrico con hemofilia, haciendo especia énfasis en el papel de las madresy los padres

dentro del proceso de afrontamiento tanto personal como familiar.

3.1 La Familia como sistema.

Todos los seres humanos se encuentran inmersos en circulos o sistemas de interacciéon que
pueden constituir relaciones uno a uno (pargas), familiares, de amigos, grupos sociales,
entre muchos otros posibles. Sin embargo, en lamayoria de los casos € principa circulo de
socializacion y/o apoyo para una persona -sobretodo en €l caso de los infantes- estd4
conformado por sus interrelaciones con los miembros de su familia, si consideramos que un
recién nacido requiere al menos a uno de sus padres -0 alguna otra persona gque cubra dicho
rol- para poder sobrevivir, debe suponerse entonces que lafamilia es tan vigja como laraza

humana.
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Sin embargo, la definicion de lo que constituye una familia ha cambiado a lo largo de la
historia e incluso llega a diferir entre una sociedad y otra, desde aguellas familias
comunales hasta la concepcion de familia nuclear accidentalizada (Velasco y Sinibaldi,
2001).

Para los fines del presente trabajo a hacer referencia a la familia se consideran
particularmente los casos de familia nuclear tradicional (compuesta por madre, padre e
hijos), y familias con solo un progenitor e hijos (consecuencia de divorcio, abandono,
muerte o separacion), sin dejar de considerar las relaciones con la familia extensa (abuel os,
tios, primos, e incluso personas que sin lazos de consanguineidad han sido incluidas dentro
del grupo familiar) que cominmente caracterizan € tipo de relaciones de las familias
mexicanas, conformando en muchas de las ocasiones fuertes lazos y redes de apoyo,
sobretodo ante situaciones dificiles como o es la enfermedad en alguno de sus miembros,
mas aun si consideramos los indices de transmisién genética de enfermedades como la

hemofiliay el hecho de que otros familiares también puedan tener dicha coagulopatia.

La familia congtituye un sistema en donde se establecen toda una red de interrelaciones, de
tal forma que lo que afecta a alguno de los miembros provoca a su vez efecto en e resto de
los integrantes. Por € tipo de relaciones, la familia cominmente se encuentra conformada
por 3 subsistemas: 1) conyugal (la pargja como tal); 2) parental; los padres cumpliendo la
funcién de educadores de sus hijos y 3) fraterno; constituido por los hermanos. Se ha
encontrado que ante una adversidad en alguno de los miembros se afectan todos los
subsistemas, sin embargo, dependiendo de las caracteristicas de ésta puede resentirlo mas
alguin subsistema que otro (Robledo, 1999).

Para regular su funcionamiento el sistema familiar posee una cierta estructura interna con
determinadas caracteristicas que definen la diversidad de conductas que muestran sus
miembros y por tanto las interacciones entre los mismos, agunas de las caracteristicas de
dicho sistema son: 1) los limites tanto internos (relacion entre los miembros de la familia)
como externos (relacion con otros sistemas), 2) los roles y jerarquias de cada uno de los

integrantes, 3) el tipo de reglas tanto implicitas como explicitas (difusas, rigidas o
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flexibles), 4) sus habilidades o inhabilidades comunicativas, 5) posibles alianzas (unién por
afinidad) o coaliciones (union en contra de otro miembro) entre los miembros, y 6) de suma
importancia su nivel de flexibilidad, la capacidad del sistema para adaptarse a situaciones
de cambio (Minuchin, 1977; Robledo, 1999; Velasco y Sinibaldi, 2001).

No existe un modelo Unico e idoneo de familia, toda definicion de normalidad o
deseabilidad es relativa, por lo cual resulta més conveniente entender a la familia en
términos de funcionalidad, que tan Util resulta su patron organizacional o conductua para
lograr un determinado objetivo, lo cua a su vez estard enmarcado por un tiempo y contexto
especifico, es facil adoptar la idea de que una familia funcional jamas tiene problemas,
cuando en realidad todas las familias los tienen, lo que define entonces su funcionalidad es

justamente la capacidad para afrontarlos.

Por lo genera la familia constituye un sistema mas o menos estable, 1o cud le permite
resguardar su equilibrio y estructura, pero a su vez también posee caracteristicas dinamicas
gue le permiten realizar los cambios necesarios para adecuarse a diversas situaciones o
circunstancias, mientras pasa por una serie de etapas que van desde € noviazgo y la
conformacion de la pargja, hasta la familia con un nido vacio, cuando sus hijos ya han
crecido y abandonado €l hogar, incluyendo diversas etapas intermedias entre las que se
encuentran, la novedad de ser padres, los hijos en edad pre-escolar, hijos en edad escolar,
adolescentes, hijos jovenes, etc., cada una de las cuaes traerd consigo una serie de
requerimientos especiales en donde su capacidad dindmica le permitira realizar las
adecuaciones necesarias para adaptarse a esta nueva situacion, mientras que su nivel de
estabilidad hace posible mantener la union del sistema familiar (Minuchin, 1977; Velascoy
Sinibaldi, 2001).

Ademés de las adecuaciones necesarias en cada etapa del ciclo vital de la familia, existen
otros factores que pueden llegar a ocasionar crisis circunstanciaes que afectan el equilibrio
del sistema por su carécter repentino, dificilmente previsible, su calidad de urgenciay €

impacto potencial en todo el sistema, entre los cuales se encuentra € diagnostico de
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enfermedad en alguno de sus miembros (Robledo, 1999; Slaikeu, 1988). Aspecto que sera

desarrollado a continuacion.

3.2 LaFamilia antela Enfer medad en uno de sus miembr os.

Al ser lafamilia un sistema, cuando uno de sus integrantes llega a tener complicaciones de
salud, esto no sblo repercute en e individuo sino que afecta a todo € sistema como tal, la
enfermedad se presenta como un suceso indeseable que sin embargo habra que afrontar,
viene a interferir con el grado de equilibrio que el sistema haya logrado, suponiendo un
estado temporal de desorganizacién, la modificacion y posterior readaptacion del mismo en
funcién de diversas variables, entre las cuales se encuentran tanto de las caracteristicas
particulares del sistema familiar como del tipo de enfermedad que se padezca, |os cuidados
que implique, €l riesgo que represente para lavida del individuo, las posibles consecuencias

secundarias, entre otras.

Desde € punto de vista de la teoria de la crisis, la enfermedad desafia la capacidad del
individuo y su familia para adaptarse (Slaikeu, 1988). Al respecto Soler (1996) menciona
gue la enfermedad requiere una reorientacion de los vaores familiares, las metas y las
expectativas para €l futuro, la integridad y estabilidad familiar esta amenazada porque la
homeostasis interactiva existente sera redefinida por la enfermedad. Por tanto, la principal
tarea para €l sistema familiar es justamente recuperar un estado de equilibrio, paralo cua

seré necesario realizar algunas reestructuraciones dentro de su dindmica.

Ahora bien, para entender |as variables que influyen en el proceso de afrontamiento a una
enfermedad, Hill en 1949 (citado por Robledo, 1999) propuso un modelo de andlisis de las

situaciones criticas, este modelo es conocido por sussiglas ABCX y postulalo siguiente:

A: ese hechoens ylosduelosvinculados ael.
B: es la definicién o concepcion que la familia hace del hecho en s (la forma en que le

significan).
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C: constituye los recursos con los que la familia cuenta para hacerle frente a dicha
adversidad.

X: constituye la crisis en donde concurren los tres factores anteriores.

Lo anterior resulta sumamente relevante si contemplamos gque de acuerdo a las cogniciones
gue tenga la familia con respecto a la salud y la enfermedad, asi como a partir de los
recursos con los que cuente para hacer frente a dicha situacién se estableceran relaciones
particulares con este nuevo suceso, € cual a su vez estara influenciado por € tipo de
enfermedad, y el conocimiento que se tiene sobre la misma, que incluye caracteristicas
como dolor, incapacidad, tratamiento, evolucion e ideologia (socia y familiar). De acuerdo
con €llo, la evolucion del proceso salud —enfermedad dependerda en mayor 0 menor grado
del tipo de enfermedad y de la elaboracion que la familia haga de la misma (Barros, 1999;
Robledo, 1999; Velasco y Sinibaldi, 2001), de tal forma que la familia puede favorecer u
obstaculizar el manejo del paciente y su enfermedad, encontrando que las reacciones de ira,
dependencia, abandono, culpay sobreproteccion generaran sin duda mayores dificultades

de mangjo (Moralesy Coronel, 1998).

Por todo lo anterior, resulta necesario que el equipo de salud esté capacitado para andizar y
detectar posibles respuestas disfuncionales o de riesgo, para asi poder prevenirlas y/o
intervenir evitando que interfieran en e proceso de tratamiento, a respecto Robledo en
1999 postula que se debe poner especial atencion en aspectos tales como: 1) las
caracteristicas de la estructura y funcionamiento familiar, 2) la capacidad e historia de la
familia a afrontar crisisy 3) € estilo de respuesta de la familia ante la enfermedad y con
respecto a enfermo. Dichos estilos pueden ir en un continuo desde aquellos
predominantemente centripetos (la familia se enfoca excesivamente en e enfermo “solo se
habla y se vive para la enfermedad”), hasta aquellos basicamente centrifugos (en donde
nadie quiere saber nada y no hacen caso a enfermo), ambos extremos resultan
disfuncionales en la medida en que traen como consecuencia efectos incapacitantes o
problemas emocionales tanto para € paciente como para €l resto de los miembros del
sistema (Robledo, 1999).
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Por su parte Velasco y Sinibaldi (2001) retoman el modelo de Rolland sobre la enfermedad
dentro del contexto familiar, €l cua postula que para poder comprender dicho suceso es
necesario considerar: 1) los aspectos psicosociales de la enfermedad: inicio, curso,
pronéstico, grado de incapacidad que puede llegar a ocasionar, la significacion socia de la
misma y posibles discriminaciones o estigmas; 2) Las adaptaciones necesarias en cada
fase de la enfermedad, en un primer momento la crisis ante e diagnéstico, € inicio del
tratamiento, la necesidad de aprender sobre la enfermedad y a conducirse dentro del
ambiente medico-hospitalario, asi como darle un significado que permita su aceptacion e
incremente su sentido de competencia, posteriormente en la fase cronica la familia tendra
que aprender a vivir dia a dia con la enfermedad, asi como superar la tendencia a la mutua
dependencia y sobreprotecciéon mediante un esfuerzo constante por incrementar la
autonomia en todos sus miembros; y 3) Las variables clave dentro del sistema familiar
tales como: posibles antecedentes familiares de la enfermedad, su historia de afrontamiento
ante las crisis, € ciclo vital en que se encuentre la familia, e sistema de creencias, roles,

estilos de comunicacion, patrones de interaccion y recursos para afrontar dicha situacion.

Como se ha expuesto, la intensidad de la crisis familiar ante el diagndstico de alteracion o
enfermedad en alguno de sus miembros, estard dada por factores tales como: € tipo de
enfermedad, la gravedad de la misma, caracteristicas de su evolucién, |as caracteristicas del
tratamiento que implica, e grado de incapacidad que puede producir, y la propia dindmica
familiar, sin embargo, autores como Hill (1949, citado en Robledo, 1999) postulan que en
todos los casos, con mayor o menor intensidad y duracion, las familias pasan por las

siguientes tres fases cruciales:

1) Fase de desorganizacion: comienza cuando se comunica €l diagndstico y en
ocasiones antes, cuando se realizan las pruebas previas, en estos momentos €l
impacto es tal que suelen buscar soluciones defensivas que implican; negacion,
agresion, busqueda de culpables, etc. Por tanto, el equipo de salud debe intervenir
dando la informacion necesaria para disminuir los niveles de ansiedad y posibilitar

una conceptualizacion readista del problema, ingadando a su vez como dicha



88

situacion les ha afectado para aclarar y/o prevenir posibles problemas en la

interaccion familiar.

2) Fasede recuperacion: se comienza la reorganizacion familiar, en ocasiones se suele
buscar la comunicacién con otras personas que han pasado por la misma
circunstancia, se comienza a descentralizar la atencion en el problema. Se debe estar
atento a estos momentos ya que en ellos se produce una meor asmilacion y
aprendizaje del mangjo de la enfermedad.

3) Fase de reorganizacion: La familia consolida nuevamente su estructura, en € caso
de las enfermedades cronicas tiende a darse una redistribucién de roles que permita
el crecimiento y desarrollo de los miembros. El desarrollo de estrategias efectivas
de afrontamiento a la enfermedad implica la blusgueda de una vida familiar
modificada pero no dominada por la enfermedad (Slaikeu, 1988).

Ademés de lo anterior se debe considerar que los familiares no solo se enfrentan a sus
propios sentimientos sino también con los del enfermo, 1o que en muchas ocasiones hace
gue se encuentren mas vulnerables tanto fisica como psicol6gicamente, a respecto Kuthy
en 1993 (citado por Moraes y Coronel, 1998) menciona que es comun observar en la
préctica clinica que con frecuencia son los miembros de la familia los que solicitan apoyo
emocional. Ademas de €ello, es un hecho constatado por los profesionales a cuidado de la
saud que un paciente con dificultades en sus relaciones familiares, o familias poco
colaboradoras con el equipo asistencial, presentan una recuperacion mucho mas lenta y
penosa, con mayores complicaciones que agquellas familias en donde existe una adecuada
comunicacion y colaboracion para con e paciente, y € equipo médico (Robledo, 1999). De
tal forma que la familia puede llegar a funcionar como facilitadora u obstaculizadora del
proceso salud-enfermedad y su afrontamiento (Barros, 1999). Lo cual fundamenta la
importancia de que los programas de salud contemplen no solo a paciente sino alafamilia
en su totalidad.
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Con respecto a las posibles dificultades en la dindmica familiar a raiz de la enfermedad en
uno de sus miembros, Robledo (1999) menciona que se debe estar especialmente atento a
los siguientes signos de riesgo:

a) El enfermo se convierte en el centro de la familia, dificultando con ello tanto su
desarrollo como el del resto de los miembros del grupo familiar.

b) Los familiares muestran conductas de sobreproteccion impidiendo que el paciente
participe de forma activay en la medida de sus posibilidades se haga cargo de sus
cuidadosy apego al tratamiento.

c) Laaparicion de efectos colaterales en otras areas del sistema, posibles dificultades
entre los hermanos, en la pareja como tal, o en general posibles problemas de salud

en otros miembros de lafamilia

Aspectos que serdn retomados y abordados con mayor profundidad en los siguientes

apartados.

3.3 El Paciente Pediatrico con Hemofiliay su Familia.

La llegada de un bebé a la familia conlleva diversos cambios, més ain s dicho ser es
diagnosticado con aguna enfermedad cronica como la hemofilia, en cuyo caso resulta
fundamental comprender tanto las reacciones de los diversos miembros de la familia,
como la afectacion en los diferentes subsistemas, con la finalidad de plantear algunas
posibles estrategias que permitan proporcionar la informacion y atencién psicoldgica

adecuada, para apoyar tanto a paciente como a su familiaen el proceso de afrontamiento.

Sin embargo, es importante mencionar que la hemofilia constituye una enfermedad cronico
degenerativa que ha sido poco estudiada desde € punto de vista psicol 6gico, los trabajos al
respecto son muy escasos, en la revision biblio-hemerogréfica realizada no se encontré en
nuestro pais precedente alguno vinculado directamente con la problematica expuesta en el
presente proyecto, Unicamente se detectaron algunos articul os, en su mayoria realizados por

profesionales del equipo de salud no psicélogos, que exponen algunas pautas generales,
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cabe aclarar que una buena parte de ellos constituyen articulos de divulgacion més que de
investigacion cientifica, por 1o cual mucha de la informacion agqui presentada se obtuvo de
algunos trabgos realizados en e extranjero y e resto tuvo que ser retomada de
investigaciones realizadas con familias de nifios con otras enfermedades croénicas,
intentando siempre hacer la mayor adecuacion de la informacion a las caracteristicas
particulares de la hemofilia, siendo consciente sin embargo de las limitaciones que esto

implica.

Con respecto a dicha situacion, algunos autores entre ellos Davis (1993) consideran que
desde una perspectiva psicolégica las enfermedades cronicas o deficiencias fisicas
constituyen experiencias existenciales que mantiene muchos mas aspectos en comun que
diferentes, en la medida en que constituyen alteraciones irreversibles en las condiciones de
vida. Aunado a ello autores como Goodyer (1990, en Barros, 1999) consideran que las
enfermedades cronicas independientemente de sus caracteristicas particulares tienen en
comun los siguientes aspectos. 1) ser indeseable, 2) ser sdlo parciamente controlable, 3)
implicar separaciones temporales (de la familia, amigos, escuela, casa); 4) implicar
perdidas permanentes o temporales (de movilidad, actividades etc.,); 5) El peligro
inminente para la vida: y 6) una posible disminucion de las opciones (laborales, escolares,

sociaes, €tc.,).

El presente trabajo retoma la vision de dichos autores, sin embargo también considera la
relevancia de contemplar algunas de las particularidades que diferencian y definen a la
hemofilia como una coagulopatia con caracteristicas especificas, que pueden llegar aincidir
tanto en las reacciones como en la forma de afrontamiento familiar, entre las que se
encuentran: la diversidad de momentos y situaciones en que puede llegar a redlizarse €l
diagnostico, los distintos grados de severidad, la presencia 0 ausencia de antecedentes
familiares de dicha coagulopatia, 1a posibilidad de tener en la familiaamas de un integrante
con hemofilia, entre otros factores, |os cuales serén considerados, retomados y expuestos en

el desarrollo de los siguientes apartados.
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3.3.1 Madresy Padresdel Paciente Pediatrico con Hemofilia.

Las madres y padres son un punto clave dentro de la familia de un paciente pediétrico con
hemofilia, entre otras cosas porque normalmente seran ellos los primeros que reciban la
noticia del diagnostico, y de su propio proceso de afrontamiento dependeran muchas cosas,
entre las que se encuentran: 1) su salud y estabilidad emocional; 2) la estabilidad de la
pargja; 3) los cuidados médicos que se proporcionen al infante; 4) el estilo de crianza, las
actitudes, creencias y comportamientos que se modelen y fomenten en el nifio; 5) las
relaciones que se establezcan con €l resto de sus hijos y entre los hermanos; y 6) las

relaciones con € resto de lafamilia.

Madres y padres del infante con hemofilia realmente cubren muchas funciones y son un
punto clave tanto para la estabilidad familiar como para el apoyo en e tratamiento del
paciente, por lo cua su propio proceso de afrontamiento requiere de especia atencion pues
de él se derivan tanto las creencias y actitudes ante € paciente y su enfermedad (las cuales
serén modeladas a resto de la familia), como el estilo de crianza y comportamientos
concretos que pueden favorecer u obstaculizar e proceso de afrontamiento familiar y el

manejo del paciente.

Por lo tanto el presente apartado esta enfocado a dichos aspectos, inicialmente se abordaran
las posibles reacciones de madres y padres ante el hecho de saber que tiene un hijo con
hemofilia, posteriormente algunas diferencias de género y posibles implicaciones en el
subsistema conyugal para finalmente exponer la gran relevancia que tienen tanto en los

cuidados como en la educacion de su hijo.
3.3.1.1 Reacciones ante el Diagnéstico.

Lallegada de un nuevo integrante alafamilia, supone una serie de cambios, Si €s su primer
bebé los conyuges pasaran de una etapa donde la relacién era primordialmente de pargja a
una etapa en donde incluirdn ademés su nuevo rol como padres, si € bebé esperado es €l

segundo o tercero iguamente implicara cambios en la distribucion de tiempos, actividades,
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roles y cuidados. Es importante recordar ademés, que independientemente de la posicion
gue ocupe €l nuevo bebé dentro de la familia, ambos padres le iran conformando, incluso
antes de nacer crean toda una serie de ideas acerca de como les gustaria que fuese su futuro
hijo, el sexo de su preferencia, tono de piel, complexion fisica, habilidades, etc., dichos
aspectos a su vez estardn relacionados con su propia historia como pargja y como
individuos (Grasesy Balcells, 2004).

Por tanto, se ha encontrado que € vinculo que establecen tanto las madres como los padres
con sus hijos estara influenciado por diversos factores, entre los cuales se encuentran: 1) su
deseo de tener un hijo, 2) las experiencias que ellos pasaron al ser criados por sus propios
padres, 3) las actitudes culturales y sociales hacia la crianza de los nifios, 4) e ambiente

familiar imperante ante su llegada, etc., (Merck Sharp & Dohme, 2005).

Ahora bien, cuando a la llegada de un nuevo integrante se le anexa la posibilidad de que
este presente alguna enfermedad, la situacién familiar podria complicarse, los padres
tendrén que afrontar la pérdida de aguel hijo que habian idedlizado para poder recibir a
bebé real que s ha nacido (Rosas y Gutiérrez, 1995). Ademas de la noticia, los padres
tendrén que hacer frente a situaciones concomitantes como los gastos economicos, la
distribucion del tiempo, las complicaciones de los sistemas asistenciales, la posible perdida
de oportunidades (por g emplo, una madre que no puede reanudar su actividad laboral) y €

cuidado del resto de los hijos por mencionar solo algunos (Merck Sharp & Dohme, 2005).

Pero para poder entender mejor dicho proceso es muy importante considerar tanto la
situacion familiar especifica (conformacion familiar, nimero de hijos, edades, etc.,) como
el momento en que los padres reciben el diagnostico. En el caso particular de la hemofilia
dependiendo de s se tienen 0 no antecedentes familiares el diagndstico puede haber sido
realizado durante el embarazo, al nacer o en los primeros afios de vida y por lo tanto es
posible que €l diagndstico resulte desde una noticia totalmente esperada (en el caso de las

mujeres que son portadoras obligadas), hasta una noticia por demés inesperada (en los
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casos de mutacién espontanea). Por o tanto las reacciones ante e hecho igual mente pueden

ser muy variadas.

Cuando hay antecedentes de hemofiliaen lafamiliay existen posibilidades de que la mujer
sea portadora, es recomendable que la pargja consulte con un médico especialista para
informarse mejor. La decision de tener un hijo es de la pargja, pero es importante que antes
de tomar dicha decision tengan claro que existen probabilidades de que su bebé nazca con

hemofiliay lo que esto podriaimplicar (Jones, 1994c).

Vinculado a ello, se ha observado que cuando existen antecedentes familiares, la actitud
inicial de los padres hacia su hijo con hemofilia estd influenciada por sus experiencias
previas. Si las experiencias han sido malas, por g emplo han tenido hemorragias severas,
intervenciones quirdrgicas o muerte prematura de parientes, es posible que la pargja tenga
méas miedo por su hijo, en comparacion con una familia que ha tenido buenas experiencias
(Jones, 1994b; FHRM, 2002 y 2003a).

A pesar de ello, Canning en 1991 menciona que aun cuando las expectativas de calidad de
vida cada dia son mayores, recibir la noticia de que €l hijo esperado ha nacido con una
deficiencia crénica, sigue siendo un suceso muy fuerte que viene a remodéear las
expectativas, esperanzas y suefios a respecto del bebé, lo cual 16gicamente creara toda una

serie de reacciones en |os padres.

Ahora bien, cuando existen antecedentes familiares de dicha coagulopatia y la mujer es
identificada como portadora probable existe la posibilidad de realizar un diagnostico
prenatal, al respecto surgi6 lainquietud de si la realizacion de dicho procedimiento médico
podria influir negativamente aumentando el estrés psicoldgico de la futura madre, por ello
el Hospital Universitario de Mamo (Suecia) realizo una investigacién comparando un
grupo de mujeres portadoras con diagnostico prenatal con un grupo de mujeres no
portadoras, sin encontrar diferencias significativas, concluyendo que el diagndstico prenatal
de hemofilia no aumenta el estrés psicoldgico después de un periodo minimo de un afio

después de aplicada latécnica (Cabréy Mateu, 1997).
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Por su parte las familias que han tenido nifios antes de tener un hijo con hemofilia poseen
laexperiencia previadel crecimiento y desarrollo normal de un infantelo cual les ayudara a
reconocer las diferencias existentes entre las pruebasy tribulaciones propias de laviday los
problemas causados especificamente por la hemofilia, a diferencia de aquellos padres que

desarrollaran su rol por primeravez (Jones, 1994c).

Otros factores que autores como Canning (1991) y Jasso (1991) han encontrado que
pueden afectar la respuesta de madres y padres ante el impacto de la reciente noticia son:
1) su nivel de guste personal en lo que para ellos representa su papel de padres; 2) su edad
y nivel educativo; 3) el nimero de hijosy € lugar que ocupa € bebé entre ellos; 4) las
actitudes sociales y culturales que una comunidad puede tener hacia los nifios con dicho
padecimiento; 5) el temor por e matrimonio y por la pareja ante la posibilidad de realizar
reproches mutuos o0 excusarse por no tener tiempo el uno para el otro, para si mismo o para

las amistades; y 6) temor por las reacciones del resto de los hijosy por el futuro del bebé.

De cuaquier forma, recibir o confirmar el diagnostico de que su hijo tiene una enfermedad,
mas 0 menos grave, cronica, de origen genético-hereditario, de escasa incidencia, que

posiblemente les es desconocida, puede |legar a provocar multiples reacciones.

Al respecto, Canning (1991), Jasso (1991), asi como Klaus y Klennell (citados en
Villanueva, 1994) han caracterizado algunas de las respuestas psicolgicas de los padres
ante la inminente noticia del diagnostico. Sin embargo cabe aclarar que la magnitud y
proporcion de dichas reacciones puede variar conforme a los factores antes mencionados,
puede no presentarse alguna de €ellas, 0 el orden de aparicion puede ser diferente e incluso
presentarlas por tiempos muy breves o muy largos. Ademés es importante recordar que la
adaptacion a una enfermedad crénica constituye un proceso continuo y dindmico en donde
los periodos de agudizacion podrian interferir nuevamente con el equilibrio alcanzado hasta
dicho momento, por tanto no es posible hablar de patrones de reaccién universales, ni en €l
paciente, ni en los miembros de su familia, pues cada proceso implica tipos y tiempos de
reaccion individualizados (Barros, 1999). Sin embargo, se ha observado que entre las

posi bles reacciones se encuentran las siguientes:
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» Inicidmente suele presentarse un estado de Shock, incredulidad y negacion: “mi hijo
no tiene hemofilia, seguramente los doctores confundieron los examenes’, ésta es una
reaccion normal de los seres humanos ante situaciones inesperadas de ato impacto

emociona

"...Estanto € dolor que sientes que tampoco te lo acabas de creer y pides por favor que se hayan
equivocado en € resultado que te han dado. Fue muy duro." Madre de nifio de 6 afios con hemofilia
A severa (Ortega, 1998).

"La primera reaccién fue como que el mundo se nos vino encima. Primero porque pensamos que en
casa nunca puede pasar nada de todo esto y ademas era una cosa que hunca habiamos oido, ni

sabiamos que era." ... Madre de un chico de 15 afios con hemofilia A severa (Ortega, 1998).

Una vez que se ha aceptado larealidad de |a situacion es posible que surja €l enojo: hacia
S mismos, su pargja, sus padres, e destino, la vida, Dios, e medico, etc., ésta es una
reaccion comprensible ante tal situacion, sin embargo es importante que el persona de
salud esté atento y brinde € apoyo necesario para prevenir posibles problemas de

autoagresion, dificultades conyugalesy de apego a tratamiento.

"...Mi primera reaccion fue de rabia, impotencia y mucho dolor. Dolor por haber transmitido algo
que nosotros desconociamos. La palabra hemofilia nos sonaba a una enfermedad muy grande, muy
peligrosay algo muy malo... " Madre de nifio de 6 afios con hemofilia A severa (Ortega, 1998).

» Las personas también pueden llegar a experimentar confusion, preocupacion, miedo y
ansiedad: a no saber qué hacer 0 como reaccionar, sobre todo cuando no se tiene una
clara comprensién de la enfermedad, el tratamiento, los cuidados necesarios, la crianza,
etc, mientras menos comprenda mas ansioso estara, de ahi la suma relevancia de
ayudarles a aclarar dichos aspectos (Arranz & Cancio, 2001; Haemophilia Fundation
Australia[HFA], 2004; Velasco y Sinibaldi, 1999).

Al respecto en un estudio realizado por Hernandez, Lopez y Rubio (2004), las madresy los
padres expresaron que justamente uno de los factores que més les han ayudado a su proceso
de afrontamiento ha sido e ir adquiriendo informacién clara y fidedigna sobre las

caracteristicas de la hemofilia de su hijo, teniendo como principal es fuentes de informacion
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y apoyo: 1)las juntas mensuales, talleres, congresos y campamentos organizados por su
Asociacion Estatal y la Federacion de Hemofilia de la Republica Mexicana; 2) la
informacion proporcionada por los médicos sobretodo cuando ésta es clara, se realiza de
forma amigable y les ayuda a resolver sus dudas; 3) compartir experiencias con otras
familias que han pasado por sucesos similaresy 4) el aprendizagje que dia a dia adquieren en

el trato con sus hijos.

» Latristeza constituye otra posibilidad: Es normal que los padres puedan sentirse tristes
ante la hemofilia de su nifio, dificilmente alguien desearia que su hijo naciera con
alguna enfermedad o deficiencia, es normal que les preocupe €l futuro y los cuidados
gue su hijo necesitara, pero eso también es sefial de que se estén esforzando por salir
adelante, y comienza a aprender avivir con lahemofilia, sin embargo, si dicha situacion
se convierte en un problema serio de depresion sera necesario redlizar las
intervenciones pertinentes (HFA, 2004; Canning,1991; Jasso, 1991; Villanueva, 1994 ).

» Los sentimientos de culpa o culpabilizaciones son otras de las posibles reacciones en
madres y padres que han tenido un hijo con hemofilia, las cuales suelen estar asociadas
con el enojo que produce la noticiay la caracteristica de transmision genética de dicho
padecimiento (aprox. 60-70% de los casos), donde es la madre quien transmite € gen
responsable, aun sin desearlo, pues no puede escogerlo de la misma forma en que no
puede elegir el color de ojos de su hijo (Barros, 1999; HFA, 2004).

Al respecto Ross (1997) menciona los siguientes aspectos relacionados con los

sentimientos de cul pabilidad en madres de nifios con hemofilia:

e Las madres de nifios con hemofilia resultado de una mutacion espontanea escapan a
muchos de estos sentimientos de culpabilidad, pero todavia llegan a sentir la
necesidad de que otros sepan esto “no sabiamos nada de esto, no existen
antecedentes en la historia familiar”. Esta justificacion por st mismaimplica que las

portadoras que s saben acerca de su condicion no deberian tener hijos.
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e Las mujeres hermanas de varones con hemofilia que tienen un hijo con hemofilia
pueden llegar a sentirse particularmente culpables a haber vivido dicha situacion

con su hermano y ahora repetirla con su hijo.

e En agunas ocasiones e sentimiento de culpabilidad de las madres ha sido
aumentado por e VIH “Si no le hubiese trasmitido la hemofilia, no se hubiera
contaminado por € VIH", ademas en |as madres que aplican € factor en casa podria
anexarse el hecho de que fueron sus manos las que empujaron las jeringas que
infundieron concentrados infectados. Aunado a ello Drotar, Agle, Eckl &
Thompson (1997), encontraron que las madres de nifios y adolescentes con
hemofilia que han sido infectados por VIH presentan mayores niveles de distress

psicol 6gico que aquellas madres de nifios con hemofiliasin VIH.

e Los maridosy especiamente la familia de los maridos podrian llegar a culpar ala
madre: jesto no existiaen mi familial.

Al respecto en una investigacion realizada por Hernandez, Lépez y Rubio (2004) se
encontré gque en ocasiones las madres de nifios con hemofilia podian llegar a experimentar
sentimientos de culpa por: 1) haber transmitido dicho gen y 2) porque cuando sus hijos
[legan a tener alguna hemorragia es posible que los padres o familiares les culpen de no
haberlos cuidado bien, sobretodo a inicio cuando no se tiene una clara comprension de la
enfermedad.

Por su parte Velasco y Sinibaldi (1999) han encontrado que las madres y/o padres
sobrecargados por sentimientos de culpa suelen adoptar comportamientos rigidos
impidiendo por ggemplo que €l nifio vaya asumiendo la responsabilidad en su tratamiento y
creando alianzas estrechas con su hijo enfermo, convirtiendo a otro progenitor en
periférico, esta situacion conduce a que uno o ambos padres no asuman la autoridad frente a
su hijo, situacién gque se agudiza si uno de los padres culpa a otro de la enfermedad del
chico ya que esto podria provocar que € progenitor culpado Ilegue a sabotear 1a autoridad

del otro o bien que se refugie en una actividad compulsiva (p. €. €l trabajo o e consumo de
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alcohoal), ante dicha situacion el paciente a su vez se ve carente de control y autoridad lo

gue podriallegar a afectar su adecuado desarrollo.

Por su parte Ross (1997) menciona dos posibles consecuencias de los sentimientos de

culpabilidad en los progenitores del nifio con hemofilia:

1) No obtener el megor tratamiento para su hijo: los sentimientos agobiantes de
culpabilidad pueden llevarles a actuar pasivamente ante el personal del hospital y no
defender asertivamente |os derechos de sus hijos a un adecuado tratamiento. Esto es
particularmente importante s se considera que al ser la hemofilia un padecimiento
poco comun, los médicos no siempre conocen y estan actualizados sobre dicha
enfermedad.

2) La sobreproteccion y sobrecompensacion del nifio o nifios con hemofilia: La culpa
puede hacer que algunos padres quieran sobrecompensar a su nifio 1o que a largo
plazo puede traer como consecuencia un individuo que constantemente use su
hemofilia para evadir responsabilidades, redizar chantgjes y mantenerse
dependiente.

Por ello laimportancia de ayudar a madres'y padres a trabajar sus posibles sentimientos de
culpabilidad para prevenir y/o evitar que tales consecuencias lleguen a ocurrir, tener que

hacer frente alahemofiliay su tratamiento es més que suficiente.

Como se ha expuesto, a principio con frecuencia las reacciones de los padres estaran méas
relacionadas con la incredulidad, pena, desolacion, tristeza, rabiay culpa, reacciones
I6gicas y comprensibles ante € fuerte impacto de la noticia, sin embargo, con e tiempo y
sobretodo con una mayor comprensién de la enfermedad y familiarizacion con sus
tratamientos es de esperarse gque dichas reacciones vayan evolucionando hacia sentimientos
mas tolerables y més transigentes, que posibiliten construir nuevos proyectos, nuevas

ilusiones, y nuevas expectativas paratodos (Grasesy Balcells, 2004).
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» Laadaptacion, surge poco a poco, ante una mayor aceptacion del suceso, a entender
gue no es culpa de nadie y que més que un posible castigo es una posibilidad para
crecer. Algunos padres pueden adoptar una postura de optimismo, e incluso pueden
llegar a agradecer que su pequefio tenga hemofilia y no alguna otra enfermedad o
problema mas fuerte, encontrando lo afortunados que son a conocer y comparar en €l
hospital a su hijo con agunos otros nifios (HFA, 2004). Finamente se espera lograr la
reorganizacion del sistema familiar mediante acciones concretas en o correspondiente

alaorganizacion de su estructura, roles, reglas, limites, etc.

Como se ha expuesto, el diagnostico de discapacidad o enfermedad en un nifio proporciona
la oportunidad para otra variedad de crisis en los padres y parientes, a respecto Bahr (1980,
citado en Slaikeu, 1988) resume dichos aspectos esbozando las siguientes etapas de
reaccion de los padres ante el diagnostico de enfermedad en alguno de sus hijos: 1) impacto
(la noticia del diagnédstico interactda con los planes de vida, la autoimagen, expectativas,
etc.); 2) negacion (una etapa adaptativa que permite la aceptacion de la realidad por
grados); 3) duelo (expresion de sentimientos, la cruda realidad entre €l nifio deseado y €l
real); 4) enfoque hacia fuera (desarrollo de nuevas cogniciones y conductas de

afrontamiento); y 5) conclusion (aceptacion, mirar hacia el futuro).

La enfermedad cronica en un nifio puede llegar a propiciar desgustes psicolégicos y/o
sociaes tanto en € infante como en su familia, sin embargo es poca la atencion que se
presta a dichos aspectos en |os sistemas convencionales de salud donde el acceso a servios
psicol 6gicos de apoyo es muy limitado, inicialmente los trabajos psicol 6gicos en esta area
estaban enfocados a detectar desordenes psicol6gicos o psiquiatricos en estas poblaciones,
pero recientemente se ha incrementado el interés por disefiar programas que permitan
prevenir y/o intervenir con la finalidad de minimizar dichos aspectos y apoyar a las
personas en su proceso de afrontamiento (Bauman, Drotar, Leventhal, Perrin, & Pless,
1997).

Sin embargo, cominmente la atencion a las madres y padres de nifios con hemofilia, sus

problemas y las decisiones que tendran que tomar y vivir con ellas, suelen ser ignoradas o
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degjadas de lado en € tratamiento integral de la hemofilia, sin hacer conciencia de que estos
son puntos clave que marcaran las bases en la calidad de la atencién médica 'y psicoldgica
que finalmente se proporcione a dichos pacientes. Ademas de ello, se ha encontrado que
algunas veces la atencion que las madres y/o padres llegan a recibir suele estar mas
enfocada en la preocupacion por su desempefio como cuidadores primarios del nifio con
hemofilia, olvidando que ellos también estan pasando por todo un proceso de afrontamiento

con necesidades y sentimientos que requieren atencién (Ross, 1997).

Como se ha expuesto, cada ser humano como individuo que es puede reaccionar de
diferente manera ante una misma situacion, habra quienes lloren, griten, se queden callados,
se enojen, no lo crean etc., y con el tiempo es de esperarse que dichas reacciones vayan
evolucionando (con ayuda de una mejor comprension de la enfermedad) hacia una mayor
adaptacion a la situacion. En este sentido puede ser Util que los padres se den la
oportunidad de hablar con alguien que pueda escucharles y entender que estan pasando por
un proceso dificil pero que estan haciendo todo lo posible por salir adelante. Sobretodo si |a
persona siente que el dolor emociona es muy intenso o dura por mucho tiempo, podria ser
de mucha utilidad contar con el apoyo de un profesional (HFA, 2004).

Al respecto se ha encontrado que contar con la disponibilidad de un psicdlogo
especialmente preparado para ayudar a expresar sentimientos de perturbacion, confusion,
enojo, tristeza etc., en un contexto no culpabilizante, que ademas les ayude a ensayar
estrategias alternativas de resolucion de problemas en la crianza de sus hijos, facilita €l
proceso de afrontamiento de los padres y les posibilita una mayor disponibilidad y
serenidad para posteriormente dar a sus hijos la atencién positiva que estos necesitan
(Barros, 1999).

A la par de ello es importante que dentro del apoyo se consideren las diferencias de género
en cuanto a las reacciones ante el diagnostico y su posible impacto en la relacién conyugal
para poder comprender mejor la situacion y prevenir y/o evitar mayores consecuencias
tanto para los conyuges como para € resto de la familia, aspectos que seran desarrollados a

continuacion.
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3.3.1.2 Diferenciasde Géneroy su posible Impacto en la Relacion Conyugal.

Como se anotd anteriormente, cada persona reacciona a su formay con sus tiempos, por o
cual es probable que existan diferencias entre los miembros de la pargja, las cuales pueden
llegar a crear dificultades conyugales si no son comprendidas empéticamente y atendidas

oportunamente.

Por giemplo, es comun que las madres deseen hablar sobre la situacion y los padres
prefieran no tocar mucho el tema (HFA, 2004). Frecuentemente los hombres no quieren
discutir la situacién, para no ser confrontados por €ella, y se absorben en e trabgo y otros
intereses mientras las mujeres quieren hablar acercade eso unay otravez, en este sentido el
apoyo psicologico necesitara abordar este problema de comunicacién, proporcionar la
informacion necesaria y ayudar a la pargja a construir opciones con las cuales se sientan
coémodos (Ross, 1997).

En general se ha encontrado que madres y padres manifiestan niveles similares de
malestar emocional consecuente a padecimiento cronico de un hijo, pero laforma de
expresion y la manera de ayudar en los cuidados diarios es muy diferente (Garwick,
Patterson, Meschke, Bennett & Blum, 2002). En este sentido los estereotipos culturales
concernientes a los roles masculinos y femeninos pueden llegar a tener gran influencia,
puesto que en la sociedad occidental se considera que el hombre tiene una importante
capacidad para €l trabagjo labora e instrumental, mientras que la mujer es mas asociada con
cuestiones expresivas de la vida familiar y la crianza de los hijos (Conway, Bourquey
Scott, 2003).

Es por ello que las madres, juegan un papel clave parala adaptacion del resto de lafamilia,
sin embargo, en muchas ocasiones suelen estar muy centradas en el nifio enfermo y
presentar con mayor frecuencia conductas de sobreproteccion e indulgencia excesiva,
manifiestan también méas ansiedad y dolor psicolégico que los padres y a veces que €l
paciente mismo, por lo genera se ha encontrado que su estado afectivo parece ser mas
dependiente del estado de salud del nifio, que el de los padres (Soler, 1996). Por su parte
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autores como Rosas & Gutiérrez (1995) exponen €l hecho de que la mujer aumenta
considerablemente la carga de trabgjo a atender a la persona enferma, lo cual en ocasiones
les puede llevar a renunciar a sus metas personaes, decision que suele ser reforzada por
todo un grupo de personas que avalan su eleccion en beneficio de su hijo, sin embargo si se
ve forzada a tomar dicha decisién es posible que posteriormente llegue a experimentar

frustracion y depresion.

Por parte del padre la noticia de que su hijo manifiesta problemas de desarrollo o alguna
enfermedad llega agenerar en algunos casos efectos de confusién en lapargjay rechazo
a larelacion con € hijo, la forma en como responden los padres a la crisis, esta
determinada por factores tales como: la manera en que fueron criados, € grado de
retardo, el sexo del menor, e lugar que ocupa el nifio en la familia, el tamafio de ésta, su
nivel socioecondmico y de estudios, la calidad y naturaleza de los sistemas de apoyo que
tuvieron los padres a enterarse del suceso, € modo en que & médico les comunico la
noticiay la estabilidad de | as relaciones familiares (Salguero, Torresy Ortega, 2000).

Generalmente los padres tienden amostrar una actitud mas activa en |os momentos criticos
(diagndstico y muerte en particular), tomando las decisiones que se imponen, de estaforma
aportan un apoyo ala madre, aun cuando suelen implicarse menos directamente en la carga
emocional del nifio, pero e menor empefio paternal no necesariamente demuestra una
indiferencia relativa, sino que también puede considerarse como una destreza mediante la
cual los padres buscan escapar, o que sin embargo puede llegar a agravar |a soledad de las
madres (Soler, 1996).

L os problemas que las madres suelen percibir como los mas pesados son: |a desesperacion,
la pérdida de confianza en la capacidad de ser una “buena madre”, la carga de trabajo en los
cuidados de su hijo enfermo y la posibilidad de descuidar a resto de su familia, las
dificultades financieras, sentirse algjadas de su marido y lo peor, e temor ante la
posibilidad de que su hijo muera (Herndndez, Lopez y Rubio, 2004; Soler, 1996; Rosas y
Gutiérrez, 1995). Por su parte los padres refirieron como particularmente dificil lo

concerniente a las actividades fisicas que no pueden realizar con sus hijos con hemofilia,
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como jugar luchas o fatbol, lo cua se puede comprender mejor si consideramos que dichos
aspectos constituyen algunas de las caracteristicas esteriotipadas de su género en nuestra
cultura (Hernadndez, Lopez y Rubio, 2004).

"...Supongo que tener un hijo que no es perfecto influye mucho en la dinamica familiar
incluso a nivel de pargja. A mi marido se le vino e mundo encima, por gemplo cuando le
dijeron que su hijo no podria hacer deporte y no podria jugar a fatbol. El
inconscientemente me echaba la culpa de gque su hijo fuera hemofilico aunque ver bal mente
no me lo decia, hasta que un dia lo hablamos con calma y lo reconocié. En nuestra
relacion de parga nos ha afectado muchisimo, hubo una época en la que tuvimos muchos

problemas." Madre de nifio de 6 afios con hemofilia A severa (Ortega, 1998).

Algunos autores han encontrado ademéas que los hombres suelen evitar abordar los
problemas ligados a los siguientes aspectos. € requerimiento de hacer frente al mismo
tiempo a las obligaciones profesionales y domésticas; la dificultad para cubrir su deseo de
estar con su esposa 'y su nifio; que la esposa esta exageradamente centrada sobre € nifio, al
punto de no poder algjarsey descuidar alos otros miembros de la familia (Soler, 1996).

Por ello es muy importante que €l papa haga un esfuerzo parair con su esposa cuando asi
sea posible. En nuestra sociedad por 1o general las madres son las encargadas de llevar a
los nifios para los controles y cuando ocurre alguna hemorragia, sin embargo, en el pasado
esta costumbre fue la causa de que los nifios crecieran distanciados de sus padres,
dependiendo solamente del amor y carifio de sus madres, 1o cua resulta poco deseable
(Arranz & Cancio, 2001; Jones, 1994c).

Como se expuso anteriormente |la presencia de enfermedad en uno de los miembros afecta
atodo € sistema familiar, y e subsistema conyugal no es la excepcion, como se ha visto
cuando no existe una clara comprension sobre las caracteristicas de la hemofilia pueden
existir culpabilizaciones dentro de la parga, ademas de dlo, las diferencias en las
reacciones y formas de afrontamiento pueden llegar a propiciar malos entendidos,
mol estias, rencores, etc., por lo cual es sumamente importante aclarar la normalidad de las

diferencias, fortalecer los canales de comunicacion y propiciar una escucha mutua que
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posibilite una comprension empética entre los conyuges, para poder prevenir mayores
dificultades.

Ademés de |o anteriormente expuesto hay que considerar que en ocasiones el tratamiento y
la posible hospitalizacion del nifio imponen a la pareja de padres separaciones que S no
son bien mangjadas pueden llegar a propiciar un deterioro del clima conyuga (Soler,
1996; Velasco y Sinibaldi, 2001). Lo cual aunado alas dificultades en el afrontamiento, los
cuidados y la reestructuracion familiar puede llegar a propiciar la separacion de la pargja,
sobre todo s ya existen otros problemas conyugales o familiares de base (Merck, Sharp &
Dohme, 2005). Por gjemplo, algunos autores han encontrado gque el cancer de un infante
agrava fricciones ya existentes y puede causar problemas matrimoniaes (Soler, 1996). Sin
embargo otros autores consideran que esto no siempre es asi, en agunas familias la
preocupacion causada por la enfermedad de un hijo puede servir para desviar los
problemas maritales hacia la atencion del nifio enfermo, esto evita enfrentar 1os problemas
conyugales que podrian amenazar con la desintegracion de la pargja (Velasco y Sinibaldi,
2001). Por lo tanto, la enfermedad puede fungir como detonador o distractor de los
conflictos conyugales (Barros, 1999).

Finalmente es importante recordar que los padres de nifios con hemofilia no estan exentos
de muchas otras dificultades conyugales y familiares que pueden llegar a presentar el resto
de las familias que no tiene un hijo con hemofilia. En otras palabras, tener un hijo con
hemofilia -aun cuando puede ser un evento estresante que podria incluso producir una
crisis familiar- no es determinante para posibles dificultades conyugales, sino solo un
factor més que confluird con muchos otros como la estructura familiar, la historia previa de
la pargja, los estilos de comunicacion y afrontamiento, que en conjunto definirén el rumbo

que los cényuges habran de seguir.

Ahora hien, la experiencia de tener un hijo con hemofilia muy probablemente incidira
sobre las decisiones de la pargja respecto a futuros hijos, €l tener o no otro bebé después de
su nifio con hemofilia es una decision de pargja, cualquiera que ésta sea es igualmente
respetable, y seguramente en ella influirdn factores como: sus creencias personaes y

religiosas, asi como las de su pareja, €l nimero de hijos que yatienen y que desean tener,
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presiones familiares, la probabilidad de volver a tener otro bebé con hemofilia o una nifa
portadora y €l nivel de adaptacion que hasta ese momento hayan desarrollado con la
hemofilia de su hijo (HFA, 2004). Tales decisiones pueden ir en una amplia gama desde
asegurarse de que nunca daran a luz a un segundo hijo con hemofilia, hasta llegar a desear
que un futuro hijo también nazca con dicha coagulopatia, bgjo la idea de que: “es mucho

mas féacil tratar atodos por pargjo” (Ross, 1997, p. 5).

Las madres solteras requieren un punto aparte, independientemente de las razones por las
cuales se encuentran en dicha situacion, ellas también habrén de pasar por todo lo que
implicatener un hijo con hemofilia, viviran sus propias reacciones y afrontamiento, habran
de cuidar y educar a sus hijos, solas han de hacer frente a su funcion como cabezas de
familia en una situacion de caos familiar, requeriran afrontar las responsabilidades
econoémicas y laborales, las tareas del hogar, €l posible aislamiento social, la necesidad de
proporcionar modelos adecuados de conducta a sus hijos, y las demandas que sus hijos
imponen en ellas, etc., ademas de ello habran de hacer frente a la soledad conyugadl, a la
falta de apoyo intimo y de responsabilidad compartida en momentos de una enorme
angustia emocional. Su situacion no es nada sencilla'y su gran esfuerzo me merece una
enorme admiracion. En dichas situaciones e apoyo de su familia de origen (madre, padre,
hermanos, tios, primos, etc.,), asi como e de amigos y demaés redes de apoyo adquieren

particular relevancia.

Sin embargo, he de aclarar que en la realizacion de la presente tesis no se encontraron
trabgjos que aborden con mayor profundidad dichos aspectos, Unicamente Soler (1996)
expone que para poder sobrellevar estas cargas més eficazmente, podria ser Util que las
mujeres que son madres solteras frecuenten la compafiia de otros adultos, para evitar asi
sobrecargar a sus hijos con responsabilidades innecesarias, evitar tomar decisiones

impulsivamente, y tomarse tiempo libre del trabgjo en lamedidade lo posible.

Ademés de ello podria ser de utilidad que estas familias (tanto las familias nucleares como
aguellas integradas por un solo miembro parental) puedan estar en contacto con otras
familias de nifios con hemofilia, en donde las madres tengan la oportunidad de discutir

acerca de sus temores y problemas y en donde los padres puedan abrirse ante otros padres
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en la misma situacion, esto posibilitaria un ambiente de aperturay comprension empatica al
tiempo que se comparten informacion y habilidades para hacer frente a los problemas. La
rareza de la hemofilia aidla, las familias en esta situacion podran necesitar especialmente de
relacionarse con otras personas y saber gque no son los Unicos, los primeros ni los Ultimos
gue pasan por una Situacion similar, que hay otras personas cuya experiencia les puede
ayudar (Ross, 1997; Velasco y Sinibaldi, 2001). Aunado a esto, €l tener contacto con otros
chicos con hemofilia mas grandes que su hijo podria ser algo muy positivo, ellos pueden
apoyarles con sus experiencias y ver su desarrollo puede inspirarles y animarles para seguir
adelante (HFA, 2004). Brindandoles una gran motivacion y mayores estrategias para poder
cubrir la importante labor de educar a sus hijos, aspecto que por su gran relevancia sera

desarrollado en €l siguiente apartado.

3.3.1.3LaCrianzade susHijos.

Como se ha mencionado anteriormente, |a familia constituye un elemento fundamental para
entender € proceso de salud-enfermedad de las personas, hasta ahora se han abordado las
posibles reacciones de los padres ante el diagndstico de enfermedad en uno de sus hijos, y
algunas de las posibles propuestas o gjes de intervencion, sin embargo, no se deben olvidar
otros aspectos fundamentales que estan intimamente relacionados con lo anterior, tales
como el hecho de que lafamiliay en nuestra cultura particularmente la madre es quien pasa
mayor tiempo con el paciente, por tanto es quien puede estar mas a pendiente de diversos
factores y en caso de ser necesario quien con mayor factibilidad podria ayudar a

implementar y dar seguimiento a determinados programas.

Actualmente las intervenciones con pacientes pediatricos reconocen que madres y padres
ocupan un papel privilegiado en € desarrollo de las actitudes y creencias del nifio con
respecto a su enfermedad (Gochman, 1985 citado por Barros, 1999). Por lo tanto es
importante considerar a los padres como miembros activos del equipo de salud, pues

constituyen un elemento esencial en toda intervencion con pacientes pediétricos.
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Por una parte los padres y en nuestra cultura particularmente las madres como cuidadoras
primarias, podrian llegar a requerir apoyo en su propio proceso de afrontamiento y
orientacion sobre comportamientos especificos necesarios para cuidar la vida de su hijo
como: conseguir un buen medico, contactar con la asociacion de hemofilia mas cercana,
tener clara la informacion sobre el diagndstico, caracteristicas e implicaciones de la
hemofilia (todos los aspectos desarrollados en €l capitulo anterior), entre otros (Tussell,
2001). A la par de €llo habran de ser informadas y capacitadas para realizar los cuidados
necesarios y poder aplicar el tratamiento de forma oportuna en casa, para ello también es
muy importante que se resuelvan todas sus dudas, aclaren posibles confusiones y se ponga
especial atencidn a sus temores, con respecto a la vida de su hijo, su normal desarrollo y
particularmente en lo que concierne a su funcion como madres, es muy importante que se
sientan capaces de desarrollar dicho rol, fortalecerles en su papel constituye un primer paso
para potencializar la salud integral tanto en ellas como en el paciente y € resto de la

familia.

Ademés, se ha encontrado que madres y padres suelen desarrollar comportamientos
concretos enfocados a cuidado de sus hijos, por gemplo cuando los bebés con hemofilia
comienzan a ponerse mas activos a algunos padres les gusta tranquilizarse forrando las
rodillas de pantalones largos, y a veces las mangas para proteger los codos de algun golpe
(Jones, 1994b). Otros mas ponen énfasis en tratar de hacer su casa un poco menos peligrosa
forrando alrededor de las esquinas afiladas de mesas, sillas etc. Esto puede ser beneficioso
y evitara algunos accidentes pero no puede evitar los sangrados espontédneos y hay que
tener especial cuidado en que dicha prevencion no se lleve a los extremos de la
sobreproteccion (HFA, 2004).

Todo este proceso de aprendizaje inicial sobre los cuidados que requerira su hijo puede
resultar atemorizante (las agujas, tener que picar a su hijo, las visitas a hospital, etc.) y
podria ser Util que madres y padres contasen con e apoyo no solo de personas
familiarizadas con estos procesos médicos, sino también de personas con quien poder
hablar abiertamente sobre el cimulo de emociones que estan viviendo. Con € tiempo, los

aprendizajes y dicho apoyo, se irdn familiarizando con la hemofilia de su hijo,
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incrementando su sensacion de seguridad y control para poco a poco ir descentrando su

atencion en lahemofiliay retomar muchas otras cosas importantes en su vida.

Por otra parte hay que recordar que la actitud de las madres y los padres, e modo en que
asumen la enfermedad, laimagen que tengan de su hijo y la forma en que reaccionen ante
las diversas hemorragias, influyen ampliamente tanto en la conformacion del autoconcepto
y autoestima del infante como en la actitud que adopte frente a su enfermedad. Se ha
encontrado que algunos de |os més importantes sentimientos sobre Si mismos provienen no
tanto de la hemofilia como enfermedad, sino de las reacciones de los otros significativos,

principal mente sus padres, ante dicha situacion (Abreu, 1996; Arranz y Cancio, 2001).

Es importante y necesario que los padres tomen conciencia de cOmo sus actitudes pueden
influir las reacciones de sus hijos, se ha encontrado por gjemplo que la presencia de padres
ansiosos durante la administraciéon de un tratamiento doloroso puede tener efectos
catalizadores de miedo y tensién en el infante (Arranz & Cancio, 2001; Barros, 1999). Por
ello los programas de formacion e informacion, autocontrol, metodologias de distraccion y
control del dolor se deberian aplicar preferentemente de manera conjunta a padres e hijos.
Ademés es de suma importancia que las personas sean claramente informadas sobre los
procedimientos médicos, de tal forma que puedan entender lo que va a suceder, lo cual
podria ayudarles a disminuir su nivel de ansiedad, y aumentar la sensacién de control de su
enfermedad.

Otro aspecto fundamental mas alla de los cuidados y tratamientos médicos especificos es o
gue respecta a sistema de crianza de sus hijos. Como cada familia edugque a sus hijos sera
variable segln sus creencias, valores y prioridades, probablemente distintas pero
iguamente respetables, sin embargo un punto que resulta fundamental es recordar la
relevancia de tratar a su nifio con hemofilia como a cualquier otro nifio con derechos y
responsabilidades, preferentemente bgjo reglasy limites claros y estables que les permitan
comprender las consecuencias de sus actos (HFA, 2004). La forma en que los padres
eduquen a sus hijos inevitablemente influird en la forma que estos se perciban a si mismos

y a su enfermedad, de ahi la importancia de normalizar su trato bago e principio
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fundamental de considerar que un nifio con hemofilia es ante todo un nifio y debe ser

tratado mas como nifio que como hemofilia.

Es muy importante que el punto de partida en su educacién sea el principio de normalidad,
porgue si una condicion de vida no es reconocida o buscada, no se le podra alcanzar. El
diagnostico de la hemofilia no es un impedimento, pero puede convertirse en tal s la
familia y e médico lo permiten. Como cualquier otro nifio, el infante con hemofilia
necesita crecer en un ambiente seguro y amoroso, con € estimulo de explorar el mundo
para poder desarrollarse normamente, para lograrlo se requiere de una familia sin miedo,
porgue los nifios son muy impresionablesy si 1os padres tienen miedo de la hemofilia, ellos
tendrédn el mismo temor (Arranz, Costa, Bayés, Cancio, Magallon & Hernandez , 2000;
FHRM, 2002; Jones, 1994c).

Como mencionan Morales & Coronel (1998) y Robledo (1999), la actitud de los padres
(antes, durante y después de la enfermedad y/o la hospitalizacion del nifio) es decisiva para
la adecuada respuesta del mismo, sin embargo una falta de habilidades puede conllevar a

Situaciones poco funcional es tales como:

a. Escasa educacion para la enfermedad: € nifio necesita, de forma proporcional asu
desarrollo cognitivo, ir asmilando su enfermedad para lo cual es necesario
primeramente que los padres estén bien informados y posean las habilidades
necesarias para comunicarlo de maneraclaray realista.

b. Educacion incorrecta de los padres hacia los hijos. los argumentos amenazantes
cotidianos como "la inyeccién o € doctor”, o bien mentirles, puede deteriorar su
proceso de afrontamiento y probablemente dificultard su apego a tratamiento
meédico.

c. Ansiedad manifiesta delos padres. esinevitable que los padres experimenten cierto
grado de ansiedad antes y durante la enfermedad u hospitalizacion de su hijo. Pero
s no desarrollan las habilidades necesarias para mantener cierto control, a
observarlos sus hijos aprenden dicha forma de respuesta e incrementan su propio
estres.
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d. Padres sobreprotectores. Los padres habitualmente sobreprotectores con sus hijos
le predispondréan a adoptar una actitud pasiva ante la enfermedad, evitando el

desarrollo de su autonomiay autocuidado.

Como se puede ver, para un nifio con hemofilia las hemorragias y sus posibles
complicaciones no son lo Unico que puede dificultar su norma desarrollo, la
hipervigilanciay sobreproteccion a consecuencia de |os posibles sentimientos de culpa, el
desconocimiento y temor de los padres, igualmente puede llegar a mermar su desarrollo,
creando nifios sumamente dependientes y en muchas ocasiones incapaces de hacer frente a
su enfermedad, pues la sobreproteccidn limita su capacidad para desarrollar conductas de
autocuidado que le permitan tener mayor independencia, autonomia y control sobre su
enfermedad y tratamiento. El resultado de la sobreproteccidn se manifiesta a temprana edad
y se acentla en la adolescencia y edad adulta ya que sdlo conduce a un camino de
dependencia, aislamiento y soledad (Arranz et.al., 2000; FHRM, 2002; Jones, 1994b).

Es una reaccion natura e incluso deseable querer proteger a los hijos, mas aun cuando
estos son pequefios y tienen alguna enfermedad, sin embargo cuando los cuidados se
llevan a un grado extremo pueden resultar muy perjudiciales pues limitan el normal
desarrollo del infante, la sobreproteccion ocurre cuando las preocupaciones relacionadas
con la hemofilia inducen a la hipervigilancia tratando de impedir todos los percances
diarios de lavida, por jemplo es posible que los padres no dejen a sus hijos con hemofilia
salir de la casa, sblo los dejen jugar con juguetes blandos, les cologuen protecciones
excesivas, no toleren separarse de ellos por el temor a que puedan tener un accidente, etc.,
(Barros, 1999; Jones, 1994b). Ademas se ha encontrado que los chicos pueden llegar a
asumir riesgos innecesarios como una forma de hacer frente a la presién hiperprotectora de

los padres (Arranz y Cancio, 2001).
L os siguientes son algunos ejemplos veridicos de |0 anteriormente expuesto.

“Al principio lo tenia tan protegido que por € emplo me daba miedo sacarlo al parque, dejarlo solo

con alguien..." Madre de nifio de 6 afios con hemofilia A severa (Ortega, 1998).
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“...No es bueno que te vigilen mucho, pienso que esta mal hecho porque eres una persona normal
y puedes hacer un poco de todo. No creo que te tengan que tratar diferente por ser hemofilico,
puedes tener la misma libertad que otra persona normal.” Chico de 15 afios con hemofilia A severa
(Ortega 1998).

"...La sobreproteccion que gjercieron mis padres sobre mi crefan que era la correcta, nunca me
compraron una bhicicleta por miedo a las caidas, pero yo aprendi a ir en bici, tampoco me
compraron una moto, pero también sabia hacerla funcionar. Esto quiere decir que tanta proteccion
y tanto cuidado no es bueno para nadie, esté enfermo 0 sano, ya que las personas tenemos la buena
0 mala costumbre de probar todas las cosas que nos son prohibidas " Adulta de 28 afios con Von
Willebrand severa (Ortega 1998).

"Al principio, cuando nos dieron € diagnostico, fue como hacerle una urna de cristal pero luego
abrimos un poco los 0jos y tuvimos que pararnos los pies, tanto a nosotros como al resto de la
familia y, sobretodo, a los abuelos, que son mas protectores." Padres de un nifio de 7 afios con

hemofilia B severa (Ortega, 1998)

La mayoria de los padres se sienten mas tranquilos y permiten mayor libertad a sus hijos
cuando aprenden mas sobre la hemofilia y descubren la importancia de tratarle como a
cualquier otro nifio (HFA, 2004). Un buen método para evitar la sobreproteccion es
planear actividades con los familiares y amigos, todos los nifios con hemofilia deben ser
animados a participar en las actividades y los deportes de bajo riesgo con otros nifios, €llo
les ayudara tanto a fortalecer sus musculos y prevenir sangrados, como a desarrollar
habilidades sociaes, trabajo en equipo, sentido de pertenencia, cooperacion y competencia
(Arranz et.a., 2000; FHRM, 2002 y 2003). Los chicos no pueden llegar a ser conscientes
de sus habilidades y limitaciones si no se les da la oportunidad de experimentarlas. Al
respecto e Hospital de Kent-Canterbury (Inglaterra) demostr6 como cuando se les
proporciona la informacion claramente, se les entrena en las habilidades necesarias y se les
brinda la oportunidad de practicarlo, los nifios entre 10 y 14 afos pueden hacerse

responsables de su autotratamiento (Cabréy Mateu, 1997).

Como se puede observar en todo |o anteriormente expuesto, las relaciones familiares que se
establezcan para con € infante con hemofilia resultan fundamentales pues constituyen la

materia prima de sus creencias, actitudes, conductas y posteriores aprendizajes, propiciando
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determinados comportamientos sobre otros. De tal forma que los comportamientos de
autocuidado o pro- salud van siendo aprendidos o no, a lo largo de la experiencia e
interrelaciones del individuo con su grupo socia y especialmente en la familia (Calero y
Calvo, 1998; Osorio, 1997; Rinny Markle, 2000).

Este aspecto resulta relevante sobretodo s consideramos que generalmente los padres
buscan brindar las mejores atenciones y educacion a sus hijos, y 1o hacen en la medida de
sus posibilidades, sin embargo, en ocasiones factores como el desconocimiento, la ansiedad
ante posibles dificultades, el miedo al peligro, entre otros aspectos, pueden influir en como
se educa, propiciando en ocasiones de manera involuntaria conductas que a la larga pueden
resultar potencialmente peligrosas tales como la sobreproteccion y es justo ahi donde la
asesoria psicologica puede ayudar a comprender la logica de estas interacciones y
proporcionar habilidades para potencializar e desarrollo de repertorios conductuales més

funcional es tanto para los padres como paralos pacientes.

Inicialmente es importante aclarar que desde este enfoque, no existen buenos o malos
padres o hijos, sino simplemente enfoques adecuados o inadecuados en cuanto a las
estrategias que se siguen a educar, por tanto, e proposito de lo que se conoce como
paternidad positiva, no es otro méas que compartir algunas estrategias que posibiliten un
mejor manejo educativo que permita fomentar conductas deseables y reducir aquellas que

resulten indeseables 0 de mayor riesgo (Rinn & Markle, 2000).

Para ello se parte de las siguientes premisas fundamentales. a) la conducta se aprende y se
puede des-aprender: a menudo s no se tiene un buen manejo, suelen ensefarse conductas
indeseables de manera accidental, pero con un manejo conductual adecuado éstas pueden
cambiarse por otras més funcionales, y b) lo que ocurre como consecuencia de una

conducta determinara su probabilidad de repeticion (Rinn & Markle, 2000).

Lo que se conoce como paternidad positiva es una forma de intervencién en modificacion
conductual que pretende entrenar a los padres en estrategias de manejo de contingencias,

por ello entre otras cosas requiere contemplar aspectos tales como: especificar claramente
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la conducta a modificar; identificar los estimulos que intervienen en dicha contingencia
como antecedentes y/o consecuentes, asi como aguellos estimul os que pueden actuar como
reforzadores o aversivos para la implementacion del programa correspondiente y
finamente entrenarles en agunas técnicas de modificacion conductual como €
reforzamiento positivo y negativo; modelamiento, reforzamiento de conductas
incompatibles o aternativas, castigo positivo y negativo, extincion y tiempo fuera asi como
las estrategias de desvanecimiento de reforzadores (Rinn & Markle, 2000).

Dichas estrategias pueden ser de utilidad para madres y padres en la crianza de sus hijos,
ambos sobretodo si consideramos que ambos progenitores ademas de fomentar valores y
actitudes tienen la labor de ensefiar a sus hijos conductas especificas para su autocuidado,
tales como la autoinfusion, paralo cua ser& necesario que ellos a su vez estén previamente

capacitados y familiarizados con |os procedimientos de infusion.

Con la edad es de esperarse que € nifio con hemofilia aprenda a detectar los primeros
sintomas o indicios de una hemorragia con la finalidad de poder administrar €l factor lo
antes posible y prevenir complicaciones. A medida que € nifio crece esimportante incluirlo
en las decisiones y responsabilidades que implica su tratamiento, lo cual fomentara su
autonomia y le permitira tener una sensacion de control sobre su padecimiento (Abreu,
1996; Arranz & Cancio, 2001). Para ello es importante que graduamente se le permita a
nifio ir explorando su mundo, conociendo su cuerpo e identificando sus limites para que
aprenda lo que puede y no puede hacer, esta también es una forma de potencializar su
autoconocimieto y autoestima (Abreu, 1996; HFA, 2004).

Es recomendable que dicha aproximacion sea gradual, conforme a su edad, inicialmente
puede ayudar yendo al refrigerador por su medicamento, posteriormente podra mezclar su
factor y asi sucesivamente hasta que e pueda autoinfundirse por completo (HFA, 2004). La
mayoria de los nifios aprenden a controlar la hemofilia antes de la pubertad (FMH, 19944).
Los chicos deben aprender qué hacer, cuando pedir tratamiento, qué dosis requieren,
mezclar el concentrado, e incluso puncionarse en la vena, y limpiar € area a terminar €l

tratamiento, para luego olvidarse de todo eso y continuar con otros asuntos méas excitantes
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de la vida, con sus amigos, en casay en la escuela, para ello es muy importante que los
padres aprendan a dear que sus hijos gradualmente, mientras crecen, tomen la
responsabilidad de sus cuidados (Arranz y Cancio, 2001; Barros, 1999).

Ahora que se ha expuesto € proceso de afrontamiento de madres y padres, asi como la
suma relevancia que éste tiene en la transmision de creencias, actitudes y comportamientos

en sus hijos, esimportante conocer como podriavivirlo el nifio con hemofilia.

3.3.2 El Nifio que vive con Hemofilia:

La persona con hemofilia tiene la posibilidad de
escoger qué tipo de persona quiere ser, puede decidir si
la hemofilia serd el centro de su existencia, o solo uno
mas de muchos otros aspectos de su vida (Grases, Yy
Balcdlls, 2004).

Inicialmente me gustaria hacer una aclaracion, cominmente suelen referirse a 10s nifios
gue tienen hemofiliacomo “hemofilicos’, sin embargo yo creo que ese es un gran error en
lamedida en que se anula a individuo y se prepondera a la enfermedad, etiquetando al ser
humano bajo una de sus caracteristicas que quiza sea de particular relevancia en el contexto
biomédico, pero que no debiese ser asi bajo una perspectiva biopsicosocial, trabgjamos con
personas cuya enfermedad constituye una de muchas otras caracteristicas que le definen y
conforman como individuos, trabgamos con seres humanos enfermos no con
enfermedades, por tanto no existen “hemofilicos’ sino personas que piensan, sienten y
actlian, con un conjunto de caracteristicas propias, siendo la hemofilia sblo una mas de
ellas. De otro modo estaremos propiciando continuamente que la vida de este nifio y su
familia se centre en la enfermedad, que se le conciba y trate como un enfermo més que
como un nifio. Aprender a poner la vida primero y la hemofilia después es sumamente

importante para su desarrollo.
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Al respecto el Dr Jones (1994c) menciona “Hay 100.000 genes encargados de crear una
vida, la Unica diferencia entre un bebé con hemofilia y otro sin hemofilia es que solo un

gene no funciona bien. jyo creo que los otros 99,999 merecen prioridad!” (pp.3).

Ahora bien, al ser la hemofilia un trastorno hemorragico congénito en la mayoria de los
casos transmitido por herencia genética, es de esperarse que e diagndstico se redlice en los
primeros meses de vida o incluso antes sobretodo en casos de portadoras obligadas o
probables, sin embargo como se ha expuesto no siempre es asi, cuando el caso obedece a
una mutacion esponténea y particularmente en la hemofilia leve e diagnostico podria
realizarse tiempo después al presentarse las primeras hemorragias que hiciesen sospechar la
presencia de dicha coagulopatia, el momento en que se realiza el diagnostico es importante
para entender tanto las reacciones de los padres y el resto de la familia, como las del

paciente.

En el caso de este ultimo, s e diagndstico se realizd dentro de los primeros meses de vida,
los nifios habrén tenido que aprender a vivir con hemofilia desde que tienen conciencia de
si incorporandole como una caracteristica més de su existencia (Barros, 1999); hasta que
con la edad descubran que no todas las personas tienen hemofilia, momento en e cual
podrian surgir dudas e inconformidades que en gran medida estardn mediadas por: 1) las
experiencias que hasta el momento haya pasado con su enfermedad (dolores, frecuencias de
sangrados, posibles hospitalizaciones y/o dafios en sus articulaciones, etc.,); 2) la actitud
gue los padres hayan tenido para con é y su enfermedad (posible sobreproteccion,
discusiones, culpabilizaciones, continuas, limitaciones en actividades, o su contraparte
normalizacion, fomento de autonomia, apoyo, etc.,); 3) la informacién y comprension de
las caracteristicas de dicha coagulopatia; 4) los valores y creencias que haya desarrollado
hasta el momento y 5) lainfluencia que reciba de su circulo social (aceptacion e integracion

vs. discriminacion y estigma).

En e caso de los infantes diagnosti cados afios después en edad preescolar o incluso escolar
(sobretodo en los casos de hemofilialeve que no presentan muchas hemorragias), es posible

gue a recibir la noticia noten la diferencia en €l trato de sus padres y/o €l resto de la
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familia, y perciban con mayor claridad |as adaptaciones que se requieran para sus cuidados,
en dichos casos la actitud que tomen frente a su enfermedad probablemente estara mediada
por su edad, el grado de severidad y por tanto implicaciones de su padecimiento, los
conocimientos, comprension y grado de control que vayan adquiriendo sobre su hemofilia,
las reacciones que observen en sus padresy € trato que estos les brinden. Es posible que en
dichos casos sus reacciones se asemejen més alas presentadas por infantes que enfrentan el
curso de una enfermedad inesperada que llega a irrumpir en sus vidas y traera consigo

tratami entos dolorosos, visitas hospitalarias, etc.

Sin embargo, independientemente del momento en que se haya realizado el diagnostico el
paciente al ser consciente de su enfermedad tendra que hacer frente a toda una serie de
aspectos que una enfermedad crénica puede traer consigo, los cua es fueron enunciados por
Lambert en 1987 (citado por Samano, 2001) de la siguiente manera:

1. Alteraciones en la apariencia fisica y en la percepcion de su imagen corporal
(impacto somatico).

2. Posibles sentimientos de enojo, ansiedad, depresion, entre otros, originados al
percibir la enfermedad como una experiencia estresante (impacto psicolégico de la
enfermedad).

3. Alteraciones en las relaciones e interacciones sociales (impacto social de la
enfermedad).

4. Posibles limitaciones escolares o laborales en funcion de la severidad de la
enfermedad, de las secuelas que origine y del régimen de tratamiento que precise

(impacto ocupacional).

Sin embargo, ello no implica que todas las personas por € hecho de tener una enfermedad
cronica presenten dichas ateraciones, esto dependera mucho de las caracteristicas
especificas de su caso, la significacion que le de a su enfermedad, y las habilidades de
afrontamiento con las que cuente, que en gran medida (al menos en los primeros afios de

vida) son o no potencializadas por su principal sistema de interaccion, su familia.
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Al respecto de la adaptacion al diagnéstico y ala enfermedad, Pedreiray Palanca (2001) asi
como Barros (1999) postulan algunos aspectos que deben ser considerados para poder
comprender mejor el proceso de afrontamiento ante una enfermedad cronica, considerando
a este como un proceso dindmico y flexible que depende de variables: 1) personales (nivel
de desarrollo psicoevolutivo, motor y social, asi como e grado de comprension de la
enfermedad); 2) propias de la enfermedad (grado y tipo de afectacion, evolucion, etiologia,
rareza, tratamiento, emergencias y posibles complicaciones, etc.); y 3) ambientales
(adaptacion de cada miembro de la familia a cada fase de la enfermedad, creencias y
actitudes familiares, €l trato que recibe €l paciente, etc., dentro de este rubro también se

ubican las caracteristicas de apoyo social, econdmico y sociocultural, entre otros).

Dependiendo de dichos factores € infante ird conformandose una actitud ante su
enfermedad, la cua puede ir en un continuo desde una posicion de rechazo activo que
puede traducirse en conductas agresivas u oposicionistas ante en equipo médico y
tratamiento, 0 una posicién de rechazo pasivo donde e paciente se torna indiferente y deja
gue los demas se ocupen de su enfermedad, de la cual e no quiere saber nada, hasta una
aceptacion positiva que resultara en  una colaboracion activa con el equipo de salud y su
tratamiento, lo cual es por demas deseable, no solo porque facilita los cuidados necesarios,
sino también y quizd sobretodo porque permite a nifio tomar una postura distinta
entendiendo que si bien tiene una enfermedad crénica esto no necesariamente significa que
tenga que ser el centro de su vida, cuando sea necesario podra cuidarse y colaborar con su
tratamiento, € resto del tiempo podra enfocar su atencién a todas las otras cosas

importantes de su existencia (Velasco y Sinibaldi, 2001).

Aunado a €llo, diversos autores como Perrin e Gerrity (1981); Barrio (1990); Brewster
(1982) y Whitt (1982) se han interesado en realizar estudios para intentar comprender como
es que los infantes van desarrollando los conceptos de salud y enfermedad, la mayoria de
ellos con un enfoque evolutivo encontrando 1o siguiente: 1) En un estadio preoperatorio
entre los 4 y 6 afos de edad los nifios tienden a definir el padecimiento en funcion del
sintoma perceptivo mas sobresaliente (dolor de estomago, sangrados, moretones), los

sintomas tienden a ser descritos de forma indiferenciada y global, las primeras
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explicaciones tienden a realizarse en funcién de causas préximas, evidentes, fantasiosas y
probablemente autoprovocadas “te duele porque te portaste mal” como un castigo, en
dichos casos es sumamente importante aclarar al nifio que e no es culpable de estar
enfermo; 2) Posteriormente los nifios en estadio operacional concreto comienzan a dar
explicaciones basadas en una causalidad mas objetiva y racional, existe una mayor
diferenciacion entre lo real e imaginario, comienza a comprender explicaciones mas
complejas considerando diversos sintomas menos evidentes e identificando la influencia
gue sus actos pueden tener sobre el control de su enfermedad (s me dejo inyectar se me
quita el dolor), este es un excelente periodo parafomentar comportamientos de autocuidado
y autonomia; 3) Finamente con un nivel intelectual de operaciones formales podran
realizar explicaciones que incluyan aspectos internos del organismo, comprender
procedimientos més complejos, soluciones hipotéticas y con ellos mayores estrategias de
resolucion de problemas (Barros, 1999).

Ahora bien, es importante aclarar que la idea introducida en los afios cuarentay cincuenta
donde la enfermedad infantil era significada ineludiblemente como una experiencia
traumatizante asociada necesariamente a reacciones de depresion, ansiedad, regresion o
problemas de comportamiento, actualmente se pone en tela de juicio pues algunos estudios
realizados con infantes crénicamente enfermos han mostrado como esto no siempre es, ni

tiene porque ser asi necesariamente (Barros, 1999).

De forma general se puede considerar que una enfermedad cronica representa una
importante fuente de estrés, que podria ser considerada incluso como una crisis después de
la cual tanto la persona como sus sistema familiar nunca volveran a ser 10s mismos, pero es
importante recordar que ante toda crisis siempre existen a menos dos caminos: 1) dejarse
vencer y salir derrotado o, 2) luchar, aprender y salir fortalecido, en este sentido las crisis
también nos pueden hacer crecer (Slaikeu, 1988, Barros, 1999). Ademas es importante no
perder de vista que las reacciones ddl infante estarén mediadas por su capacidad para
comprender su enfermedad y las estrategias de afrontamiento con que cuente, las cuales a
su vez dependeran en gran medida de las actitudes y conductas de sus padresy € equipo de
salud (Barros, 1999). Al respecto Barros (1999) expone algunas investigaciones en donde
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se ha comprobado que a pesar de lo draméticas que pueden ser las consecuencias de una

enfermedad cronica, lamayor parte de los infantesy sus familias se adaptan bastante bien.

Ni la hemofilia ni ninguna otra enfermedad, determinan necesariamente padecer un
malestar animico o experimentar trastornos de tipo psicologico. Un desorden psicoldgico
no depende necesariamente de un desorden fisico, de una dolencia o de un déficit en la
coagulaciéon; ni de lagravedad de éste, ni del grado de invalidez que pueda llegar a suponer.
Lo que si determina el grado de sufrimiento psicoldgico es como cada persona reacciona
ante el. La hemofilia puede ser vivida de muy diversas maneras, tantas maneras como
personas hay que la padecen. La vivencia estara mediada por las cogniciones relacionadas y
la actitud adoptada frente a la adversidad, pudiendo ir en un continuo desde una
victimizaciéon constante, sensacion de desamparo y vulnerabilidad hasta una actitud en
donde la misma situacion se constituye en un reto vital, en una lucha por €l logro y por la
consecucion, donde la condicion de “enferma’ no supone renunciar a sus ideales y por
tanto posibilita orientar sus vidas hacia € encuentro de ocasiones de superacion donde
realmente se ven realizados sus proyectos en un desarrollo resiliente (Grases y Balcells,
2004).

" ...Yo como siempre he vivido la hemofilia de una forma muy normal, nunca he tenido ningin
problema con los amigos y comparieros. Lo importante es saber explicar lo que es la hemofilia. S
un tema lo enfocas y lo explicas de forma normal la gente lo acepta muy bien. Depende de como lo

enfoquestd. " Adulto de 32 afios con hemofilia A severa.

Ahora que se ha expuesto el papel del infante que vive con hemofiliay la sumaimportancia
gue adquieren sus padres en dicho proceso, es importante no olvidar a resto de los
integrantes de la familia, para poder comprender realmente e impacto de la hemofiliaen €
sistema familiar no se puede dejar de lado 1o que sucede con €l subsistema fraternal y en

sus relaciones con lafamilia extensa, aspectos que serén desarrollados a continuacion.
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3.3.3 LosHermanos del Paciente Pediatrico con Hemofilia.

Los hermanos del paciente comparten las posibles crisis familiares y procesos de
readaptacion, que implican tanto el impacto emocional como los problemas econdmicos,
las reacciones de los padres, los conflictos en los roles (el hermano mayor puede verse
envuelto en un papel parental), las diferencias en e cuidado (sobretodo aquellos hermanos

mayores mas cercanos en edad), las ausencias de |os padres etc., (Soler, 1996).

Sin embargo, dentro de la familia las necesidades de los hermanos son las menos
conocidas, recientemente se ha prestando una atencién creciente a dichos aspectos. Algunos
estudios han encontrado que los hermanos de nifios cronicamente enfermos tienen mas
probabilidad de mostrar sintomas de irritabilidad y retraimiento social que un grupo control
de hermanos de nifios sanos. Los problemas frecuentemente notados por los padres son
sentimientos de celos, culpa y fracaso escolar. Algunos otros autores han encontrado
ademas problemas sométicos o imitacion de sintomas de su hermano enfermo con la
finalidad de atraer la atencion. (Soler, 1996).

Las reacciones de los hermanos varian dependiendo de su edad, los hermanos mas
pequefios resienten sobretodo la ausencia de la madre, los nifios en edad preescolar tienen
un razonamiento mégico que puede hacerles creer que ellos son culpables e interpretar los
cambios en la familia como un rechazo y con frecuencia responden con conductas
agresivas, los nifios en edad escolar probablemente reaccionen con resentimiento y enojo
disminuyendo su rendimiento escolar, mientras que los hermanos mayores pueden asumir

un rol parental ante las ausencias de sus padres (Velasco y Sinibaldi, 2001).

Ademés de €llo, es posible que las reacciones de los hermanos del nifio con hemofilia
puedan estar mediadas en gran medida por diversos factores entre los que se encuentran: 1)
la posible relacion previa a diagnéstico; 2) la cantidad y calidad del tiempo que sus padres
les dediquen; 3) €l sexo; 4) laedad y posicion entre |os hermanos (mayor, menor, €tc.,); 5)

si comparten o no el padecimiento, etc.
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Con respecto a este ultimo punto es importante recordar que en el caso particular de la
hemofilia por su caracter hereditario es posible que varios o incluso todos los hermanos
presenten dicha coagulopatia con el mismo grado de severidad, 1o cua representa un caso
particular en donde podria inferirse una mayor probabilidad de que se trate a todos por
igual sblo con las variaciones necesarias segun su edad, en dicho caso todos los chicos con
hemofilia serian considerados como pacientes, sin embargo € presente apartado esta
referido principalmente a aguellos casos en donde una familia tiene tanto hijos con
hemofilia como hijos sin dicha coagulopatia y/o hijas que pueden o no ser portadoras, en

CUY0S casos es mas probable que se presenten relaciones diferenciadas.

Justamente el comun denominador en el debate de |as preocupaciones de |os hermanos es la
ruptura gue experimentan en las relaciones interpersonales con sus padres, |os hermanos se
dan cuenta de que los padres tratan a nifio enfermo de forma diferente y se encuentran a
ellos mismos abandonados (Soler, 1996).

L os hermanos fungen un importante papel dentro de lafamiliay pueden ayudar alos padres
a descentrar su atencién hacia e paciente, a recordar que también tiene otros hijos que
cuidar, ello ademas les permitira saber si estan sobreprotegiendo a su hijo con hemcfilia, a
preguntarse si realmente lo educan igua que a sus otros hijos (HFA, 2004). Tratar a todos
sus hijos por igual, no significa ignorar los cuidados meédicos especificos que requiere el
infante con hemofilia, sino distribuir las atenciones de carifio y establecer reglas claras
dentro de lafamilia, en donde todos sus hijos gocen de derechos 'y obligaciones adecuadas a
su edad, sin privilegiar a uno sobre otro y sobretodo sin excusar de ellas a nifio solo por
tener hemofilia, esto le permitira al infante irse conformando como un ser humano normal,
autdonomo, e independiente mas que como un nifio enfermo o incapaz, y asu vez evitara
posibles problemas con los hermanos quienes de otro modo pueden llegar a sentirse
desplazados, menos queridos, y molestos como lo muestran las siguientes frases. “ Solo
porque €& tiene hemofilia, é no puede hacer ningtin mal.”, “ El consigue toda la atencion,
mama y papa lo aman mas.” (hermanos de nifios con hemofilia, HFA, 2004).
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Es comprensible que muchas veces los padres preocupados por la salud del nifio con
hemofilia se centren méas en é que en e resto de sus hijos, sobretodo en los primeros afios
de vida donde apenas se estan familiarizando con € diagndstico y tienen que hacer frente a
las primeras hemorragias y visitas a hospital, sin embargo, se esperaria que dichos
comportamientos de interés centralizado disminuyan paulatinamente a medida que los
padres se familiaricen con el tratamiento de la hemofiliay potencialicen comportamientos
de autocuidado en €l nifio, esto no sblo por la salud del paciente, sino también por lo que
respecta a la vida en pareja de los padresy por las consecuencias que puede llegar a traer
en los deméas hermanos, quienes pueden sentirse desplazados, 0 no tomados en cuenta, o
que propiciard no solo posibles alteraciones psicologicas en ellos con comportamientos
depresivos, de ira, rechazo, etc., sino que, también podria deteriorar las relaciones de estos

CoNn sus paresy con sus padres, afectando a s alafamiliaen su totalidad (Robledo, 1999).

“... A veces siente rabia y explota y te pregunta porqué es hemofilico. En cambio la
hermana dice qué ojala lo fuera €ella... tiene bastantes celos. .. porque dice que a é
siempre le cuidamos y sin embargo a €ella.....Hemos estado unos afios cegados con él.
Hasta que ella no ha sido un poco mayor y ha podido decir eso..." Padres de un nifio con
hemofiliaseverade 7 afios (Ortega, 1998).

Es importante que los padres escuchen a resto de sus hijos, permitiéndoles expresar
libremente sus sentimientos, solo asi podran comprender lo que estan pasando para

posteriormente aclarar malos entendidos y apoyarlos en |o necesario.

Los sentimientos de soledad, culpa y celos pueden agravarse cuando los hermanos no
tienen informacion fiable para explicar el cambio en la actitud paternal. Se ha encontrado
que la mitad de las familias dan ninguna o insuficiente informacion sobre la enfermedad a
los hermanos (Soler, 1996). Sin embargo estd comprobado que los hermanos pueden
reaccionar de megjor forma s entienden bien lo que esta sucediendo. Los nifios en edad
preescolar suelen tener pensamientos egocéntricos, magicos y fantasiosos, asi por g emplo
es posible que llegasen a creer que €ellos podrian haber provocado la hemorragia de su
hermano con sblo desearlo a tener una discusion, o que elos pueden contagiarse, por eso

es importante estar a pendiente y ayudarles a comprender la situacion (HFA, 2004). En
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nifios mayores es posible explicarles un poco més con ayuda de algunos gemplos o
demostraciones concretas y posteriormente con una mayor edad les sera posible entender

cuestiones mas abstractas.

Los hermanos se convierten en acompafiantes del proceso y tratamiento del hijo con
hemofilia'y por tanto igualmente requieren ser informados correcta'y oportunamente para
evitar estados de ansiedad y temor por fata de informacion, y porque esto ademas les

ayudara a comprender el por qué lafamilia se dirige de determinada manera:

“ ... Creo gque su hermano incluso ha sufrido mas la hemofilia que €. ...Su hermano ha participado
y nos ha ayudado mucho, pero también ha sufrido al ver que teniamos que bajarlo al Hospital o
cuando se quedd ingresado... cuando era pequefio también nos hacia preguntas acerca de su
hermano ¢Qué le pasa?, ¢Porqué le pasa a é?, Creo que los dos pasaron por esa etapa de
preguntas acerca de porqué la hemofilia les habia tocado a ellos ...." Madre de un chico de 15 afios

con hemofilia A severa (Ortega, 1998).

"Mi hermana en ningin momento ha sentido celos de mi, todo lo contrario, mis padres le
contagiaron ese sentido de proteccién hacia mi (es seis afios mayor que yo) y veia normal que mi
madre dedicara mas horas a mi cuidado" Adulta de 28 afios con Von Willebrand severa (Ortega,
1998).

En unainvestigacion de corte cualitativo mediante entrevistas realizadas a madres y padres
de nifios con hemofilia A severa se encontrd que las reacciones de los hermanos sin
hemofilia y/o hermanas del infante con hemofilia, varian dependiendo de: 1) la edad, 2) €l
sexo, 3) anos de diferencia con el paciente, 4) cantidad y calidad del tiempo que sus padres
les dedican a ellos, 5) la forma en que se les ha explicado la hemofilia de su hermano, lo
gue esto implica para é, paralafamiliay para ellos mismos. Tomando posturas que pueden
ir en un continuo desde posibles reproches y sentimientos de abandono hasta un apoyo
voluntario y gustoso por ayudar con los cuidados de su hermano (Hernandez, Lopez &
Rubio, 2004).

Finalmente una posible estrategia para prevenir posibles complicaciones emocionales en los
hermanos es ayudar a los padres a programar su agenda para dedicarle tiempo de calidad

a resto de sus hijos, contemplar sus necesidades particulares, tomarles en cuenta y
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ayudarles a asimilar esta nueva situacion, fomentando con ello la comprensiéon y carifio
hacia su hermano, para ello suele ser recomendable Ilevar a cabo algunas actividades en
familia, como sdlir a dar un paseo, jugar juegos de mesa, permitir a los hermanos
acompafiar a chico con hemofilia a la practica de su deporte y de ser posible incluirles
como parte del equipo, |o importante es no descuidar las necesidades de cada miembro de

lafamiliaala par que se fomenta el apoyo mutuo y trabajo en equipo.

Al respecto Soler, en 1996 expone algunas de las sugerencias que Die-Trill (1989) propone
para ayudar al hermano del nifio enfermo:

1. Averiguar qué entendimiento tiene e hermano del paciente, acerca de la
enfermedad y aclarar malos entendidos.

2. Permitir a hermano del paciente hablar sobre sus sentimientos de culpa, ira y
verglenza, con sus padres u otros adultos, en un ambiente de respeto y
comprension.

3. Ayudar a los padres a pasar tiempo con sus otros hijos contribuird a aliviar la
tension y entender que no les abandonaran.

4. Fomentar en la medida de lo posible la participacion de los hermanos en e
tratamiento del nifio con hemofilia podria contribuir a evitar que se sienta apartado
delafamilia
Intentar no sobrecargar alos hermanos con responsabilidades adultas.

Fomentar la comunicacion entre el pacientey sus hermanos.
No permitir que los hermanos del nifio enfermo limiten sus actividades debido a
sentimientos de cul pabilidad.

8. Explicar repetidamente por qué necesita pasar tanto tiempo en el hospital o con los
cuidados del chico enfermo.

9. Agradecer € apoyo de los hermanos, festejar sus logros, escuchar sus problemas y

hacerles sentir que tienen un lugar muy importante dentro de lafamilia.
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3.3.4 La Familia Extensa.

Comunmente las familias nucleares mexicanas suelen establecer estrechas relaciones con su
familia extensa (abuelos, tios, primos, sobrinos, etc.,) e incluso en ocasiones comparten el
lugar en donde viven, lo cual aunado a hecho de que la mayoria de los nuevos casos de
hemofilia ocurren por transmision genética, posibilitando € tener familiares que comparten
dicha coagul opatia, hace evidente la importancia de considerar tanto las reacciones como la
influencia que tienen € resto de los familiares.

Iniciadlmente al comunicarles la noticia es posible que los familiares lleguen a presentar
reacciones similares a las que tuvieron los padres en un primer momento, sin embargo la
forma en que se les comunique puede influir mucho en la forma en que €ellos lo tomen, s
los padres se muestran tranquilos y lo explican claramente posibilitaran que € resto de los
familiares tengan un entendimiento claro y redista que les permita tratar a nifio
normalmente (HFA, 2004).

Sin embargo, es dificil intentar caracterizar u homogeneizar las reacciones de los
familiares, pues los casos pueden ser muy distintos, por las caracteristicas de la hemofilia
existe una variedad de posibilidades que van desde tener un abuelo con hemofilia y por
tanto la seguridad de que los nietos varones, hijos de sus hijas, la heredarén, hasta no saber
nada sobre hemofilia ni conocer a nadie que la padezca y sin embargo tener que hacer
frente ala noticia de que ahora su nieto, sobrino, o primo tiene dicha coagul opatia (casos de
mutacion espontanea), pasando por la incertidumbre de que la madre sea portadora

probable y no saber si el nuevo miembro de lafamiliatendrd o no hemofilia

Cada una de las situaciones posee caracteristicas muy particulares que influiran tanto en las
reacciones de los padres como en las del resto de lafamilia, por giemplo, en € primer caso
es posible que e abuelo con hemofilia, la abuela portadora o quién lleve el gen responsable
de la hemofilia también lleguen a sentirse culpables por haber transmitido dicha
coagulopatia (HFA, 2004). En el segundo caso puede dificultarse la aceptacion de la

reaidad del diagndstico, entender por qué les ha sucedido a ellos, complicarse la
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normalizacion del trato para con € nifio, etc. Y en el Ultimo caso s no se ha tenido una
buena comunicacién con la pareja a aclararle la situacion y las posibilidades de tener un
bebé con hemofilia, previo a la decisién de un embarazo, es posible que lleguen a surgir
dificultades entre los conyuges y con la familia de origen del esposo. Por ello no se puede

hablar de patrones regulares de reaccion entre los miembros de lafamilia extensa.

Sin embargo, en nuestra sociedad no es raro que los abuelos se involucren cercanamente
con sus nietos colaborando en sus cuidados, por lo cual igualmente sera de utilidad que
aprendan y/o se actualicen sobre la hemofiliay los tratamientos disponibles. Ademas es
posible que -s existen antecedentes genéticos de dicha coagulopatia- otros familiares con
hemofilia o que tienen un hijo con hemofilia compartan con los padres sus experiencias y
apoyo, al respecto se ha encontrado que en los casos de hemofilia por transmision genética,
es méas comun que la familia de origen de la madre, particularmente aquellos parientes que
tienen a menos otro familiar con hemofilia, representen una importante red de apoyo para

los padres del nifio con hemofilia (Hernandez, Lépez y Rubio, 2004).

Para las familias de un paciente pediatrico con hemofilia, es importante contar con una red
de apoyo que les facilite tener, entre otras cosas, con quien dejar a sus hijos pequefios
cuando es necesario acudir a hospital, o a quien pedir apoyo con el cuidado del nifio con
hemofilia cuando esto es necesario, aspectos en donde la familia extensa puede constituirse

como una muy importante fuente de apoyo.

Ademés de todo o anteriormente expuesto es importante recordar que los padres de estos
infantes con hemofilia a la par que hacen frente a dicha coagulopatia viviran junto con sus
hijos las particularidades propias de las diferentes etapas del ciclo vital de la familia,
algunas de las cuades pueden llegar a vivirse de un modo distinto o con mayor
intensificaciéon como lo es & caso de la escolarizacién del infante con hemofilia, aspectos

que serén desarrollados en el siguiente apartado.
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3.4 LaEscolarizacion de un Nifio con Hemofilia

“Nos preguntamos si lo vigilarédn suficiente, s en la escuela
entenderan qué es la hemofilia, s se sentira integrado en €l
grupo, si podrd llevar una escolarizacién normal, etc” Madre de

un nifio de seis afos con hemofilia A severa

Empezar |a escuela es una nueva etapa de la vida, tanto para e nifio como para los padres,
es ésta la época en que e nifio amplia su entorno fisico més alé del hogar y su entorno
socia méas alladel nacleo familiar y parentela (NFH,1999).

Latematica del desarrollo en la edad escolar ronda sobre la separacion padres-hijo, cuando
un nifio se encuentra en edad de entrar a la escuela, |os padres suelen experimentar fuertes
estados de ansiedad, causados principa mente por el miedo a que el nifio pueda golpearse 0
tener alguna hemorragia. Al respecto Jones (19949 resalta la importancia de apoyar a las
madres para que venzan el temor a confiar el cuidado de sus nifios a otras personas en €l
jardin infantil o la escuela primaria, de esa manera también se posibilita que los nifios
aprendan a confiar en otras personas, a jugar con otros nifios y sin duda a sobrevivir a
algunos rasgufios. El desarrollo de las relaciones con sus comparieros tiene un importante
impacto en la adaptacion socia del nifio a la escuela y en su propia percepcion y
autoestima (NFH, 1999).

Sin embargo, este proceso de separacion temporal necesaria suele complicarse s
continuamente le han sobreprotegido y € nifio no ha desarrollado conductas de autonomia
y autocuidado tales como: evitar rifias, avisar ante un dolor o la presencia de una
hemorragia o hematoma, cuidarse en juegos de grupo, entre otras. Por lo cual, de ser
posible se debe intervenir tempranamente para prevenir dichos comportamientos y en vez
de ello ensefiar a los padres a potencializar conductas aternativas que conlleven a un
autocuidado por parte del infante, que le permitan conceptualizar su enfermedad como una
caracteristica mas de su persona’y no como € centro, aunado al desarrollo de habilidades

sociales y asertivas para que, en caso de ser necesario, pueda negarse a participar en una
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situacién de riesgo sin que €llo le conlleve a problemas emocionales por sentirse distinto
y/o por las posibles reacciones de sus comparieros.

Ademés del temor por la separacion pueden surgir otras situaciones estresantes como el
decidir a quienes se desea revelar (maestros, director, comparieros, padres de los demas
nifios, etc) que su hijo tiene hemofilia, esto principalmente por & temor a que € nifio sea
rechazado o cua evidentemente es indeseable. Sin embargo, algunos padres de nifios con
hemofilia se sienten més seguros sabiendo que hay adultos enterados que pueden vigilar
las actividades del nifio en su ausencia (Arranz et.al., 2000; NHF, 1999; ACH, Ja).

Para ello es importante que los padres tengan una buena relacién con los maestros de su
hijo y que los profesores sepan que la hemofilia no interfiere con la capacidad intelectual de
los nifios, ellos tienen el mismo potencia y derecho de aprender y superarse (Abreu, 1996;
ACH, g/a). Aunado a €ello serd de suma relevancia que los docentes tengan un adecuado
conocimiento acerca de qué es la hemofilia, como se trata, como detectar una posible
hemorragia, cuéles son los primeros auxilios que pueden brindar, a quién informar, a donde
acudir s la situacion es grave, las actividades fisicas recomendadas y las restringidas, la
suma importancia de normalizar el trato hacia el nifio con hemofilia, aclarar que la
hemofilia no representa una amenaza para €l resto de los nifios, comprender que la mayoria
de las hemorragias son internas y que muchos nifios a esta edad ya pueden avisar cuando
detectan que tienen una hemorragia incluso antes de que esta sea evidente, etc. (Jones,
19949).

La unicaforma de garantizar que los profesores conozcan dichos aspectos es que |os padres
y €l centro de hemofilia les provean de informacion actualizada para €ello en ocasionesy si
asi lo desean los padres, puede ser Util que un psicologo, trabagjador social o agun otro
integrante del equipo de salud les acompafie a la escuela para explicar la situacion,
proporcionar informacion correcta y pertinente acerca del padecimiento asi como para
brindar el apoyo emocional que pudiesen requerir los padres para afrontar toda esa
situacion (ACH, da; Arranz et.a., 2000; NHF, 1999). Sin embargo esto no siempre es
posible, por ello Jones (1994%) propone que e personal de salud elabore una carta
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explicando dichos aspectos para que los padres la lleven consigo cuando visiten a los

profesoresy asi estos puedan tener lainformacion ala mano para cuando se requiera.

Aunado a las acciones anteriormente descritas, en agunos paises se han elaborado
manuales y videos informativos con el objetivo de dar informacion alos profesoresy otros
profesionales que tratan con nifios con hemofiliaen e entorno escolar, g emplo de ello es el
video "Hemofilia y escuela: una guia para los profesores' pensado para escuelas que
acogen nifios con hemofilia entre 5 y 13 afios, desarrollado por e Hospital for Sick
Children de Toronto-Canadé-, St. Joseph’s Health Centre de Londresy Hopital Ste. Justine
de Montreal —Canada (Cabré y Mateu, 1997) y e materia informativo para la escuela
elaborado por la Asociacion Catalana de Hemofilia (ACH, s/a@). Algunos de los aspectos
gue se tratan en estos recursos de apoyo son: informacion sobre la hemofiliay tratamiento,
las actividades fisicas recomendadas y sobretodo, laimportancia de la buena comunicacion
entre & personal de la escuela, los padresy los profesionales del hospital. Aunado aello €
Hospital de Kent-Canterbury (Inglaterra) en un trabajo titulado "Escuelas accesibles como
recurso de cuidado para chicos hemofilicos" plantea incluso la posibilidad de introducir €l
autotratamiento de factor en la misma escuela, con la finalidad de brindar € tratamiento

oportuno y evitar problemas académicos por ausentismo (Cabréy Mateu, 1997).

Al respecto Shapiro, Donfield, Lynn, Cool, Stehbens, Hunsberger, Tonetta & Gomperts
(2001) realizaron un estudio con nifios entre 6 y 12 afios con hemofilia severa, encontrando
gue los nifios que gracias a tratamiento profilactico y oportuno a demanda presentan menos
episodios hemorragicos, también obtienen mayores logros académicos o cua bien puede
estar asociado ala disminucion del ausentismo escolar y limitaciones fisicas, asi como aun
mejor estado emocional, de tal forma que e adecuado tratamiento de los episodios
hemorrégicos incide no solo en el desarrollo musculoesquelético del infante sino también

en aspectos individuales y sociales relacionados con su desempefio académico.

El nifio con hemofilia merece la mejor educacion posible. Su felicidad y prosperidad futura
dependen de su educaciéon, que lo conforma como un ser humano Util y capaz, su

enfermedad no debe ser una limitante para su desarrollo profesional. El tratamiento
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moderno permite que la persona con hemofilia realice muchas clases de trabajo, esto
dependera directamente de sus habilidades fisicas y mentales asi como de su grado de
competitividad para demostrar a otras personas, que él puede ser el mejor candidato para un

determinado trabgjo, independientemente de su condicion (FMH, 19949).

3.5 Adaptandonos como Familia.

Como se ha expuesto alo largo de todo este capitul o, la hemofilia no solo implica aspectos
médicos, sino también psicosociales, de ahi la suma relevancia de tomar un enfoque
biopsicosocial para reamente poder brindar un tratamiento integral, en el cual la familia
adquiere suma importanciay requiere de especia atencién, no solo el infante sino también
sus hermanos, madre, padre y familia extensa deberian ser considerados, sin embargo y por

desgracia esto no siempre sucede.

En este sentido e psicologo de la saud constituye una herramienta Util  que podria
contribuir a brindar €l apoyo que permitafacilitar dichos procesos de afrontamiento, asi por
ejemplo, la Federacion Espafiola de Hemofilia y la Nacional Hemophilia Foundation de
USA, cuentan con un amplio equipo multidisciplinario entre los cuales se encuentran
psicologos que trabgian con los distintos sectores de la poblacidén, segin sus
requerimientos especificos, con los nifios se abordan principalmente temas como
autoestima, habilidades sociales y asertividad asi como otros aspectos que contribuyan a
una mejor integracion social y afrontamiento de su enfermedad, principalmente en un
trabajo de grupo mediante actividades ludicas. Con los jOvenes se tratan principa mente
temas relacionados a la pargja'y los amigos donde lo que mejor les ha funcionado son las
terapias de grupo o los grupos de ayuda mutua. Mientras que, con los adultos con
hemofilia suele trabgjarse individualmente conforme a demandas especificas (Fundacion
Espariola de Hemofilia [FEH], 2002; NHF, 1999). Como se puede observar la mayoria de

los esfuerzos estén enfocados a brindar apoyo a paciente que vive con hemofilia
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Sin embargo, como se ha expuesto a lo largo del presente trabgjo, no sdlo e paciente
reciente e impacto de la hemofilia en su vida sino también €l resto de la familia, donde
particularmente las madres y los padres constituyen un punto clave en la medida en que su
proceso de afrontamiento inicial incidira tanto en los cuidados que se proporcione al
paciente como en las creencias y comportamientos que se modelen o preponderen en el
resto de la familia, de ahi la suma importancia de que sean elos quienes inicia mente
reciban el apoyo necesario para afrontar la situacién como seres humanos, como pargja 'y
como educadores de sus hijos. Para ello sera necesario que se les proporcione la
informacion que necesiten acerca de la patologia de su hijo, su estado actual, los posibles
riesgos, las formas de tratamiento y |os centros de apoyo con |os que pueden contar en caso
de emergencia. A la par de ello es importante permitir y facilitar la situacion para que los
padres hablen acerca de la noticia, el choque emocional y € desconcierto que €elo les ha
puesto, asi como de todos los sentimientos que vayan apareciendo, escucharles
empéticamente y proporcionarles las explicaciones necesarias que les ayuden a liberarse de
los posibles sentimientos de culpabilidad y con ello prevenir € problema de la
sobreproteccidn, al tiempo que se desarrollan diferentes estrategias de afrontamiento y en la

crianza de sus hijos.

En agunos paises como Espafiay Canada ya se han iniciado esfuerzos para atender dichos
aspectos reportando importantes logros mediante la conformacién de grupos de apoyo que
facilitan un espacio de intervencion para el planteamiento de temores y dudas con respecto
a la enfermedad y crianza de sus hijos, siendo subsanadas principamente entre ellos
mismos, puesto que la experiencia de unos sirve de modelo a otros, por supuesto siempre
conducidos por un experto (psicologo) que diferencia las conductas adecuadas de las
inadecuadas para €l buen desarrollo psicosocia del nifio, y la normalizacién de su crianza
(FEH, 2000).

Autores como Ortega (1998) exponen que la mayoria de personas coinciden en que €l
tiempo y conocer gente que han pasado por la misma experiencia es un soporte
imprescindible, se ha encontrado que ver como han ido afrontado € proceso otras
personas puede hacerlos sentir (alafamiliay particularmente a los padres) acompariados, y

permitirles abrir el panorama de posibilidades de accion y afrontamiento. Si aunado a ello
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se cuenta con € apoyo de un equipo de salud capacitado para informar y orientar
claramente sobre algunas aternativas posibles para prevenir complicaciones, evitar
aprendizajes erroneos 0 ansiedades injustificadas, € arduo trabgjo de los padresy de toda la
familia como tal, sera ampliamente facilitado potencializando con ello una actitud y
acciones mas funcionales que permitan promover la calidad de vida en todos sus

integrantes no solo en € paciente.

La aparicion de los grupos de ayuda mutua (GAM) que inicialmente pueden conformarse
por iniciativa propia de sus miembros o por algun profesional de la salud, forman parte de
una amplia tendencia socia hacia un creciente reconocimiento oficial, cientifico y
profesional del papel vital de las personas en el mantenimiento de la salud y afrontamiento
a la enfermedad, lo que se ha llamado autoatencion o autocuidado (Mateu, 1995; Cid,
2002).

Dichos grupos suelen estar enfocados principalmente a:

a) El soporte emocional mutuo (potenciar la comunicacion, compartir la informacion, las
experiencias, los consgjos ...) y la reduccion de las alteraciones emocionales (ansiedad,
miedos, culpabilidad, estados depresivos, €tc.,).

b) Creacion y fortalecimiento de las estrategias de afrontamiento a la enfermedad
mediante un adecuado conocimiento de ésta, que posibilite a su vez una mejoria en la
capacidad de decisiones personales reconociendo los recursos con los que se cuenta
(reforzamiento de las habilidades y los recursos personales existentes asi como la

potencializacion de nuevos aprendizajes).

Estos aspectos fueron retomados como base para la creacion de una estrategia de
intervencion que permita brindar apoyo psicolégico a madres y padres de pacientes

pediétricos con hemofilia, la cua sera expuesta con mayor detalle en el siguiente capitulo.



CAPITULO 4:

PROPUESTA DE INTERVENCION

4.1 Justificacion:

Con base en la definicion de salud avalada por la OMS, los seres humanos requieren ser
considerados como seres biopsicosociales, o cual implica contemplar que en su proceso
salud-enfermedad inciden tanto los aspectos hioldgicos como los psicolégicos y
sociaes, esto permite la incursién de nuevas disciplinas y especialidades como es €l
caso de la Psicologia de la Salud, la cual esta enfocada a la aplicacién de los principios

de laPsicologia general en el campo especifico del proceso salud enfermedad.

Uno de los principales puntos de interés en la Psicologia de la Salud son justamente las
diversas enfermedades crénico degenerativas -de tan alta incidencia en la actualidad-
gue han venido a romper con e esquema de agente contra huésped y en cuya

complejidad se evidenciala necesidad de una atencién multidisciplinaria.

Ejemplo de ello es el caso de la hemofilia, trastorno hemorragico congénito ligado al
sexo, causado por una alteracion del cromosoma X, provocando constantes sangrados
tanto internos como externos a causa de que los factores de coagulacion en la sangre
estan ausentes o no funcionan como debieran (NHF, 1999; FHRM, 1993; 2003b). Sin
embargo existe muy poca investigacion psicolégica sobre dicha coagulopatia-
probablemente por el desconocimiento al ser un padecimiento poco comin- aun cuando
en realidad constituye una enfermedad cronico degenerativa que por sus caracteristicas
particulares posibilita toda una serie de aportaciones con una amplia posibilidad de
obtener muy buenos resultados y contribuir significativamente a la calidad de vida de

estos pacientes y sus familias.

Es importante recordar que cuidar la salud desde una perspectiva biopsicosocial supone

no solo tratar la patologia, sino realmente atender al ser humano que esta enfermo, ala
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persona que piensa, siente y actlia, con caracteristicas y necesidades propias, a un
sistema familiar que se encuentra ante este nuevo reto y cuyo proceso de afrontamiento
también requiere especial atencién, los familiares comparten la experiencia de vivir esta

dura situacion, ellos igualmente son seres humanos cuyo bienestar y salud importa.

Ademés de ello resulta fundamental considerar el papel de lafamilia por dos principales
razones. 1) porque cuando alguno de los miembros de la familia [lega a enfermar esto
altera toda la red de relaciones que se establecen tanto al interior del sistema (y en los
respectivos subsistemas; parental, conyugal y fraternal) como en lo que respecta a las
relaciones con otros sistemas (familia extensa, escuela, grupos sociales, etc.,) y 2)
porgue es en ella como principal sistema de interaccion —sobretodo en el caso de los
infantes- donde se crean y reproducen diversas actitudesy comportamientos que pueden
estar enfocados a potencializar la autonomia de los individuos propiciando conductas de

autocuidado y prosalud o en su defecto, dificultando dicho proceso.

En este sentido tanto las madres como los padres de un paciente pedidtrico con
hemofilia constituyen un punto clave dentro de la familia, entre otras cuestiones porque
normalmente seran ellos los primeros que reciban la noticia del diagnéstico, y de su
propio proceso de afrontamiento dependeran muchas cosas, entre las que se encuentran:
1) su salud y estabilidad emocional; 2) la estabilidad de la pareja; 3) los cuidados
meédicos que se proporcionen al infante; 4) el estilo de crianza, |as actitudes, creenciasy
comportamientos que se modelen y fomenten en el nifio; 5) las relaciones que se
establezcan con € resto de sus hijos y entre los hermanos; y 6) las relaciones con €

resto de lafamilia.

Los padres del infante con hemofilia realmente cubren muchas funciones y son un
punto clave tanto para la estabilidad familiar como para €l apoyo en el tratamiento del
paciente, por lo cual su propio proceso de afrontamiento requiere de especial atencion
pues de el se derivan tanto las creencias y actitudes ante el paciente y su enfermedad

(las cuales seran modeladas a resto de la familia), como el estilo de crianza y
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comportamientos concretos que pueden favorecer u obstaculizar e proceso de

afrontamiento familiar y el manejo del paciente.

Lo anterior fundamenta el requerimiento de apoyo psicoldgico para las madres y los
padres que han recibido la noticia de que su hijo tiene hemofilia, por e impacto
emocional que esto representa, por las reestructuraciones familiares que sera necesario
llevar a cabo, y porque la forma en que estos conciban y actlen con respecto a la
enfermedad, a nifio y a su tratamiento, sera modelada y trasmitida a resto de los
integrantes de la familia, potencializando conductas de aceptacion, apoyo Yy
afrontamiento bajo e principio de normalidad, o en su defecto, creando situaciones
poco funcionales que en vez de potencializar dificulten el desarrollo tanto del infante
como de la familia, muchas de las cuales -debe aclararse- no son intencionales, sino
causadas por una falta de conocimiento o habilidades necesarias, aspecto en el cual se

puede incidir con lafinalidad ultima de potencializar unamejor calidad de vida.

Con respecto a dicha intervencion psicol 6gica algunos autores han reportado que- en su
experiencia- el trabajo en grupos de apoyo mutuo bajo la supervision de un especiaista
(psicologo) resulta una alternativa viable para cumplir dichos objetivos (Cabré y Mateu,
1997; FEH, 2002; Mateu, 1995; NFH, 1999; Ortega, 1998). Por lo cual la presente tesis
retoma estas experiencias a considerarles una estrategia viable que posibilita la
implementacion de programas de intervencion psicolgica, enfocados a fomentar las
habilidades de afrontamiento con que cuenta la poblacién y potencializar €l desarrollo
de nuevas estrategias de afrontamiento que resulten funcionales para e abordaje de

cuestiones especificas, siempre en un ambiente de respeto, confianza'y apoyo mutuo.

Considerando que no existe una unica ni mejor forma de afrontamiento, la finalidad de
dicha intervencién no es imponer esquemas especificos de conducta sino propiciar una
reflexion responsable considerando las diferentes opciones y alternativas disponibles
previendo sus posibles ventgjas y desventgjas con la finalidad de que cada familia vaya
tomando las decisiones que considere mas pertinentes segln su caso especifico, pero

siempre resaltando la importancia de tratar a su hijo con hemofilia més como nifio y
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menos como hemofilia, con la finalidad de potencializar su desarrollo, autocuidado y

autonomia

En este sentido € trabajo en grupo puede resultar muy enriquecedor en la medida en
gue se construya un ambiente de respecto y confianza donde las personas puedan
sentirse escuchadas y comprendidas empéticamente, animandoles a compartir sus
experiencias con respecto a un tépico determinado, de tal forma que unas personas
puedan aprender de otras, retomando de la experiencia de sus comparieros aguellos
aspectos que puedan resultarles relevantes para su propia vida 'y bajo su muy particular
esguema de valores, en este sentido contar ademas con el apoyo de algunos jovenes que
quisieran compartir su experienciaa vivir con hemofilia, podria proveer alos padres de
un mayor acercamiento a las vivencias que posiblemente podrian estar experimentando
sus propios hijos, la finalidad de dicho grupo seria entonces compartir experiencias y
construir entre todos nuevas alternativas de afrontamiento que permitan una resolucion
mas funcional de cada uno de los posibles problemas, contando con la guia de un

especialista que estuviese ahi para apoyarles en dicho proceso.

Se pretende que a inicio se pueda contar con el apoyo constante del psicélogo en cada
una de las sesiones para orientar las acciones a seguir y/o ensefiar nuevas estrategias de
afrontamiento y que posteriormente, a finalizar la intervencion propuesta, € grupo
pueda continuar como una red-escuela brindando apoyo para los integrantes actuales y
quienes pudieran ir integrandose, en donde el psicdlogo funja como un asesor externo
ante alguna dificultad en especifico, esto con la intencion de ampliar la poblacion

beneficiaday generar grupos autogestivos.

Por ello se propone la creacion de un grupo red escuela de apoyo mutuo enfocado a:
1) educar sobre hemofilia, 2) crear un continuo soporte emocional, 2) fortalecer las
estrategias de afrontamiento personal y en la crianza de sus hijos, 3) afianzar las redes
de apoyo, 4) aprovechar las experiencias y conocimientos de personas que han pasado
por situaciones similares, 5) propiciar grupos autogestivos, 6) ampliar la poblacion

beneficiaday 7) reducir costos.
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4.2 Para comprender mejor la ldgica de dicha propuesta me parece importante explicitar
agunas de las HIPOTESI S de que se parte:

1) Lainformacion nula, deficiente o errénea puede contribuir a crear y mantener en las
madres y los padres creencias, actitudes y comportamientos poco realistas y en
ocasiones disfuncionales (miedos, culpas, sobreproteccion, hiperpermisividad, entre
otros). Por tanto: Si se crea una estrategia de apoyo psicolégico donde un equipo
multidisciplinario brinde la informacion adecuaday clara, basada en las necesidades de
dicha poblacion, entonces, se propiciarén aprendizajes significativos que contribuyan a
prevenir y/o modificar dichas creencias, actitudes'y comportamientos propiciando en su
lugar repertorios més funcionales ante el tratamiento y la crianza del infante con
hemofilia

2) Si se apoya a madres y padres brindandoles la informacién necesaria que les
posibilite una clara comprension de las caracteristicas de la hemofilia de su hijo y de
manera conjunta se les brinda un espacio de confianza en donde puedan externar
libremente todos |os sentimientos y preocupaciones que les provoca ser madres o padres
de un nifio con hemofilia, en donde se puedan sentir escuchados y comprendidos,

entonces se podriaincidir favorablemente en su proceso de afrontamiento individual.

3) Si alapar de €ello se aclara la normalidad de |as diferencias de reacciones entre los
miembros de la pargjla y se promueve una comprension mutua mediante una
comunicacion sincera y empatica, entonces se podria contribuir a la estabilidad del

sistema conyugal .

4) Si se atienden |os aspectos anteriormente descritos entonces serd mas factible que las
madres y los padres estén abiertos a la desarrollar estrategias de crianza enfocadas a
potencializar en sus hijos conductas de autonomia y autocuidado vs. sobreproteccion,
hiperpermisividad y dependencia, contribuyendo con ello a adecuado desarrollo del

infante.
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5) Si se posibilita un sistema de crianza con reglas y limites claros que permitan un trato
equitativo hacia los diferentes hijos y se brinda a los hermanos la informacion que les
permita comprender claramente la situacion, entonces serd posible prevenir y/o

intervenir en posibles dificultades dentro del subsistema fraternal.

6) Las creencias, actitudes y comportamientos de las madres y 1os padres -como figuras
de autoridad y principales educadores- tienen la caracteristica de ser modeladas y por
tanto transmitidas al resto de los integrantes de la familia, influyendo de esta forma en
las reacciones de cada uno de ellos y en €l trato que se le de al paciente. Por |o tanto: s
se crea una estrategia de apoyo psicolégico que posibilite la modificacion en las
creencias, actitudes y comportamientos de los cuidadores primarios, entonces se
incidira a su vez directa o indirectamente en las reacciones del resto de la familia, y en

€l trato que en conjunto se le brinde al infante.

7) Si dichos programas son llevados a cabo en un grupo de apoyo mutuo donde cada
participante tenga la oportunidad de exponer sus experiencias, puntos de vista e
inquietudes, que ademés sea coordinado por un psiclogo especialista y en donde los
nuevos conocimientos y habilidades puedan ser concretizados en casos y situaciones
especificas, entonces se propiciard una mayor participacion y comprensién de los

aprendizajes anteriormente postul ados.

4.3 Por todo lo anterior es que, € presente proyecto tuvo como OBJETIVO:

Fundamentar y disefiar un programa de apoyo psicolégico dirigido a madres y
padres de pacientes pediatricos con hemofilia en 1o que respecta a su proceso de
afrontamiento, las reestructuraciones familiares necesarias y la crianza de su hijo

con hemofilia.
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Paralo cual se propone la creacion de un grupo-red escuela de apoyo mutuo coordinado

por un psicologo, con lafinalidad de cubrir |os siguientes obj etivos especificos:

* Quelos participantes desarrollen un entendimiento realista de lo que &l diagnostico

de hemofiliaimplica paralavidadel infantey lafamilia.

* Que los participantes identifiquen y expresen los sentimientos que les provoca ser

madres o padres de un infante con hemofiliay en caso de ser necesario se posibiliten las

reestructuraciones cognitivas pertinentes.

* Que los participantes desarrollen habilidades de escucha activa y comunicacion

empética que les permita comprender y respetar el proceso de afrontamiento de su

pareja.

* Que los participantes identifiquen y apliquen correctamente algunas estrategias para

prevenir posibles complicaciones de un mal tratamiento (artropatias).

* Que los participantes desarrollen actitudes y comportamientos de competencia con

respecto a su rol como principal es educadores de sus hijos.

* Que los participantes elaboren estrategias para ayudar a que su hijo desarrolle un

entendimiento realista sobre su hemofiliay laimportancia de su tratamiento.

* Quelos participantes construyan estilos de crianza efectivos que puedan ser aplicados

atodos los nifos de lafamilia

* Que los participantes desarrollen las habilidades necesarias para contribuir a que su

nifio desarrolle un autoconcepto realista que integre las posibles limitantes consecuencia
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de la hemofilia pero también -y sobretodo- las capacidades, virtudes y aptitudes del
infante.

* Que la familia cree un ambiente seguro (no sobreprotector) para el infante,

estableciendo un balance entre la necesidad del nifio de explorar su ambiente y el deseo

de protegerle de los sangrados.

* Quelos participantes fomenten conductas de autonomia y autocuidado en sus hijos,

permitiendo que poco a poco y en la medida de sus posibilidades estos Ultimos se hagan

cargo de su tratamiento.
4.4 Poblacion meta:

Madres y padres- 0 cuidadores primarios- de pacientes pediétricos (0-12 afios) con
Hemofilia (A o B).

Criterio de inclusion: Estar interesado (a) en asistir y formar parte del grupo,
comprometerse a asistir regularmente y respetar las reglas que se conformen al
interior del grupo (respeto, confidencialidad, etc.,).

4.5 Ambiente:

Oficinas o algun otro espacio facilitado por la Asociacién de Hemofilia del estado
correspondiente, o la Federacion de Hemofilia de la Republica Mexicana.

Para la implementacion del programa se requiere un cuarto bien iluminado, ventilado,
libre de ruidos, con un area proporciona a nimero de integrantes del grupo que se

conformey una silla para cada integrante.

4.6 Disefio:

Se propone un disefio detipo A B A; pre-evaluacion, intervencion y post-evaluacion.
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4.7 Materiales:

Bésicamente se requiere de hojas blancas y de colores, tarjetas, |4pices, plumas, tijeras,
plumones, cinta adhesiva, hojas bond, pizarrén con gis o plumon, borrador, reproductor
de C.D. o casette y algunos otros material es especificos con base en la actividad de cada

sesion.

4.8 Procedimiento:

o,

¢+ Promocion y conformacion del grupo asi como la negociacién de las condiciones

espacio temporales en que podria ser aplicado € proyecto.
¢ Aplicacion del proyecto:
a) Presentacion del proyecto, conformacion del grupo y pre-evaluacion.
b) Intervencion:
1) Programa informativo sobre temas relacionados con la

hemofiliay entrenamiento en infusion (multidisciplinario).

2) Programa de afrontamiento familiar y estilos de crianza ante

un nifio con hemofilia.

3) Programa sobre aspectos relacionados con lalogistica

implicada para el seguimiento del grupo.

c) Post evaluacion y cierre.

d) Seguimiento del grupo y asesoria en casos especificos.

% Andlisis delos resultados obtenidos y elaboracion del reporte correspondiente.



142

4.9 | nstrumentos:

1) Cuestionario para identificar los conocimientos que se tienen acerca de

diversos temas relacionados con la hemofilia, incluyendo los siguientes

aspectos:

a)
b)
c)
d)

€)

Qué eslahemofilia, cudles son lostiposy niveles en que se puede presentar.
Cudes son las formas de adquisicion y/o transmision.

Informacion béasica acerca del tratamiento.

Informacion basica acerca de las acciones pertinentes para controlar las
diferentes hemorragias (internasy externas).

Posibles complicaciones de un mal tratamiento y formas de prevenirlas.

2) Cuestionario para identificar actitudesy comportamientos relacionados con su

proceso de afrontamiento y la crianza del nifio con hemofilia, abordando los

siguientes puntos.

a)

b)
c)

d)

€)

f)

Percepciones y sentimientos relacionados con el hecho de tener un nifio
diagnosticado con hemofilia.

Informar a nifio sobre su hemofilia (cuando, cdmo, por qué, para que).
Informacion acerca de las actividades fisicas permitidas y no permitidas a
nifio, asi como de las razones para ello.

Expectativas acercadel nifio y sus potencialidades.

Estilo de crianza del nifio con hemofilia en comparacion con € resto de sus
hijos.

Interaccion familiar, a nivel de los tres subsistemas (pargja, parental,
hermanos).

NOTA: Aunado a la aplicacion de estos instrumentos de pre y post evaluacion, se

contempla la realizacion de una evaluacion continua del grupo, con respecto alos temas

abordados, su aplicabilidad y la conduccion de cada una de las sesiones, mediante

técnicas como: observacion, registros, autorreportes y evaluaciones parciales.
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4.10 Estructura propuesta para e manegjo de las sesiones:

> Primera sesion:

1)
2)
3)

4)

5)

Presentacion del proyecto: objetivos, tematicas, justificacion y forma de
trabajo propuesta.

Dinamicas de integracion.

Indagar sobre |as expectativas e intereses de |os participantes.

Conformacion en grupo de las reglas internas (respeto, confidencialidad,
COmMpPromiso, €tc.,).

Aplicacion de los instrumentos para la preeval uacion.

> Sesiones de intervencion para e programa informativo sobre cuestiones

relacionadas con la hemofilia (1):

1)
2)
3)

4)
5)

6)

Indagar acerca del conocimiento que se tiene acerca de dicha tematica.
Reforzar conoci mientos adecuados y/o corregir informacion errénea.

Indagar acerca de los pensamientos y emociones que dicha tematica les
causa.

En caso de ser necesario, construir en grupo actitudes més funcionales.
Entrenar en comportamientos especificos para brindar el tratamiento
adecuado y prevenir posibles complicaciones.

Conclusién y evaluacion de la sesion.

Técnicas cognitivo-conductuales a utilizar: informacion, reforzamiento,

principios de reestructuracion cognitiva, ensayo conductual .
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> Sesiones de intervencion para el programa de afrontamiento familiar y estilos

de crianza ante un nifio con hemofilia (2).

1)
2)
3)
4)

5)

6)

Planteamiento y delimitacion de latematica a abordar en la sesion.
Realizacion de actividades vivencial es vinculadas con la tematica.

Fomentar la participacion que permita compartir experiencias o
preocupaci ones con respecto a dicha tematica.

Delimitacién de las situaciones especificas que reportan como probleméticas
y laforma en que éstas han sido abordadas.

Reflexiéon y evaluacion de las ventgjas y desventgjas de dichas acciones y/o
elaboracion de otras alternativas més funcionales.

Conclusién y evaluacion de la sesion.

Las alternativas de solucion propuestas por la psicologa estaran enfocadas en los

siguientes principios:

v
v
v
v

Evitar situaciones deriesgo que pueden ser evitadas.

Reducir los factores de riesgo ante situaciones que no pueden ser evitadas.
Reforzar conductas incompatibles con las conductas de riesgo.

Fomento de conductas de autocuidado y autonomia, mediante informar a nifio

acerca de su padecimiento, ayudarle a prever posibles situaciones problematicas,

considerar alternativas de accion y evaluar los pros y contras de cada una de €ellas para

que € nifio por iniciativa propia €lija aguella que le sea mas funcional, brindandole

poco a poco la responsabilidad de su tratamiento y fomentando en é un sentimiento de

control sobre su enfermedad.

Nota: la opcion mas funcional dependera del caso especifico, sin embargo, se espera

gue paulatinamente los padres pasen de posibles conductas de sobreproteccion y/o

sobrecompensacion a conductas que fomenten el autocuidado y la autonomia de los

niAos.
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Para ello ademés se retomaran como ejes de intervencion los factores de proteccion y
riesgo postulados por Arranz, Costa, Bayes, Cancio, Magallon y Hernandez (2000)

propiciando un incremento de los primeros y decremento de los segundos.

FACTORES PSICOSOCIALESDE RESISTENCIA Y PROTECCION EN HEMOFILIA

PERSONAL FAMILIARES SOCIOEDUCATIVOS

Autoestima. Normasy limites claros. Grupo de amigos.

Implicacion en actividades. Apoyo emocional. Apoyo social.

Flexibilidad. Ambiente predecible. Actividad escolar grata y
regular.

Autonomia-autocuidado. Promueve  autocuidado vy | Proveer deinformacion.
autonomia.

Expresar la existencia de | Comunicacién claray abierta
lesiones y/o accidentes.

Expresién emocional.

Percepcion de control sobre la | Conocimiento.
enfermedad.

Asertividad. Aceptacion de la enfermedad.

FACTORES PSICOSOCIALESDE RIESGO EN HEMOFILIA

PERSONAL FAMILIARES SOCIALESY EDUCATIVOS

Pasividad/dependencia. No aceptacion de la | Modelos sociales de riesgo.
enfermedad.

Tendenciaaaidarse. Hiperproteccion. Aislamiento

Juegos violentos. Permisividad excesiva. Ausentismo escolar.

Intereses restringidos. Culpabilizacion. Desinformacion.

No aceptacion de limites. Normas inconsistentes.

Técnicas cognitivo-conductuales a utilizar: el manejo de dicho programa seréa bajo los

lineamientos de la técnica de resolucion de problemas o toma de decisiones, haciendo
uso ademés de los principios del aprendizaje, informacién, ensayo conductual, y
estrategias de manejo de contingencias. 1) para incrementar la probabilidad de
ocurrencia y/o repeticion de una determinada conducta (reforzamiento positivo y

negativo, modelamiento, encadenamiento, etc.); y 2) para decrementar la probabilidad
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de repeticion de una conducta (reforzamiento de conductas incompatibles, castigo

positivo y negativo, tiempo fueray extincion).

> Programa sobre aspectos relacionados con la logistica implicada para la
conformacion de la red escuela de apoyo mutuo entre madres y padres de

nifios con hemofilia (3).

a) Cuando, dénde y por qué dar seguimiento a grupo y crear una red-
escuela deapoyo mutuo.

b) Planteamiento de los objetivos a cubrir con dicha escuela.

c) Definicion de la poblacion aque va a estar dirigida.

d) Horarios destinados paralas sesiones.

e) Estructura para el desarrollo de las sesiones y reglas para la

convivenciaen el grupo.

» Ultima sesion:
1) Post-evaluacion (mismos instrumentos utilizados en la pre-
evaluacion).
2) Evaluacién del proyecto por parte de los asistentes.

3) Cierredel programa.

> Seguimiento: visitas intermitentes a las sesiones y asesoria psicoldgica en casos

especificos.

NOTA: A la par de la propuesta de apoyo psicologico anteriormente expuesta, y
contemplando las limitaciones que una intervencion grupal implica, podria ser de
mucha utilidad contar con un apoyo psicol6gico para atender y profundizar en los casos

especificos que asi |0 requieran.



CONCLUSIONES:

*

+» LaPsicologia de la Salud representa una alternativa viable que contribuye a brindar
una atencion integral a las necesidades de un ser biopsicosocial, considerando la

definicion de salud avalada por la Organizacion Mundial parala Salud.

+» LaHemofilia a pesar de ser una coagulopatia cuyas implicaciones psicoldgicas han
sido poco estudiadas - probablemente por una falta de conocimiento al ser una
enfermedad poco comln- constituye una enfermedad crénico degenerativa cuyas
caracteristicas posibilitan toda una serie de intervenciones psicoldgicas especificas
tanto en los pacientes como en sus familias, con la finalidad de apoyarles en su
proceso de afrontamiento, fomentar el apego a tratamiento medico y contribuir con

ello apotencializar su calidad de vida.

/

¢ Particularmente las madres y padres de los pacientes pedidtricos con hemofilia
congtituyen puntos clave para incidir significativamente en e sistema familiar de
estos pacientes, entre otras cosas porque normalmente seran ellos los primeros que
reciban la noticia del diagnéstico, y de su propio proceso de afrontamiento
dependerdn muchas cosas, entre las que se encuentran: 1) su salud y estabilidad
emocional; 2) la estabilidad de la pargja; 3) los cuidados médicos que se
proporcionen a infante; 4) el edtilo de crianza, las actitudes, creencias y
comportamientos que se modelen y fomenten en e nifio con hemofilia y sus
hermanos; 5) las relaciones que se establezcan con el resto de sus hijosy entre los

hermanos, y 6) lasrelaciones con €l resto de lafamilia.
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*

« La hemofilia es una enfermedad crénico degenerativa que posibilita toda una
variabilidad de situaciones especificas en cada una de las familias que conviven con

ella, las cuales estardn mediadas en gran medida por 10s siguientes aspectos:

* El momento en que las madres y padres tuvieron la certeza de que su hijo
tiene o tendria forzosamente hemofilia (antes de la concepcion, prenatal,

recién nacido o en los primeros afios de vida),

* Las diferencias entre s existen o no antecedentes familiares de dicha

coagulopatiay las implicaciones que esto conlleva.

* La conformacion especifica de cada sistema familiar (nimero de hijos,
posicién que el nifio con hemofilia ocupa entre ellos, si esta conformada por
ambos progenitores o solo por uno de ellos, s se cuenta 0 no con € apoyo

delafamilia extensa, etc.,).

* El grado de severidad de la cuagulopatia que presenta el infante y por tanto

los cuadros hemorrégicosy cuidados especificos que esto implica.

* La posible presencia de consecuencias secundarias, como infecciones,

artropatias einhibidor.

* Los sistemas especificos de interaccion familiar previos y posteriores al

diagnostico de hemofiliaen € infante (reglas, limites, normas, etc.,).

Lo anterior hace evidente la importancia de realizar las adecuaciones necesarias con base
en cada caso especifico, por lo cua las propuestas de intervencién grupal necesariamente
requeriran estar enfocadas a propiciar una reflexion responsable considerando las diferentes
opciones y aternativas disponibles, previendo sus posibles ventgjas y desventajas, con la
finalidad de que cada familia vaya tomando las decisiones que considere mas pertinentes
segln su caso especifico, pero siempre resatando la importancia de tratar a su hijo con
hemofilia bajo e principio de normalidad, con la finalidad de potencializar en é un

desarrollo saludable, conductas de autocuidado y autonomia.
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La creacién de un grupo red escuela de apoyo mutuo para madres y padres de
pacientes pediétricos con hemofilia puede constituir una alternativa de intervencion
viable en la medida en que posibilita: 1) educar sobre hemofilia, 2) crear un
continuo soporte emocional, 3) fortalecer |as estrategias de afrontamiento personal y
en la crianza de sus hijos, 4) afianzar las redes de apoyo, 5) aprovechar las
experiencias y conocimientos de personas que han pasado por situaciones similares,
6) propiciar grupos autogestivos, 7) ampliar la poblacion beneficiada y 8) reducir
costos. A la par de dicha intervencion podria ser importante contar con un apoyo

psicol 6gico para atender individual mente casos especificos que asi |o requieran.

El presente trabgjo estd4 enfocado en la atencion de madres y padres de pacientes
pediatricos con hemofilia por considerarles un punto clave dentro del
funcionamiento familiar, sin embargo es importante no dejar de lado la atencion a
los hermanos y hermanas de estos infantes con hemofilia, asi como la intervencién
directa con los pacientes mediante la conformacion de diversos programas |Udicos
enfocados a 1) potenciaizar un claro conocimiento de las caracteristicas de su
hemofilia, ala par que se fomenten actitudes y comportamientos de autocuidado y
autonomia; 2) trabgjar con los sentimientos derivados de vivir con hemofilia y
propiciar un incremento en su autoestima, 3) desarrollar habilidades socialesy de

asertividad, entre otros.
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