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Resumen

El propédsito del presente estudio fue obtener la validez del instrumento que
evalia la calidad de vida en paciente pediatricos con hemofilia México
(QoLHMEX), a través de los indices de acuerdos entre las respuestas
brindadas por los pacientes en las formas A (4 a 7 afios) y B (8 a 16 afos), con
la informacion proporcionada por los padres de familia en la forma P.

Los indices de acuerdos obtenidos muestra que en las areas de concentracion,
autoestima, riesgos, confort/dolor/molestias  fisicas, apoyo familiar,
autocuidado/nivel de actividad, conocimiento de la enfermedad/adherencia
terapéutica, futuro, problemas articulares, area social/escolar y area emocional,
la tendencia del indice porcentual de acuerdos, oscila entre el 65% y el 95%.
Empero, las categorias de ausentismo escolar y sentimiento sobre la
enfermedad, que el indice porcentual de acuerdos es moderado ya que es del
50% al 60%. Cabe sefialar que la correspondencia entre las respuestas
brindadas en dichas categorias, puede ser causada por la tendencia con que

los padres responden a la deseabilidad social.

Por lo tanto se concluye que los datos obtenidos, sugieren que los indices
porcentuales de acuerdos, proporcionan la validez del instrumento QoLHMEX.
De esta manera, se puede considerar como el Unico instrumento en México,

dirigido a evaluar la calidad de vida en pacientes pediatricos con hemofilia.



Introduccion

Dentro de la variedad de interdisciplinas que se gestan en el quehacer del
ambito psicoldgico, la psicologia de la salud comienza a cobrar auge debido a
la imperiosa necesidad de comprender cémo los estilos de vida y cierto tipos de
comportamientos influyen en el estado de salud de un individuo (Brannon y
Feist, 2001). Reynoso y Seligson (2002) sefalan que el impacto de la
psicologia en el dmbito de la salud se debe a las carencias en el modelo
biomédico de la salud, el creciente interés por la prevencion de enfermedades y
la calidad de vida de los individuos, de tal modo que la medicina psicosomatica,
la medicina conductual y la salud conductual se integran a la psicologia de la
salud, y se cobijan en el modelo biopsicosocial de la salud, resaltando el

trabajo multidisciplinario.

Bajo el enfoque multidisciplinario, surge la necesidad de crear instrumentos
confiables y validos que evalluen los estilos de vida que llevan pacientes con
enfermedades crénicas tal como la hemofilia, ya que como muestran Velarde y
Avila (2002), no existe algin instrumento que evalué la calidad de vida en
pacientes pediatricos con hemofilia en México. Cabe sefalar que la hemofilia
se encuentra dentro de la categoria de enfermedades crénicas, por ser una
enfermedad congénita desarrollada en el cromosoma X padeciéndola
solamente varones, y que generalmente propicia la deficiencia de los factores
plasméticos VIII (hemofilia A) y IX (hemofilia B). Dicha enfermedad afecta
directamente la calidad de vida de los pacientes ya que genera, principalmente,
episodios prolongados de hemorragias, hinchazén en articulaciones,
moretones, entre otros; y sélo se puede controlar mediante la infusion diaria de

factores plasmaticos con la finalidad de igualar los niveles de actividad.

Asi pues, Osorio, Bazan, Paredes, Vaquero y Montero, (2003 a y b) disefian
un instrumento que evalla la calidad de vida en pacientes pediatricos con
hemofilia en México (QoLHMEX). Dicho instrumento se encuentra disefiado
para nifos de 4 a 7 anos (forma A), y de 8 a 16 afnos (forma B). En conjunto, se

realiz6 la forma paralela dirigida a los padres de familia de los pacientes (forma



P) para obetener el indice porcentual de acuerdos, con la informacion

proporcionada por los pacientes.

El instrumento QoLHMEX se realizo con la finalidad de que la psicologia de la
salud contara con un instrumento valido y confiable que evalué la calidad de
vida en los pacientes con hemofilia, por o que se estructuro en las siguientes
areas: concentracion, autoestima, apoyo familiar, autocuidado/nivel de
actividad, conocimiento sobre la enfermedad/adherencia terapéutica, riesgos,
confort/dolor/molestias fisicas, sentimientos sobre la enfermedad, area
social/escolar, area emocional, futuro, ausentismo escolar, y problemas
articulares, con la finalidad atender la demanda que las instituciones
hospitalarias tienen con respecto del trabajo multidisciplinario que emerge de

las enfermedades crénicas.

Para obtener niveles de validez aceptables del instrumento QoLHMEX, Osorio,
Bazan, Paredes, Vaquero y Montero, (2003 a y b), realizaron un estudio que
permitié obtener las primeras evidencias de la validez del instrumento. A partir
de dicho estudio, fue necesario reestructurar 10 reactivos, y 14 incisos de

diferentes items fueron eliminados.

En la presente investigacidn se obtiene los indices de acuerdos, entre las
respuestas de los pacientes con hemofilia y sus padres, de instrumento
QoLHMEX de la version revisada, con la finalidad de evidenciar la validez del
mismo. Cabe senalar que el anadlisis se llevo aplicando la forma A o B a 35
pacientes y paralelamente, la forma P drigida a los padres de familia. Dicho
analisis se realizd con cada uno de los items que integran el QoLHMEX. Este
procedimiento fue necesario debido a que la incidencia dentro del Hospital
Infantil de México del mes de enero a agosto del presente afo, no permitié un

namero mayor de sujetos.



Capitulo 1. Psicologia de la Salud

Historia y evolucion del concepto de salud

Dentro de la historia del hombre, una de las principales areas de investigacion

se centra en las condiciones de salud del individuo con la finalidad de explicar

la etiologia de padecimientos y malestares. En el cauce de dicha explicacion,

las ciencias médicas han desarrollado un bagaje detallado del funcionamiento

del organismo, determinando que la alteracién del mismo por agentes externos,

puede provocar deficiencias en la salud. Sin embargo, para entender las

caracteristicas del concepto de salud, es preciso realizar una revisién histérica

de cémo ha sido la transicion del concepto de salud hasta la actualidad.

Brannon y Feist (2001), definen la salud tomando en cuenta las caracteristicas

espaciotemporales por las cuales ha transitado (ver tabla 1).

Cultura Periodo temporal Definicion de salud

Prehistorica 10.000 a. C. Esta expuesta por espiritus procedentes
del exterior.

Babilonios y asirios 1800-700 a.C. Es puesta en peligro por los dioses que
envian la enfermedad como castigo.

Antiguos hebreos 1000-300a.C. | Es un regalo de Dios, si bien la
enfermedad es un castigo divino.

Antiguos griegos. 500 a. C. Es una unidad holistica de cuerpo y
espiritu.

Antigua China. 1100-200 a.C. | Es un equilibrio entre las fuerzas de la
naturaleza.

Galeno en la antigua Roma 130-200 d.C. Es la ausencia de elementos patégenos,
como puede ser el aire en mal estado o
los fluidos corporales espueros, que
causan enfermedades.

Primeros cristianos 300-600 d.C. No es tan importante como la enfermedad,
que constituye un signo de que el
individuo ha sido elegido por Dios

Descartes en Francia 1596-1650 Es una contradiccion del cuerpo

mecanico, que esta separado de la mente.

Vichow en Alemania

Finales del siglo
XIX

Es puesta en peligro por organismos
microscépicos que invaden las células,
produciendo enfermedades.

Freud en Viena

Finales del siglo
XIX

Esta influida por las emociones y la mente.

Organizaciéon Mundial de la
Salud (OMS)

1946

Es un estado de bienestar, fisico, mental y
social completo.

Tabla 1definicién correspondiente a diferentes culturas, retomada de: Brannon. y Feist (2001).

Como puede observarse en la tabla, la definicibn de salud se ajusta

dependiendo de la época y la cultura en la cual se analice. Realizando esto, se




puede deducir que el concepto de salud se matiza bajo la cosmovision cultural

que se tenga del hombre.

Torres y Beltran (1986) y Reynoso y Seligson (2002) sefialan que al tratar de
definir el concepto de salud, inevitablemente se debe hacer mencion de su
contraparte: la enfermedad.

Ademéas en dicho proceso de definicidbn, no sélo se involucran factores
contextuales, sino que se involucran factores de indole ideolégicos, resultando
una concepciéon de salud-enfermedad con propiedades explicativas basadas en
lo magico, lo religioso y lo que actualmente predomina, la explicacion

bilogicista.

Dicha explicacién cobr6 auge durante el siglo XIX debido a que la praxis que se
llevaba a cabo principalmente por barberos y oficiales de salud, comenz6 a
cefirse de wuna connotacion cientifica en tanto que justificaba sus
conocimientos y practicas tanto en fundamentos tedricos como en
metodoldgicos. Ante esto se reafirmé la importancia terapéutica de la medicina
y se convirtié en la directriz de la salud (Reynoso y Seligson, 2002).

Utilizando el modelo biologicista a finales del siglo XIX, se consideraba que
cada enfermedad que se presentaba, era el resultado de la accion de un
agente patdgeno especifico que por lo general era de un caracter biolégico; de
esta manera, el andlisis del proceso de salud-enfermedad era propio de la
medicina curativa ya que ésta establecia una etiologia de caracter meramente
biolégico, realizando estudios de manera abstracta, es decir, que se dejaba de
lado las condiciones sociales del individuo. Dicho modelo biologicista se cobija
dentro de la concepcion reduccionista y fragmentaria que se tenia del hombre

en la cultura occidental.

El modelo biologicista o0 modelo biomédico de la salud, que predomina durante
todo el siglo XX, ha permitido a la medicina controlar muchas de las
enfermedades que asolan a la humanidad, dado que el modelo parte del ideal
de que las enfermedades estan causadas por un agente patégeno especifico,



lo que promueve el desarrollo de farmacos sintéticos y tecnologia médica, que
a su vez establece la creencia de que las enfermedades son curables (Brannon
y Feist, 2001). De esta manera, el modelo biomédico se centra exclusivamente
en términos de ausencia de enfermedad dejando de lado la salud. Es por ello
que la Organizacién Mundial de la Salud en su Constitucion de 1946, define a
la Salud como el estado de completo bienestar fisico, mental y social, y no
solamente la ausencia de afecciones o enfermedades. La salud implica que
todas las necesidades fundamentales de las personas estén cubiertas:
afectivas, sanitarias, nutricionales, sociales y culturales. Con esta definicion, la
OMS hace especial hincapié en como se puede llegar a un estado de salud
pleno, y deja de centrarse solamente en el tratamiento de enfermedades.
Empero, es muy dificil contemplar que las necesidades esenciales de las
personas se cubran, ya que so6lo un reducido sector de la poblacion posee los

recursos capitales para lograr cubrir dichas necesidades.

En la actualidad, se puede observar que el modelo biomédico de la salud no
alcanza para satisfacer las demandas de una sociedad ideol6gicamente
cambiante, es por ello que se comienza a gestar un modelo alternativo que se
defiende desde una postura holistica en relacion con la medicina, es decir que
toma en cuenta aspectos sociales, psicoldgicos, fisiologicos e incluso
espirituales de la salud de una persona (Torres y Beltran, 1986; Brannon y
Feist, 2001).

Empero, para poder desarrollar y adoptar un modelo alternativo, se debe
considerara que el nuevo modelo pueda satisfacer las necesidades incumplidas
del modelo viejo. Asi por ejemplo, en el ultimo cuarto del siglo XX, los
profesionistas encargados de la salud (médicos, psicélogos y socidlogos),
comenzaron a cuestionar el modelo biomédico, logrando destacar sus virtudes,
como el impulso de tratamientos a base de medicamentos, tecnologias para
intervencién en cirugias, etc. Con esto se descubre que una debilidad de dicho
modelo es que se centre en la intervencion sobre enfermedades y no se

promueve la prevencién y preservacion de la salud a nivel individual y social.



Ante esta necesidades se comienza a gestar el modelo biopsicosocial, en
donde se incorporan no soélo los factores fisiolégicos, sino también los factores
psicologicos y sociales, al respecto Engel en 1977 (citado en: Brannon y Feist,

2001) senala que:

“para proporcionar una base a la hora de comprender los elementos que
influyen de manera determinante en la enfermedad y lograr tratamientos
racionales y patrones de cuidado de la salud, un modelo médico también
debe tener en cuenta al paciente, el contexto social en el que vive y el
sistema complementario desarrollado por la sociedad para gestionar los
efectos diversos que causa la enfermedad, es decir el rol médico y el
sistema sanitario. Esto requiere un modelo biopsicosocial”. p.23

Como se puede observar la propuesta que brinda el modelo biopsicosocial
integra los factores contextuales asi como las caracteristicas fisiologicas y
psicolégicas que influyen en el estado de salud de un individuo. Empero, una
las cuestiones de rezago que se vuelve a presentar, radica en el debate de
concebir dichos factores en términos de etiologia o resaltar el hecho de que se
encuentran en constante interaccidn reciproca, y que el resultado de dicha

interaccidn se concreta en el estado de salud de un individuo.

Esta nocién de interaccion entre los factores que influyen en el estado de salud
de un individuo, promueve que la intervencion para el estudio de alguna
enfermedad se realice desde un enfoque multidisciplinario. Siendo asi, se
puede determinar que cada una de las disciplinas que intervienen en el estudio
de la salud, realice aportaciones desde su ambito de aplicacién, tomando en
cuenta la variedad de factores derivados de otras disciplinas, sin invadir su
campo de aplicacién. Al respecto Reynoso y Seligson (2002) sefialan, que si se
entiende que los conceptos de salud y enfermedad se encuentran
entrelazados, el trabajo multidisciplinario incluye el trabajo de psicélogos,
bidlogos, trabajadores sociales, antropdlogos, socidlogos y otros profesionistas.
Ademas agregan que “En la actualidad, el trabajo multidisciplinario en el area
de la salud consiste en definir, y clarificar lineas generales de accionar en los
diferentes niveles preventivos, con el propdsito de coordinar las acciones,

optimizar los recursos y evitar duplicidad de esfuerzos” p. 19.



De esta manera, se puede entender la necesidad que la disciplina psicolégica,
encargada del estudio de la conducta humana, tiene para contribuir en el
ambito de la salud. Es por ello que se propone una interdisciplina llamada
psicologia de la salud, para realizar una mejor comprension de cémo los estilos
de vida y ciertos tipos de comportamientos influyen en el estado de salud de un
individuo (Brannon y Feist, 2001). Reynoso y Seligson (2002) sefalan las
siguientes cuatro razones del impacto que tiene la disciplina psicolégica en el
ambito de la salud:
e La carencia del modelo biomédico para explicar adecuadamente la salud
y enfermedad.
e El creciente interés con respecto a la calidad de vida y la prevencion de
la enfermedad.
e El impacto que tiene el cambio la percepcion de las enfermedades
infecciosas a la percepcidén de las enfermedades cronicas y la relacion
de éstas con los estilos de vida.

e El creciente desarrollo de investigaciones en las ciencias de la conducta.

Antecedentes de la psicologia de la salud.

Histéricamente la psicologia ha estado asociada con la intervencién en
diversas areas como: la educacion, la rehabilitacion, la industria, etcétera. En
los ultimos afos, se ha observado un interés creciente por vincular a la
psicologia con los problemas de salud humana, mas alla de los estrechos
limites del mal llamado campo de la salud mental. Han aparecido nuevas
interdisciplinas 0 subcampos sobre los ya existentes: medicina psicosomatica,
psicologia meédica, psicologia de la rehabilitacion, medicina conductual,
psicologia de la salud y muchos mas. Todas estas interdisciplinas tienen como
propdsito destacar la importancia que revisten los factores derivados del
comportamiento individual en la prevencion, terapéutica y rehabilitacion de los
problemas de salud, tal como se perciben desde la medicina clinica y
experimental (Osorio, Bazan y Paredes, 2004). Los antecedentes de la

psicologia de la salud se pueden analizar a partir de los comienzos del siglo



XX, con la aparicion de la medicina psicosomatica, la medicina conductual y

salud conductual.

Medicina Psicosomatica.

La Psicologia de la Salud tiene antecedentes centenarios, por no decir
milenarios si se retrae a Hipdcrates. Para determinar su establecimiento formal,
habria que remitirse a la Medicina Psicosomatica, un término acufiado en 1918
en el contexto de la extension del psicoanalisis para entender trastornos
funcionales supuestamente debidos a conflictos psicoldgicos, destacando a
este respecto George Groddeck. En esta época, las observaciones realizadas
por Walter Cannon marcaran un hecho imprescindible en la historia de la
medicina psicosomatica, al observar los cambios fisiolégicos relacionados con
la emocién. En el afio 1939 aparece la Revista Psychosomatic Medicine que,
como decia en la primera editorial, su objeto era "estudiar la correlacién
existente entre los aspectos fisiolégicos de todas las funciones corporales,
tanto normales como anormales, y de esta manera integrar la terapia somatica
y la psicoterapia". A pesar de esta situacion, Franz Alexander en 1950, realizé
una clasificacion de enfermedades psicosomaticas englobando la ulcera
péptica, la artritis reumatoide, la hipertensién, el asma, el hipertiroidismo, la
neurodermatitis y la colitis ulcerosa, afirmando que determinadas personas
eran mas susceptibles y vulnerables a los efectos del estrés en sus organismos
y que cuando coincidian la vulnerabilidad del organismo y el estrés, las
personas aumentaban la posibilidad de desarrollar enfermedades( Torres y
Beltran, 1986; Jerry y Phares, 1996;0rtiz, 1996; Brannon y Feist, 2001;
Becona, Vasquez y Oblitas, 2002;).

Medicina conductual y salud conductual.

La medicina y la salud conductual, se disefia para integrar la medicina y las
diferentes ciencias del comportamiento y en particular la psicologia, dirigiendo
sus objetivos a la prevencién, diagnéstico y rehabilitacién de enfermedades. De
esta manera uno de los antecedentes que se tiene es el condicionamiento

operante ya que éste supuso la posibilidad de una autorregulacién de



respuestas (hasta entonces) involuntarias mediante técnicas de biofeedback. El
uso del biofeedback revolucion6 el campo de las contribuciones de la
psicologia al ambito médico, llegando a imponerse desde 1973 el nombre de
"Medicina Conductual" (si bien ya existia desde 1970 el nombre de 'behavioral
pediatrics'). La medicina conductual vino a ser, mas alla del procedimiento de
biofeedback, la aplicacion de las técnicas de Modificacién de Conducta al
campo biomédico. Casi a la par del surgimiento de la medicina conductual
surge la interdisciplina de la salud conductual, la cual tiene como propésito
hacer un analisis de la responsabilidad individual asociada a la salud y
bienestar, en lugar de basarse en el diagnéstico, el tratamiento o la
rehabilitacion médica. Hoy dia, la medicina psicosomatica, la medicina y la
salud conductual han sido incluidas en la Psicologia de la Salud (Torres y
Beltran, 1986; Jerry y Phares, 1996; Ortiz, 1996; Brannon, 2001; Beconfa,
Vasquez y Oblitas, 2002).

Definicion y areas de intervencion.

Brannon y Feist (2001), Becona, Vasquez y Oblitas (2002) y Osorio, Bazan y
Paredes, (2004) sefialan que la Psicologia de la Salud es un area dentro de la
Psicologia General, y al igual que cualquier area de practica profesional, ha
definido su alcance y la naturaleza de su cuerpo de conocimientos y su
correspondiente aplicaciéon en el servicio clinico. De esta manera, la psicologia
de la salud se define como:" La suma de aportaciones docentes y de
educacién, profesionales y cientificas especificas de la disciplina de la
psicologia para la promocién y mantenimiento de la salud, la prevencion y
tratamiento de las enfermedades y disfunciones afines y para el analisis y
mejoramiento del sistema para el cuidado de la salud, asi como para la
configuracién de las politicas sanitarias" (Matarazzo, 1980).

Taylor (1990) resume algunas de las posibles razones por las cuales surge la
necesidad de crear este nuevo campo:

a) Las limitaciones del modelo biomédico para explicar adecuadamente
la salud y la enfermedad.



b) El creciente interés por la calidad de vida y la prevencion de las
enfermedades.

c) El cambio de enfermedades infecciosas a enfermedades cronicas
como el reto mayor de la medicina con el concomitante reconocimiento de los

factores de influencia del estilo de vida.

d) La creciente madurez en la investigacion de las ciencias conductuales
que incluye la aplicacion de las teorias del aprendizaje, la etiologia de la

enfermedad y de las conductas enfermas

e) La busqueda de alternativas al sistema tradicional de atencién a la

salud.

Si se entiende a la salud como un estado de completo bienestar fisico,
psicolégico y social, y no solamente como la ausencia de enfermedad, se
estard de acuerdo con la necesidad de incorporar, dentro de las ciencias de la
salud, el componente social y el psicologico, ya que el biolégico ha sido y es, el
imperante dentro de éstas (Latorre, 1999).

Paralelamente a este movimiento de defensa de la perspectiva biopsicosocial
(Taylor, 1990), otra serie de factores estan posibilitando la incorporacién tanto

de la psicologia como de sus profesionales a un nuevo modelo de salud.

Estos factores pueden resumirse en:

a) La salud se considera un derecho social basico, que como concepto
integral incluye la prevencion, la rehabilitacion y la reinsercion de los sujetos a

su medio.

b) Durante el presente siglo se ha producido un cambio radical en las
tasas de morbimortalidad, y en estas pautas se ha constatado que lo
importante no es lo que la gente tiene sino, lo que la gente hace.



c) La aparicién, desarrollo y aplicacion del andlisis funcional de la
conducta y de la terapia del comportamiento a un gran nimero de problemas
de salud con resultados positivos, abre la posibilidad de que las intervenciones
psicologicas puedan recomendarse como alternativas o como complemento a

la intervenciéon biomédica.

d) Los elevados costos de la atencion sanitaria, sin que se refleje una
mejoria en el estatus de salud, puede ser otro de los factores para que se
reconozca que la psicologia de la salud puede aportar elementos importantes
en la relacién costos-beneficios, que implique ampliar la duracién de la vida y

mejorar la calidad de ésta (Montafiez, 1994).

Por otra parte, cualquier trabajo de investigacion sobre salud es imposible sin
conocer el contexto psicolégico donde éste se lleva a cabo. Esta concepcién
interactiva es uno de los factores que mas ha contribuido al rapido desarrollo
del campo de la psicologia de la salud, y se basa en cuatro suposiciones

béasicas (Osorio, Bazan y Paredes, 2004):

1. Determinados comportamientos (estilos de vida) incrementan el riesgo

de ciertas enfermedades, es decir, la conducta es un factor de riesgo.

2. La modificacion de determinados comportamientos puede reducir la

probabilidad de riesgo en algunos procesos de salud.

3. El comportamiento se puede cambiar con relativa facilidad.

4. Las intervenciones psicolégicas pueden resistir -con balance
favorable- un analisis de costo-utilidad-eficacia.

Ahora bien, las distintas areas de estudio y de aplicacion de la citada disciplina
se pueden resumir en los siguientes puntos:



a) El psicélogo de la salud esta interesado por los aspectos psicoldgicos

de la promocion y mantenimiento de la salud.

b) Los psicélogos de la salud estudian también los aspectos psicologicos
de la prevencién y tratamiento de la enfermedad.

c) Los psicologos de la salud enfocan su atencién sobre la etiologia y los
correlatos de la salud, enfermedad y disfunciones. La etiologia hace referencia
a los origenes o causas de la enfermedad y los psicélogos de la salud estan
especialmente interesados por los factores psicosociales que contribuyen a la
salud y a la enfermedad.

d) Los psicélogos de la salud estan interesados en el impacto de las
instituciones sanitarias y de los profesionales de la salud sobre el
comportamiento de los pacientes; y desarrollan recomendaciones en el ambito
del tratamiento y de la interaccion del sujeto con los profesionales y el sistema
sanitario (Taylor, 1990).

Comprendiendo los puntos anteriores, se puede determinar el interés del
psicélogo de la salud, sobre los estilos particulares de comportamientos de un
individuo que se generan bajo la condicidén de alguna enfermedad. Por ejemplo,
el estudio de las enfermedades crénicas desde la perspectiva psicolégica
ayuda a comprender algunos factores de riesgos que atentan directamente
sobre el estado de salud del individuo. De esta manera, los individuos pueden
prevenir la adquisicion de virus como el virus de inmunodeficiencia humana
(VIH), al poner atencidén en sus habitos sexuales. Otro ejemplo es el enfisema
pulmonar, el cual se puede prevenir siempre y cuando los individuos
establezcan habitos saludables, evitando fumar cigarrillos e incluir una cultura
de deporte.

Una de las enfermedades cronicas que debe de ser de especial interés para la
psicologia de la salud es la Hemofilia, debido a que es una enfermedad
congénita resultando de gran impacto para los padres y para el mismo
paciente. A pesar de que no es una enfermedad “curable”, es necesario que los



pacientes comprendan las implicaciones que condicionan algunos aspectos de

su vida, por ejemplo el escolar, y promover una vida de calidad.



Capitulo 2. Hemofilia
Historia

La hemofilia es una enfermedad que comienza a reportarse gracias a una de
las practicas culturales de la religion judia, en este caso la circuncisién, ya que
el rabino Jadah eximia al tercer hijo de una mujer de ser circuncidado si dos de
sus hermanos mayores habian muerto o sufrido grandes hemorragias después
de su circuncision. Otro evento precedente se presenta cuando el Rabino
Simén Ben Gamaliel exceptud de este procedimiento a un nifio porque los hijos
de sus tres tias maternas habian muerto después de efectuada la misma
(http://www.fhemofilia.org.ar/hemofili.htm).

Otra evidencia se presenta en el siglo Xll cuando un rabino Maimoénides
descubrié que los nifios presentaban problemas hemorragicos, por lo que fue
necesario gestar una ley donde se sefalaba que si una madre tenia hijos con
este problema de sangrado, y si ella se volvia a casar, ninguno de sus nuevos
varones deberian de ser circuncidados (http://www.hemofilia.com/op3/2/46/0/0).

Ya en el siglo XVIIlI se encontraban una serie de escritos donde se reportaban
familias con problemas hemorragicos, en donde los varones sufrian
hemorragias post-traumaticas anormalmente prolongadas, e incluso se habla
de una familia en donde seis hijos varones sangraron hasta morir después de
pequenas heridas, sin embargo sus medios hermanos (de madre diferente) no
presentaban la misma patologia. Estos eventos, comenzaron la conjetura de
que las madres de apariencia sana, trasmitian un desorden sintomatico y con
signos evidentes en sus hijos varones, sin embargo, en la descendencia

femenina sélo se denotaba cuando éstas tenian descendencia masculina.

Para el siglo XIX el cumulo de dichos reporte, comenzaron a definir un
sindrome clinico al cual se le adjudicaron distintos nombres, tales como
"Hemorrea", "ldiosincrasia hemorragica"; "Hematofilia"; "Didtesis hemorragica
hereditaria", hasta que fuera denominada ya definitivamente con el peculiar
nombre de "Hemofilia" que significa "Amor a la sangre" el cual se describe en
un tratado del Dr. Hopff en 1828, desde entonces se comienza a ser uso de



dicha palabra para describir algunos trastornos  hemorragicos
(http://www.fhemofilia.org.ar/hemofili.ht

m).

Uno de los casos de hemofilia que mas ha impactado la historia de esta
enfermedad, que es el caso de la Reina Victoria y su bisnieto Alexis. La
importancia de dicho caso radica en que la reina Victoria a la edad de 34 afos
aproximadamente, se da cuenta de algunos antecedentes hereditarios ya que
con el nacimiento de su octavo hijo, Leopoldo, Duque de Albania avista que
padecia de hemofilia. Fue asi que Alexandra, nieta de la reina Victoria, contrajo
matrimonio con Nicolas I, Zar de Rusia, dando a luz en 1904 a Alexis. A partir
de esta época, se hace una distincion en la historia de los reinados, ya que la
desesperacién y angustia de la familia Romanov, hicieron peregrinar al
matrimonio por innumerables médicos y tratamientos, hasta que conocen a
Gregorio Rasputin, un mitico personaje que se ocupé de la dolencia de Alexis,
y cuya influencia en la vida publica y privada de los soberanos, aumento
dramaticamente a partir de ese momento, contribuyendo terminantemente a la

caida definitiva del reinado de los Romanov.

La caida de este reinado es un evento de gran impacto el cual contribuy6 a
designar a la hemofilia como “enfermedad de reyes”, no sélo por las
repercusiones en el poderio, sino porque las uniones estratégicas que eran
necesarias para la preservacion del mismo, desencadenaban mutaciones a
nivel genético debido a la relacidn de parentesco que frecuentemente se
presentaban en dichas uniones.

Las primeras descripciones formales de las caracteristicas de la hemofilia se
realizan en 1991 por los doctores Bullock y Filder, en su obra conocida como
‘la Biblia de la hemofilia” y en 1944 el Dr. Alfredo Pavlovsky hace una
diferenciacion entre dos tipos caracteristicos de hemofilia, la tipo A y la tipo B
(http://www.hemofilia.com/op3/2/46/0/0).

Coagulacion



Antes de comenzar la explicacién clinica de la hemofilia se debe hacer una
comprensién del proceso de coagulaciéon del organismo. La coagulacion es la
tercera linea de defensa contra la pérdida de sangre, la cual requiere de
factores llamados factores coagulantes. Los factores coagulantes son 12 y se
enumeran, por convenio internacional, con nimeros romanos (I, II, Ill, 1V, etc.),
sOlo el factor coagulante VI no se emplea, ya que en una primera instancia se
creia que éste era una sustancia que dependia del facto V, por lo que
posteriores investigaciones demostraron lo contrario y por ello ya no se emplea
el factor VI, (Jones, 1978; Bennet y Plum, 1999; Celaya y Huerta, 2003). Asi
pues, los factores son proteinas producidas por el cuerpo (con excepcién del
factor Il y IV), la mayoria de ellas en el higado. Dichos factores proteinicos,
son producidos a partir de los alimentos digeridos y cuatro de ellos (ll, VII, IX,
X) necesitan de vitamina K para poder ser generados por el higado. La

consecucién de alguna deficiencia en los factores VIII, IX 'y X, es la hemofilia.

Hemofilia

La hemofilia se considera como un trastorno congénito (existente al nacer)
hereditario (Ver Figura 1), en el cual el individuo hemofilico no produce una de
las proteinas del plasma para lograr la formacién de un codgulo. Ante la
deficiencia o falta de las proteinas coagulantes, la sangre prolonga el tiempo
hemorragico por lo que la inconsistencia de un tapon eficaz para un vaso
sanguineo lesionado resulta en un sangrado no controlado lo que incrementa la
posibilidad de la muerte, dependiendo del grado de disfuncidén hemorragica,
(Stein, 1990; Enid y Eckert, 2000). De esta manera, se desmitifica la idea de
que el individuo hemofilico tenga un sangrado mas fuerte o mas rapido, sino
que es un sangrado normal, que se prolonga porque no existe un coagulo
sOlido para tapar los vasos sanguineos lacerados. Con esto, se explica el
porque aun las pequenas cortaduras son signo de alerta en estos individuos.

Existe una caracterizacion especifica de la hemofilia que permite distinguirla en
dos tipos; la hemofilia A y hemofilia B (también conocida como enfermedad de
Christmas). Ambas son causadas por la falta parcial o total de una de las
proteinas de la sangre (llamadas factores) que controlan las hemorragias. La



hemofilia A es debida a una deficiencia de factor VIII, y la hemofilia B es

causada por una deficiencia de factor IX (http://www.hemofilia.org.mx/).
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Figura 1 Esquema de la posibilidad genética en la descendencia de varén hemofilico
retomado de Castillo, Maragall y Monteaguado (1994) en el cual se representa la combinacion
genética y los posibles resultantes de la misma.

De esta manera se pueden considerar tres situaciones al respecto:

1. Los hombres que heredan el gen defectuoso desarrollaran hemofilia. Los
hombres que tienen hemofilia no les transmiten el gen a sus hijos; sin
embargo, les transmiten el gen a sus hijas.

2. Las mujeres que heredan el gen defectuoso se volveran portadoras que
pueden, a su vez, tener un 50 por ciento de probabilidades de
transmitirselo a sus hijos. Aunque las mujeres que heredan el gen
normalmente no tienen problemas activos relacionados con la hemofilia,
algunas pueden tener otros problemas asociados con hemorragias, tales
como hemorragia menstrual excesiva, hemorragias nasales frecuentes o
graves, o hemorragia después de procedimientos dentales o una cirugia.

3. En aproximadamente una tercera parte de los casos de hemofilia, no
hay antecedentes familiares de la enfermedad. Estos casos se deben a

un desarrollo nuevo o espontaneo del gen defectuoso.

Hemofilia A y factor VIii



La descripcion clinica considera que la hemofilia A se caracteriza por una
deficiencia de la actividad coagulante del factor VII (VII:C) en el plasma,
presentandose el factor (VWF) normal. Los factores VIl y vVWF son dos
proteinas distintas. Con funcion biologia y determinacién genética diferentes,
pero que circulan conjuntamente en el plasma constituyendo un complejo
bimolecular: Factor VII-vWF, (Castillo, Maragall y Monteaguado, 1994; Bennet y
Plum, 1999)

Amich, Casas, Prieto y Salve (1994) describen al factor VIl como el factor
antihemofilico A y senala que; el factor VIl es una glucoproteina, producida por
las células endoteliales, 1200000 d de peso molecular y con una vida médica
de 10 a 12 horas. Se consume durante la coagulacion, y su concentraciéon

plasmatica es de 1 a 8 mg/ml.

Entonces, la hemofilia A o clésica, se presenta cuando el factor antihemofilico o
factor VIII, necesario para la coagulacion, se presenta por debajo de su nivel
normal, dependiendo del nivel en que se presente dicho factor, se realiza la
siguiente clasificacion de gravedad: cuando el nivel del factor VIl es menor al
1% del normal, las hemorragias son importantes, con hemartrosis (hemorragia
en las articulaciones), y por lo general el paciente tiende a hemorragias desde
la lactancia. La hemofilia moderadamente grave, se manifiesta con hemartrosis
ocasional y se presenta cuando la actividad del factor VIII es del 1 al 5 %. Por
ultimo la hemofilia leve se caracteriza por niveles de factor VIII 6-40% con
respecto de lo normal. Estos pacientes tienen hemartrosis ocasional. Por lo
general su diagndstico es tardio debido a la ausencia de sintomas, empero, el

principal sintoma es la hemorragia aun cuando no haya ninguna lesion.

Asi pues, los sintomas mas comunes de la hemofilia son (Osorio y Oblitas,
2006):
e Moretones
Pueden producirse moretones por pequefios accidentes, que pueden
producir un hematoma grande (una acumulacion de sangre debajo de la piel

que causa inflamacion).



e Sangra con facilidad

La tendencia a sangrar por la nariz, la boca y las encias por un traumatismo
sin importancia, cepillarse los dientes y/o trabajo dental es a menudo una
indicacién de hemofilia.

e Hemorragia en una articulacion.

La hemartrosis (hemorragia en una articulacion) puede producir dolor,
inmovilidad y, con el tiempo, deformacion si no se trata médicamente de la
forma adecuada. Esta es la zona mas comun de complicaciones debido a la
hemorragia por hemofilia. Estas hemorragias de las articulaciones pueden
producir la artritis crénica y dolorosa, deformaciones y paralisis si se repiten.
e Hemorragia en los musculos

La hemorragia en los musculos puede causar hinchazén, dolor y
enrojecimiento. La hinchazén por el exceso de sangre en estas zonas
puede producir un aumento de la presidon en los tejidos y nervios de la zona,
provocando dafno y, o deformacion permanente.

e Hemorragia por lesiones o hemorragia cerebral.

La hemorragia por lesion o espontanea en el cerebro es la causa mas
comun de muerte en los nifos que tienen hemofilia y la complicacion
hemorragica mas grave.

e Otras fuentes de hemorragia

La sangre en la orina o en las heces puede ser también un sintoma de

hemofilia.

Los padecimientos mas comunes dependiendo del nivel de gravedad son la
hemartrosis en las articulaciones como rodillas y codos lo cual fomenta la
destruccion articular progresiva, ademas las hemorragias espontaneas, y las
hemorragias postraumaticas. En los musculos blandos es comun la formacion
de hematomas (acumulacién de la sangre por debajo de la piel, causante de
inflamacién). En algunos casos las hemorragias se producen en la faringe o en
el cuello, lo que ocasiona la obstruccion de las vias respiratorias. También
puede haber hemorragia por alguna Ulcera, y si ésta se produce en la pared
intestinal puede ocasionar una obstruccion intestinal parcial (Stein, 1990;
Castillo, Maragall y Monteaguado, 1994; Ross, 1997; Thompson, 1999;



Fundacién Australiana de Hemofilia, 2000; Beeton, Alltree y Cornwall, 2001;
Clarke, 2001; Celaya y Huerta, 2003).

Tratamiento médico

Para cortes y absorciones locales por lo general se requiere solamente de
cuidados locales, las heridas cutdneas requieren de sutura y las tumefacciones
cervicales requieren de consulta médica y terapia con el factor VI, las
hemartrosis requieren de la inmovilizacion de la articulacion y la elevacion del
factor VIII hasta un nivel continuo de actividad 25-30%. Cabe senalar que el
factor VIl tiene una vida media de hasta 12 horas, de modo que deben
infundirse dos dosis diarias, la terapia prosigue este nivel durante 5-10 dias,
(Ross, 1997; Thompson, 1999; Fundacién Australiana de Hemofilia, 2000;
Beeton, Alltree y Cornwall, 2001; Clarke, 2001)

Cirugia con pacientes Hemofilicos

Como se ha sefalado, existen riesgos especificos que se presentan en
pacientes con hemofilia, debido a la dificultad de controlar una posible
hemorragia, es por ello que el paciente con hemofilia, asi como los médicos
deben considerar las siguientes indicaciones antes de cualquier tipo de cirugia
(Louis, Aledort, Meter y Levine, 2000):
e Para intervencion quirurgica
1. Deben estar disponibles, un hematélogo y un laboratorio de
coagulacion para diagnéstico.
2. El cirujano debe estar familiarizado con el manejo de un paciente
con trastorno de coagulacion en la sangre.
3. Debe existir un banco de sangre capaz de proporcionar
suministros adecuados del material de reemplazo necesario.
4. Debe existir un equipo de rehabilitacion apropiado para el manejo
postoperatorio.



5. No debe haber agente inhibidor presente ya que este es un

anticuerpo capaz de eliminar rapidamente el factor administrado.
Cabe sefalar que este inhibidor se presenta entre un 5y 10% de

los pacientes.

e Consideraciones antes de una hospitalizacién

1.

Se debe distinguir cual es la caracteristica exacta de la
hemorragia re-estudiando al paciente ante la minima posibilidad
de error.

Se debe considerar si la cirugia es verdaderamente necesaria,
atendiendo principalmente la posibilidad de riesgo de alguna
dificultad, y considerando el costo econdémico de la misma cirugia
y los cuidados del paciente.

Atender la preocupacién de incidencia de la lesién después de la
operacion, poniendo a prueba al paciente para determinar la
predisposicion de éste a los cuidados necesarios.

Examinar cuidadosamente si existe un agente inhibidor,
realizando los examenes apropiados antes de cualquier
intervencion.

Asegurarse que el paciente no estd tomando ningun medicamento
antiplaquetario ya que estos restringen la funcion de las plaquetas
de 5 a 7 dias.

Es recomendable programar la cirugia para un lunes o un martes,
ya que esto permite una mejor utilizacion de los recursos de
laboratorios.

Verificar el abastecimiento terapéutico de reemplazo y esperar la
confirmacién de acceso a dichos recursos.

El considerar mudltiples intervenciones como las extracciones
dentales o escision de lesiones cutdneas momentos antes
efectuar intervenciones de alta cirugia, se convierte en una
necesidad al considerar los costos de hospitalizacion.

Se debe programar una conferencia pre-operatoria entre el

paciente, su familia, el cirujano y el pediatra o0 médico interno, con



la finalidad de esclarecer dudas sobre la cirugia y generar un

ambiente de confianza.

La importancia de resaltar dichos puntos, se concreta en el momento en que el
paciente y la familia de éste, pueden sentirse con la confianza necesaria para
realizar un procedimiento de cirugia, al denotar que su médico prevé las
condiciones necesarias para disminuir el riesgo de una complicacion durante la
cirugia. Ademas, con estos puntos, se pueden comprender los alcances
economicos de los que se disponen para llevar a cabo la cirugia del paciente

con hemofilia.

Thompson, (1999); Fundacion Australiana de Hemofilia, (2000); Donna,
Boone, Carol y Spence (2000); sefalan que después de una cirugia con
pacientes hemofilicos, se deben anticipar los efectos de inactividad general, ya
que estos son mas graves y por consiguientes, la inmovilidad general corporal
debe ser minima durante el periodo postoperatorio y los miembros no operados
deben movilizarse cuanto antes. Agregan, ademas, que dentro del programa
post-quirurgico del paciente hemofilico, se debe administrar diariamente el
concentrado de plasma por un periodo minimo de 14 dias para lograr niveles
minimos diarios del 30% del factor, y ésta administracion del concentrado se
prolonga durante el periodo de rehabilitacion

Hemofilia B factor IX

Amich, Casa, Prieto y Salve (1994), describen clinicamente el Factor IX o
Christmas antiehemofilico B y puntualiza que es una proteina de 55000 d de
peso molecular, estable al calor, de 15 a 30 horas de vida media y cuya
concentracién plasmatica es de 0,3-0,5 mg/dl. El factor IX, se sintetiza en el
higado y es vitamina K dependiente. Es activado por el Xla, y forma con el

factor VI, el ciclo y el fp3 el complejo activador del factor X.

Partiendo de esto se comprende que la hemofilia tipo B se gesta cuando el
factor IX y el activador del factor X se encuentran alterados en sus
propiedades lo que se traduce en un retardo para formacion de un coagulo, por



lo que la sintomatologia que presenta es de la misma manera que en la

hemofilia A.

Tratamiento médico

Cuando se presentan episodios de hemorragias se debe administrar complejo
de factor IX. Para pacientes que sangran en forma activa, tienen grandes
hematomas o van a ser sometidos a cirugia, la actividad del factor IX debe ser
como minimo del 25% de la normal. Un régimen habitual consiste en una dosis
de 50 unidades/kg por via endovenosa seguido de 20 unidades/kg cada 12-24
horas para mantener el nivel de factor IX por encima del 25%, para paciente
que se van a someter a cirugia la terapia se extiende hasta 10-14 dias (Stein,
1990; Castillo, Maragall y Monteaguado, 1994; Celaya y Huerta, 2003).

A diferencia de los concentrados por factor VIl los de factor IX contienen varias
proteinas, incluyendo factores de coagulacion activados que, al parecer,
contribuyen al peligro de trombosis con su uso repetido.
(http://www.entornomédico.org/salud/saludyenfermedades/alfaomega/hemofilia
b.ht ml) empero, es necesario realizar la valoracion adecuada para determinar

la posibilidad de dicha contraindicacién, de manera individual.

Una de las principales preocupaciones que se presentaron al utilizar
hematoderivados en el tratamiento de la hemofilia, es que durante la
estabilizacion o el aumento de los niveles de cualquier factor, se presentaba el
riesgo de que la sangre de donde procede, se encontrara infectada por otro tipo
de virus por ejemplo el de hepatitis B, hepatitis C y/o virus de inmunodeficiencia
humana (VIH). Empero, con la innovacién y utilizacién de factores plasmaticos

sintéticos, se inhibe la posibilidad de riesgo.

Incidencia

Realizando la distincion pertinente entre la hemofilia tipo A y la hemofilia tipo B,
Bennet y Plum (1999) Celaya y Huerta (2003), la Federacion Mundial de



Hemofilia y la Federacion Mexicana de Hemofilia, sefialan que la incidencia de

la enfermedad es de:

Aproximadamente 60 % de forma hereditaria.

Por mutacién de tipo genético y sin antecedentes en las familias
en un 40%.

En la hemofilia A es de 1 caso por cada 5.000 hombres.

En la hemofilia B es aproximadamente de 1 caso por cada 32.000
hombres.

Ademas, la estadistica de hemofilia en México se presenta de la siguiente

manera:

Registro Nacional de pacientes con Hemofilia

Tipo de Hemofilia Gravedad del Paciente

Sin dato
Hemofilia A
Hemofilia B
von
Willebrand

9 9% Moderado 21%
77 % — Severo 20% —__¢
L Leve 13%
2 % SinDato 46%

Instituciones que Edad de Personas
Atienden Hemofilia con Hemofilia
Afos:

L1 FA _ = R

SSA 16% —_ 0a%

s

ISSSTE 29 —— dad 2% ]
Otros 4 9%

20a29
30 a 49
50 a 94 i,

Total 3,030 Pacientes con Hemofilia al 25 de Mayo de 2005
Fuente: Registro Nacional de Pacientes con Hemofilia 2005 Mayo Federacion de Hemofilia de la
Republica Mexicana, A. C. Guadalajara, México 2005. En: Ososrio y Oblitas, (2006).



Implicaciones psicoldgicas.

Personales

Dentro del marco multidisciplinario, y bajo la concepcion holistica del individuo,
el sujeto hemofilico encuentra mediatizado su desarrollo no sélo por la
influencia de su determinacion fisiolégica sino que interviene una infinidad de
variables situacionales intrinsecas (como pensamientos, sentimientos e historia
individual) y variables extrinsecas (como su contexto y las relaciones
interpersonales que se establecen en este). Estas variables se encuentran en
constante interaccion lo que desarrolla una amplitud compleja en el crecimiento

individual.

Por ejemplo, durante la primera infancia, los padres o tutores, son los
principales encargados del cuidado del nifio hemofilico, atendiendo de
sobremanera los posibles accidentes que puedan concluir en algun tipo de
hemorragia, en conjunto, estos deben fomentar la autonomia a través de la
comprension de lo que representa la enfermedad en su vida cotidiana, ante
esto es necesario realizar la distincion entre los factores de riesgo y los factores
de proteccion (Arranz, Costa, Bayés, Cancio, Magallén y Hernandez, 2000).

Se entiende los factores de riesgo como todas aquellas circunstancias o
condiciones que hacen probable que el paciente con hemofilia tenga

accidentes y/o disminuya su bienestar.

Por otro lado, los factores de protecciéon son todas aquellas condiciones que
hacen al paciente con hemofilia mas fuerte y resistente frente a los riesgos que

comporta su enfermedad en la vida cotidiana.
Factores de riesgo personales.
Los factores de riesgo personales, son aquellos riesgos inherentes al propio

comportamiento y personalidad del paciente con hemofilia entre los que se
encuentran (Osorio y Oblitas, 2006):



La inactividad por temor a tener accidentes o no poder realizar
actividades compartidas, lo que propicia que el paciente se sienta
indefenso y/o triste.

Los intereses restringidos generan un sentimiento de incompatibilidad,
por no poder participar en actividades o juegos que sean populares
entre los amigos del paciente hemofilico.

Involucrarse en juegos violentos, potencializa la posibilidad de algun
accidente y como consecuencia, un episodio hemorragico.

Tener una auto-percepcion negativa puede implicar se vulnerable a las
presiones de sus comparneros accediendo a conductas de riesgo, por

no tener las herramientas necesarias para afrontarlos.

Factores de proteccion

Los factores de proteccion personales son entendidos como factores de

resistencia inherentes al propio comportamiento y personalidad del paciente.

Se consideran como factores de proteccion personal (Osorio y Oblitas, 2006):

Una auto-percepcion positiva producira una resistencia adecuada a las
presiones de grupos disminuyendo la posibilidad de desarrollar un
estado depresivo, permitiendo la aceptacion de los limites y los alcances
que su enfermedad determina.

Una variedad de intereses y una mayor implicacion de actividades de no
riesgo, asi como el establecimiento y la flexibilidad de objetivos, crea la
posibilidad de que el paciente maneje eficientemente la tolerancia ante
los limites que presenta, por ejemplo; ante determinados juegos y
deportes de riesgo.

La autonomia y autocuidado se traduce en el desarrollo de habilidades
convenientes para realizar un tratamiento precoz. Por ejemplo; el
paciente debe identificar y comunicar adecuadamente si existe alguna
lesion y/o el riesgo de un accidente.



e Oftras habilidades de afrontamiento como la competencia social,
comunicacién adecuada, expresion emocional y la capacidad asertiva de

“decir no” a las invitaciones que promuevan el riesgo de un accidente.

Contexto Familiar

El contexto familiar es un determinante para el desarrollo individual, ya que es
el primer contacto que el nifio tiene antes de hacer una exploracién social.
Como senala Abreu (2000), “la tarea fundamental de la familia en la generacién
y formacién de los hijos es que cada individuo adquiera progresivamente la
madurez bioldgica psicoldgica y social que le permita ser, actuar y comportarse
adecuadamente consigo, en la familia y en el ambiente social.” Ademas, es en
este primer ambiente, en donde se le transmiten los valores y las normas

sociales que adoptara o descartara durante la praxis cultural.

Por ende, los familiares del individuo hemofilico, deben de poseer la
informacion necesaria y suficiente para lograra la comprension de lo que es la
hemofilia, tratando de atender los posibles factores de riesgo, pero fomentando
el auto-entendimiento de la enfermedad en el individuo con la finalidad de
conseguir autonomia estableciendo relaciones interpersonales que se ajusten a

su practica social.

Arranz, Costa, Bayés, Cancio, Magallon y Hernandez (2000), describen los
factores de riesgo como aquellos riesgos inherentes a las pautas de educacién
familiar, tales como:

e Hiperproteccién por parte de los padres, debido al temor de un
accidentes, genera una desvalia del paciente, al sentirse él, temeroso e
incapaz de cuidarse por si mismo.

e Una excesiva permisividad por temor a contrariarle su condicion de
enfermo, puede generar en el paciente una actitud caprichosa, de

rebeldia, que pueden provocar que asuma riesgos innecesarios.



Etiquetar al nifo como “anormal” o “victima”, genera el estigma de
desvalorizacién, que conlleva a conductas de la misma manera.

La incongruencia entre las normas que establecen los padres, puede
confundir al paciente acerca de los limites y alcances que puede tener.
Culpabilizar y reganar al paciente o reaccionar con excesiva ansiedad
por haber tenido una lesién, puede generar en una predisposicion a
posteriori, en donde el paciente no comunique si tuvo un accidente por
temor a la reaccion de sus padres.

Las excesivas limitaciones al explorar entornos nuevos, por miedo a
sufrir un accidente, limita no solo el bagaje conceptual del paciente, sino

que trunca la autonomia que se pretende fomentar en él.

Los factores de proteccion dentro del contexto familiar, son entendidos como

las condiciones del entorno educativo familiar en que vive el niio con hemofilia,

que facilitan una mayor resistencia y un mejor afrontamiento de la enfermedad,

por ejemplo:

La aceptacion de la enfermedad por parte de la familia, comprendiendo
las implicaciones dentro del entorno, asumiendo como cotidiano algunas
situaciones como las de afrontar efectivamente una golpe o una lesion.
El apoyo familiar de padres, hermanos y abuelos, que faciliten al
paciente las herramientas necesarias para afrontar asertivamente
situaciones y contextos nuevos, lo que permitira en él una mayor
seguridad y autonomia.

Brindar al individuo con hemofilia, la oportunidad de ser participe en la
toma de decisiones, lo que implica hacerle notar que opinion es tan
importante como la de sus hermanos y demas miembros participes.

La existencia de un ambiente estable con normas y limites claros,
evitando incongruencias, facilita un entorno predecible y controlable en
donde el individuo con hemofilia puede desarrollar confianza y
seguridad.

Contexto Educativo Escolarizado



Como se ha sefalado, el contexto familiar es uno de los determinantes en la
formacion individual, ya que en éste se comienza la educacién particular, sin
embargo, es necesario la promocion educativa institucionalizada para
desarrollar las habilidades y destrezas del individuo como las habilidades
lectoras, incluyendo la comprension y redaccion de textos, la solucion de
problemas de manera simbdlica, principalmente retomadas en las areas logico-
matematicas, ademas de la informacion historica del mundo presente. Empero,
existe una variedad de influencias que pueden distraer al individuo en la
realizacion de los objetivos educativos, tales como el nivel socio-econémico, la
ubicacion geografica y en el caso del individuo con hemofilia, la disposicion
fisiologica que presenta, ya que ésta se encuentra directamente relacionada
con el establecimiento de las redes sociales en las instituciones educativas, las

cuales representan factores determinantes para el bienestar individual.

Red social y pertenencia a grupos.

Los individuos durante su desarrollo establecen vinculos o redes sociales que
utiliza para adaptarse a la sociedad en la que se encuentra, a través de
transmision intergeneracional de conocimientos, traducidos en acciones y/o
normas para su ajuste social. Ante esto, el nifio con hemofilia tiene la
necesidad de fomentar sus redes sociales para pertenecer a grupos
especificos con la traba de la discriminacién o falta de informacion, y es que la
sociedad mexicana actual, a pesar de que presenta una apertura conceptual
ante la discriminacion, muchas veces la falta de informacion genera una
sobreproteccion que contribuye al impedimento de redes sociales funcionales
para individuos con alguna enfermedad especifica. Asi pues, se puede
considerar como el primer paso para la construccién de redes efectivas, el
contexto familiar, resaltando la importancia de la informacion e instruccion
adecuada dentro del mismo,(Abreu, 2000; Arranz, Costa, Bayés, Cancio,

Magallén y Hernandez, 2000).

Los factores de riesgo del ambiente educativo y las redes sociales son muy

caracteristicos. Asi los factores de riesgo amenazan constantemente la salud y



bienestar de los individuos con hemofilia (Arranz, Costa, Bayés, Cancio,

Magallon y Hernandez, 2000) algunos de estos son:

La presidbn que los comparneros ejercen, con la finalidad de que el
paciente asuma retos que implican comportamientos y conductas de
riesgo, a cambio de la aceptacién de sus compaferos en un grupo
determinado.

El entorno social y cultural al promover modelos de vida como juegos
violentos y/o agresivos, asi como programas de television, juega un
papel importante dentro de la vida del infante, ya que su aprendizaje
atiende a la imitacién y al modelado.

Los accidentes repetidos pueden dar lugar al aislamiento del nifio de sus
amigos y de su entorno social en general y el ambiento escolar o laboral,
afectando directamente su desempefio académico.

La desinformacion sobre lo que ocurre por la enfermedad, suele suscitar

inseguridad y percepcion de incontrolabilidad.

Los factores de proteccion dentro del ambiente educativo y ante el

establecimiento de redes sociales, son aquellos que permiten al individuo con

hemofilia a sentirse util, activo, feliz e integrado a su comunidad (Arranz, Costa,

Bayés, Cancio, Magallén y Hernandez, 2000), aqui resaltan los siguientes

factores:

La existencia de amigos que sirven de apoyo social y emocional y
facilitan el sentido de pertenencia a un grupo de iguales.

Un entorno social y pedagdgico adecuado, que facilite y promueva una
actividad escolar grata y regular.

Un entorno social que facilite actividades y juegos “normalizados”,
alternativos a los tipificados de riesgo.

Un ambiente social y escolar que no establezca diferencias sociales y de
trato, salvo aquellas imprescindibles para la seguridad, entre un

individuo con hemofilia y sus compareros.

Como se puede observar, los factores de riesgo y de proteccion tienen como

directriz de trasfondo, la necesidad de informar adecuadamente al paciente y



su familia los riesgos limitantes, y los factores de alcance, promoviendo la
desmitificacion de conductas inadecuadas, y fomentando el desarrollo de
conductas asertivas, sin dejar de contemplar su condicién y el contexto en el
que se desenvuelva el individuo. Para ello segun Arranz, Costa, Bayés, Cancio,
Magallon y Hernandez (2000), es necesario hacer especial hincapié en:

e Atender y prevenir las hemorragias, sin dejar de lado los
sentimientos del paciente hemofilico los de su familia.

e Promover la autonomia, evitando que asuma riesgos
innecesarios, y también ayudar a la familia a que controle sus
temores y sepa proporcionar la ayuda necesaria al paciente.

e La informacion que se gesta acerca de cémo la calidad de vida
influye en el funcionamiento biol6gico y viceversa.

e QOcuparse de las interacciones que el paciente con hemofilia
mantiene con su entorno y de las circunstancias en donde se
gesta su tolerancia a la frustracién, su capacidad para hacer
frente al dolor y a la incertidumbre y su autocontrol ante riesgos.

e Es necesario promover la responsabilidad imperiosa en el uso
racional del factor.

Tomando en cuenta los factores antes descritos, se estipula que el trabajo
psicolégico tiene una amplitud de directrices a estudiar, en los pacientes con
hemofilia, sin embargo, y debido a la misma amplitud, se crea la necesidad de
comenzar por una evaluacién que integre y permita obtener la informacion a
cerca de la calidad de vida que el individuo con hemcofilia tiene, ya que de esta
manera se permite describir la percepcién personal en relacion con la de sus

contextos.



Capitulo 3. Proceso de validacion de instrumentos psicométricos.
Antecedentes de la validez

Uno de los aspectos fundamentales en el analisis de pruebas psicoldgicas lo
constituye el andlisis de items; éste se realiza a través de la estimacion de
parametros, tales como la dificultad, la discriminacién y el azar. Dicho aspecto
de la medicién psicologica se ha abordado predominantemente desde dos
modelos distintos: la Teoria Clasica de los Tests (TCT) y la Teoria de
Respuesta al item (TRI). La diferencia fundamental entre estas dos teorias
radica en el comportamiento de los paradmetros respecto a la poblacion; para la
TCT los parametros dependen de la muestra en la cual se aplican, mientras
que para la TRI los parametros se asumen invariantes aunque se estimen en
muestras diferentes. Para este Ultimo modelo también se asume que si se
aplican pruebas equivalentes a una poblacién que evalien la misma habilidad,

ésta también se conservard invariante.

La validez, resulta una tematica de maxima importancia en el proceso de
construccion de un test o un cuestionario y, genéricamente hablando, requiere
comprobar la utilidad de la medida realizada, es decir, el significado de las
puntuaciones obtenidas. Es precisamente la validez la que permitira realizar las
inferencias e interpretaciones correctas de las puntuaciones que se obtengan al
aplicar un test y establecer la relacion con el constructo /variable que se trata

de medir.

El concepto de validez ha ido modificandose a lo largo del tiempo. En un
principio la validez de un test psicolégico, educativo o sociolégico, era evaluada
por una diversidad de procedimientos. El tipo de evidencia utilizado para
demostrar la validez del test variaba con el proposito del test, la orientacidén
tedrica y el tipo de datos disponibles (Anastasi, 1986). Se hablaba de validez
aparente, validez intrinseca, por definicion, validez Iégica, validez factorial, etc.
Esta multitud de denominaciones llevo a la American Psychological Association
(APA, 1954) a publicar a mediados de los afios cincuenta un manual con
recomendaciones técnicas para el uso y diagndstico con tests psicolégicos. En
esta primera publicacién de lo que mas tarde constituirian los Standards se

pretendia establecer algun orden en la practica de la construccion de tests. Las



consecuencias que tuvo para la validez fueron inmediatas ya que se
delimitaron y denominaron los distintos tipos de validez que un test debe incluir,
refiriéndose a la validez de contenido, criterio y de constructo (Gémez e
Hidalgo, 2002).

Validez

En general, la validez se define como el grado en el que el test mide lo que
pretende medir o sirve para el propésito por el que ha sido construido. A finales
de estos afnos cincuenta el concepto clasico-estatico de validez se modifica,
como queda documentado en las ediciones de las recomendaciones técnicas
del uso de los tests (Standards) de esta época (APA, 1954) y mediados de los
sesenta (APA, 1966). En los estandares de 1974, que la APA publica en
colaboracion con la American Educational Research Association (AERA) y el
National Council on Measurement in Education (NCME), la validez predictiva y
concurrente se agrupan en criterio. Queda asi configurada la estructura
tripartita de la validez (contenido, criterio y constructo), que Guion (1980)
defini6 como la vision trinitaria de la validez, y que aun hoy en dia domina el

campo aplicado de validacién de los tests.

Sin embargo, esta concepcién acerca de la validez ha supuesto dos peligros
para el constructor del test: 1) pensar que se trata de tres tipos de validez
distintos y 2) pensar que en un estudio de validez es imprescindible recoger

evidencia sobre los tres aspectos de la misma.

En todo este camino recorrido por la validez, es la de constructo la que va
cobrando mayor importancia. Hacia mediados de los afos cincuenta,
Crombach y Meehl (1955), publican un trabajo sobre este tema, entendiendo
que es uno de los aspectos mas importantes, donde la comprobacién de la
validez de constructo implica la recogida de distintas evidencias, no todas de
ellas cuantitativas, y la integracion de la informacion recogida. La idea que se
empieza a fraguar es que el proceso de validacion no difiere del proceso de
construccion de teorias cientificas y algunas de las estrategias para investigar

la validez de constructo tienen el mismo fin.



Crombach y Meehl (1955) hablan de estudiar diferencias entre grupos,
correlaciones entre subtest, estudios sobre la estructura interna del test,
estudios factoriales, correlaciones con criterios externos, estudios
longitudinales, estudios experimentales y estudios sobre el andlisis del
contenido. La aportacion de Campbell y Fiske (1959) introduciendo los
conceptos de validez discriminante y convergente, y la matriz multi-método-
multi rasgo para evaluarlas, suponen un paso mas en la importancia de este

tipo de validez.

Messick (1989) defiende que el concepto de validez de constructo es un
concepto mas general que los de validez predictiva o concurrente, que son
especificos de los criterios externos utilizados asi como de los grupos
evaluados, y que la validez de contenido no es una propiedad de las
respuestas obtenidas sino del test construido. Messick concluye que en la
medida, toda la evidencia de validez debe ser de constructo. Sin embargo, los
cambios importantes en la concepcién de la validez se producen a principios de
los anos ochenta con las aportaciones de Crombach (1988), Guion (1980),
Linn (1980) y Messick (1980) (entre otros). Los Standards de 1985 mencionan
ya que los distintos tipos de validez (criterial, de contenido, factorial,
discriminante, etc.,) son distintas formas de expresion de la validez de
constructo, y cualquiera de las primeras contribuye a expresar parte de la

ultima.

También recogen otra idea gestada durante estos afos, a saber, lo validado no
es el test mismo sino una interpretacion de los datos obtenidos por un
determinado procedimiento, por lo que la validez de las puntuaciones del test
debe ser establecida en cada uso que se haga del mismo. Sin embargo, el
cambio drastico en la concepcidn de la validez se produce en los inicios de los

anos 80.

Durante estos afos numerosos trabajos enfatizan la importancia de la validez
de constructo, siendo la esencia misma de todo proceso de validacién, ademas
se apunta que la validez es una, y que no se puede hablar de distintos tipos de
validez, sino que todo es validez de constructo. La evolucion que sufre la

validez durante los afios ochenta se refleja en la definicién dada en la edicién



de 1985 de los Standards of educational and psychological testing "La validez
es la consideracion mas importante en la evaluacién de un test. El concepto se
refiere a la adecuacién, significado y utilidad de las inferencias especificas
hechas con las puntuaciones de los tests. La validacién de un test es el
proceso de acumular evidencia para apoyar tales inferencias. Una variedad de
evidencias pueden obtenerse de las puntuaciones producidas por un test dado,
y hay muchas formas de acumular evidencia para apoyar una inferencia
especifica. La validez, sin embargo, es un proceso unitario. Aunque la
evidencia puede ser acumulada de muchas formas, la validez se refiere
siempre al grado en que esa evidencia apoya las inferencias que se hacen a
partir de las puntuaciones" (Crombach y Meehl, 1955; Campbell y Fiske, 1959;
APA, 1966; APA, AERA y NCME, 1974; Guion, 1980; Messick, 1980; APA,
1985 y Gdémez e Hidalgo, 2002).

La posicion de Messick (1980) en cuanto a la validez contempla un aspecto
mas referido a los valores sociales y las consecuencias éticas. Este autor
afirma que la validez no es del test o de la observacion, lo que se valida son las
inferencias derivadas de las puntuaciones del test o de otros indicadores,
inferencias sobre el significado de las puntuaciones o la interpretacién para
propdsitos aplicados y sobre las implicaciones para la accidn, es decir, las
consecuencias sociales y éticas.

El debate actual se centra en la cuestion de si la investigacion de las posibles
consecuencias de la administracion y uso de los tests debe incluirse como una
parte mas del plan de validacion de un instrumento, es decir, si la validacion es
un proceso cientifico o sociopolitico (Crocker, 1997). Este es precisamente el
contenido del numero especial de la revista Educational Measurement: Issues
and Practices (Gémez e Hidalgo, 2002). Las posturas estan encontradas vy,
aunque todos asumen o destacan la importancia de las consecuencias sociales
del uso de los tests, disienten en si deben ser valoradas como parte de la
validez del test y uso del mismo o, por el contrario, deben ser valoradas por

aquellos que desarrollan los tests pero no incluidas en la validez del mismo.

En resumen, de las posturas actuales acerca de la validez de los tests hay que

destacar los siguientes puntos: |) lo que se valida no es el test sino las



puntuaciones del test, y por lo tanto la pregunta que tratamos de responder es
¢es valido el uso o la interpretacidén de las puntuaciones de este test?, Il) la
validez no se puede resumir en un solo indicador o indice numérico, al igual
que ocurria con la confiabilidad (coeficiente de confiabilidad, error de medida,
funcién de informacion, etc.), sino que la validez de las puntuaciones de un test
se asegura mediante la acumulacién de evidencia teorica, estadistica, empirica
y conceptual del uso de las puntuaciones, Ill) una puntuacién puede ser valida
para un uso y no para otro, IV) la validacién es un proceso continuo y dinamico
y V) la teoria juega un papel muy importante como guia tanto del desarrollo de

un test como de su proceso de validacion.
Tipos de evidencia

Aunque Messick (1989 y 1995) aboga por un concepto unitario de validez, y
esta concepcion ha sido adoptada por la comunidad cientifica, como queda
recogido en los ultimos estandares publicados (APA, AERA y NCME, 1999) él
también senalé que diferentes tipos de inferencias con los tests requieren
distintos tipos de evidencia. Estos tipos de evidencia pueden obtenerse
estudiando el contenido del test en funcion de los contenidos del dominio de
referencia, examinando las relaciones entre las respuestas a las tareas, items
y/o partes del test, estudiando las relaciones entre las puntuaciones del test y
otras medidas, investigando las diferencias a través de los grupos o sobre el
tiempo, y estudiando las respuestas de los sujetos a tratamientos

experimentales, entre otras aproximaciones.

En general, Messick (1989 y 1995) senala como aspectos a considerar en la

validez:

% Contenido: relevancia y representatividad del test

% Sustantivo: razones tedricas de la consistencia observada de las
respuestas

% Estructural: configuracion interna del test y dimensionalidad

% Generalizacion: grado en que las inferencias hechas a partir del test se

pueden generalizar a otras poblaciones, situaciones o tareas. Este aspecto



tiene especial importancia en la adaptacién y/o traduccion de escalas y tests
de una cultura a otra.

% Externo: relaciones del test con otros tests y constructos. Analisis de la
utilidad de la medida.

% Consecuencial: consecuencias éticas y sociales del test. Evaluacién del
sesgo del test.

Validez y Funcionamiento Diferencial del item (DIF)

Establecer la validez de un test implica también obtener evidencia de que el
instrumento con el que se trabaja esta libre de sesgo, es decir, los items del
test funcionan del mismo modo para distintos grupos en funcién de variables
sociodemograficas, cognitivas o de cualquier otro tipo que pueda constituir una

fuente sistematica de variacion ajena al constructo medido por el test.

Desde un punto de vista mas técnico, existird Funcionamiento Diferencial del
item (Differential item Functioning, DIF) con respecto a una determinada
variable cuando sujetos con idéntico nivel en la caracteristica medida por el test
tengan distintas probabilidades de respuesta en el item dependiendo del grupo
de pertenencia en la variable analizada. La deteccion de items con posible DIF
es una tarea importante que debe abordarse desde los primeros momentos de
elaboracion de un test, y asegurar que los items del test estan libres de DIF es
un paso mas en el proceso de validacion del test.

Ademas, Hidalgo, Galindo, Inglés, Campoy y Ortiz (1999) sefialan que este
procedimiento compara la ejecucion en un item entre el grupo de referencia y el
grupo focal a través de los distintos niveles de un determinado criterio de
equiparacion, normalmente la puntuacion observada en el test. En el célculo de
este estadistico, el continuo de habilidad se divide en K intervalos de habilidad,
y se construyen K tablas de contingencia 2 x 2 para cada item del test sobre el
que se va a evaluar el DIF. En cada una de estas tablas los sujetos son
clasificados segun el grupo de pertenencia (focal o referencia) y las posibles
respuestas al item (si o no). Cabe senalar que este procedimiento fue
necesario para la presente investigacion debido al tipo de muestra y las

caracteristicas del Instrumento.



Capitulo 4. Calidad de vida
Concepto

Para comprender el concepto de calidad de vida, es necesario vislumbrar que
dentro de la sociedad capitalista posmodernista y bajo el matiz de la
cosmovision materialista de la sociedad occidental en los afos sesentas vy
principios de los setentas, se promueve bajo criterios economicistas y de
cantidad, los llamados informes sociales, contabilidad social o estudios de nivel
de vida que implicaban no soélo cifras contables, sino que reflejaba las
condiciones de vida de los individuos y sociedad, enfatizando la calidad de
dichas condiciones (Rueda, 1997; Aparicio, 2003).

Es a partir de estos hechos que se comienza a manejar el constructo de
calidad de vida, y se comienza a describir la funcionalidad del mismo con
dificultades, ya que es considerado un constructo de implicaciones subjetivas
haciendo referencia al bienestar personal en relacion a contextos y matrices
culturales especificas, asi como la escala de valores que manejan (Gémez-
Vela y Sabeh, 2001).

Otra causa de la dificultad que se presenta al definir el constructo de calidad de
vida, es que dicho constructo lleva implicito determinantes subjetivos y
objetivos como son los recursos econdmicos monetarios utilizados para
satisfacer las necesidades basicas, también traducido a la adquisicion de
productos alimenticios, de higiene, salud, etc. (Levi y Anderson, 1980; Castro,

Palacios y Reygadas, 2002).

Atendiendo la necesidad de hacer una mejor comprension del estudio de las
necesidades humanas, se estipula la segmentacion de éstas en dos grupos; las
necesidades primarias y las secundarias. Las necesidades primarias son
descritas como el conjunto de necesidades relacionadas con la supervivencia
del ser humano como son alimentacion, salud, la educacién, seguridad social y
seguridad de trabajo; y secundarias, entendidas como aquellas relacionadas
con las aspiraciones y deseos del hombre. Ambas estdn determinadas por el



desarrollo histérico, y se comprenden bajo contextos especificos de la sociedad
y la cultura en las cuales se encuentra el hombre (Carlucci y Pisani, 1995;
Aparicio, 2003).

Comprendiendo la interaccion que se presenta entre los factores subjetivos y
objetivos desde la perspectiva psicologica, Moreno y Ximénes (1996), sefialan
que la calidad de vida, es un concepto basicamente referido al tipo de
respuesta individual, que conduce a estudiar cuales son los procesos que
llevan al sujeto al bienestar, a la satisfaccién y a la felicidad, a determinar
cudles son los mecanismos por los cuales las personas llevan una vida de
calidad.

Tomando en cuenta la complejidad del estudio de la calidad de vida y la
operacionalizacion de la misma, Dennis, Williams, Giangreco y Cloninger
(1994), han propuesto abarcar dicho estudio desde la perspectiva cuantitativa y
cualitativa. El enfoque cuantitativo tiene el proposito de operacionalizar el
constructo de calidad de vida por lo que se ha incluido los siguientes
indicadores: Sociales (se refieren a condiciones externas relacionadas con el
entorno como la salud, el bienestar social, la amistad, el estandar de vida, la
educacion, la seguridad publica, el ocio, el vecindario y la vivienda);
Psicologicos (miden las reacciones subjetivas del individuo a la presencia o
ausencia de determinadas experiencias vitales); y Ecoldgicos (miden el ajuste
entre los recursos del sujeto y las demandas del ambiente) y, Enfoques
cualitativos que adoptan una postura de escucha a la persona mientras relata
sus experiencias, desafios y problemas y como los servicios sociales (como

instituciones de salud y educacién), pueden apoyarles eficazmente.

Lo anterior, da ejemplo de que la evidencia empirica, sugiere estudiar a la
calidad de vida, como un constructo que retome tanto las condiciones
materiales objetivas, como las apreciaciones subjetivas del bienestar

psicosocial de los individuos.

Una vez examinada la variedad de factores que intervienen en el estudio de la
calidad de vida, es necesario resaltar el enfoque multidisciplinario que se

requiere para realizar un analisis efectivo, rebasando la complejidad que



representa la interaccién entre lo subjetivo y lo objetivo, incluida en el concepto.
Por ejemplo; dentro de las ciencias de la salud, los avances tecnologicos que
se presentan en el ambito de la medicina, han arrojado resultados
excepcionales como la prolongacion de la longevidad. Empero, sino se toma en
cuenta factores como los recursos econémicos, la alimentacion, la higiene, las
normas sociales y los valores personales, el bienestar fisico, hablando en
cuestion de salud, no seria pleno, ya que no se puede aislar cualquiera de
estos factores, debido a la constante interaccién funcional que existe entre
ellos.

La naturaleza compleja de la calidad de vida, hace que su definicién conceptual
y operacionalizacién sea bastante dificil, sin embargo diversos autores han
presentado algunas aproximaciones conceptuales. Levi y Anderson (1980), a
partir de las propuestas de la Organizacion de las Naciones Unidas, que
plantea la salud, la alimentacidn, la educacion, el trabajo, la vivienda, la
seguridad social, el vestido, el ocio, los derechos humanos, los principales
componentes de la calidad de vida, delimitan el concepto en la definicién que
proporcionan de calidad de vida “entendemos una medida compuesta de
bienestar fisica, mental y social, tal y como la percibe cada individuo y cada
grupo, y de felicidad, satisfaccion y recompensa”. De tal suerte, la valoracion
que cada sujeto hace de su calidad de vida se basa en gran medida en un
proceso cognoscitivo de comparacion, cuyos criterios se relacionan con el
propio nivel de aspiraciones, expectativas, grupos de referencia, valores
personales, actitudes y necesidades. Andrews y Withey (1974), por su parte,
insiste en que no se trata de sélo un reflejo directo de las condiciones reales y

objetivas, sino de la evaluacion hecha por el individuo.

Por tanto, se observa que la calidad de vida es un constructo utilizado para
reflejar la percepcion que un individuo posee de las condiciones de vida en las
que se desarrolla. Recalcando que dicha percepcion se describe y evalia en
términos de bienestar, satisfaccion, felicidad. De tal suerte, la valoracion que
cada sujeto hace de su calidad de vida se basa en gran medida en un proceso
cognoscitivo de comparacion, cuyos criterios se relacionan con el propio nivel

de aspiraciones, expectativas, grupos de referencia, valores personales,



actitudes y necesidades, (Alvarez, 1987, Kozma y Stones, 1983, Stones,
Kozma, Hirdes, Gold, Arbuckle, y Kolopack 1996).

Calidad de vida y salud

El alcance de la investigacion de la calidad de vida en pacientes con alguna
enfermedad, aborda la situacién de cémo el paciente percibe y reacciona ante
su condicion de salud, a los aspectos de la vida que pueden ser atribuidos a la
enfermedad y a su terapéutica. Es decir, que puede ser definida como el efecto
funcional que tiene la enfermedad sobre el paciente desde su percepcién.
Dentro de dicha interpretacion se distinguen factores de bienestar tales como;
la satisfaccion, percepcién de la salud en general, limitacion de roles,
enfermedad y muerte (Aparicio, 2003). De esta manera se puede entender la
calidad de vida como el bienestar del paciente dentro de su contexto de

enfermedad accidente o tratamiento.

Cabe resaltar que dentro de la relacion que existe entre la calidad de vida y la
salud, se debe hacer una inclusién de los familiares o tutores encargados de
los cuidados del individuo con enfermedad. Por ejemplo; dentro de la
valoracion de la calidad de vida en nifios que padecen enfermedades crénicas,
se debe hacer el estudio minucioso no sélo de la percepcién que tiene con
respecto de su ambiente, sino también de la personas encargadas de él, que
por lo general suelen ser los padres o tutores, asi como sus hermanos y las

personas que convivan cotidianamente con él.

Asi pues, Aparicio (2003) senala que cada familia posee una manera particular
de enfrentarse y manejar la situacién, aunque lo habitual es que las reacciones
sean comunes a la mayoria de las familias, y describe que en un primer
momento suelen negar la enfermedad, oyen pero no escuchan ni entienden,

por lo que a veces la familia se lleva al nifio alejandole de la institucion médica.

En una segunda fase, la negacién no resulta eficaz y comienzan las reacciones
de enfado y rebelién. Después que transcurre el tiempo, los enfermos
empiezan a entender y hacer suyos los cambios experimentados y comienzan

a estar en un estado depresivo, empero comienzan a aceptar su padecimiento.



Lo que les es mas dificil de comprender es la irreversibilidad del proceso a

pesar de llevar un tratamiento constante.

Ante esta situacion, se gestan diversos instrumentos enfocados a la evaluacién
de la amplitud de factores implicitos en la calidad de vida de los individuos con
caracteristicas especificas.

Instrumentos para evaluar la calidad de vida

Atendiendo las caracteristicas que definen el concepto de calidad de vida, y los
factores implicitos dentro del mismo, se ha gestado una gran diversidad de
instrumentos que evalian la calidad de vida de las personas. Dichos
instrumentos se hacen tomando en cuenta las normas, valores, nivel
socioecondmico, distribucion geogréfica, condiciones de salubridad, etc., de
una comunidad especifica, y se dirigen hacia una muestra especifica. Asi, por
ejemplo, se realizan instrumentos para medir la calidad de vida de adultos
mayores, personas con necesidades educativas especiales y/o personas con
alguna enfermedad especifica. Velarde y Avila (2002) realizaron una
recopilacién de los diferentes tipos de instrumentos que se utilizan para evaluar
la calidad de vida, y los clasifican en tres grandes bloques; calidad de vida en
adultos (ver tabla 2), calidad de vida en adultos con alguna enfermedad
especifica (ver tabla 3), calidad de vida en nifios y adolescentes (ver tabla 4) y
calidad de vida en nifios y adolescentes con una enfermedad especifica (ver
tabla 5).



Tabla 2

CUESTIONARIOS GENERICOS PARA EVALUAR LA CALIDAD DE VIDA EN ADULTOS

Instrumento Lugar ldioma Ano Referencia
The Sickness Impact Profile: SIP EUA* Ingles 198 35
The McMaster Health Index Questionnaire ELA Ingles 1982 36
The Sickness Impact Profile: SIP EUA Ingles-espancl 1984 7
The MO3- Short-form General Health Survey: EUA Inglés 1988 38
The Quality of Life Survey EUA Ingles 1989 39
Quality of Life Index: QL-Index EUA Ingles 1989 40
The Mottingham health Profile: NHP Reino Unido  Ingles 1987 4
The Medical Outcomes Study Short-Form Health Survey: MOS EUA Ingles 1980 42
The Dartmouth - COOP EUA Ingles 1980 8
The Dartmouth - COOP EUA Espanol 1990 43
The Duke Health Profile: DUKE EUA Ingles 1990 44
The Functional Status Index EUA Ingles 1990 45
The Karnofsky Perfomance Scale EUA Inglés 1991 21
The General Health Questionnaire; GHO-28 ELA Ingles 1992 46
The Health Assessment Questionnaire: HAQ ELA Ingles 1992 47
The Medical Outcomes Study (MO3) Short-Form Health Survey. MO3 EUA Inglés 1992 48
The Sickness Impact Profile: SIP 88 Short Generic Version EUA Ingles 1954 49
The Quality of Wellbeing Scale: QWE EUA Ingles 1994 50
The MOS-36-item Short-Form Health Survey SF-36 EUA Ingles 1954 51
The Sickness Impact Profile: SIP Espana Espancl 1993 52
The Quality of Life Health Questionnaire: QLHOQ EUA Ingles 1995 33
Cuestionario Criterio de Calidad daVida: CCV Mexico Espanol 1996 54
The McGill Pain Questionnaire: MPO EUA Espancl 1995 55
The European Research and Treatment Quality Life-Cluestionnaire: EORTC QLQ-C36 Suiza Ingles 1996 56
The European Research and Treatment Quality Life-Cuestionnaire: EORTC QLO-C30 Dinamarca Ingles 1997 57
The Short form Health Related Quality of Life: HRQL ELA Ingles 1997 58
The General Health Perception: GHP Canada Ingles 1997 EX]
The Wisconsin Quality of Life Index CanadianVersion: CaW-QILI Canada Ingles 1999 59
The European Research Questionnaire Quality of Life: EUROQOL 5D Canada Inglas 1993 60
Encuesta: SF-36 Mexico Espancl 1999 61
The Modified Health Assessment Questionnaire: M-HAQ EUA Ingles 1999 62
The Multidimensional Index of Cuality of Life: MIQL EUA Inglés 1999 63
The Health Related Quality of Life Short Form: HRQL ELA Ingles 2000 G4
The RAND 36-Item Health Survey Questionnaire: RAND- 5F-36 EUA Inglés 2000 65
The Perceived Quality of Life Scale: POol EUA Ingles 2000 i
The World Health Organization Quality of Life WHOQOL Instrument EUA Ingles 2000 67
The Index of Wellbeing: IWE EUA Ingles 2000 ]
Cuuality of Life: QOL ELA Ingles 2000 69
The World Health Organization Quality of Life: WHOQOL -100 EUA Ingles 2000 70
The Health and Activities Limitations Indesx: HALEX EUA Ingles 2000 n
The Madical Outcomes Study Short-form Health Survey MOS 6A Reino Unido  Inglés 2000 72
The QL-Index, LASA Scales Canada Ingles 2000 13

* EUA: Estados Unidos de America



Tabla 3

CUESTIONARIOS ESPECIFICOS PARA EVALUAR LA CALIDAD DE VIDA EN ADULTOS
CON UNA ENFERMEDAD ESPECIFICA

Instrumento Enforme dad Lugar ldioma Ano  Referencia
The Goldman Specific Activity Scale Enfermedad coronaria ELA Ingles 1981 74
The Rose Questionnaire Angina Enfermedad coronaria EUA * Ingles 1994 75
The Seattle Cluestionnaire SAC) Enfermedad coronaria EUA Inglas 1994 TG
The Mild Hypertension Vital Singns Cuality

of Life Questionnaire: V5QL0) Hipertension arterial EUA Ingles 2000 77
The ChronicVenous Insufficiency Questionnarie: CIVIC) Insuficiencia venosa cronica Francia Frances 1996 78
The Diabetes Quality of Life: DOQOL Diabetes EUA Ingles 1993 79
The Diabetes Specific Quality of Life Scale

for patients With Type | Diabetes: DSOOLS Diabetes Tipo | Alemania Ingles 1998 a0
Quality of Life Questionnaire for Graves

O phthalmopathy: GO-QOL Enfermedad de Graves y dano ocular  Parses bajos Ingles 1999 a1
Quality of Life Parkinson’s Disease Questionnaire: PDO-39 Farkinson ELA Ingles 1999 82
The Quality of Life Questionnaire for Multiple

Sclerosis: QOLO for M5 Esclerosis multiple EUA Ingles 1997 a3
The Epilepsy Surgery Inventory-55: ESI-55 Epilepsia EUA Ingles 1992 84
The Quality of Life in Epilepsy: QOLIE- 10 Epilepsia ELLA Ingles 1995 B85
The Quality of Life in Epilepsy: QOLIE- 31 Epilepsia EUA Ingles 1999 26
The Quality of Life in Epilepsy: QOLIE- 89 Epilepsia EUA Ingles 2000 a7
The Assessment of Quality of Life in Adults with Growth

Hormone deficiency: Qol-AGHDA Deficiencia hormonal crecimisnto Suiza Ingles 1999 as
The Migrane Disability Assessment Score Migrana EUA Ingles 1999 a9
The Cral Health-Related Quality Salud oral Alemania, Lengua nativa 2000 90

of Life Questionnaire: OHROQOL MNueva Zelandia

FPolonia
The Chronic Ear Survey. CES Oitis media cronica EUA Ingles 2000 [
The Chronic Respiratory Disease Questionnaire: CRO Enfermedad respiratoria cronica ELLA Ingles 1999 92
The Chronic Respiratory Disease Questionnaire: CRO Enfermedad respiratoria cronica EUA Ingles 2000 93
The Measure Yourself Medical Medical Outcome Profile:

MYROFP Bronquitis cranica Reino Unido Ingles 2000 T2
The Marks Asthma Quality of Life Questionnaire: AQLC Asma EUA Ingles 1999 a4
The Inflammatory Bowel Disease Questionnaire: IBDO Enfermedad intestinal Canada Inglas 2000 95
The Urge-Urinary Distress Imventory: U —UDHI Enfermedad wvesical EUA Ingles 1999 96
The Urge-Incontinence Impact Questionnaire: U -0 Enfermeadad wvesical ELLA Inglas 1999 L
The Dermatology-Specific Quality of Life instrument: DSCL Enfermedades de la pisl ELA Ingles 19498 97
The Dermatology Life Quality Index Acne Reino Unido Ingles 1999 as
The quality of Life Measurement for Chronic Skin

Disorders: The VO-Dermato Enfermedades cranicas de piel Francia Frances 1999 99
The Psoriasis Disability Index PDI- 150 Psoriasis MNoruesga Ingles 1999 100
The recurrent Genital Herpes Quality of Life

Questionnaire: RGHOoL Herpes genital Francia Frances 1999 101
The Spanish Version of Skindex-29 Enfermedades de la piel Espana Espanol 2000 102
The Artritris Impact Measurement Scales: AIMS. Enfermedad reumatica EUA Ingles 1989 103
The Health Assessment Questionnaire Disability

Index: HAC-FDI Erfermedad reumatica Italia Italianc 1993 104
The Health Assessment Questionnaire Disability

Index:HAQ-DI Enfermedad reumnatica Mexico Espancl 1993 105
The Artritris Impact Measurement Scales: AIMS Enfermedad reumnadtica Mexico Espanol 1994 106
The Shoulder Disability Questionnaire: SO0 Enfermedad musculo-esquelética Palses bajos Ingles 2000 107
The Systemic Lupus Erythematous Disease Activity

Indes: SLEADH Lupus E sistémico Canada Ingkss 1997 108
The Prostate Cancer Specific Quality

of Life Irstrument: PROSCIOL Cancer Canada Inglas 1999 109
The Schwartz Cancer Fatigue Scale: SCFS Cancear ELIA Inglas 1999 110
The Patient-Oriented Prostate Utility Scale: PORPLIS Cancar Canada Inglés 2000 111
The Fatigus Sewerity Scale: F55 Hepatitis ELI& Inglas 2000 112
The Madical Outcomes Study (MOS) Short Form

Health Surwey: MOS-HIV HIVESID ELIA Inglss 1992 44
The Self Report HW- Specific Quality of Life HOPES : HIN-S1D& ELIA Imgles 1996 113
The HA- QL3 HIE SIDA ELIA Inglés 1997 114
The Mc Gill Quality of Life Cluestionnaire for HIW: MOOL-HIW HIVG SIDA ELIA Ezpanal 1999 115
The Madical Outcomes Study HIV Health Survey:MOS - HIV HINL SID& ELIA Inglas 1999 e
The HA- AIDS-Targeted Cuality of Life: HAT-Olol HI- SIDA ELIA Ingles 1999 K]
The Multidimensiconal Index of Cluality of Life: MICL HIV- SIDA ELIA Inglas 1999 B3
The Madical Outcomes Study HIWV Haalth

Surwey: (MOS-HIV-20) HIE SIDA Canada Inglés 2000 117
The Sewerity Classificaticon Systern for ADIS: SCSAH HIVLSIDA ELIA Inglés 2000 118

* EUA: Estadaos Unidos de Amsrica



Tabla 4

CUESTIONARIOS GENERICOS PARA EVALUAR LA CALIDAD DE VIDA EN NINOS ¥ ADOLESCENTES

Instrumento Foblacion Lugar Idioma Ano Reforencia
Play Performance Scale for Children: PPSC Minos/adolescentes  EUA * Ingles 1985 119
The Functional Status Measure of Child Health: F5 11 { R) Mincs EUA Ingles 1990 120
The Physical Health Status Instrument Ninos/adolescentes  EUA Ingles 1991 121
The Quality of Wellbeing Scale: OWE MNinos/adolescentes  EUA Ingles 1994 50
The Dartmouth — COOP Mincs/adolescentes  Mexico Espancil 1996 43
The Childhood Health Questionnaire: CHAC Minos Brasil Portugues 1994 122
The Chilhood Health Chilhood Assessment Questionnaire: CHAQ Minos EUA Ingles 1997 123
The Chilhood Health Chilhood Assessment Questionnaire: CHAQ Minos Mexico Espanol 1997 124
The CostaRica Childhood Health-Assessment Cuestionnaire: CR- CHAG Minos Costa Rica  Espanocl 1997 125
The Short form Health Related Quality of Life: HROIL Ninos EUA Inglas 1997 126
The Pediatric Quality of Life Invertory: PedsCL. Minos EUA Ingles 1999 127
The Health Related Quality of Life: HROOL Ninos EUA Ingles 2000 65
The Chilhood Health Chilhood Assessment Questionnaire Disability

Indess: CHAQ-DI Minos Canada Ingles 2000 128
The "How are you"™ questionnaire: HAY Minos Parses bajos  Ingles 2000 129
The Activities Scale for Kids Questionnaire: ASK Minos Canadd Ingles 2000 130
* EUAEstados Unidos de America

Tabla 5
CUESTIONARIOS ESPECIFICOS PARA EVALUAR LA CALIDAD DE VIDA EN NINOS ¥ ADOLESCENTES
CON UNA ENFERMEDAD ESPECIFICA

Ins trumento Poblacion Enfarme dad Lugar ldioma Ano  Referenciz
Calidad de Vida del MNino con Epilepsia: test CAVE Mincs Epilepsia Espana Espanaol 1997 13
The Quality of Life in Epilepsy lrvertory for

AdolescentsiQOLIE-AD-48 Adolescentes Epilepsia EUA* Ingles 1999 132
The quality of Life in Newly Diagnosed Epilepsy

Instrument: NEVVQOL Ninos/adolescentes  Epilepsia Reino Unido Ingles 2000 133
The Quality of Life in Padiatric Epilepsy

Scale (Child Form) Ninos/adolescentes  Epilepsia EUA Ingles 2000 134
The Quality of Life in Pediatric Epilepsy

Scale (Parent Form) Minos/adaolescentes  Epilepsia ELA Ingles 2000 134
The Quality of Life in Childhood Epilepsy

Questionnaire: QOLCE Ninos/adolescentes  Epilepsia Australia Ingles 2000 135
The Oral Health-Related Quality of Life Minos/adolescentes  Salud oral Mueva Zelandia. Lengua mativa 2000 a0

Questionnaire: OHROOL Polania
The Sinus Symptom CQuestionnaire: 550) Minos Sinusitis EUA Ingles 1999 136
The Canadian Acute Respiratory llliness MNinos Infeccicn Canada Ingles 2000 137

and Flu Scale: CARIFS respiratoria aguda
The Pediatric Asthma Quality of Life

Questionnaire: PACLO Minos Asma EUA Ingles 1996 138
The Modified and Shortend Version on the

Living with Asthrma Questionnaire: M5-LWAC Minos Asma Canada Ingles 1999 139
The Caregiver Quality of Life-Questionnarie: PACQLO Nincs Asma Canada Ingles 2000 140
The Juvenile Arthritis Functional Status Indes: JAS] Mincs/adolescentes  Artritis Canada Ingles 1996 141

reumatoide juvenil

The Juvenile Artritris Quality of Life Ninosfadolescentes  Artritis reumatoide ELA Ingles 1997 142

Quuestionnaire: JACC) Espandilo-artropatia
The Chilhood Arthritris Health Profile: CHAP Minos Enfermedad reumatica ELA Ingles 1999 143
Escala de Actividades del Mino con Leucemia Minos/adolescentes  Cancer Mexico Espanol 1996 144
The Pediatric Oncology Quality of Life

Scale: POQOLS Minos Cancer EUA Ingles 1996 145
The Pediatric Cancer Quality of Life

Imvertory: PCOL Minos Cancer EUA Ingles 1998 146
The Pediatric Cancer Quality of Life

Imvertory: PCOL-32. Minos Cancer EUA Ingles 1999 147

* EUA:Estados Unidos de América

Tablas retomadas de: Velarde y Avila (2002).

Como se puede observar, los instrumentos para evaluar la calidad de vida se

dirigen a poblaciones especificas, y atendiendo el cuadro 2 B se puede



observar los instrumentos que miden la calidad de vida en nifios y adolescentes
con epilepsia, asma y cancer, se han desarrollado para diversos paises como;
Espana, Estados Unido de América, Reino Unido, Canada y México, entre
otros, ajustando el idioma del instrumento al pais en que se aplica. Dichas
caracteristicas se determinan principalmente a la demanda que se tiene en las
instituciones de salud por mejorar no sélo la cantidad de vida (longevidad) sino
también por mejorar la calidad de vida de las personas con enfermedades

cronicas.

Debido a que la evidencia empirica muestra una carencia de instrumentos
encargados a la evaluacion la calidad de vida en México de pacientes
pediatricos con hemofilia, se ha desarrollado el interés particular de
instituciones como la Federacién de Hemofilia de la Republica Mexicana
(FHRM) y psicélogos de la Universidad Nacional Auténoma de México (UNAM),
de desarrollar un instrumento confiable que pueda evaluar acertadamente la
calidad de esta poblacién particular.

La importancia de generar un proyecto que pueda evaluar eficientemente la
calidad de vida de los pacientes pediatricos y de los padres o tutores que se
encargan de ellos, se gesta debido a la falta de informacion acerca de las
condiciones médicas, psicoldgicas y sociales de dichos pacientes, asi como
también el estatus socioeconémico del mismo. Dentro de este Ultimo punto se
puede describir que la actual sociedad mexicana al igual que otras muchas
sociedades del mundo, se encuentra en un proceso de desarrollo apegado a
los parametros politicos-econémicos globales, en donde la carencia de
atencién medica del sector salud conlleva la inaccesibilidad de medicamentos y

tratamientos, entorpeciendo la pronta rehabilitacion del paciente.

Aunado a este proceso de desarrollo, la centralizaciéon en la que se encuentra
actualmente la republica y el ritmo de vida que se lleva principalmente en las
principales ciudades, la demanda de acceso a servicios publicos se incrementa
aceleradamente por lo que se hace necesario una atencion y evaluacién rapida
y efectiva que pueda ser llevada a cabo en una cantidad mayor de poblacién,

pero que tome en cuenta las caracteristicas individuales. Por ejemplo; para



evaluar la percepcién que tienen los pacientes pediatricos con hemofilia de la
calidad de vida que tienen, es necesario un instrumento valido y confiable, que
pueda describir detalladamente cada una de las implicaciones biopsicosociales
del individuo, para dar cuenta de la forma en que el paciente interacciona en
sus diferentes contextos (principalmente familiar y escolar, asi como la
institucion hospitalaria) bajo la condicion que genera su enfermedad. Dicha
evaluacion, también permitiria hacer una categorizacién del tipo de calidad de
vida que llevan los pacientes y promover de esta manera investigaciones de
correlacién entre los factores explicitos que afectan la calidad de vida. Cabe
mencionar, que es necesario efectuar un instrumento ajustado y dirigido hacia
los padres o tutores de los pacientes, para dar credibilidad a la percepcion que
tiene el paciente contrastandola con la percepcion de los encargados de su

cuidado.

Haciendo atencion de esta demanda, Osorio, Bazan, Paredes, Vaquero,
Montero (2003 a y b) realizan el pilotaje del primer instrumento dirigido a medir
la calidad de vida en pacientes pediatricos con hemofilia QoLHMex.



Capitulo 5. Descripcion del instrumento Calidad de Vida en Pacientes con
Hemofilia México (QoLHMEX).

Antecedentes

En el marco tedrico de la Psicologia de la Salud Infantil, se definen dos clases
de medidas psicométricas que se usan en la misma. Las medidas generales y
las altamente especializadas. En el primer grupo se encuentra el MMPI, el 16pf,
el Rorscharch y el MBHI entre otros; en el segundo grupo se encuentra el
Inventario de Depresion de Beck, Inventario de Ansiedad-Estado Caracteristico
etc. (Millon, 1982; Belard, 1987; Oblitas, 2004, Osorio, 2004).

Es en este segundo grupo es donde se ubica la prueba QoLHMEX (Osorio,
Bazan, Paredes, Vaquero y Montero ,2003 a y b) la cual es un instrumento que
mide la Calidad de Vida en Pacientes Pediatricos con Hemofilia.

Este instrumento, ha sido desarrollado por un grupo de investigadores de la
UNAM a través de un convenio de colaboracion con la Federacién de Hemofilia
de la Republica Mexicana. Osorio (2006) lo describe de la siguiente manera.

El instrumento nace para dar respuesta a una necesidad planteada por
Federacion de Hemofilia de la Republica Mexicana. La cual entre otras cosas
muy importantes que desarrolla y planea cada afno, estaba el realizar un censo
de la poblacién con hemofilia en México, a dicha Federacion le importaba no
solo saber cuantos y quiénes eran, sino también saber cual era la calidad de
vida de cada una de las personas localizadas, asi como de cada uno de sus
miembros. Por lo que se decidié plantear un convenio entre esta Federacion y
la UNAM con el objetivo de elaborar y validar un instrumento que permitiera
medir la calidad de vida.

La primera version del instrumento Calidad de Vida en Pacientes con Hemofilia
(QoLHMEX) estaba constituido por 62 reactivos, subdivididos en incisos tipo
inventario, a los cuales se debia responder Sl o NO (Ver tabla 6).



AUTOESTIMA Sl |NO

1. Tu eres bueno para:

Pensar

Bailar

Dibujar

Jugar al aire libre

— — " — N —

Jugar a la loteria, memoria, cartas etc.

f

—"

Decir lo que sientes

a
b
c
d
e
9

) Nadar

h) Ayudar a otros

Aguantar tus malestares

).
)

Hablar y conversar

f—

k) Reir

) Llorar

m) Quedarte quieto

Otras

Eres tan guapo como cualquier otro niio

n)
2. Eres tan inteligente como cualquier otro niio
3.
4.

Eres tan bueno para los juegos en equipo como
cualquier otro niiho

5. Te desagrada ir a fiestas

Tabla 6. Ejemplo de reactivos del factor autoestima, con los diferentes incisos; a los que se debia responder Sl o
NO.

Se hace notar con amarillo la opcion Otras que pretendia obtener informacién adicional de parte de los
entrevistados.

Una constante en todos los reactivos con incisos fue que la ultima opcion
siempre era otras, para explorar nuevas posibles respuestas. El total de items
era de 249.

Los factores incluidos eran: Estatus Mental, Concentracion/area escolar,
Autoestima, Apoyo Familiar, Auto cuidado, Nivel de Actividad, Conocimiento
sobre la enfermedad, Adherencia Terapéutica, Riesgos, Confort/ Dolor/
Molestias Fisicas, Sentimientos sobre la Enfermedad, Area Social, Area

Emocional y Futuro.

De este test se elaboraron 3 formas paralelas, QoLHMEX forma A dirigida a
ninos de 4 a 7 anos de edad, la cual esta redactada en tercera persona ya que
esta forma tiene que ser aplicada, debido a la edad de los nifios. El QoLHMEX
forma B, dirigida a nifios de 8 a 16 anos, la cual esta redactada en primera

persona ya que puede ser auto administrado y el QoLHMEX forma P (Padres),



elaborada con la finalidad de validar las respuestas dadas por los sujetos.
Siendo formas paralelas, estos formatos consideran las mismas variables, s6lo
que la redaccién es de acuerdo a la edad a quienes va dirigido (Ver Tabla 7).

Forma A
CONCENTRACION.
1. Entiendes las instrucciones que te dan:
a) Tus papas
b) Tus doctores
c) Las enfermeras
d) Tus hermanos (as)
2. Te puedes acordar de lo que pasa en:
a) Una Telenovela
b) Una pelicula
c) Un documental

Forma B.
CONCENTRACION.
1. Entiendo las instrucciones que me dan:
a) Mis papas
b) Los doctores
c) Las enfermeras
d) Mis hermanos (as)
2. Me puedo acordar de lo que pasa en:
a) Una Telenovela
b) Una pelicula
c) Un documental

Forma P
CONCENTRACION.
1. Su hijo entiende las instrucciones que le dan:
a) Ustedes
b) Los doctores
c) Las enfermeras
d) Sus hermanos (as)
2. Su hijo se puede concentrar para decirle de qué trato:
a) Una Telenovela
b) Una pelicula

c) Un documental
Tabla 7. Ejemplo de las formas paralelas A, B y P del QoLHMEX, donde se puede apreciar la redaccion
de 2 reactivos.

La media del tiempo de aplicacion del QoLHMEX en su forma A fue de 50

minutos, la de la forma B de 35 minutos y la de la Forma P de 20 minutos.



Proceso de validacion del QoLHMEX.

El primer andlisis del instrumento se llevd a cabo con 50 personas, 15
entrevistados con la forma A, 35 para la forma B. El andlisis de confiabilidad
(Messick, 1980; Campbell, y Fiske; 1959; Crombach, 1988) muestra un indice
de consistencia interna alfa de Crombach de 0.802, lo que indica que el
QoLHMEX en sus formas A y B, son confiables, mientras que la forma P, indico
que hay confiabilidad entre lo que contesta el nifio y lo que reportaban los
padres (Osorio, et al. a y b 2003).

Estos datos permitieron ademas, hacer un analisis de los reactivos originales
eliminandose 14 incisos de diferentes reactivos y redisefiando 10 de ellos.
Cabe mencionar que los datos fueron analizados por medio del Programa
estadistico SPSS-10.

Aparte de este primer analisis, se realiz6 una sesion de discusién, con un
grupo multidisciplinario que permitié eliminar, corregir y elaborar reactivos, asi
como para reestructurar los factores. En base a los comentarios de pacientes,
padres y médicos se decidi6 agregar 2 factores: Ausentismo escolar y
Problemas articulares, considerados ambos, fundamentales para la evaluacion

de calidad de vida.

De esta manera los factores quedaron como sigue: 1. Estatus mental, 2.
Concentracién, 3. Autoestima, 4. Apoyo familiar, 5. Autocuidado/nivel de
actividad, 6. Conocimiento sobre la enfermedad/ adherencia terapéutica, 7.
Riesgos, 8. Confort/ dolor/ molestias fisicas, 9. Sentimientos sobre la
enfermedad, 10. Area sociallescolar, 11. Area emocional, 12. Futuro, 13.

Ausentismo escolar y 14. Problemas articulares (Osorio, et al 2003 a y b)

El total de reactivos se redujo de 249 a 162. (ver tabla 8).
Folio
CALIDAD DE VIDA EN NINOS CON HEMOFILIA
(OQoLHMex)
Osorio M. Bazdn G. Ninos de 4 a 7 anos FORMA A.



Instrucciones para el entrevistador: Realice las siguientes preguntas al entrevistado y
determine si estd en condicion de responder el presente instrumento.

Criterio: Si el sujeto NO es capaz de responder a mas de tres preguntas indiquelo a
continuacion: Siescapaz Noescapaz Escapazconayuda

En caso de que responda en cualquiera de las Gltimas dos opciones, favor de describir
la situacion en observaciones

ESTATUS MENTAL.

Datos personales

(Como te llamas?

(Cuantos afios tienes?

(Qué dia es tu cumpleanios?

(Doénde estamos en este momento?

Lea las siguientes instrucciones. Te voy a leer los siguientes
enunciados, contesta de acuerdo a lo que te ha pasado el altimo
mes.

CONCENTRACION. SI INO

6. ¢Entiendes las instrucciones que te dan?: -:-:

e) Tus papas

f) Tus doctores

g) Las enfermeras

h) Tus hermanos (as)

7. (Te puedes acordar de lo que pasa en?:

d) Una Telenovela

e) Una pelicula

f) Un documental

AUTOESTIMA

L
LEL

8. Tu eres bueno para:

0) Pensar

p) Bailar

q) Jugar al aire libre

r) Jugar a la loteria, memoria, cartas etc.

s) Decir lo que sientes

t) Nadar

u) Ayudar a otros

v) Aguantar tus malestares

w) Hablar y conversar

x) Quedarte quieto

9. (Eres tan inteligente como cualquier otro nifio?

10. ;Te sientes rechazado por tu enfermedad?

APOYO FAMILIAR.

11. ;Le puedes decir lo que sientes a?:

a) Tus papas

b) Tus hermanos (as)

1
i

12. ; Te gusta como te tratan?

a) Tus papas




b) Tus hermanos (as)

13. Cuando tienes algiin accidente tu mama:

a) Te regana

b) Te comprende

c) Te lleva al hospital

d) Se asusta

e) Te consiente como siempre

f) Actla tranquilamente

g) Se comunica de inmediato con tu médico

14. Cuando tienes alglin accidente tu papa:

a) Te regana

b) Te comprende

c) Te lleva al hospital

d) Se asusta

e) Te consiente como siempre

f) Actla tranquilamente

g) Se comunica de inmediato con tu médico

AUTOCUIDADO. /NIVEL DE ACTIVIDAD

15. ;Ta puedes?

a) Badarte solo

b) Comer solo

¢) Cambiarte solo

d) Ir al bano solo

e) Lavarte los dientes solo

f) Preparar tu uniforme

16. ;Tu puedes?

a) Ayudar a tu papa en los trabajos que hace en tu

casa

b) Ir al parque

c) Jugar fuera de tu casa

d) Hacer algin deporte

e) Caminar con tu mama a la escuela

f) Ayudar a tu mama en su quehacer

g) Cargar tu mochila

h) Subir escaleras

1) Ir a visitar a tus vecinos

CONOCIMIENTO SOBRE LA ENFERMEDAD./ ADHERENCIA

TERAPEUTICA.

1 B

17. (Conoces el nombre de tu enfermedad?

18. ;Sabes qué debes de hacer cuando tienes una hemorragia?

Tabla 8. Formato del QoLHMEX, donde se muestran, las instrucciones, los factores y algunos ejemplos de los

reactivos que lo conforman. Esta forma es la dirigida a nifios de 4 a 7 afos.

Hoja de respuestas.



item/inc
1a
1b
1c
1d
2a
2b
2c
3a
3b
3c

Si bien se recomienda que el QOLHMEX, sea aplicado con el formato anterior,

también existe la opcidn de usar la hoja de respuestas que a continuacién se

presenta. (Ver tabla 9)

iso SI NO

item/inciso

10e
10f
11a
11b
11c
11d
11e
11f
11g
11h
11i
12
13
14a
14b
14c
15
16
17
18
19a
19b
19¢c
20
21
22a
22b
22¢
22d
22e
22f
229
23a
23b
23c
23d
24a
24b
24c
24d
24e

Si

NO

item/inciso
25a
25b
25¢
25d
25e
25f
26a
26b
26¢
26d
26e
26f
269
26h
27a
27b
27¢
27d
28a
28b
28¢c
28d
28e
28f

40c

Si

NO

Folio

item/inciso
40d
40e
41
42
43
44
45
46
47
48
49
50
51
52
53
54
55
56
57
58a
58b
59
60a
60b
60c
60d
60e
60f
60g
61
62a
62b
62c
62d
62e
63a
63b
63c
63d

Si

Tabla 9. Hoja de respuestas del QoLHMEX, donde se muestran los 63 reactivos que la componen con sus diferentes

incisos.

¢ Qué mide cada uno de los factores?

CONCENTRACION.

NO



Este término se entiende como la capacidad que tiene el paciente para fijar la
atencién y mantenerla sobre ciertos estimulos: ideas, objetos, tareas, etc.
Permite prestar la atencion necesaria para hacer de forma efectiva tareas de la
vida cotidiana como estudiar, leer, ver la television. Este factor mide la atencién
que el paciente manifiesta en su vida cotidiana. Se retiene importante medirla
en un instrumento de Calidad de vida ya que el paciente necesita seguir
instrucciones especificas, aunque esté bajo la supervisibn de un adulto,
respecto a cédmo hacer ciertas actividades que con frecuencia tienen que ver
directamente con el tratamiento y/o la rehabilitacién de su enfermedad.

AUTOESTIMA

La autoestima es la valoracion que se realiza de uno mismo, basada en todos
los pensamientos, sentimientos, sensaciones y experiencias que se han vivido
a lo largo de la existencia Esta valoracion no es estética o permanente, sino
que se modifica durante toda la vida, como resultado de las nuevas
experiencias de interaccion con el mundo fisico y social. Por tanto, la
autoestima no viene dada desde el nacimiento, sino que se va formando y
consolidando a partir de las relaciones con los demés y de la imagen que los

demas proyectan en dichas interacciones.

Es importante medir la autoestima de los pacientes con hemofilia, debido a que
la enfermedad, provoca algunas alteraciones/ malformaciones fisicas que

podrian manifestarse un problema para la autoimagen de estos pacientes.

APOYO FAMILIAR

El apoyo familiar, se refiere a todas las actividades, conductas y esfuerzos, que
realizan los miembros de la familia para mantener y/o elevar el bienestar del
paciente. Es importante medirlo para saber cudles son las reacciones mas
comunes de la familia, asi como cudles son las actividades concretas que el

nucleo familiar realiza para el bienestar del paciente.

AUTOCUIDADO/ NIVEL DE ACTIVIDAD



Este apartado abarca dos ambitos debido a que se considera son
complementarios e indispensables para conocer y poder evaluar la autonomia

del paciente en actividades bésicas.

El autocuidado es entendido como todas las actividades que realiza el paciente
para procurarse bienestar tanto a nivel fisico (cuidar su cuerpo), como social
(visitar a sus amigos). Mientras que el nivel de actividad habla no solo de lo que
puede efectuar el paciente, sino de aquellas que conductas que efectivamente

realiza.

CONOCIMIENTOS SOBRE LA ENFERMEDAD/ ADHERENCIA
TERAPEUTICA

Este factor tiene dos rubros que se cree son complementarios referentes
ambos a la informacidon concreta que posee el paciente con hemofilia sobre su

enfermedad y sobre su tratamiento.

El primer rubro hace referencia especificamente a que es lo que sabe el
paciente de la enfermedad que padece, mientras el segundo se refiere al grado
en que el comportamiento de una persona —tomar el medicamento, seguir un
régimen alimentario y ejecutar cambios del modo de vida— se corresponde con
las recomendaciones acordadas con un profesionista al cuidado de la salud
(Haynes, 1993 y Rand, 1993).

RIESGOS

Este apartado es importante en la evaluacion de calidad de vida, debido
principalmente a que se analizan las conductas que van en contra del bienestar
del paciente. El Riesgo implica la probabilidad que la presencia de una o mas
caracteristicas o factores incrementen la aparicion de consecuencias adversas
para la salud, el proyecto de vida, la supervivencia personal o de otros. El
enfoque de riesgo asume que a mayor conocimiento sobre los eventos

negativos, mayor posibilidad de actuar sobre ellos con anticipacién para



evitarlos, cambiando las condiciones que exponen a un individuo o grupo a
adquirir la enfermedad o el dano; y ademas modificar sus consecuencias
asegurando la presencia de servicios si el problema se presenta, y prevenir su
desarrollo o propagacién (Silber, 1992, Backett, et al, 1984)

CONFORT/ DOLOR/ MOLESTIAS FiSICAS

Este apartado esta destinado a evaluar repercusiones negativas de la
enfermedad, como son el dolor y las molestias fisicas. Se presentan una serie
de items que permiten no sélo saber si se presenta el dolor en los pacientes,
sino identificar ¢como es?, la frecuencia del mismo, asi como las zonas

especificas de las molestias.

Este es un factor que es considerado por el grupo de investigadores como
esencial en la evaluacion de la calidad de vida, por lo que es uno de los mas

amplios, con 33 items.

SENTIMIENTOS SOBRE LA ENFERMEDAD

En este apartado se evalian las reacciones emocionales que causa la
enfermedad en si misma. Es importante distinguir y evaluar claramente ;Qué
es lo que siente el paciente respecto de su enfermedad? y ;cémo vive el
proceso salud-enfermedad?

AREA SOCIAL/ ESCOLAR

La esfera social del individuo le consiente estar en contacto con diferentes
personas en diversos ambitos, esto permite generar relaciones de
colaboracién, compartir recursos, desarrollar actividades en beneficio de los
participantes, ampliar y estrechar vinculos, crear sentido de pertenencia,
socializar conocimientos y experiencias, asi como establecer relaciones de
intercambio y reciprocidad. En este apartado se evaluan las redes de apoyo del

paciente con hemofilia tanto en su casa como en la escuela.



AREA EMOCIONAL

La esfera emocional del paciente ha sido disefiada para buscar indicios que
muestren que el paciente no tiene los elementos adecuados para manejar
algun malestar derivado de su enfermedad. Se retiene importante evaluar esta
area debido a las posibles repercusiones que tendria para la calidad de vida del
paciente con hemofilia el presentar algun grado de depresidon o ansiedad.

FUTURO

Esta area estd destinada a evaluar las perspectivas que tiene el paciente,
sobre su vida futura. Es fundamental saber como el paciente asume y vive su

enfermedad proyectando y/o planeando actividades especificas para su futuro.

AUSENTISMO LABORAL/ ESCOLAR

Este apartado ha sido elaborado para evaluar cuales son las condiciones que
han propiciado que un paciente no asista a la escuela o al trabajo. Se entiende
por Ausentismo la falta de asistencia de los empleados a sus puestos de
trabajo o de los niflos a la escuela, por causas, tales como, enfermedad,
cualquiera que sea su duracion y caracter, incluidas las visitas médicas, asi
como las ausencias injustificadas durante toda o parte de la jornada laboral o

escolar, y los permisos circunstanciales dentro del este horario.

Es indispensable en la evaluacion de la Calidad de vida atender el grado de
obstaculizacion que la hemofilia causa a quien la padece para realizar sus
actividades normales, asi mismo saber los costos que conlleva para el paciente

no poder asistir a las diligencias planeadas.

PROBLEMAS ARTICULARES



Este apartado es de vital importancia en la evaluacién de la calidad de vida del
paciente con hemofilia, debido a que representa alteraciones fisicas causadas
directamente por el padecimiento de dicha enfermedad.

Los problemas articulares se deben principalmente a hemorragias repetidas
que no son tratadas rapidamente estas, pueden dafar los cartilagos y huesos
de una articulacion, ocasionando artropatias crénica y discapacidad. Las
hemorragias musculares ocurren mas comunmente en brazos, antebrazos,
muslos, pantorrillas y el musculo iliopsoas (en la zona de las ingles) (Disponible

en: www.fhrm.org)
¢ Como se califica el QQLHMEX?

El QoLHMEX es una escala aditiva, por lo que para su calificacion unicamente
se tienen que sumar las respuestas que da el paciente de acuerdo a la

siguiente regla de calificacion.

Cuando los ltems son positivos la opcién Sl se califica con 2 puntos, mientras
que la opcién NO se califica con 1 punto.

Cuando los {tems son negativos la opcién SI se califica con 1 punto, mientras

que la opcién NO se califica con 2 puntos.

A continuacion se presenta una tabla donde se marcan los items positivos y
negativos, de cada uno de los factores del QoLHMEX. (Ver tabla 10)

Factor tem/inciso positivos negativos
la
1b
Ic

CONCENTRACION. 1d
2a
2b
2c

Total factor I 7 7 0
3a
3b
3c
3e
3d

AR

ASANENENEN



AUTOESTIMA

Total factor 11

APOYO FAMILIAR

Total factor II1

AUTOCUIDADO/
NIVEL DE
ACTIVIDAD

Total factor IV

CONOCIMIENTOS
SOBRE LA
ENFERMEDAD/
ADHERENCIA
TERAPEUTICA

Total factor V

RIESGOS

Total factor VI

10a
10b
10c
10d
10e
10f
11a
11b
11c
11d
1le
11f
11g
11h
11i
15
12
13
14a
14b
l4c
15
16
17

18
19a
19b
19¢
20

21

22a

14

15
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CONFORT/
DOLOR/
MOLESTIAS
FISICAS

Total factor VII

SENTIMIENTOS

SOBRE LA
ENFERMEDAD

Total factor VIII

AREA SOCIAL/
ESCOLAR

Total factor IX

22b
22¢
22d
22e
22f
22g
23a
23b
23¢
23d
24a
24b
24c¢
24d
24e
25a
25b
25¢
25d
25¢e
25¢f
26a
26b
26¢
26d
26e
26f
26g
26h
27a
27b
27¢
27d
34
28a
28b
28¢
28d
28e
28f
28g
29
30

31
32
33
34a
34b
34c
35
36
37
38
39
11
40a
40b
40c
40d

11
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AREA 40e
EMOCIONAL 41
42
43
44
45
46
47
Total factor X 12 0
48
FUTURO 49
50
51
Total factor XI 4 4
52
AUSENTISMO 53
LABORAL/ 54
ESCOLAR 55
56
57
Total factor XII 6 2
58a
58b
59
60a
60b
60c
60d
60e
60f
PROBLEMAS 60g
ARTICULARES 61
62a
62b
62c
62d
62¢e
63a
63b
63c
63d

Total factor XIII 20 14 6
Tabla 10. Clasificacion de los items del instrumento QoLHMEX en positivos y negativos por factores.
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Interpretacion

El Instrumento QoLHMEX permite tener 2 tipos de datos sobre la Calidad de
Vida, uno general y 13 particulares (factores que componen el instrumento).



La plantilla de calificacién permite que se obtengan ambos puntajes. Lo que
consentira si se considera necesario crear un programa de apoyo especifico

para la persona evaluada.

En la siguiente tabla se marcan los diferentes intervalos que catalogan a cada
uno de los factores del QoLHMEX en Calidad de Vida baja, media y alta. Asi
mismo se muestra el total del puntaje de la prueba, considerando la
clasificacion antes mencionada (Ver tabla 11).

FACTOR CALIDAD DE VIDA
] BAJA MEDIA  ALTA
.CONCENTRACION. 7-9 10-12 13-14
IILAUTOESTIMA 12-15 16-20 21-24
NLAPOYO FAMILIAR 18-23 24-30 31-36
IV.AUTOCUIDADO/NIVEL DEACTIVIDAD 15-19 20-25 26-30
V.CONOCIMIENTOS SOBRE LA 8-10 11-13 14-16
ENFERMEDAD / ADHERENCIA
TERAPEUTICA
VI.RIESGOS 6-7 8-10 11-12
VILCONFORT/ DOLOR/ MOLESTIAS  34-45 46-57 58-68
FiSICAS
VIILL.SENTIMIENTOS SOBRE LA 9-11 12-15 16-18
ENFERMEDAD
IX.AREA SOCIAL/ESCOLAR 11-14 15-18 19-22
X.AREA EMOCIONAL 12-15 16-20 21-24
XI.FUTURO 4-5 6-7 8
XII.LAUSENTISMO LABORAL/ ESCOLAR 6-7 8-10 11-12
XII.PROBLEMASARTICULARES 20-26 27-33 34-40
TOTAL 162-215 216-270 271-324

Tabla 11. Clasificacion de la Calidad de Vida en intervalos del QoLHMEX.

Tiempos de aplicacion

El tiempo de aplicacion promedio para el instrumento QoLHMEX, es de 30
minutos (Forma A y P). Este tiempo puede variar dependiendo de la edad del
paciente y su capacidad de lectura (Forma B) las condiciones del paciente, asi
como si esta hospitalizado o no. De cualquier manera el promedio obtenido va

de 30 a maximo 45 minutos.



Formas de aplicacion.

La aplicacién del instrumento QoLHMEX, puede ser individual. En este caso la
forma A, ha sido disefada para ser leida a los pacientes de 4 a 7 afnos,
mientras que la forma B esta disefiada para ser aplicada o bien auto
administrada. En este ultimo caso, se recomienda estar disponible para
responder cualquier duda del sujeto.

El QoLHMEX, también puede ser aplicado en grupo. Para la forma A, se
recomienda leer en voz alta cada uno de los reactivos y verificar que el grupo
de nifios (maximo 5 por 1 aplicador) vaya respondiendo en el espacio correcto
para cada item. Para la Forma B, se recomienda la aplicacion en grupos

pequenos de 5 a 8 nifos por sesion.



Capitulo 6. Proyecto general de investigacion “Enfermedades Cronicas”.

Linea 1. Nifos Y Adolescentes Cronicamente Enfermos

La psicologia de la salud es un area dentro de la psicologia general, como tal
ha definido el alcance y naturaleza de su cuerpo de conocimientos y su

correspondiente aplicacion en el servicio clinico.

En el plano practico la psicologia de la salud, aplica estrategias o
procedimientos que permiten disminuir algunas causas que incrementan la
gravedad de las enfermedades, y actua en cuatro principales niveles: Bioldgico,
afectivo, cognitivo, conductual (Belar, Deardoff y Kelly, 1987).

Por otra parte una de las areas que han surgido al interior de la psicologia de la
salud, es la psicologia pediatrica, cuyo objetivo es la promocién, mantenimiento
y el cuidado de la salud infantil y de sus familias. Este campo, nace como
respuesta a la necesidad de comprender una gran variedad de problemas que

requieren de una aproximacion médico-psicolégica.

El psic6logo dedicado a la pediatria conductual fisicamente trabaja en ambitos
médicos o de atencién a la salud. Estos ambitos incluyen hospitales, clinicas,
centros de desarrollo etc.

Los roles y funciones de los psicélogos que trabajan en esta area son:
consultor especialista, es decir, este rol consiste en discutir junto con el
pediatra el manejo del caso. (Smith, Rome y Friedheim, 1982, citado en Millon,
1982), elaborar y aplicar pruebas de diagndstico, trabajar con problemas
incipientes seleccionados por personal médico, enfatizar los elementos

psicologicos en problemas fisicos, y en investigacion.

Un &rea de suma importancia en la investigacion son los frecuentes problemas
en el ajuste del nifio a la enfermedad y/o a los procedimientos de tratamiento,
un problema relacionado es la aceptacion y el ajuste de su familia para con la

condicién del nino.



Estas actividades estaran determinadas por el tipo de enfermedad que tenga el
nino; por lo que se realiza investigacion en: enfermedades cronicas, agudas,
desordenes en el desarrollo, enfermedades terminales y muerte; vy
enfermedades psicogenéticas.

Por otra parte, para su evaluacion y tratamiento, estos nifios son hospitalizados
con frecuencia, de lo que se desprende, la separacion de la familia, amistades,
escuela, es decir de las actividades normales del paciente. Las frecuentes
hospitalizaciones representan un riesgo constante tanto a nivel psicolégico
como a nivel social, debido a las reacciones emocionales que provocan en el

nifno, asi como a la reduccién de contactos sociales y a la falta de estimulacién.

De esta manera, la situacion por la que atraviesa un nifio hospitalizado esta
cargada de factores "negativos" de todo tipo, de los que se pueden mencionar
tres como los mas importantes, los primeros son aquellos que se derivan de la
misma situacion de hospitalizacion, lo que conlleva la ruptura de los ambientes
y circulos que rodean al nifio: el familiar, el escolar y el social; segundo, el
ingreso brusco en un centro médico donde el niflo se encuentra
repentinamente en un ambiente que no conoce y que por lo general le provoca
miedo; y tercero, los que se derivan de la enfermedad en si, con sus
caracteristicas propias y sus limitantes naturales, el dolor y el miedo,
disminuyéndose asi visiblemente la calidad de vida de los pacientes. (Davis, y
cols. 1991; Elliot y Jay, 1984; Fishman, 1989; Gonzalez y cols.1989; Gross y
cols. 1983; Hubert y cols. 1988; Lumley y cols. 1990; Peterson, 1989; Peterson
y cols. 1990; Redd y cols, 1987; Spritto y DeLawyer 1991; Shaw y Routh 1982;
Siegel y Katz 1981; Smith y cols. 1989; Telch y Telch, 1985; Wilson, 1985;
Sawin y Brawn, 1991).

La calidad de vida, como objeto de estudio de la psicologia, es un componente
central del bienestar personal y esta muy relacionado con otros aspectos del
funcionamiento humano, como la salud y el desarrollo de habilidades de
interaccién interpersonales o sociales, tanto en la familia, como en la escuela o

en la comunidad. Es por ello que la calidad de vida ha sido y es objeto de



estudio del conocimiento cientifico psicolégico, en virtud de que se asocia con
algunos factores del funcionamiento humano que son eminentemente
psicologicos, tales como la salud psicolédgica de los individuos o de la familia, el
éxito en la escuela, las relaciones familiares sanas, la realizacién o eéxito
personal, los estilos de vida saludables, etc.

Las reacciones psicolégicas de los pacientes pediatricos con céncer; estan
influidas por aspectos como el tipo y la gravedad de |la enfermedad, la edad del
nifno, las habilidades de afrontamiento que haya desarrollado o aprendido, la
edad y frecuencia con la que ha tenido contacto con los ambientes médico-
hospitalarios, su escuela, sus comparneros, la reaccion y el apoyo familiar. Los
aspectos psicolégicos generales son la depresion y el estrés como los mas
comunes y los que generalmente se sobreponen a los otros sintomas; el enojo,
el desarrollo de fobias a procedimientos médicos (tales como inyecciones, etc.)
problemas para relacionarse con sus companeros, sentimientos de vergtenza
y aislamiento (principalmente por la alopecia); insomnio, sentimientos de
inutilidad, actitudes de desamparo y reduccion en la autoestima; también el
tratamiento del cancer provoca que se desarrolle en los nifios la nausea y el
vémito condicionado y aversiones a la comida, entre otras (Osorio, 1996,
1997).

Dicha problematica demanda la intervencion integral de un equipo
multidisciplinario que provea a los nifios las herramientas para adaptarse a esta

nueva condicién de vida.

De ahi la necesidad de fomentar la creacion de programas multidisciplinarios

para la atencién integral de los pacientes pediatricos crénicamente enfermos.

El Objetivo General de esta linea de investigacion es:”Elaborar y aplicar
programas multidisciplinarios de apoyo psicologico orientados a mantener
y/0 mejorar la calidad de vida del paciente pediatrico con alguna enfermedad

cronica y sus familias



Objetivos especificos:
Pacientes

1. Evaluar las conductas problema mas frecuentes de los pacientes
pediatricos hospitalizados con alguna enfermedad croénica, confrontando
con informacién de la investigacion actual.

2. Elaboracion de un programa de induccién a la hospitalizacion, para
pacientes de 4 — 16 afos crénicamente enfermos.

3. Elaboracion de un programa de induccion a la enfermedad, para
pacientes hospitalizados de 4 — 16 afos cronicamente enfermos.

4. Elaboracion de un programa de Educacion sexual, para pacientes
hospitalizados de 13 — 16 afios cronicamente enfermos.

5. Elaboracion de un programa para el manejo de la depresion y ansiedad,
para pacientes hospitalizados de 4 — 16 afios cronicamente enfermos.

6. Elaboracion de un programa de manejo de dolor, para pacientes
hospitalizados de 4 — 16 afos crénicamente enfermos.

7. Elaboracién de un programa de adherencia terapéutica, para pacientes
hospitalizados de 4 — 16 afos cronicamente enfermos.

8. Elaboracion de un programa de interacciones sociales, para pacientes
hospitalizados de 4 — 16 afos cronicamente enfermos.

9. Elaboracion de un programa de actividades preescolares y escolares,
para pacientes hospitalizados de 4 — 16 afnos crénicamente enfermos.
10.Elaboracién de un programa de estimulacion temprana, para pacientes
hospitalizados de 0 — 3 afios crénicamente enfermos.

11.Elaboracién de un programa de afrontamiento a la muerte para
pacientes terminales hospitalizados de 4 — 16 afnos cronicamente
enfermos.

12.Elaboracién de Instrumentos que midan la Calidad de Vida confiables y
vélidos desarrollados para poblacion mexicana con alguna enfermedad

cronica.

12.1.1 Obtener la confiabilidad de un instrumento que mide calidad
de vida en pacientes pediatricos con hemofilia (QoLHMEX). En sus

versiones A, By P.



12.1.2 Obtener la validez de constructo de un instrumento que mide
calidad de vida en pacientes pediatricos con hemofilia (QoLHMEX).
En sus versiones A, By P.

Padres y familiares:

1. Elaboracién de un programa de induccion a la hospitalizacién, para
padres y familiares de pacientes hospitalizados de 0 — 16 afos
crénicamente enfermos.

2. Elaboracion de un programa de induccion a la enfermedad, para padres
y familiares de pacientes hospitalizados de 0 — 16 afos crénicamente
enfermos.

3. Elaboracion de un programa de afrontamiento a la muerte para padres y
familiares de pacientes hospitalizados de 0 — 16 afios crénicamente
enfermos.

Justificacion

Aplicar los diferentes principios de la psicologia a multiples enfermedades, en
distintos ambitos y circunstancias diversas, para primero; producir datos o
nuevas preguntas que puedan retroalimentar a la teoria y segundo mejorar la
calidad de vida del paciente tanto en los ambitos institucionales (hospitales,
clinicas, centros de desarrollo y rehabilitacién), como en su hogar, es prioritario

en este tipo de protocolos.

El tratamiento de la mayoria de los tipos de cancer es, extremadamente
agresivo, para la mayoria de los nifos, mas doloroso aun que la propia
enfermedad. A causa de la ansiedad y el dolor causados por tales tratamientos
invasivos y por la limitada comprension de los nifios al respecto del tratamiento,
es que los pacientes con frecuencia se tornan inconformes y muestran una

resistencia activa hacia las rutinas de los procedimientos médicos.

La investigacion en este campo abarca varias areas, entre ellas la que evalua

los procedimientos de consulta y tratamiento tradicionales, con el fin de



seleccionar aquellos aspectos que sean apropiados y desechar los obsoletos,
aunado a lo anterior y dado que hay casos inéditos que requieren intervencion

es necesario que continuamente se este innovando su metodologia.

A nivel tedrico, la importancia de llevar acabo investigaciones en el campo de la
pediatria conductual radica en el hecho de es una nueva area dentro de la
psicologia de la salud y como tal ofrece un campo fértil, nuevo e inexplorado

dentro de la investigacion psicologica actual.

Se manifiesta relevante el estudio de esta area, para que en el futuro el
conocimiento emanado de la misma coadyuve positivamente en la practica a

mejorar la calidad de vida de los pacientes con un diagnéstico oncolégico.

Asi mismo, la implementacion de un programa de esta indole comporta un
contacto estrecho con la teoria, lo cual, a su vez, implica la retroalimentacion

constante entre la investigacion y esta.

A nivel practico, el mejorar la calidad de vida del paciente pediatrico es esencial
en el tratamiento integral de los procesos mérbidos por los que atraviesan.

Por otra parte la calidad de vida, como objeto de estudio de la psicologia y de
las ciencias del comportamiento, es un componente central del bienestar
humano, que esta relacionado con otros aspectos de su funcionamiento, como
la salud y el desarrollo de habilidades de interaccion interpersonales o sociales,
tanto en la familia, en la escuela, en el trabajo, o en la comunidad. Es por tanto
que la calidad de vida ha sido y es objeto de estudio del conocimiento cientifico
de la psicologia, en virtud de que se asocia con algunos factores que son

eminentemente psicoldgicos.

La relevancia que tiene el desarrollar un instrumento especifico, confiable y
valido para evaluar la calidad de vida de pacientes con hemofilia radica
principalmente en 4 puntos:



Método

Diseno

1) Contar con un instrumento que mida con precision los
niveles de calidad de vida de pacientes con hemofilia,
desarrollado para poblacién mexicana.

2) Tener una medida clara de las condiciones generales de
salud de un paciente con hemofilia.

3) Contar con indices claramente definidos acerca de qué
areas tienen que ser atendidas, desarrolladas o rehabilitadas.

4) Es el punto de partida para la planeacion y estructuraciéon
de programas integrales de tratamiento.

5) Se hara un aporte a la comunidad cientifica especialista en
Hemofilia para la evaluacion valida y confiable de la calidad de

vida del paciente con alguna deficiencia del factor de coagulacion

Se utilizarda un disefio cuasiexperimental, debido a que se a trabajé en un

ambito natural. En este tipo de disenos los sujetos no son asignados al azar a

los grupos, ni emparejados; sino que dichos grupos ya estaban formados antes

de la intervencion y son grupos intactos, (Hernandez, Ferndndez, y Baptista,

1991).

Sujetos

e Nifos 0 a 16 afos hospitalizados en el area de hematopediatria en un

hospital publico de la Ciudad de México

e Que deseen participar en las actividades.

Ambiente

Sala de dia del hospital

Instrumentos y aparatos.

e Escalas de desarrollo

¢ [nstrumentos de evaluacién



e Materiales médicos de reciclaje

e Materiales para ludoteca

e Materiales diversos para dinamicas de juego (dichos materiales se
especificaran en cada una de los programas)

e Papeleria general (consumibles)

e Equipo de computo con paqueteria (procesador de palabras, graficador,
diseno grafico y estadisticos)

* Proyector de acetatos

Procedimiento
Etapa 1. Revisién bibliografica: deteccion de los trastornos conductuales de los
pacientes y rastreo de instrumentos para evaluar las conductas problema mas

frecuentes en los nifios hospitalizados.

Etapa 2. Construccion de Instrumentos: evaluacién de las conductas problema
mas frecuentes en los pacientes pediatricos hospitalizados (confrontacién con
la bibliografia), seleccion de &reas a partir de las cuales se generaran los
reactivos pertinentes, que las conformaran, preferentemente, por su facil

calificacion seran disefiados con el formato de una escala tipo Likert.

Etapa 3.Aplicacion: preevaluacién de las conductas problemas, intervencién y
postevaluacion. Para el entrenamiento de los nifos en las diferentes técnicas
de tratamiento, asi como para la evaluacién de su desemperio, se llevaran a
cabo aproximadamente 25 sesiones de 60 minutos cada una, con intervalo de

una semana.

Etapa 4. Procesamiento de resultados: elaboracion de manuales y programas

especificos de tratamiento.

Etapa 5. Presentacion y divulgacion de resultados.
Actividades del coordinador de linea:

o Dirigir las actividades generales de la linea

o Buscar financiamientos para el desarrollo del proyecto



Buscar alternativas de difusion (congresos) de los productos

derivados de la linea

Impartir cursos de formacién de recursos humanos (tesistas)
Elaborar articulos de los productos derivados de la linea

Coordinar cursos para fomentar la multidisciplinariedad de los

integrantes del proyecto.

Actividades de los colaboradores:

Apoyar con actividades concretas el desarrollo de la linea (las

delineadas por el coordinador)

[ ]
linea.
[ ]

Presentar propuestas innovadoras para el enriquecimiento de la

Desarrollo de programas especificos
Asesoramiento y seguimiento de la implementacion de los mismos
Participacién en cursos de actualizacion

Evaluacion y analisis de los resultados



Capitulo 7. Reporte de investigacion “Validacion de la Prueba Calidad de
Vida en Pacientes con Hemofilia México (QoLHMEX)”

El presente reporte de investigacion describe el proceso de validacion de un
instrumento dirigido a la evaluacién de la calidad de vida de pacientes
pediatricos con hemofilia (prueba QoLHMEX). Cabe sefialar que dicha prueba
se encuentra ajustada a los pacientes de la comunidad hemofilica en México,
partiendo del hecho de que no existe registro de alguna prueba que pueda
utilizarse para dicho propésito.

De esta manera, el presente reporte parte del proyecto general
“Enfermedades cronicas” de la Linea 1: nifhos y adolescentes
cronicamente enfermos, el cual tiene como objetivo, la elaboracién y
aplicacién de programas multidisciplinarios de apoyo psicolégico a pacientes
pediatrico con enfermedades croénicas, por lo que se hace necesario tener un
instrumento valido y confiable que proporcione los datos necesarios acerca de
la calidad de vida.

Objetivo general del proyecto de investigacion especifica

El objetivo de la presente investigacion, es validar la prueba QoLHMEX
elaborada por Osorio, Bazan, Paredes, Vaquero, (2003), en una muestra de 35
pacientes con hemofilia y 35 padres de familia en el Hospital Infantil de México,

aplicados a partir de enero a agosto del presente afo.

Objetivo especifico
e Obtener los indices de validez de la Forma A del instrumento
QoLHMEX., dirigida a nifilos de 4 a 7 anos de edad y los indices de
validez de la Forma B, dirigida a nifios de 8 a 16 afos de edad, a través
de los indices porcentuales de acuerdos obtenidos paralelamente con la
forma P, dirigida a los padres de familia de los pacientes.



Justificacion

Actualmente dentro de la psicologia de la salud, se comienza a explorar un
nuevo campo de intervencidn disciplinario con pacientes pediatricos con
enfermedades cronicas, dentro de las cuales destaca la hemofilia, debido a la
falta de investigacion con aportes psicolédgicos, especificamente, careciendo de
informacion precisa sobre la calidad de vida y los estilos de comportamientos
de dichos pacientes.

Para ello se hace necesario disenar instrumentos validos y confiables para la
evaluacion de la calidad de vida de pacientes con alguna enfermedad crénica,
y/0 en muestras especificas.

Método

Participantes

Para la presente investigacion fue necesaria la participacion de 35 pacientes
varones con hemofilia a los cuales se aplicaron la Forma A (de 4 a 7 afos) o B
(de 8 a 16 afnos) y 35 padres o tutores, masculinos o femeninos, a los que se
les aplico la forma P.

Situacion

La aplicaciéon del instrumento se realizé la sala de reuniones del Hospital La
Raza, con la Asociacién de Hemofilia del Edo. de México y en un salon del
segundo piso del Hospital Infantii de México, con iluminacion artificial y
ventilacion adecuada.

Materiales y aparatos

Forma A, By P de la prueba QoLHMEX.
Lapices.

Boligrafos.

Programa de analisis estadistico para Windows SPSS-11.0 version en espanol.

Disefio



Se utilizé6 un disefio cuasi-experimental, debido a que el instrumento fue
aplicado en condiciones que no permitian un control preciso de la muestra. Asi,
el instrumento fue aplicado cuando los pacientes acudian a la clinica de
hemofilia, la cual se imparte el primer viernes de cada mes, en el Hospital
Infantil de México.

Procedimiento

La aplicacion del instrumento se realiz6 en las instalaciones del hospital La
Raza y del Hospital Infantil de México. En una primer instancia, los aplicadores
determinaban si el entrevistado era capaz de responder las preguntas del
instrumento, o si necesitaba de algun tipo de ayuda por parte de los padres o

los aplicadores para leer las preguntas por ellos.

Después, el entrevistado debia responder las preguntas del instrumento,
mientras que el aplicador comenzaba a leer el contenido del instrumento,
dando la instruccién de responder con una “X” en el cuadro de la respuesta

correspondiente a “SI” 0 “NO”.

Cabe senalar que al aplicar a los pacientes con hemofilia las formas A o B del
instrumento, paralelamente se aplicé la forma P a los padres de familia, para
realizar, posteriormente, el andlisis comparativo entre lo que contestaban los

entrevistados.

Debido a que la incidencia de los pacientes con hemofilia dentro del Hospital
Infantil de México, s6lo permiti6 obtener una muestra de 35 pacientes con
hemofilia con sus respectivos padres, durante el periodo de enero-agosto del
2006, se determind obtener el indice porcentual de acuerdos de cada uno de
los items del instrumento QoLHMEX, corroborando las respuestas brindadas

en sus diferentes formas A (nifos de 4 a 7 ainos) o B (nifos de 8 a 16 anos).



Resultados

A continuacién se describen los indices porcentuales de acuerdos de cada

factor que componen el instrumento QoLHMEX (Ver Capitulo 5).

Concentracion

La figura 2 muestra los indices porcentuales en items que se encuentran en el
area de concentracion del instrumento. Se observa un indice de acuerdo que
va del 70 % al 100% al comparar las respuestas de los pacientes con las
respuestas de sus padres. Solamente en el item 1 d) (;Entiendes las
instrucciones que te dan tus hermanos (as)?), se presenté un porcentaje de
48.6%. Es probable que dicho porcentaje sea debido a que no todos los
sujetos tienen hermanos, por lo tanto hay variacion en las respuestas

proporcionadas.
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Figura 2. indice porcentual de acuerdos de los items del area
Concentracion

Autoestima

En la figura 3 se puede apreciar que el indice porcentual de acuerdo de los
items del area de autoestima, estan en un rango de entre el 65 % y el 88%.
Solamente los items 3 h) (¢ Tu eres bueno para ayudar a otros?) y 3 f) (¢Tu
eres bueno para nadar?), tuvieron un porcentaje medio de 57.1% y 57.2%
respectivamente. Lo que significa que existe una coincidencia media entre las
respuestas de padres y nifos, ademas de que algunas de estas actividades
(como nadar), no las practican los pacientes.
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Figura 3. indice porcentual de acuerdos de los items del area
Autoestima

Apoyo Familiar

Los datos en el area de apoyo familiar, se muestran en la figura 4, donde se
puede observar que la tendencia del porcentaje de acuerdos se centra entre un
65% y 91%, siendo los items 8 a) (¢, Cuando tienes algun accidente tu mama te
regana?) y 9 d) (¢, Cuando tienes algun accidente tu papa se asusta?) los que
muestran un indice porcentual de acuerdos moderado, al obtener 54.3% para
ambos casos. Esto puede indicar que los participantes en la entrevista
responden por deseabilidad social, es decir como los entrevistadores
esperarian, dicha tendencia se presenta en mayor medida dentro de las

respuestas brindadas por los padres.
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Figura 4. indice porcentual de acuerdos de los items del area
Apoyo Familiar

Autocuidado/Nivel de Actividad



La figura 5 muestra una tendencia del porcentaje de acuerdos centrada entre el
70% y el 97%, solamente los item 11 a) (;, TU puedes ayudar a tu papa en los
trabajos que hace en tu casa?) y 111i) (¢, Tu puedes ir a visitar a tus vecinos?),
tuvieron un 60% y 54.3% respectivamente. Esto puede deberse a que existe
sobre proteccidén en estos nifos de parte de sus padres, por lo que muchas
veces se presenta la tendencia a impedir actividades parecen de riesgo para
los niflos con hemofilia. Dicho efecto se pudiese contrarrestar con si los padres
y familiares del paciente, tuvieran la informacion adecuada para valorar los

limites y alcances del nifio con hemofilia.

AUTOCUIDADO/NIVEL DE ACTIVIDAD
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Figura 5. indice porcentual de acuerdos de los items del area
Autocuidado/Nivel de Actividad
Conocimiento Sobre la Enfermedad/Adherencia Terapéutica

La figura 6 muestra el porcentaje de acuerdo obtenido en el area que evalua el
conocimiento de la enfermedad/adherencia terapéutica, y se observa que la
mayoria de los items incluidos en esta area, oscilan entre 80% y 90%. El item
con porcentaje mas bajo fue el 17 (¢Sabes auto infundirte?), teniendo 60%.
Dicho porcentaje es de consideracion en las investigaciones posteriores a la
presente, ya que como se infiere en el area de autoestima, los padres suelen
responder con la tendencia de ajustar su realidad a los criterios del
entrevistador. Esta tendencia puede ser un factor de riesgo en la calidad de
vida y la salud del paciente, ya que el no saber autoinfundirce, genera
dependencia a los cuidados de sus padres y las instituciones de salud, asi

como impactar en el nivel socioecondémico de la familia.
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Figura 6. indice porcentual de acuerdos de los items del area
Conocimiento Sobre la Enfermedad/Adherencia Terapéutica

Riesgos

En la figura 7 se muestra que el indice porcentual de acuerdos en el area de
riesgos se centra entre el 60% y el 80%. El porcentaje mas bajo de dicha area
es de 57.2% y corresponde al item 18 (;Conoces los medicamentos que
pueden danar tu salud, por ejemplo; la aspirina?). De la misma manera, que el
analisis realizado en el item 17 (;Sabes autoinfundirte?) se debe resaltar que
el porcentaje de acuerdos obtenidos, muestra que los padres coinciden
moderadamente con las respuestas de sus hijos, siendo importante ya que
dicho proceso puede poner en peligro la salud del paciente, al no saber el dano

que ocasionan algunos medicamentos como la aspirina.
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Figura 7. indice porcentual de acuerdos de los items del area
Riesgos



Confort/Dolor/Molestias Fisicas

En la figura 8, se puede observar que el indice de acuerdos en el area de
confort/dolor/molestias fisicas se encuentra entre el 60% y el 85%. A pesar de
que hay una mayor variabilidad, el porcentaje posee una tendencia en
porcentajes altos, empero, el porcentaje mas bajo fue de 47.6% que
correspondia al item 27 a) (¢ Te enojas cuando sientes dolor?), lo que sefala
una necesidad de reconocer los efectos del dolor en los pacientes con

hemofilia, y comunicar dicha informacion con los padres de familia.
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Figura 8. indice porcentual de acuerdos de los items del area
Confort/Dolor/Molestias Fisicas

Sentimientos Sobre la Enfermedad
En la figura 9, se muestra el indice porcentual de acuerdos en el area de

sentimientos sobre la enfermedad, y esta en el rango entre 48.5% y el 60%. El
item con un mayor porcentaje es el 28 d) (Cuando tienes algun evento
hemorragico ¢;Te sientes asustado?) con 82.9%, por lo que podria considerar
que dicho punto es basico, entendiendo la subjetividad de la calidad de vida de

los pacientes con hemofilia.
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Figura 9. indice porcentual de acuerdos de los items del area
Sentimiento Sobre la Enfermedad

Area Social/Escolar

En la figura 10, se puede observar que el indice porcentual de acuerdos de los
items incluidos en el area social/escolar, datos que oscilan entre el 60% vy el
80%. El indice porcentual mas bajo lo presento el item 34 a) (¢ Estas en grupos
de nifios con hemofilia?) con un 51.4%. A partir de dichos puntajes se podria
decir que los padres contestan con una nocion de los que seria lo ideal para
sus hijos, sin embargo, el mismo paciente sefala cuéles son las actividades
que él realiza, sin tratar de dar una respuesta que gratifique al investigador.
Dicha inferencia podra desmentirse haciendo un estudio a profundidad de las

redes sociales del paciente.
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Figura 10. indice porcentual de acuerdos de los items del area
Area Social/Escolar



Area Emocional

La figura 11 muestra que el indice de porcentaje de acuerdo se centra entre el
60% y el 80%. El item con puntuacién porcentual mas baja es de 51.4% y
corresponde a los items 40 e) (¢ Le tienes miedo a estar solo?), y el item 44. El
porcentaje obtenido en el item 40 e) del instrumento QoLHMEX, puede ser un
indicador de como es que los nifios identifican las emociones que vive dentro

de su condicién de enfermedad.
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Figura 11. indice porcentual de acuerdos de los items del area
Area Emocional

Futuro

En la figura 12, se puede observar que el area de futuro, obtuvo un indice
porcentual de acuerdos alto, ya que todos los items incluidos en dicha &rea
poseen un porcentaje mayor al 75%. Por lo tanto, se podria atribuir los
resultados a que los nifos comparten sus ideales del futuro, con sus padres,
es por ello que los padres de familia contestan con respecto a la informacién de

sus hijos.
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Figura 12. indice porcentual de acuerdos de los items del area
Futuro

Ausentismo Escolar

La figura 13 muestra que indice porcentual de acuerdos tiene una tendencia de
entre el 54% y el 68%. Lo cual indica que existe una mayor inconsistencia
entre las respuestas de los pacientes con hemofilia y sus padres. Dicha
inconsistencia, se puede deber a que muchos nifios no asisten, o suspenden

su situacién escolar, y los padres responden con la deseabilidad social.
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Figura 13. indice porcentual de acuerdos de los items del area
Ausentismo Escolar

Problemas Articulares



Por udltimo, en la figura 14, se muestra que el indice de porcentaje obtenido
para el area de problemas articulares rebasa el 65%. Por lo que se podria
sugerir que los padres de familia, se encuentran atentos a las principales
secuelas de la hemofilia, como lo son los problemas articulares, el grado de
inmovilidad y las actividades que puede realizar el paciente con hemofilia,
dependiendo de su condicion.

PROBLEMAS ARTICULARES
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Figura 14. indice porcentual de acuerdos de los items del area
Problemas Articulares

De esta manera, se puede observar que los resultados obtenidos a partir del
indice de porcentaje de acuerdos de la presente investigacion, muestran que
en la mayoria de las areas en la cuales esta compuesto el instrumento
QoLHMEX, existe correspondencia alta entre las respuestas brindadas por los
pacientes con hemofilia y las respuestas que proporcionan los padres de

familia.



Conclusiones.

Debido a la incidencia de la hemofilia y a las caracteristicas de la atencion por
citas, es de gran dificultad realizar una investigacion con una muestra mas
amplia. Aunado a esta situacion, la dinamica de citas de los pacientes con
hemofilia en el Hospital Infantil de México, genera un reducido numero de
pacientes entrevistados en los meses de enero a agosto del 2006, por ello, se
decidié obtener el indice de acuerdos entre las formas A y B con la forma P,
para obtener un criterio de validez del instrumento QoLHMEX, ya que se
compard la informacion brindada por los pacientes con hemofilia y la que
proporcionaban sus padres. Otro punto que llevé a dicho andlisis tiene que ver
con la naturaleza dicotémica de los reactivos y el numero de pacientes, puesto
que se impidi6 la realizacion de un analisis factorial de datos (Hidalgo, Galindo,
Inglés, Campoy y Ortiz, 1999), empero, la obtencién del indice porcentual de
acuerdos, demostré que la mayoria de las categorias del instrumento
QoLHMEX poseen validez. Por ejemplo; en el area de concentracion, el item
mas bajo es relacionado con el entendimiento de las instrucciones brindadas
por parte de los hermanos de los pacientes. Dicho porcentaje, se puede atribuir
a que parte de los pacientes no tienen hermanos.

Asi pues, el area de autoestima, apoyo familiar, autocuidado/nivel de actividad,
conocimiento sobre la enfermedad/adherencia terapéutica, riesgos,
confort/dolor/molestias fisicas, area social/escolar, area emocional, futuro y
problemas articulares, mostraron tener una validez alta en el contenido de sus
items, ya que el indice porcentual de acuerdos entre las respuestas de los
pacientes con hemofilia y los padres de familia mostraron una tendencia de
puntaje del 65% al 90%.

Por su parte, el area de sentimientos sobre la enfermedad obtuvo indices
porcentuales moderados, debido a la subjetividad que representa los items
incluido en dicha area. Por lo tanto, la percepcidén que tienen los padres acerca
de cédmo se sienten sus hijos con hemofilia, puede diferir del sentimiento
verdadero que el paciente genera a partir de su condicién. Empero, se puede
asumir que la evaluacion del instrumento QoLHMEX a esta &rea subjetiva de la



calidad de vida del paciente con hemofilia, puede desarrollar investigacién e
intervencién dirigida para que el paciente pueda comunicarle a sus padres
como se siente ante su enfermedad, evitando asi que los padres contesten por

deseabilidad social

Con respecto al area de ausentismo escolar, se puede realizar la inferencia de
que la validez obtenida se debe a que en la muestra pediatrica con hemofilia
existe una variacion importante entre los pacientes que asisten a instituciones
educativas, pacientes que asisten a instituciones no formales de educacién, o
aquellos que asistian a dichas instituciones pero que desistieron en el proceso
educativo, y es entonces cuando las respuestas brindadas por los pacientes no
corresponden con la de los padres. A pesar de ésta, la validez para dicha area
es aceptable, ya que la variacion de respuestas se atribuye a factores como los
antes descritos. Dentro de este punto se puede resaltar la importancia de tener
dentro de la psicologia un instrumento valido que permita evaluar los aspectos
bipsicosociales implicitos en la calidad de vida de los pacientes con hemofilia
en México, ya que se contribuye a la realizacion de hipétesis que potencializan

el campo de investigacién de la psicologia de la salud.

En general, a partir de la presente investigacion se puede sugerir que el
instrumento QoLHMEX, elaborado por Osorio, Bazan, Paredes, Vaquero y
Montero, (2003 a y b) posee validez en la mayoria de sus areas, ya que se ha
construido tomando en cuenta no solo las caracteristicas de la poblacion
pediatrica con hemofilia de México, sino que se ha estructurado de tal manera
que puede rebasar las dificultades que representa la evaluacion de un
constructo como lo es el de calidad de vida, debido a las implicaciones
subjetivas entre las que se encuentran: las aspiraciones, expectativas, grupos
de referencia, valores personales actitudes y necesidades (Alvarez, 1987,
Kozma y Stones, 1983, Stones, Kozma, Hirdes, Gold, Arbuckle, y Kolopack
1996).

Es claro que con la evidencia presentada, la reestructuracion del QoLHMEX,
después de su primer estudio de validez, realizado por Osorio, Bazan, Paredes,
Vaquero y Montero, (2003 a y b), mostrara que esta mantiene una tendencia



del 65% al 90% en su indice de acuerdos. Es asi, que la validez de contenido
obtenida en el instrumento QoLHMEX en sus diferentes formas A, B, y P,
permite disponer, dentro de la disciplina psicologica, de un instrumento valido
que permite la evaluacion de la calidad de vida en pacientes pediatricos con
hemofilia. Cabe resaltar que dicha dinamica, se logra sélo a través de estudios
de validez, como el presente, para poder realizar evaluaciones que se dirijan de
una manera clara y concisa, a areas de investigacion psicoldgicas como lo es

la calidad de vida de pacientes con enfermedades crénicas.

Ademas, a partir de la presente investigacion, se puede sugerir que la prueba
QoLHMEX, es el primer instrumento valido dentro de México y América Latina,
dirigido a la evaluacion de la calidad de vida en pacientes con hemofilia, por lo
que a partir de la evaluacion realizada al QoLHMEX, se genera la apertura del
campo de investigacion psicolégica en ambito institucional, realizando
colaboraciones multidisciplinarias como en este caso la colaboracién de la
Universidad Nacional Autbnoma de México con la Federacion Mexicana de
Hemofilia y el Hospital Infantil de México, para poder fomentar una vida de

calidad en los pacientes y sus familiares.

Asi pues, el modelo biopsicosocial de la salud permite que la investigacidn
multidisciplinaria se dirija al bienestar fisico, psicolégico y social de un
individuo, entendiendo de antemano, que estos aspectos no son partes del
individuo, sino que son propiedades que constituyen al individuo como un todo.
De esta manera, el modelo biopsicosocial de la salud rebasa no sélo de
manera teorica al modelo biomédico de la salud, sino que en un entendimiento
formalista, se determinaria su funcionalidad en la praxis cotidiana y en el

axioma de las disciplinas relacionadas con el tema afin.

De esta manera, el instrumento QoLHMEX, se desarrolla gracias a la
necesidad que la psicologia de la salud enfrenta en casos particulares como el
de pacientes con enfermedades cronicas. Ademas, dicho instrumento se cobija
bajo el sustento tedrico del modelo biopsicosocial creando oportunidades de

intervencién multi e interdisciplinariamente.
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