
UNIVERSIDAD NACIONAL AUTÓNOMA DE MÉXICO 
 
 

FACULTAD DE ESTUDIOS SUPERIORES 
               IZTACALA 

 

 

                 Validación de la Prueba Calidad de Vida en Pacientes con 
                 Hemofilia Mexico (QoLHMEX) 

 

 
                 ACTIVIDAD DE INVESTIGACIÓN –REPORTE 

                      PARA OBTENER EL TITUTLO DE  LICENCIADO 
                                  EN PSICOLOGÍA 

 
 

                   PRESENTA: NESTOR GABRIEL RUIZ ORTEGA 
 
 
 

ASESRORA: MTRA. MARICELA OSORIO GUZMÁN 
 
 
 

SINODALES: MTRA. MIRNA PATRICIA PAREDES RIVERA 
LIC. JOSE ESTEBAN VAQUERO CÁZARES 

 
 
 
 
 
 
 

 
 

 
IZTACALA                         TLALNEPANTLA DE BAZ, EDO. DE MÉXICO, 2006 

 

 



 

UNAM – Dirección General de Bibliotecas 

Tesis Digitales 

Restricciones de uso 
  

DERECHOS RESERVADOS © 

PROHIBIDA SU REPRODUCCIÓN TOTAL O PARCIAL 
  

Todo el material contenido en esta tesis esta protegido por la Ley Federal 
del Derecho de Autor (LFDA) de los Estados Unidos Mexicanos (México). 

El uso de imágenes, fragmentos de videos, y demás material que sea 
objeto de protección de los derechos de autor, será exclusivamente para 
fines educativos e informativos y deberá citar la fuente donde la obtuvo 
mencionando el autor o autores. Cualquier uso distinto como el lucro, 
reproducción, edición o modificación, será perseguido y sancionado por el 
respectivo titular de los Derechos de Autor. 

 

  

 



AAGGRRAADDEECCIIMMIIEENNTTOOSS    
  
  

CCRREEOO  EENN  LLAASS  OOPPOORRTTUUNNIIDDAADDEESS  
PPEERROO  NNOO  VVIIVVOO  DDEE  EELLLLAASS..  
CCRREEOO  EENN  SSEERR  HHUUMMIILLDDEE  
YY  AAGGRRAADDEECCIIDDOO  PPEERROO  
SSIINN  HHUUMMIILLLLAARRMMEE…………  

  
  

HHOOYY  CCRREEOO  QQUUEE  TTEENNGGOO  QQUUEE  AAGGRRAADDEECCEERR  
AA  EESSAASS  PPEERRSSOONNAASS  QQUUEE  SSOONN  PPAARRTTEE  DDEE  MMII  YY  
DDEE  EESSTTEE  PPRROOYYEECCTTOO,,  YYAA  QQUUEE  SSII  NNOO  LLOO  HHAAGGOO  
NNEEGGAARRÍÍAA  EELL  EESSFFUUEERRZZOO  QQUUEE  PPUUSSIIEERROONN  EENN  MMII  
YY  EESSEE  RREECCOONNOOCCIIMMIIEENNTTOO  EESS  LLOO  MMÁÁSS  HHUUMMIILLDDEE  

QQUUEE  PPUUEEDDOO  OOTTOORRGGAARRLLEESS..  
  
  
  
  

GGRRAACCIIAASS  AA  MMII  PPRROOFFEESSOORRAA  MMAARRIICCEELLAA  OOSSOORRIIOO  GGUUZZMMÁÁNN,,  YYAA  QQUUEE  SSIINN  SSUU  AAPPOOYYOO  NNOO  

PPUUDDIIEESSEE  AAGGRRAADDEECCEERR  OO  TTOODDOOSS  LLOOSS  DDEEMMÁÁSS..  GGRRAACCIIAASS  PPOORR  CCOONNFFIIAARR  EENN  SSUU  AALLUUMMNNOO  YY  

BBRRIINNDDAARRMMEE  SSUU  AAMMIISSTTAADD..  
GGRRAACCIIAASS  ““VVAALLEEDDOORRAA””  MMUUCCHHAASS  GGRRAACCIIAASS    

  
  
  

AA  TTII  MMAADDRREE  TTEE  AAGGRRAADDEEZZCCOO  PPOORR  DDAARRMMEE  LLAA  VVIIDDAA,,  PPOORR  SSEERR  UUNN  EEJJEEMMPPLLOO  PPAARRAA  MMÍÍ,,  AALL  

EESSFFOORRZZAARRTTEE  PPOORR  TTUUSS  MMEETTAASS..  GGRRAACCIIAASS  PPOORR  EESSEE  SSEENNTTIIDDOO  DDEE  SSUUPPEERRAACCIIÓÓNN  QQUUEE  MMEE  

AARRRRAAIIGGAASSTTEE  EENN  LLOO  MMÁÁSS  PPRROOFFUUNNDDOO  DDEE  MMII  CCOONNCCIIEENNCCIIAA..  
GGRRAACCIIAASS  ““MMAAMMÁÁ””  MMUUCCHHAASS  GGRRAACCIIAASS    

  
  

GGRRAACCIIAASS  AA  LLOOSS  AALLEEJJAANNDDRROOSS  EENN  MMII  VVIIDDAA  
  
  

AA  TTII  AALLEEJJAANNDDRROO  RRUUIIZZ  RROOAA,,  TTEE  AAGGRRAADDEEZZCCOO  PPOORR  SSEE  MMII  PPAADDRREE,,  MMII  AAMMIIGGOO,,  MMII  ÍÍDDOOLLOO,,  
PPOORR  SSAACCAARRNNOOSS  SSIIEEMMPPRREE  AADDEELLAANNTTEE,,  YY  CCOOMMPPAARRTTIIRR  EELL  LLAADDOO  HHUUMMAANNOO  DDEE  LLAA  VVIIDDAA..    

GGRRAACCIIAASS  ““PPAAPPÁÁ””  MMUUCCHHAASS  GGRRAACCIIAASS  
  
  

CCHHRRIISSTTIIAANN  AALLEEJJAANNDDRROO  RRUUIIZZ  OORRTTEEGGAA,,  TTEE  AAGGRRAADDEEZZCCOO  AA  TTII,,  HHEERRMMAANNOO,,  TTOODDOOSS  LLOOSS  

MMOOMMEENNTTOOSS  EENN  QQUUEE  CCOOMMPPAARRTTIIMMOOSS  UUNNAA  AAMMIISSTTAADD,,  PPOORR  LLAASS  NNOOCCHHEESS  DDEE  JJUUEERRGGAA,,  PPOORR  

TTUUSS  CCOOMMEENNTTAARRIIOOSS,,  CCRRIITTIICCAASS  YY  SSUUGGEERREENNCCIIAASS..  
GGRRAACCIIAASS  ““CCAARRNNAALL””  MMUUCCHHAASS  GGRRAACCIIAASS  

  
  

AALLEEJJAANNDDRROO  RRAAMMÍÍRREEZZ  PPIICCAAZZZZOO  OO  ¿¿NNEEGGRROO??,,  GGRRAACCIIAASS  PPOORR  TTOODDAASS  EESSAASS  TTOONNTTEERRÍÍAASS  

QQUUEE  AAMMEENNIIZZAARROONN  PPOORR  DDEEMMÁÁSS  LLAA  CCAARRRREERRAA..  GGRRAACCIIAASS  PPOORR  CCOONNFFIIAARR  EENN  UUNN  BBLLAANNCCOO,,  



EERREESS  PPAARRTTEE  DDEE  EESSTTEE  PPRROOYYEECCTTOO  YY  EESSPPEERROO  QQUUEE  TTEE  SSIIRRVVAA  DDEE  IINNSSPPIIRRAACCIIÓÓNN  PPAARRAA  EELL  

TTUUYYOO..  
GGRRAACCIIAASS  ““NNEEGGRROO””  MMUUCCHHAASS  GGRRAACCIIAASS    

  
  

AALLEEJJAANNDDRRAA  CCRRUUZZ  DDEELL  RROOSSAALL,,  MMEE  NNAACCEE  DDEELL  CCOORRAAZZÓÓNN  AAGGRRAADDEECCEERRTTEE  PPOORR  

CCOOMMPPAARRTTIIRR  EESSOOSS  MMOOMMEENNTTOOSS  DDEE  AALLEEGGRRÍÍAA  YY  EESSPPEERRAANNZZAA..  GGRRAACCIIAASS  PPOORR  TTUU  

CCOONNFFIIAANNZZAA,,  TTUU  AAMMIISSTTAADD  YY  PPOORR  PPEERRMMIITTIIRRMMEE  CCOONNOOCCEERR  AA  EESSEE  MMAARRAAVVIILLLLOOSSOO  SSEERR  QQUUEE  

EERREESS..  SSAABBEESS  QQUUEE  SSIIEEMMPPRREE  TTEE  LLLLEEVVAARREE  EENN  MMII  CCAARRAAZZÓÓNN..  
GGRRAACCIIAASS  ““PPRREECCIIOOSSAA””  MMUUCCHHAASS  GGRRAACCIIAASS    

  
  

JJUUAANN  MMAANNUUAALL  RREEYYEESS  MMUUÑÑIIZZ,,  TTEE  AAGGRRAADDEEZZCCOO  PPOORR  TTOODDOOSS  EESSOOSS  EEQQUUIIPPOOSS  DDEE  

TTRRAABBAAJJOO  QQUUEE  HHIICCIIMMOOSS,,  PPOORR  LLAA  CCOONNVVIIVVEENNCCIIAA  DDEESSDDEE  PPRRIIMMEERR  SSEEMMEESSTTRREE  HHAASSTTAA  

OOCCTTAAVVOO,,  PPOORR  OOFFRREECCEERRMMEE  TTÚÚ  MMOORRAADDAA  SSIIEEMMPPRREE  QQUUEE  PPOODDÍÍAASS..  PPOOCCOOSS  SSOOMMOOSS  DDEE  OOTTRROO  

NNIIVVEELL……  
GGRRAACCIIAASS  ““JJUUAANN””  MMUUCCHHAASS  GGRRAACCIIAASS    

  
  

GGRRAACCIIAA  AALL  PPRROOFFEESSOORR  GGEERRMMÁÁNN  MMOORRAALLEESS  CCHHÁÁVVEEZZ  PPOORR  CCOOMMPPAARRTTIIRR  SSUU  EENNSSEEÑÑAANNZZAA  

EENN  LLAASS  BBAASSEESS  DDEE  MMII  PPRROOFFEESSIIÓÓNN..    
  

  
…………GGRRAACCIIAASS  AA  TTOODDOOSS  LLOOSS  QQUUEE  SSEE  QQUUEEDDAARROONN  EENN  MMII  CCAAMMIINNOO,,  AAMMIIGGOOSS  YY  UUNNOO  QQUUEE  

OOTTRROO  PPRROOFFEESSOORR,,  SSEE  QQUUEE  MMUUCCHHOOSS  DDEE  UUSSTTEEDDEESS  MMEE  SSIIRRVVIIEERROONN  DDEE  IINNSSPPIIRRAACCIIÓÓNN  PPAARRAA  

NNOO  HHAACCEERR  MMUUCCHHAASS  CCOOSSAASS,,  GGRRAACCIIAASS…………  
  
  
 
 



Introducción 

 

Capítulo 1. Psicología de la salud 

1.1. Historia y evolución del concepto de salud 

1.2. Antecedentes de la psicología de la salud 

1.3. Definición y áreas de intervención 

 

Capítulo 2. Hemofilia. 

 2.1. Histori 

 2.2. Coagulación 

 2.3. Hemofilia A 

 2.4. Hemofilia B 

 2.5. Incidencia  

 2.6. Implicaciones psicológicas 

 

Capítulo 3. Proceso de validación de instrumentos psicométricos. 

3.1. Antecedentes de la validez 

 3.2. Validez 

 3.3. Tipos de evidencia 

 3.4. Validez y Funcionamiento Diferencial del Ítem (DIF) 

 

Capítulo 4. Calidad de vida. 

 4.1. Concepto 

 4.2. Instrumentos para evaluar la calidad de vida 

 

Capítulo 5. Descripción del Instrumento Calidad de Vida en Pacientes 

Pediátricos con Hemofilia México (QoLHMEX). 

 5.1. Antecedentes 

 5.2. Proceso de Validación de QoLHMEX 

 

Capítulo 6. Proyecto general de investigación “Enfermedades Crónicas”.  

 6.1. Línea 1. Niños Y Adolescentes Crónicamente Enfermos 

 6.2. Objetivos 

 6.3. Justificación 



 6.4. Método 

 

Capítulo 7. Reporte de investigación “Validación de la Prueba Calidad de Vida 

en Pacientes con Hemofilia México (QoLHMEX)”  

 7.1. Objetivos 

 7.2. Justificación 

 7.3. Método 

 

Resultados 

 

Conclusiones 

 

Referencias Bibliográficas 

 



Resumen 

 

El propósito del presente estudio fue obtener la validez del instrumento que 

evalúa la calidad de vida en paciente pediátricos con hemofilia México 

(QoLHMEX), a través de los índices de acuerdos entre las respuestas 

brindadas por los pacientes en las formas A (4 a 7 años)  y B (8 a 16 años), con 

la información  proporcionada por los padres de familia en la forma P.  

 

Los índices de acuerdos obtenidos muestra que en las áreas de concentración, 

autoestima, riesgos, confort/dolor/molestias físicas, apoyo familiar, 

autocuidado/nivel de actividad, conocimiento de la enfermedad/adherencia 

terapéutica, futuro, problemas articulares, área social/escolar y área emocional, 

la tendencia del índice porcentual de acuerdos,  oscila entre el 65% y el 95%. 

Empero, las categorías de ausentismo escolar y sentimiento sobre la 

enfermedad, que el índice porcentual de acuerdos es moderado ya que es del 

50% al  60%. Cabe señalar que la correspondencia entre las respuestas 

brindadas en dichas categorías, 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 índices 

porcentuales de acuerdos, proporcionan la validez del instrumento QoLHMEX. 

De esta manera, se puede considerar como el único instrumento en México, 

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



Introducción 

 

Dentro de la variedad de interdisciplinas que se gestan en el quehacer del 

ámbito psicológico, la psicología de la salud comienza a cobrar auge debido a 

la imperiosa necesidad de comprender cómo 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) señalan que el impacto de la 

psicología en el ámbito de la salud se debe a las carencias en el modelo 

biomédico de la salud, el creciente interés por la prevención de enfermedades y 

la calidad de vida de los individuos, de tal modo que la medicina psicosomática, 

la medicina conductual y la salud conductual se integran a la psicología 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 evalúen los estilos de vida que llevan pacientes con 

enfermedades crónicas tal como la hemofilia, ya que como muestran Velarde y 

Ávila (2002), no existe algún instrumento que evalué la calidad de vida en 

pacientes pediátricos con hemofilia en México. Cabe señalar que la hemofilia 

se encuentra dentro de la categoría de enfermedades crónicas, por ser una 

enfermedad congénita desarrollada en el cromosoma X padeciéndola 

solamente varones, y que generalmente propicia la deficiencia de los factores 

plasmáticos 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, hinchazón en articulaciones, 

moretones, entre otros; y sólo se puede controlar mediante la infusión diaria de 

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

 

Así pues, Osorio,  Bazán, Paredes, Vaquero y Montero, (2003 a y b) diseñan 

un instrumento que evalúa la calidad de vida en pacientes pediátricos con 

hemofilia en México  (QoLHMEX). Dicho instrumento se encuentra diseñado 

para niños de 4 a 7 años (forma A), y de 8 a 16 años (forma B). En conjunto, se 

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



P) para obetener el índice porcentual de acuerdos, con la información 

proporcionada por los pacientes.  

 

El instrumento QoLHMEX se realizo con la finalidad de que la psicología de la 

salud contará con un instrumento válido y confiable que evalué la calidad de 

vida en los pacientes con hemofilia, por lo que se estructuro en las siguientes 

áreas: concentración, autoestima, apoyo familiar, autocuidado/nivel de 

actividad, conocimiento sobre la enfermedad/adherencia terapéutica, riesgos, 

confort/dolor/molestias físicas, sentimientos sobre la enfermedad, área 

social/escolar, área 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 crónicas.  

 

 Para obtener niveles de validez aceptables del instrumento QoLHMEX, Osorio,  

Bazán, Paredes, Vaquero y Montero, (2003 a y b), realizaron un estudio que 

permitió obtener las primeras evidencias de la validez del instrumento. A partir 

de dicho estudio, fue necesario reestructurar 10 reactivos, y 14 incisos de 

diferentes ítems fueron eliminados.  

 

En la presente investigación se obtiene los índices de acuerdos, entre las 

respuestas de los pacientes con hemofilia y sus padres, de instrumento 

QoLHMEX de la versión revisada, con la finalidad de evidenciar la validez del 

mismo. Cabe señalar que el análisis se llevó aplicando la forma A o B a 35 

pacientes y paralelamente, la forma P drigida a los padres de familia. Dicho 

análisis se realizó con cada uno de los ítems 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 año, no permitió un 

número mayor de sujetos. 

 



Capítulo 1.  Psicología de la Salud 

Historia y evolución del concepto de salud 

 

Dentro de la historia del hombre, una de las principales áreas de investigación 

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

la etiología de padecimientos y malestares. En el cauce de dicha explicación, 

las ciencias médicas han desarrollado un bagaje detallado del funcionamiento 

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

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

características del concepto de salud, es preciso realizar una revisión histórica 

de cómo ha sido la transición del concepto de salud hasta la actualidad.  

 

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

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

Cultura  Periodo temporal Definición de salud 
Prehistórica  10.000 a. C. Esta expuesta por espíritus procedentes 

del exterior.  
Babilonios y asirios 1800-700 a.C. Es puesta en peligro por los dioses que 

envían la enfermedad como castigo. 
Antiguos hebreos 1000-300 a. C. Es un regalo de Dios, si bien la 

enfermedad es un castigo divino. 
Antiguos griegos. 
 
Antigua China. 
 
Galeno en la antigua Roma 

500 a. C. 
 

1100-200 a.C. 
 

130-200 d.C. 
 

Es una unidad holística de cuerpo y 
espíritu. 
Es un equilibrio entre las fuerzas de la 
naturaleza. 
Es la ausencia de elementos patógenos, 
como puede ser el aire en mal estado o 
los fluidos corporales espúeros, 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 contradicción del cuerpo 
mecánico, que esta separado de la mente. 

Vichow en Alemania  Finales del siglo 
XIX 

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

Freud en Viena  Finales del siglo 
XIX 

Esta influida por las emociones y la mente. 

Organización Mundial de la 
Salud (OMS) 

1946 Es un estado de bienestar, físico, mental y 
social completo.  

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

 

Como puede observarse en la tabla, la definición 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 cosmovisión cultural 

que se tenga del hombre. 

 

Torres y Beltrán (1986) y Reynoso y Seligson (2002) señalan que al tratar de 

definir el concepto de salud, inevitablemente se debe hacer mención de su 

contraparte: la enfermedad.  

 

Además en dicho proceso de definición, no sólo se involucran factores 

contextuales, sino que se involucran factores de índole ideológicos, resultando 

una concepción de salud-enfermedad con propiedades explicativas basadas en 

lo mágico, lo religioso y lo que actualmente predomina, la explicación 

bilogicista. 

 

Dicha explicación cobró auge durante el siglo XIX debido a que la praxis que se 

llevaba a cabo principalmente por barberos y oficiales de salud, comenzó a 

ceñirse de una connotación científica en tanto que justificaba sus 

conocimientos y prácticas tanto en fundamentos teóricos como en 

metodológicos. Ante esto se reafirmó la importancia terapéutica  de la medicina 

y se convirtió 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 acción de un 

agente patógeno específico que por lo general era de un carácter biológico; de 

esta manera, el análisis del proceso de salud-enfermedad era propio de la 

medicina curativa ya que ésta establecía una etiología de carácter meramente 

biológico, 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 concepción reduccionista y fragmentaria que se tenía del hombre 

en la cultura occidental.  

 

El modelo biologicista o 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 están causadas por un agente patógeno específico, 



lo que promueve el desarrollo de fármacos sintéticos y tecnología 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 Organización Mundial de la Salud en su Constitución de 1946, define a 

la Salud como el estado de completo bienestar físico, 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 definición, 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 difícil contemplar que las necesidades esenciales de las 

personas se cubran, ya que sólo un reducido sector de la población 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 ideológicamente 

cambiante, es por ello que se comienza a gestar un modelo alternativo que se 

defiende desde una postura holística en relación con la medicina, es decir que 

toma en cuenta aspectos sociales, psicológicos, fisiológicos e incluso 

espirituales de la salud de una persona (Torres y Beltrán, 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. Así por ejemplo, en el último cuarto del siglo XX, los 

profesionistas encargados de la salud (médicos, psicólogos y sociólogos), 

comenzaron a cuestionar el modelo biomédico, logrando destacar sus virtudes, 

como el impulso de tratamientos a base de medicamentos, tecnologías para 

intervención en cirugías, etc. Con esto se descubre que una debilidad de dicho 

modelo es que se centre en la intervención sobre enfermedades y no se 

promueve la  prevención y preservación de la salud a nivel individual y social.  

 



Ante esta necesidades se comienza a gestar el modelo biopsicosocial, en 

donde se incorporan no sólo los factores fisiológicos, sino también los factores 

psicológicos y sociales, al respecto Engel en 1977 (citado en: Brannon y Feist, 

2001) señala 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 así como las características fisiológicas y 

psicológicas 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 etiología o resaltar el hecho de que se 

encuentran en constante interacción reciproca, y que el resultado de dicha 

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

 

Esta noción de interacción entre los factores que influyen en el estado de salud 

de un individuo, promueve que la intervención para el estudio de alguna 

enfermedad se realice desde un enfoque multidisciplinario. Siendo así, se 

puede determinar que cada una de las disciplinas que intervienen en el estudio 

de la salud, realice aportaciones desde su ámbito de aplicación, tomando en 

cuenta la variedad de factores derivados de otras disciplinas, sin invadir su 

campo de aplicación. Al respecto Reynoso y Seligson (2002) señalan, que si se 

entiende que los conceptos de salud y enfermedad se encuentran 

entrelazados, el trabajo multidisciplinario incluye el trabajo de psicólogos, 

biólogos, trabajadores sociales, antropólogos, sociólogos y otros profesionistas. 

Además agregan que “En la actualidad, el trabajo multidisciplinario en el área 

de la salud consiste en definir, y clarificar líneas generales de accionar en los 

diferentes niveles preventivos, con el propósito 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 psicológica, 

encargada del estudio de la conducta humana, tiene para contribuir en el 

ámbito de la salud.  Es por ello que se propone una interdisciplina llamada 

psicología de la salud, para realizar una mejor comprensión de cómo 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) señalan las 

siguientes cuatro razones del impacto que tiene la disciplina psicológica en el 

ámbito de la salud: 

• La carencia del modelo biomédico para explicar adecuadamente la salud 

y enfermedad. 

• El creciente interés con respecto a la calidad de vida y la prevención de 

la enfermedad. 

• El impacto que tiene el cambio la percepción de las enfermedades 

infecciosas a la percepción de las enfermedades crónicas y la relación 

de éstas con los estilos de vida. 

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

 

 

Antecedentes de la psicología de la salud. 

 

Históricamente la psicología ha estado asociada con la intervención en 

diversas áreas como: la educación, la rehabilitación, la industria, etcétera. En 

los últimos años, se ha observado un interés creciente por vincular a la 

psicología con los problemas de salud humana, más allá de los estrechos 

límites del mal llamado campo de la salud mental. Han aparecido nuevas 

interdisciplinas o subcampos sobre los ya existentes: medicina psicosomática, 

psicología médica, psicología de la rehabilitación, medicina conductual,  

psicología de la salud y muchos más. Todas estas interdisciplinas tienen como 

propósito destacar la importancia que revisten los factores derivados del 

comportamiento individual en la prevención, terapéutica y rehabilitación de los 

problemas de salud, tal como se perciben desde la medicina clínica y 

experimental (Osorio, Bazán y Paredes, 2004). Los antecedentes de la 

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



XX, con la aparición de la medicina psicosomática, la medicina conductual y 

salud conductual. 

 

Medicina Psicosomática. 

 

La Psicología de la Salud tiene antecedentes centenarios, por no decir 

milenarios si se retrae a Hipócrates. Para determinar su establecimiento formal, 

habría que remitirse a la Medicina Psicosomática, un término acuñado en 1918 

en el contexto de la extensión del psicoanálisis para entender trastornos 

funcionales supuestamente debidos a conflictos psicológicos, 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 psicosomática, al observar los cambios fisiológicos relacionados con 

la emoción. En el año 1939 aparece la Revista Psychosomatic Medicine que, 

como decía en la primera editorial, su objeto era "estudiar la correlación 

existente entre los aspectos fisiológicos de todas las funciones corporales, 

tanto normales como anormales, y de esta manera integrar la terapia somática 

y la psicoterapia". A pesar de esta situación, Franz Alexander en 1950, realizó 

una clasificación de enfermedades psicosomáticas englobando la úlcera 

péptica, la artritis reumatoide, la hipertensión, el asma, el hipertiroidismo, la 

neurodermatitis y la colitis ulcerosa, afirmando que determinadas personas 

eran más susceptibles y vulnerables a los efectos del estrés en sus organismos 

y que cuando coincidían la vulnerabilidad del organismo y el estrés, las 

personas aumentaban la posibilidad de desarrollar enfermedades( Torres y 

Beltrán, 1986; Jerry y Phares, 1996;Ortiz, 1996; Brannon y Feist, 2001; 

Becoña, Vásquez y Oblitas, 2002;). 

 

Medicina conductual y salud conductual. 

 

La medicina y la salud conductual, se diseña para integrar la medicina y las 

diferentes ciencias del comportamiento y en particular la psicología, dirigiendo 

sus objetivos a la prevención, diagnóstico y rehabilitación de enfermedades. De 

esta manera uno de los antecedentes que se tiene es el condicionamiento 

operante ya que éste supuso la posibilidad de una autorregulación de 



respuestas (hasta entonces) involuntarias mediante técnicas de biofeedback. El 

uso del biofeedback revolucionó el campo de las contribuciones de la 

psicología al ámbito médico, llegando a imponerse desde 1973 el nombre de 

"Medicina Conductual" (si bien ya existía desde 1970 el nombre de 'behavioral 

pediatrics'). La medicina conductual vino a ser, más allá del procedimiento de 

biofeedback, la aplicación de las técnicas de Modificación 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 propósito 

hacer un análisis de la responsabilidad individual asociada a la salud y 

bienestar, en lugar de basarse en el diagnóstico, el tratamiento o la 

rehabilitación médica. Hoy día, la medicina psicosomática, la medicina y la 

salud conductual han sido incluidas en la Psicología de la Salud (Torres y 

Beltrán, 1986; Jerry y Phares, 1996; Ortiz, 1996; Brannon, 2001; Becoña, 

Vásquez y Oblitas, 2002). 

 

Definición y áreas de intervención. 
 
Brannon y Feist (2001), Becoña, Vásquez y Oblitas (2002) y Osorio, Bazán y 

Paredes, (2004) señalan que la Psicología de la Salud es un área dentro de la 

Psicología General, y al igual que cualquier área de práctica profesional, ha 

definido su alcance y la naturaleza de su cuerpo de conocimientos y su 

correspondiente aplicación en el servicio clínico. De esta manera, la psicología 

de la salud se define como:" La suma de aportaciones docentes y de 

educación, profesionales y científicas especificas de la disciplina de la 

psicología para la promoción y mantenimiento de la salud, la prevención y 

tratamiento de las enfermedades y disfunciones afines y para el análisis y 

mejoramiento del sistema para el cuidado de la salud, así como para la 

configuración de las políticas 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 prevención de las 

enfermedades. 

 

 c) El cambio de enfermedades infecciosas a enfermedades crónicas 

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 investigación de las ciencias conductuales 

que incluye la aplicación de las teorías del aprendizaje, la etiología de la 

enfermedad y de las conductas enfermas 

 

 e) La búsqueda de alternativas al sistema tradicional de atención a la 

salud. 

 

Si se entiende a la salud como un estado de completo bienestar físico, 

psicológico y social, y no solamente como la ausencia de enfermedad, se 

estará de acuerdo con la necesidad de incorporar, dentro de las ciencias de la 

salud, el componente social y el psicológico, ya que el biológico 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 están posibilitando la incorporación tanto 

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

 

Estos factores pueden resumirse en: 

 

 a) La salud se considera un derecho social básico, que como concepto 

integral incluye la prevención, la rehabilitación y la reinserción 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 aparición, desarrollo y aplicación del análisis funcional de la 

conducta y de la terapia del comportamiento a un gran número de problemas 

de salud con resultados positivos, abre la posibilidad de que las intervenciones 

psicológicas puedan recomendarse como alternativas o como complemento a 

la intervención biomédica. 

 

 d) Los elevados costos de la atención sanitaria, sin que se refleje una 

mejoría en el estatus de salud, puede ser otro de los factores para que se 

reconozca que la psicología de la salud puede aportar  elementos importantes 

en la relación costos-beneficios, que implique ampliar la duración de la vida y 

mejorar la calidad de ésta (Montañez, 1994). 

 

Por otra parte, cualquier trabajo de investigación sobre salud es imposible sin 

conocer el contexto psicológico donde éste se lleva a cabo. Esta concepción 

interactiva es uno de los factores que más ha contribuido al rápido desarrollo 

del campo de la psicología de la salud, y se basa en cuatro suposiciones 

básicas (Osorio, Bazán 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 modificación 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 psicológicas pueden resistir -con balance 

favorable- un análisis de costo-utilidad-eficacia. 

 

Ahora bien, las distintas áreas de estudio y de aplicación de la citada disciplina 

se pueden resumir en los siguientes puntos: 

 



 a) El psicólogo de la salud está interesado por los aspectos psicológicos 

de la promoción y mantenimiento de la salud. 

 

 b) Los psicólogos de la salud estudian también los aspectos psicológicos 

de la prevención y tratamiento de la enfermedad.  

 

 c) Los psicólogos de la salud enfocan su atención sobre la etiología y los 

correlatos de la salud, enfermedad y disfunciones. La etiología hace referencia 

a los orígenes o causas de la enfermedad y los psicólogos de la  salud están 

especialmente interesados por los factores psicosociales que contribuyen a la 

salud y a la enfermedad. 

 

 d) Los psicólogos de la salud están 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 ámbito 

del tratamiento y de la interacción del sujeto con los profesionales y el sistema 

sanitario (Taylor, 1990).  

 

Comprendiendo los puntos anteriores, se puede determinar el interés del 

psicólogo de la salud, sobre los estilos particulares de comportamientos de un 

individuo que se generan bajo la condición de alguna enfermedad. Por ejemplo, 

el estudio de las enfermedades crónicas desde la perspectiva psicológica 

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 adquisición de virus como el virus de inmunodeficiencia humana 

(VIH), al poner atención en sus hábitos sexuales. Otro ejemplo es el enfisema 

pulmonar, el cual se puede prevenir siempre y cuando los individuos 

establezcan hábitos saludables, evitando fumar cigarrillos e incluir una cultura 

de deporte.  

 

Una de las enfermedades crónicas que debe de ser de especial interés para la 

psicología 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. 



Capítulo 2. Hemofilia  

Historia  

 

La hemofilia es una enfermedad que comienza a reportarse gracias a una de 

las prácticas culturales de la religión judía, en este caso la circuncisión, ya que  

el rabino Jadah eximía al tercer hijo de una mujer de ser circuncidado si dos de 

sus hermanos mayores habían muerto o sufrido grandes hemorragias después 

de su circuncisión. Otro evento precedente se presenta cuando el Rabino 

Simón Ben Gamaliel exceptuó de este procedimiento a un niño porque los hijos 

de sus tres tías maternas habían muerto después de efectuada la misma 

(http://www.fhemofilia.org.ar/hemofili.htm).  

 

Otra evidencia se presenta  en el siglo XII cuando un rabino Maimónides 

descubrió que los niños presentaban problemas hemorrágicos, por lo que fue 

necesario gestar una ley donde se señalaba que si una madre tenía hijos con 

este problema de sangrado, y si ella se volvía a casar, ninguno de sus nuevos 

varones deberían de ser circuncidados (http://www.hemofilia.com/op3/2/46/0/0). 

 

Ya en el siglo XVIII se encontraban una serie de escritos donde se reportaban 

familias con problemas hemorrágicos, en donde los varones sufrían 

hemorragias post-traumáticas anormalmente prolongadas, e incluso se habla 

de una familia en donde seis hijos varones sangraron hasta morir después de 

pequeñas heridas, sin embargo sus medios hermanos (de madre diferente) no 

presentaban la misma patología. Estos eventos, comenzaron la conjetura de 

que las madres de apariencia sana, trasmitían un desorden sintomático y con 

signos evidentes en sus hijos varones, sin embargo, en la descendencia 

femenina sólo se denotaba cuando éstas tenían descendencia masculina.  

 

Para el siglo XIX el cúmulo de dichos reporte, comenzaron a definir un 

síndrome clínico al cual se le adjudicaron distintos nombres, tales como 

"Hemorrea", "Idiosincrasia hemorrágica"; "Hematofilia"; "Diátesis hemorrágica 

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 hemorrágicos 

(http://www.fhemofilia.org.ar/hemofili.ht 

m).  

 

Uno de los casos de hemofilia que más 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 años 

aproximadamente, se da cuenta de algunos antecedentes hereditarios ya que 

con el nacimiento de su octavo hijo, Leopoldo, Duque de Albania avista que 

padecía de hemofilia. Fue así que Alexandra, nieta de la reina Victoria, contrajo 

matrimonio con Nicolás II, Zar de Rusia, dando a luz en 1904 a Alexis. A partir 

de esta época, se hace una distinción en la historia de los reinados, ya que la 

desesperación y angustia de la familia Romanov, hicieron peregrinar al 

matrimonio por innumerables médicos y tratamientos, hasta que conocen a 

Gregorio Rasputín, un mítico personaje que se ocupó de la dolencia de Alexis, 

y cuya influencia en la vida pública y privada de los soberanos, aumentó 

dramáticamente a partir de ese momento, contribuyendo terminantemente a la 

caída definitiva del reinado de los Romanov.  

 

La caída de este reinado es un evento de gran impacto el cual contribuyó a 

designar a la hemofilia como “enfermedad de reyes”,  no sólo por las 

repercusiones en el poderío, sino porque las uniones estratégicas que eran 

necesarias para la preservación del mismo, desencadenaban mutaciones a 

nivel genético debido a la relación de parentesco que frecuentemente se 

presentaban en dichas uniones.  

 

Las primeras descripciones formales de las características 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 

diferenciación entre dos tipos característicos de hemofilia, la tipo A y la  tipo B 

(http://www.hemofilia.com/op3/2/46/0/0). 

 

Coagulación 

 



Antes de comenzar la explicación clínica de la hemofilia se debe hacer una 

comprensión del proceso de coagulación del organismo. La coagulación es la 

tercera línea 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 números romanos (I, II, III, IV, etc.), 

sólo el factor coagulante VI no se emplea, ya que en una primera instancia se 

creía que éste era una sustancia que dependía del facto V, por lo que 

posteriores investigaciones demostraron lo contrarío y por ello ya no se emplea 

el factor VI, (Jones, 1978; Bennet y Plum, 1999; Celaya y Huerta, 2003). Así 

pues, los factores son proteínas producidas por el cuerpo (con excepción del 

factor III y IV), la mayoría de ellas en el hígado. Dichos factores proteínicos, 

son producidos a partir de los alimentos digeridos y cuatro de ellos (II, VII, IX, 

X) necesitan de vitamina K para poder ser generados por el hígado. La 

consecución 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 hemofílico no produce una de 

las proteínas del plasma para lograr la formación de un coágulo. Ante la 

deficiencia o falta de las proteínas coagulantes, la sangre prolonga el tiempo 

hemorrágico por lo que la inconsistencia de un tapón eficaz para un vaso 

sanguíneo lesionado resulta en un sangrado no controlado lo que incrementa la 

posibilidad de la muerte, dependiendo del grado de disfunción hemorrágica, 

(Stein, 1990; Enid y Eckert, 2000). De esta manera, se desmitifica la idea de 

que el individuo hemofílico tenga un sangrado más fuerte o más rápido, sino 

que es un sangrado normal, que se prolonga porque no existe un coágulo 

sólido para tapar los vasos sanguíneos lacerados. Con esto, se explica el 

porque aún las pequeñas cortaduras son signo de alerta en estos individuos.  

 

Existe una caracterización 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 

proteínas 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/). 

 

 

 

Figura 1 Esquema de la posibilidad genética en la descendencia de varón hemofílico 
retomado de Castillo, Maragall y Monteaguado  (1994) en el cual se representa la combinación 
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 desarrollarán 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 volverán portadoras que 

pueden, a su vez, tener un 50 por ciento de probabilidades de 

transmitírselo 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 cirugía. 

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 espontáneo del gen defectuoso. 

Hemofilia A y factor VIII 



 

La descripción clínica considera que la hemofilia A se caracteriza por una 

deficiencia de la actividad coagulante del factor VII (VII:C) en el plasma, 

presentándose el factor (vWF) normal. Los factores VII y vWF son dos 

proteínas distintas. Con función biología y determinación 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 VIII como el factor 

antihemofílico A y señala que; el factor VIII es una glucoproteína, producida por 

las células endoteliales, 1200000 d de peso molecular y con una vida médica 

de 10 a 12 horas. Se consume durante la coagulación, y su concentración 

plasmática es de 1 a 8 mg/ml.  

 

Entonces, la hemofilia A o clásica, se presenta cuando el factor antihemofílico o 

factor VIII, necesario para la coagulación, se presenta por debajo de su nivel 

normal, dependiendo del nivel en que se presente dicho factor, se realiza la 

siguiente clasificación de gravedad: cuando el nivel del factor VIII 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 

último 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 diagnóstico es tardío debido a la ausencia de síntomas, empero, el 

principal síntoma es la hemorragia aun cuando no haya ninguna lesión.  

 

Así pues, los síntomas más comunes de la hemofilia son (Osorio y Oblitas, 

2006):  

• Moretones 

Pueden producirse moretones por pequeños accidentes, que pueden 

producir un hematoma grande (una acumulación de sangre debajo de la piel 

que causa inflamación). 



• Sangra con facilidad 

La tendencia a sangrar por la nariz, la boca y las encías por un traumatismo 

sin importancia, cepillarse los dientes y/o trabajo dental es a menudo una 

indicación de hemofilia.  

• Hemorragia en una articulación. 

La hemartrosis (hemorragia en una articulación) puede producir dolor, 

inmovilidad y, con el tiempo, deformación si no se trata médicamente de la 

forma adecuada. Ésta es la zona más común de complicaciones debido a la 

hemorragia por hemofilia. Estas hemorragias de las articulaciones pueden 

producir la artritis crónica y dolorosa, deformaciones y parálisis si se repiten.  

• Hemorragia en los músculos 

La hemorragia en los músculos puede causar hinchazón, dolor y 

enrojecimiento. La hinchazón por el exceso de sangre en estas zonas 

puede producir un aumento de la presión en los tejidos y nervios de la zona, 

provocando daño y, o deformación permanente.  

• Hemorragia por lesiones o hemorragia cerebral. 

La hemorragia por lesión o espontánea en el cerebro es la causa más 

común de muerte en los niños que tienen hemofilia y la complicación 

hemorrágica más grave.  

• Otras fuentes de hemorragia 

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

hemofilia. 

 

Los padecimientos más comunes dependiendo del nivel de gravedad son la 

hemartrosis en las articulaciones como rodillas y codos lo cual fomenta la 

destrucción articular progresiva, además las hemorragias espontáneas, y las 

hemorragias postraumáticas. En los músculos blandos es común la formación 

de hematomas (acumulación de la sangre por debajo de la piel, causante de 

inflamación). En algunos casos las hemorragias se producen en la faringe o en 

el cuello, lo que ocasiona la obstrucción de las vías respiratorias. También 

puede haber hemorragia por alguna úlcera, y si ésta se produce en la pared 

intestinal puede ocasionar una obstrucción intestinal parcial (Stein, 1990; 

Castillo, Maragall y Monteaguado, 1994; Ross, 1997; Thompson, 1999; 



Fundación 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 cutáneas requieren de sutura y las tumefacciones 

cervicales requieren de consulta médica y terapia con el factor VIII, las 

hemartrosis requieren de la inmovilización de la articulación y la elevación del 

factor VIII hasta un nivel continuo de actividad 25-30%. Cabe señalar que el 

factor VIII tiene una vida media de hasta 12 horas, de modo que deben 

infundirse dos dosis diarias, la terapia prosigue este nivel durante 5-10 días, 

(Ross, 1997; Thompson, 1999; Fundación Australiana de Hemofilia, 2000; 

Beeton, Alltree y Cornwall, 2001; Clarke, 2001) 

 

 

 

Cirugía con pacientes Hemofílicos  

 

Como se ha señalado, existen riesgos específicos que se presentan en 

pacientes con hemofilia, debido a la dificultad de controlar una posible 

hemorragia, es por ello que el paciente con hemofilia, así como los médicos 

deben considerar las siguientes indicaciones antes de cualquier tipo de cirugía 

(Louis, Aledort, Meter y Levine, 2000): 

• Para intervención quirúrgica 

1. Deben estar disponibles, un hematólogo y un laboratorio de 

coagulación para diagnóstico. 

2. El cirujano debe estar familiarizado con el manejo de un paciente 

con trastorno de coagulación 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 rehabilitación apropiado para el manejo 

postoperatorio. 



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

anticuerpo capaz de eliminar rápidamente el factor administrado. 

Cabe señalar que este inhibidor se presenta entre un 5 y 10% de 

los pacientes.  

 

• Consideraciones antes de una hospitalización 

1. Se debe distinguir cuál es la característica exacta de la 

hemorragia re-estudiando al paciente ante la mínima posibilidad 

de error. 

2. Se debe considerar si la cirugía es verdaderamente necesaria, 

atendiendo principalmente la posibilidad de riesgo de alguna 

dificultad, y considerando el costo económico de la misma cirugía 

y los cuidados del paciente.  

3. Atender la preocupación de incidencia de la lesión después de la 

operación, poniendo a prueba al paciente para determinar la 

predisposición de éste a los cuidados necesarios.  

4. Examinar cuidadosamente si existe un agente inhibidor, 

realizando los exámenes apropiados antes de cualquier 

intervención.  

5. Asegurarse que el paciente no está tomando ningún medicamento 

antiplaquetario ya que estos restringen la función de las plaquetas 

de 5 a 7 días.  

6. Es recomendable programar la cirugía para un lunes o un martes, 

ya que esto permite una mejor utilización de los recursos de 

laboratorios.  

7. Verificar el abastecimiento terapéutico de reemplazo y esperar la 

confirmación de acceso a dichos recursos.  

8. El considerar múltiples intervenciones como las extracciones 

dentales o escisión de lesiones cutáneas momentos antes 

efectuar intervenciones de alta cirugía, se convierte en una 

necesidad al considerar los costos de hospitalización. 

9. Se debe programar una conferencia pre-operatoria entre el 

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



la finalidad de esclarecer dudas sobre la cirugía 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 cirugía, al denotar que su médico prevé las 

condiciones necesarias para disminuir el riesgo de una complicación durante la 

cirugía. Además, con estos puntos, se pueden comprender los alcances 

económicos de los que se disponen para llevar a cabo la cirugía del paciente 

con hemofilia.  

 

Thompson, (1999); Fundación Australiana de Hemofilia, (2000);  Donna, 

Boone, Carol y Spence (2000); señalan que después de una cirugía con 

pacientes hemofílicos, se deben anticipar los efectos de inactividad general, ya 

que estos son más graves y por consiguientes, la inmovilidad general corporal 

debe ser mínima durante el periodo postoperatorio y los miembros no operados 

deben movilizarse cuanto antes. Agregan, además, que dentro del programa 

post-quirúrgico del paciente hemofílico, se debe administrar diariamente el 

concentrado de plasma por un periodo mínimo de 14 días para lograr niveles 

mínimos diarios del 30% del factor, y ésta administración del concentrado se 

prolonga durante el periodo de rehabilitación  

 

Hemofilia B factor IX 

 

Amich, Casa, Prieto y Salve (1994), describen clínicamente el Factor IX o 

Christmas antiehemofílico B y puntualiza que es una proteína de 55000 d de 

peso molecular, estable al calor, de 15 a 30 horas de vida media y cuya 

concentración plasmática es de 0,3-0,5 mg/dl. El factor IX, se sintetiza en el 

hígado y es vitamina K dependiente. Es activado por el Xla, y forma con el 

factor VIII, 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 formación de un coágulo, por 



lo que la sintomatología 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 cirugía, la actividad del factor IX debe ser 

como mínimo del 25%  de la normal. Un régimen habitual consiste en una dosis 

de 50 unidades/kg por vía 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 cirugía la terapia se extiende hasta 10-14 días (Stein, 

1990; Castillo, Maragall y Monteaguado, 1994; Celaya y Huerta, 2003). 

 

A diferencia de los concentrados por factor VIII los de factor IX contienen varias 

proteínas, incluyendo factores de coagulación 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 valoración adecuada para determinar 

la posibilidad de dicha contraindicación, de manera individual.  

 

Una de las principales preocupaciones que se presentaron al utilizar 

hematoderivados en el tratamiento de la hemofilia, es que durante la 

estabilización 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 innovación y utilización de factores plasmáticos 

sintéticos, se inhibe la posibilidad de riesgo. 

 

Incidencia  

 

Realizando la distinción pertinente entre la hemofilia tipo A y la hemofilia tipo B,   

Bennet y Plum (1999) Celaya y Huerta (2003), la Federación Mundial de 



Hemofilia y la Federación Mexicana de Hemofilia, señalan que la incidencia de 

la enfermedad es de: 

• Aproximadamente 60 % de forma hereditaria. 

• Por mutación 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. 

 

Además, la estadística de hemofilia en México se presenta de la siguiente 

manera:  

 

Registro Nacional de pacientes con Hemofilia 

  
 

  
Total 3,030 Pacientes con Hemofilia al 25 de Mayo de 2005  

Fuente: Registro Nacional de Pacientes con Hemofilia 2005 Mayo Federación de Hemofilia de la 
República Mexicana, A. C. Guadalajara, México 2005. En: Ososrio y Oblitas, (2006). 

 

 



Implicaciones psicológicas.  

 

Personales  

 

Dentro del marco multidisciplinario, y bajo la concepción holística del individuo, 

el sujeto hemofílico encuentra mediatizado su desarrollo no sólo por la 

influencia de su determinación fisiológica sino que interviene una infinidad de 

variables situacionales intrínsecas (como pensamientos, sentimientos e historia 

individual) y variables extrínsecas (como su contexto y las relaciones 

interpersonales que se establecen en este). Estas variables se encuentran en 

constante interacción 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 niño hemofílico, atendiendo de 

sobremanera los posibles accidentes que puedan concluir en algún tipo de 

hemorragia, en conjunto, estos deben fomentar la autonomía a través de la 

comprensión de lo que representa la enfermedad en su vida cotidiana, ante 

esto es necesario realizar la distinción entre los factores de riesgo y los factores 

de protección (Arranz, Costa, Bayés, Cancio, Magallón y Hernández, 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 protección son todas aquellas condiciones que 

hacen al paciente con hemofilia más 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 hemofílico. 

• Involucrarse en juegos violentos, potencializa la posibilidad de algún 

accidente y como consecuencia, un episodio hemorrágico. 

• Tener una auto-percepción negativa puede implicar se vulnerable a las 

presiones de sus compañeros accediendo a conductas de riesgo, por 

no tener las herramientas necesarias para afrontarlos. 

 

Factores de protección  

 

Los factores de protección personales son entendidos como factores de 

resistencia inherentes al propio comportamiento y personalidad del paciente. 

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

 

• Una auto-percepción positiva producirá una resistencia adecuada a las 

presiones de grupos disminuyendo la posibilidad de desarrollar un 

estado depresivo, permitiendo la aceptación de los límites y los alcances 

que su enfermedad determina.  

• Una variedad de intereses y una mayor implicación de actividades de no 

riesgo, así como el establecimiento y la flexibilidad de objetivos, crea la 

posibilidad de que el paciente maneje eficientemente la tolerancia ante 

los límites que presenta, por ejemplo; ante determinados juegos y 

deportes de riesgo. 

• La autonomía 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 

lesión y/o el riesgo de un accidente.  



• Otras habilidades de afrontamiento como la competencia social, 

comunicación adecuada, expresión 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 niño tiene antes de hacer una exploración social. 

Como señala Abreu (2000), “la tarea fundamental de la familia en la generación 

y formación de los hijos es que cada individuo adquiera progresivamente la 

madurez biológica psicológica y social que le permita ser, actuar y comportarse 

adecuadamente consigo, en la familia y en el ambiente social.”  Además, es en 

este primer ambiente, en donde se le transmiten los valores y las normas 

sociales que adoptará o descartará durante la praxis cultural.  

 

Por ende, los familiares del individuo hemofílico, deben de poseer la 

información necesaria y suficiente para lograra la comprensión 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 autonomía estableciendo relaciones interpersonales que se ajusten a 

su practica social.  

 

Arranz, Costa, Bayés, Cancio, Magallón y Hernández (2000), describen los 

factores de riesgo como aquellos riesgos inherentes a las pautas de educación 

familiar, tales como: 

• Hiperprotección por parte de los padres, debido al temor de un 

accidentes, genera una desvalía del paciente, al sentirse él, temeroso e 

incapaz de cuidarse por si mismo. 

• Una excesiva permisividad por temor a contrariarle su condición de 

enfermo, puede generar en el paciente una actitud caprichosa, de 

rebeldía, que pueden provocar que asuma riesgos innecesarios. 



• Etiquetar al niño como “anormal” o “víctima”, genera el estigma de 

desvalorización, que conlleva a conductas de la misma manera. 

• La incongruencia entre las normas que establecen los padres, puede 

confundir al paciente acerca de los límites y alcances que puede tener.   

• Culpabilizar y regañar al paciente o reaccionar con excesiva ansiedad 

por haber tenido una lesión, puede generar en una predisposición a 

posteriori, en donde el paciente no comunique si tuvo un accidente por 

temor a la reacción 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 autonomía que se pretende fomentar en él.  

 

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

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

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

por ejemplo: 

• La aceptación 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 lesión. 

• El apoyo familiar de padres, hermanos y abuelos, que faciliten al 

paciente las herramientas necesarias para afrontar asertivamente 

situaciones y contextos nuevos, lo que permitirá en él una mayor 

seguridad y autonomía.  

• Brindar al individuo con hemofilia, la oportunidad de ser participe en la 

toma de decisiones, lo que implica hacerle notar que opinión es tan 

importante como la de sus hermanos y demás miembros participes.  

• La existencia de un ambiente estable con normas y límites 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 señalado, el contexto familiar es uno de los determinantes en la 

formación individual, ya que en éste se comienza la educación particular, sin 

embargo, es necesario la promoción educativa institucionalizada para 

desarrollar las habilidades y destrezas del individuo como las habilidades 

lectoras, incluyendo la comprensión y redacción de textos, la solución de 

problemas de manera simbólica, principalmente retomadas en las áreas lógico-

matemáticas, además de la información histórica del mundo presente. Empero, 

existe una variedad de influencias que pueden distraer al individuo en la 

realización de los objetivos educativos, tales como el nivel socio-económico, la 

ubicación geográfica y en el caso del individuo con hemofilia, la disposición 

fisiológica 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 vínculos o redes sociales que 

utiliza para adaptarse a la sociedad en la que se encuentra, a través de 

transmisión intergeneracional de conocimientos, traducidos en acciones y/o 

normas para su ajuste social. Ante esto, el niño con hemofilia tiene la 

necesidad de fomentar sus redes sociales para pertenecer a grupos 

específicos con la traba de la discriminación o falta de información, y es que la 

sociedad mexicana actual, a pesar de que presenta una apertura conceptual 

ante la discriminación, muchas veces la falta de información genera una 

sobreprotección que contribuye al impedimento de redes sociales funcionales 

para individuos con alguna enfermedad especifica. Así pues, se puede 

considerar como el primer paso para la construcción de redes efectivas, el 

contexto familiar, resaltando la importancia de la información e instrucción 

adecuada dentro del mismo,(Abreu, 2000; Arranz, Costa, Bayés, Cancio, 

Magallón y Hernández, 2000).  

 

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

característicos. Así los factores de riesgo amenazan constantemente la salud y 



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

Magallón y Hernández, 2000) algunos de estos son: 

• La presión que los compañeros ejercen, con la finalidad de que el 

paciente asuma retos que implican comportamientos y conductas de 

riesgo, a cambio de la aceptación de sus compañeros en un grupo 

determinado. 

• El entorno social y cultural al promover modelos de vida como juegos 

violentos y/o agresivos, así como programas de televisión, juega un 

papel importante dentro de la vida del infante, ya que su aprendizaje 

atiende a la imitación y al modelado.  

• Los accidentes repetidos pueden dar lugar al aislamiento del niño de sus 

amigos y de su entorno social en general y el ambiento escolar o laboral, 

afectando directamente su desempeño académico. 

• La desinformación sobre lo que ocurre por la enfermedad, suele suscitar 

inseguridad y percepción de incontrolabilidad.  

 

Los factores de protección dentro del ambiente educativo y ante el 

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

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

Bayés, Cancio, Magallón y Hernández, 2000), aquí 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 pedagógico 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 compañeros.  

 

Como se puede observar, los factores de riesgo y de protección 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 

desmitificación de conductas inadecuadas, y fomentando el desarrollo de 

conductas asertivas, sin dejar de contemplar su condición y el contexto en el 

que se desenvuelva el individuo. Para ello según Arranz, Costa, Bayés, Cancio, 

Magallón y Hernández (2000),  es necesario hacer especial hincapié en: 

 

• Atender y prevenir las hemorragias, sin dejar de lado los 

sentimientos del paciente hemofílico los de su familia. 

• Promover la autonomía, evitando que asuma riesgos 

innecesarios, y también ayudar a la familia a que controle sus 

temores y sepa proporcionar la ayuda necesaria al paciente. 

• La información que se gesta acerca de cómo la calidad de vida 

influye en el funcionamiento biológico y viceversa. 

• Ocuparse de las interacciones que el paciente con hemofilia 

mantiene con su entorno y de las circunstancias en donde se 

gesta su tolerancia a la frustración, su capacidad para hacer 

frente al dolor y a la incertidumbre y su autocontrol ante riesgos. 

• Es necesario promover la responsabilidad imperiosa en el uso 

racional del factor. 

 

Tomando en cuenta los factores antes descritos, se estipula que el trabajo 

psicológico 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 evaluación que integre y permita obtener la información a 

cerca de la calidad de vida que el individuo con hemofilia tiene, ya que de esta 

manera se permite describir la percepción personal en relación con la de sus 

contextos.  



Capítulo 3.  Proceso de validación de instrumentos psicométricos. 

Antecedentes de la validez  

Uno de los aspectos fundamentales en el análisis de pruebas psicológicas lo 

constituye el análisis de ítems; éste se realiza a través de la estimación de 

parámetros, tales como la dificultad, la discriminación y el azar. Dicho aspecto 

de la medición psicológica se ha abordado predominantemente desde dos 

modelos distintos: la Teoría Clásica de los Tests (TCT) y la Teoría de 

Respuesta al Ítem (TRI). La diferencia fundamental entre estas dos teorías 

radica en el comportamiento de los parámetros respecto a la población; para la 

TCT los parámetros dependen de la muestra en la cual se aplican, mientras 

que para la TRI los parámetros se asumen invariantes aunque se estimen en 

muestras diferentes. Para este último modelo también se asume que si se 

aplican pruebas equivalentes a una población que evalúen la misma habilidad, 

ésta también se conservará invariante. 

La validez, resulta una temática de máxima importancia en el proceso de 

construcción 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 permitirá realizar las 

inferencias e interpretaciones correctas de las puntuaciones que se obtengan al 

aplicar un test y establecer la relación con el constructo /variable que se trata 

de medir.  

El concepto de validez ha ido modificándose a lo largo del tiempo. En un 

principio la validez de un test psicológico, educativo o sociológico, era evaluada 

por una diversidad de procedimientos. El tipo de evidencia utilizado para 

demostrar la validez del test variaba con el propósito del test, la orientación 

teórica y el tipo de datos disponibles (Anastasi, 1986). Se hablaba de validez 

aparente, validez intrínseca, por definición, validez lógica, validez factorial, etc. 

Esta multitud de denominaciones llevó a la American Psychological Association 

(APA, 1954) a publicar a mediados de los años cincuenta  un manual con 

recomendaciones técnicas para el uso y diagnóstico con tests psicológicos. En 

esta primera publicación de lo que más tarde constituirían los Standards se 

pretendía establecer algún orden en la práctica de la construcción 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 (Gómez 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 propósito por el que ha sido construido. A finales 

de estos años cincuenta el concepto clásico-estático 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 estándares de 1974, que la APA publica en 

colaboración 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 así configurada la estructura 

tripartita de la validez (contenido, criterio y constructo), que Guion (1980) 

definió como la visión trinitaria de la validez, y que aún hoy en día domina el 

campo aplicado de validación de los tests.  

Sin embargo, esta concepción 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 años cincuenta, 

Crombach y Meehl (1955), publican un trabajo sobre este tema, entendiendo 

que es uno de los aspectos más importantes, donde la comprobación de la 

validez de constructo implica la recogida de distintas evidencias, no todas de 

ellas cuantitativas, y la integración de la información recogida. La idea que se 

empieza a fraguar es que el proceso de validación no difiere del proceso de 

construcción de teorías científicas 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 análisis del 

contenido. La aportación 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 más en la importancia de este 

tipo de validez.  

Messick (1989) defiende que el concepto de validez de constructo es un 

concepto más general que los de validez predictiva o concurrente, que son 

específicos de los criterios externos utilizados así 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 concepción de la validez se producen a principios de 

los años 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 expresión de la validez de 

constructo, y cualquiera de las primeras contribuye a expresar parte de la 

última. 

También recogen otra idea gestada durante estos años, a saber, lo validado no 

es el test mismo sino una interpretación 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 drástico en la concepción de la validez se produce en los inicios de los 

años 80.  

Durante estos años numerosos trabajos enfatizan la importancia de la validez 

de constructo, siendo la esencia misma de todo proceso de validación, además 

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 evolución que sufre la 

validez durante los años ochenta se refleja en la definición dada en la edición 



de 1985 de los Standards of educational and psychological testing "La validez 

es la consideración más importante en la evaluación de un test. El concepto se 

refiere a la adecuación, significado y utilidad de las inferencias específicas 

hechas con las puntuaciones de los tests. La validación 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 

específica. 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 Gómez e Hidalgo, 2002). 

La posición de Messick (1980) en cuanto a la validez contempla un aspecto 

más referido a los valores sociales y las consecuencias éticas. Este autor 

afirma que la validez no es del test o de la observación, 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 interpretación para 

propósitos aplicados y sobre las implicaciones para la acción, es decir, las 

consecuencias sociales y éticas.  

El debate actual se centra en la cuestión de si la investigación de las posibles 

consecuencias de la administración y uso de los tests debe incluirse como una 

parte más del plan de validación de un instrumento, es decir, si la validación es 

un proceso científico o sociopolítico (Crocker, 1997). Este es precisamente el 

contenido del número especial de la revista Educational Measurement: Issues 

and Practices (Gómez e Hidalgo, 2002). Las posturas están encontradas y, 

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: I) 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 válido el uso o la interpretación de las puntuaciones de este test?, II) la 

validez no se puede resumir en un sólo indicador o índice numérico, al igual 

que ocurría con la confiabilidad (coeficiente de confiabilidad, error de medida, 

función de información, etc.), sino que la validez de las puntuaciones de un test 

se asegura mediante la acumulación de evidencia teórica, estadística, empírica 

y conceptual del uso de las puntuaciones, III) una puntuación puede ser válida 

para un uso y no para otro, IV) la validación es un proceso continuo y dinámico 

y V) la teoría juega un papel muy importante como guía tanto del desarrollo de 

un test como de su proceso de validación.  

Tipos de evidencia 

Aunque Messick (1989 y 1995) aboga por un concepto unitario de validez, y 

esta concepción ha sido adoptada por la comunidad científica, como queda 

recogido en los últimos estándares publicados (APA, AERA y NCME, 1999) él 

también señaló 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 función de los contenidos del dominio de 

referencia, examinando las relaciones entre las respuestas a las tareas, ítems 

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) señala como aspectos a considerar en la 

validez:  

� Contenido: relevancia y representatividad del test  

� Sustantivo: razones teóricas de la consistencia observada de las 

respuestas  

� Estructural: configuración interna del test y dimensionalidad  

� Generalización: 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 adaptación y/o traducción de escalas y tests 

de una cultura a otra.  

� Externo: relaciones del test con otros tests y constructos. Análisis de la 

utilidad de la medida.  

� Consecuencial: consecuencias éticas y sociales del test. Evaluación del 

sesgo del test.  

Validez y Funcionamiento Diferencial del Ítem (DIF) 

Establecer la validez de un test implica también obtener evidencia de que el 

instrumento con el que se trabaja está libre de sesgo, es decir, los ítems del 

test funcionan del mismo modo para distintos grupos en función de variables 

sociodemográficas, cognitivas o de cualquier otro tipo que pueda constituir una 

fuente sistemática de variación ajena al constructo medido por el test. 

Desde un punto de vista más técnico, existirá Funcionamiento Diferencial del 

Ítem (Differential Ítem Functioning, DIF) con respecto a una determinada 

variable cuando sujetos con idéntico nivel en la característica medida por el test 

tengan distintas probabilidades de respuesta en el ítem dependiendo del grupo 

de pertenencia en la variable analizada. La detección de ítems con posible DIF 

es una tarea importante que debe abordarse desde los primeros momentos de 

elaboración de un test, y asegurar que los ítems del test están libres de DIF es 

un paso más en el proceso de validación del test.  

Además, Hidalgo, Galindo, Inglés, Campoy y Ortiz (1999) señalan que este 

procedimiento compara la ejecución en un ítem entre el grupo de referencia y el 

grupo focal a través de los distintos niveles de un determinado criterio de 

equiparación, normalmente la puntuación observada en el test. En el cálculo de 

este estadístico, el continuo de habilidad se divide en K intervalos de habilidad, 

y se construyen K tablas de contingencia 2 x 2 para cada ítem del  test sobre el 

que se va a evaluar el DIF. En cada una de estas tablas los sujetos son 

clasificados según el grupo de pertenencia (focal o referencia) y las posibles 

respuestas al ítem (si o no). Cabe señalar que este procedimiento fue 

necesario para la presente investigación debido al tipo de muestra y las 

características del Instrumento.  



Capítulo 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 

cosmovisión materialista de la sociedad occidental en los años sesentas y 

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 sólo 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 relación a contextos y matrices 

culturales especificas, así como la escala de valores que manejan (Gómez-

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 implícito determinantes subjetivos y 

objetivos como son los recursos económicos monetarios utilizados para 

satisfacer las necesidades básicas, también traducido a la adquisición de 

productos alimenticios, de higiene, salud, etc. (Levi y Anderson, 1980; Castro, 

Palacios y Reygadas, 2002).  

 

Atendiendo la necesidad de hacer una mejor comprensión del estudio de las 

necesidades humanas, se estipula la segmentación 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 alimentación, salud, la educación, seguridad social y 

seguridad de trabajo; y secundarias, entendidas como aquellas relacionadas 

con las aspiraciones y deseos del hombre. Ambas están determinadas por el 



desarrollo histórico, y se comprenden bajo contextos específicos de la sociedad 

y la cultura en las cuales se encuentra el hombre (Carlucci y Pisani, 1995; 

Aparicio, 2003).  

Comprendiendo la interacción que se presenta entre los factores subjetivos y 

objetivos desde la perspectiva psicológica, Moreno y Ximénes (1996), señalan 

que la calidad de vida, es un concepto básicamente referido al tipo de 

respuesta individual, que conduce a estudiar cuáles son los procesos que 

llevan al sujeto al bienestar, a la satisfacción y a la felicidad, a determinar 

cuáles 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 

operacionalización 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 propósito 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 estándar de vida, la 

educación, la seguridad pública, el ocio, el vecindario y la vivienda); 

Psicológicos (miden las reacciones subjetivas del individuo a la presencia o 

ausencia de determinadas experiencias vitales); y Ecológicos (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, desafíos y problemas y cómo los servicios sociales (como 

instituciones de salud y educación), pueden apoyarles eficazmente.  

Lo anterior, da ejemplo de que la evidencia empírica, 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 análisis efectivo, rebasando la complejidad que 



representa la interacción entre lo subjetivo y lo objetivo, incluida en el concepto. 

Por ejemplo; dentro de las ciencias de la salud, los avances tecnológicos que 

se presentan en el ámbito de la medicina, han arrojado resultados 

excepcionales como la prolongación de la longevidad. Empero, sino se toma en 

cuenta factores como los recursos económicos, la alimentación, la higiene, las 

normas sociales y los valores personales, el bienestar físico, hablando en 

cuestión de salud, no sería pleno, ya que no se puede aislar cualquiera de 

estos factores,  debido a la  constante interacción funcional que existe entre 

ellos.  

 

La naturaleza compleja de la calidad de vida, hace que su definición conceptual 

y operacionalización sea bastante difícil, sin embargo diversos autores han 

presentado algunas aproximaciones conceptuales. Levi y Anderson (1980), a 

partir de las propuestas de  la Organización de las Naciones Unidas, que 

plantea la  salud, la alimentación, la educación, 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 definición que 

proporcionan de calidad de vida  “entendemos una medida compuesta de 

bienestar física, mental y social, tal y como la percibe cada individuo y cada 

grupo, y de felicidad, satisfacción y recompensa”. De  tal suerte, la valoración 

que cada sujeto hace de su calidad de vida se basa en gran medida en un 

proceso cognoscitivo de comparación, 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 sólo un reflejo directo de las condiciones reales y 

objetivas, sino de la evaluación hecha por el individuo. 

 

Por tanto, se observa que la calidad de vida es un constructo utilizado para 

reflejar la percepción que un individuo posee de las condiciones de vida en las 

que se desarrolla. Recalcando que dicha percepción se describe y evalúa en 

términos de bienestar, satisfacción, felicidad. De  tal suerte, la valoración que 

cada sujeto hace de su calidad de vida se basa en gran medida en un proceso 

cognoscitivo de comparación, cuyos criterios se relacionan con el propio nivel 

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



actitudes y necesidades,  (Álvarez, 1987, Kozma y Stones,  1983, Stones, 

Kozma, Hirdes, Gold, Arbuckle, y Kolopack  1996).  

Calidad de vida y salud 

El alcance de la investigación de la calidad de vida en pacientes con alguna 

enfermedad, aborda la situación de cómo el paciente percibe y reacciona ante 

su condición 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 percepción. 

Dentro de dicha interpretación se distinguen factores de bienestar tales como; 

la satisfacción, percepción de la salud en general, limitación 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 relación que existe entre la calidad de vida y la 

salud, se debe hacer una inclusión de los familiares o tutores encargados de 

los cuidados del individuo con enfermedad. Por ejemplo; dentro de la 

valoración de la calidad de vida en niños que padecen enfermedades crónicas, 

se debe hacer el estudio minucioso no sólo de la percepción 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, así como sus hermanos y las 

personas que convivan cotidianamente con él.  

Así pues, Aparicio (2003) señala que cada familia posee una manera particular 

de enfrentarse y manejar la situación, aunque lo habitual es que las reacciones 

sean comunes a la mayoría 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 niño alejándole de la institución médica. 

 

En una segunda fase, la negación no resulta eficaz y comienzan las reacciones 

de enfado y rebelión. 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 más difícil de comprender es la irreversibilidad del proceso a 

pesar de llevar un tratamiento constante.  

Ante esta situación, se gestan diversos instrumentos enfocados a la evaluación 

de la amplitud de factores implícitos en la calidad de vida de los individuos con 

características específicas.  

Instrumentos para evaluar la calidad de vida  

Atendiendo las características que definen el concepto de calidad de vida, y los 

factores implícitos dentro del mismo, se ha gestado una gran diversidad de 

instrumentos que evalúan la calidad de vida de las personas. Dichos 

instrumentos se hacen tomando en cuenta las normas, valores, nivel 

socioeconómico, distribución geográfica, condiciones de salubridad, etc., de 

una comunidad especifica, y se dirigen hacia una muestra específica. Así, 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 específica. Velarde y Ávila  (2002) realizaron una 

recopilación 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 

específica (ver tabla 3),  calidad de vida en niños y adolescentes (ver tabla 4) y 

calidad de vida en niños y adolescentes con una enfermedad específica (ver 

tabla 5). 

 



Tabla 2  

 

 

 

 



Tabla 3 

 

 

 



Tabla 4 

 

Tabla 5 

Tablas retomadas de: Velarde y Ávila (2002). 

 

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

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



observar los instrumentos que miden la calidad de vida en niños y adolescentes 

con epilepsia, asma y cáncer, se han desarrollado para diversos países como; 

España, Estados Unido de América, Reino Unido, Canadá y México, entre 

otros, ajustando el idioma del instrumento al país en que se aplica. Dichas 

características se determinan principalmente a la demanda que se tiene en las 

instituciones de salud por mejorar no sólo la cantidad de vida (longevidad) sino 

también por mejorar la calidad de vida de las personas con enfermedades 

crónicas.  

 

Debido a que la evidencia empírica muestra una carencia de instrumentos 

encargados a la evaluación la calidad de vida en México de pacientes 

pediátricos con hemofilia, se ha desarrollado el interés particular de 

instituciones como la Federación de Hemofilia de la Republica Mexicana 

(FHRM) y psicólogos de la Universidad Nacional Autónoma de México (UNAM), 

de desarrollar un instrumento confiable que pueda evaluar acertadamente la 

calidad de esta población particular.  

 

La importancia de generar un proyecto que pueda evaluar eficientemente la 

calidad de vida de los pacientes pediátricos y de los padres o tutores que se 

encargan de ellos, se gesta debido a la falta de información acerca de las 

condiciones médicas, psicológicas y sociales de dichos pacientes, así como 

también el estatus socioeconómico del mismo. Dentro de este último 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 parámetros políticos-económicos globales, en donde la carencia de 

atención medica del sector salud conlleva la inaccesibilidad de medicamentos y 

tratamientos, entorpeciendo la pronta rehabilitación del paciente.  

 

Aunado a este proceso de desarrollo, la centralización 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 públicos se incrementa 

aceleradamente por lo que se hace necesario una atención y evaluación rápida 

y efectiva que pueda ser llevada a cabo en una cantidad mayor de población, 

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



evaluar la percepción que tienen los pacientes pediátricos 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, así como la 

institución hospitalaria) bajo la condición que genera su enfermedad. Dicha 

evaluación, también permitiría hacer una categorización del tipo de calidad de 

vida que llevan los pacientes y promover de esta manera investigaciones de 

correlación entre los factores explícitos 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 percepción que 

tiene el paciente contrastándola con la percepción de los encargados de su 

cuidado.  

 

Haciendo atención de esta demanda, Osorio, Bazán,  Paredes, Vaquero, 

Montero (2003 a y b) realizan el pilotaje del primer instrumento dirigido a medir 

la calidad de vida en pacientes pediátricos con hemofilia  QoLHMex.  



Capítulo 5. Descripción del instrumento Calidad de Vida en Pacientes con 

Hemofilia México (QoLHMEX).  

Antecedentes 

En el  marco teórico de la Psicología 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 Depresión de Beck, Inventario de Ansiedad-Estado Característico 

etc. (Millon, 1982; Belard, 1987; Oblitas, 2004, Osorio, 2004). 

Es en este segundo grupo es donde se ubica la prueba QoLHMEX (Osorio,  

Bazán, Paredes, Vaquero y Montero ,2003 a y b) la cual es un instrumento que 

mide la Calidad de Vida en Pacientes  Pediátricos con Hemofilia. 

 

Este instrumento, ha sido desarrollado por un grupo de investigadores de la 

UNAM a través de un convenio de colaboración con la Federación 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 

Federación de Hemofilia de la República Mexicana. La cual entre otras cosas 

muy importantes que desarrolla y planea cada año, estaba el realizar un censo 

de la población con hemofilia en México, a dicha Federación le importaba no 

solo saber cuántos y quiénes eran, sino también saber cuál era la calidad de 

vida de cada una de las personas localizadas, así como de cada uno de sus 

miembros. Por lo que se decidió plantear un convenio entre esta Federación y 

la UNAM con el objetivo de elaborar y validar un instrumento que permitiera 

medir la calidad de vida. 

 

La primera versión del instrumento Calidad de Vida en Pacientes con Hemofilia 

(QoLHMEX) estaba constituido por 62 reactivos, subdivididos en incisos tipo 

inventario, a los cuales se debía responder SI o NO (Ver tabla 6). 

 



AUTOESTIMA 
SI NO 

1. Tu eres bueno para:   
a) Pensar   
b) Bailar   
c) Dibujar   
d) Jugar al aire libre   
e) Jugar a la lotería, memoria, cartas etc.     
f) Decir lo que sientes     
g) Nadar   
h) Ayudar a otros     
i) Aguantar tus malestares     
j) Hablar y conversar     
k) Reír   
l) Llorar   
m) Quedarte quieto     
n) Otras 
2. Eres tan inteligente como cualquier otro niño    
3. Eres tan guapo como cualquier  otro niño    
4. Eres tan bueno para los juegos en equipo como 

cualquier otro niño  
  

5. Te desagrada ir a fiestas   
Tabla 6. Ejemplo de reactivos del factor autoestima, con los diferentes incisos; a los que se debía responder SI o 

NO. 
Se hace notar con amarillo la opción Otras que pretendía obtener información adicional de parte de los 

entrevistados. 

 

 

Una constante en todos los reactivos con incisos fue que la última opción 

siempre era otras, para explorar nuevas posibles respuestas. El total de ítems 

era de 249. 

 

Los factores incluidos eran: Estatus Mental, Concentración/área escolar, 

Autoestima, Apoyo Familiar, Auto cuidado, Nivel de Actividad, Conocimiento 

sobre la enfermedad, Adherencia Terapéutica, Riesgos, Confort/ Dolor/ 

Molestias Físicas, Sentimientos sobre la Enfermedad, Área Social, Área 

Emocional y Futuro. 

 

 De este test se elaboraron 3 formas paralelas, QoLHMEX forma A dirigida a 

niños de 4 a 7 años de edad, la cual está redactada en tercera persona ya que 

esta forma tiene que ser aplicada, debido a la edad de los niños. El QoLHMEX 

forma B, dirigida a niños de 8 a 16 años, la cual está 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, sólo 

que la redacción es de acuerdo a la edad a quienes va dirigido (Ver Tabla 7).  

 

Forma A 
CONCENTRACIÓN. 

1. Entiendes las instrucciones que te dan: 
a) Tus papás 
b) Tus doctores 
c) Las enfermeras 
d) Tus hermanos (as) 

2. Te puedes acordar de lo que pasa en: 
a) Una Telenovela 
b) Una película 
c) Un documental 

 
Forma B. 

CONCENTRACIÓN. 
1. Entiendo las instrucciones que me dan: 

a) Mis papás 
b) Los doctores 
c) Las enfermeras 
d) Mis hermanos (as) 

2. Me puedo acordar de lo que pasa en: 
a) Una Telenovela 
b) Una película 
c) Un documental 

 
Forma P 

CONCENTRACIÓN. 
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 trató: 
a) Una Telenovela 
b) Una película 
c) Un documental 

Tabla 7. Ejemplo de las formas paralelas A, B y P del QoLHMEX, donde se  puede apreciar la redacción  
de 2 reactivos. 
 

 

La media del tiempo de aplicación 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 validación  del QoLHMEX. 

 

El primer análisis del instrumento se llevó a cabo con 50 personas, 15 

entrevistados  con la forma A, 35 para la forma B. El análisis de confiabilidad 

(Messick, 1980; Campbell, y Fiske; 1959; Crombach, 1988)  muestra un índice 

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, indicó 

que hay confiabilidad entre lo que contesta el niño y lo que reportaban los 

padres (Osorio, et al. a y b 2003). 

 

Estos datos permitieron además, hacer un análisis de los reactivos originales 

eliminándose 14 incisos de diferentes reactivos y rediseñando 10 de ellos. 

Cabe mencionar que los datos fueron analizados por medio del Programa 

estadístico SPSS-10.  

 

Aparte  de este primer análisis, se realizó una sesión de discusión, con un 

grupo multidisciplinario que permitió eliminar, corregir y elaborar reactivos, así 

como para reestructurar los factores. En base a los comentarios de pacientes, 

padres y médicos se decidió agregar 2 factores: Ausentismo escolar y 

Problemas articulares, considerados ambos, fundamentales para la evaluación 

de calidad de vida. 

 

De esta manera los factores quedaron como sigue: 1. Estatus mental, 2. 

Concentración, 3. Autoestima, 4. Apoyo familiar, 5. Autocuidado/nivel de 

actividad, 6. Conocimiento sobre la enfermedad/ adherencia terapéutica,  7. 

Riesgos, 8. Confort/ dolor/ molestias físicas, 9. Sentimientos sobre la 

enfermedad, 10. Área social/escolar, 11. Área 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 NIÑOS CON HEMOFILIA 
(QoLHMex) 

Osorio M. Bazán G.                  Niños de 4 a 7 años           FORMA A. 



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

Criterio: Si el sujeto NO es capaz de responder a más de tres preguntas indíquelo  a 
continuación:  Si es capaz___             No es capaz___       Es capaz con ayuda____  

En caso de que responda en cualquiera de las últimas dos opciones, favor de describir 

la situación en observaciones 

ESTATUS MENTAL. 
Datos personales 

¿Cómo te llamas? 

¿Cuántos años tienes? 

¿Qué día es tu cumpleaños? 

¿Dónde 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 último 

mes. 
CONCENTRACIÓN. SI NO 

6. ¿Entiendes las instrucciones que te dan?: NNN NNN 

e) Tus papás   

f) Tus doctores   

g) Las enfermeras   

h) Tus hermanos (as)   

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

d) Una Telenovela   

e) Una película   

f) Un documental   

AUTOESTIMA 
NNN NNN 

8. Tu eres bueno para: NNN NNN 

o) Pensar   

p) Bailar   

q) Jugar al aire libre   

r) Jugar a la lotería, 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 niño?    

10. ¿Te sientes rechazado por tu enfermedad?   

 
APOYO FAMILIAR. 

  

11. ¿Le puedes decir lo que sientes a?: NNN NNN 

a) Tus papás   

b) Tus hermanos (as)   

12. ¿Te gusta cómo te tratan? NNN NNN 

a) Tus papás   



b) Tus hermanos (as)   

13. Cuando tienes algún accidente tu mamá: NNN NNN 

a) Te regaña   

b) Te comprende   

c) Te lleva al hospital   

d) Se asusta   

e) Te consiente como siempre     

f) Actúa tranquilamente     

g) Se comunica de inmediato con tu médico   

14. Cuando tienes algún accidente tu papá: NNN NNN 

a) Te regaña   

b) Te comprende   

c) Te lleva al hospital   

d) Se asusta   

e) Te consiente como siempre     

f) Actúa tranquilamente     

g) Se comunica de inmediato con tu médico   

AUTOCUIDADO. /NIVEL DE ACTIVIDAD NNN NNN 

15. ¿Tú puedes? NNN NNN 

a) Bañarte solo   

b) Comer solo   

c) Cambiarte solo   

d) Ir al baño solo   

e) Lavarte los dientes solo   

f) Preparar tu uniforme   

16. ¿Tú puedes? NNN NNN 

a) Ayudar a tu papá en los trabajos que hace en tu 
casa 

  

b) Ir al parque   

c) Jugar fuera de tu casa   

d) Hacer algún deporte   

e) Caminar con tu mamá a la escuela   

f) Ayudar a tu mamá en su quehacer   

g) Cargar tu mochila   

h) Subir escaleras   

i) Ir a visitar a tus vecinos   

CONOCIMIENTO SOBRE LA ENFERMEDAD./ ADHERENCIA 
TERAPEUTICA. 

NNN NNN 

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 niños de 4 a 7 años.  

 

Hoja de respuestas. 

 



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

también existe la opción de usar la hoja de respuestas que a continuación se 

presenta. (Ver tabla 9) 

 
Folio________ 

 
Ítem/inciso SI NO Ítem/inciso SI NO Ítem/inciso SI NO Ítem/inciso SI NO 

1a   10e   25a   40d   
1b   10f   25b   40e   
1c   11a   25c   41   
1d   11b   25d   42   
2a   11c   25e   43   
2b   11d   25f   44   
2c   11e   26a   45   
3a   11f   26b   46   
3b   11g   26c   47   
3c   11h   26d   48   
3e   11i   26e   49   
3d   12   26f   50   
3f   13   26g   51   
3g   14a   26h   52   
3h   14b   27a   53   
3i   14c   27b   54   
3j   15   27c   55   
4   16   27d   56   
5   17   28a   57   

6a   18   28b   58a   
6b   19a   28c   58b   
7a   19b   28d   59   
7b   19c   28e   60a   
8a   20   28f   60b   
8b   21   28g   60c   
8c   22a   29   60d   
8d   22b   30   60e   
8e   22c   31   60f   
8f   22d   32   60g   
8g   22e   33   61   
9a   22f   34a   62a   
9b   22g   34b   62b   
9c   23a   34c   62c   
9d   23b   35   62d   
9e   23c   36   62e   
9f   23d   37   63a   
9g   24a   38   63b   
10a   24b   39   63c   
10b   24c   40a   63d   
10c   24d   40b   
10d   24e   40c   

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? 

 

CONCENTRACIÓN. 



Este término se entiende como la capacidad que tiene el paciente para fijar la 

atención y mantenerla sobre ciertos estímulos: ideas, objetos, tareas, etc.  

Permite prestar la atención necesaria para hacer de forma efectiva tareas de la 

vida cotidiana como estudiar, leer, ver la televisión. Este factor mide la atención 

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 específicas, aunque esté bajo la supervisión de un adulto, 

respecto a cómo hacer ciertas actividades que con frecuencia tienen que ver 

directamente con el tratamiento y/o la rehabilitación de su enfermedad.  

AUTOESTIMA  

 

La autoestima es la valoración 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 valoración no es estática o permanente, sino 

que se modifica durante toda la vida, como resultado de las nuevas 

experiencias de interacción con el mundo físico 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 demás y de la imagen que los 

demás proyectan en dichas interacciones.  

 

Es importante medir la autoestima de los pacientes con hemofilia, debido a que 

la enfermedad, provoca algunas alteraciones/ malformaciones físicas que 

podrían 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 cuáles son las reacciones más 

comunes de la familia, así como cuáles son las actividades concretas que el 

núcleo familiar realiza para el bienestar del paciente. 

 

AUTOCUIDADO/ NIVEL DE ACTIVIDAD  



 

Este apartado abarca dos ámbitos debido a que se considera son 

complementarios e indispensables para conocer y poder evaluar la autonomía 

del paciente en actividades básicas. 

 

El autocuidado es entendido como todas las actividades que realiza el paciente 

para procurarse bienestar tanto a nivel físico (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 

TERAPEÚTICA 

 

Este factor tiene dos rubros que se cree son complementarios referentes 

ambos a la información concreta que posee el paciente con hemofilia sobre su 

enfermedad y sobre su tratamiento. 

 

El primer rubro hace referencia específicamente 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 evaluación 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 más 

características o factores incrementen la aparición 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 anticipación para 



evitarlos, cambiando las condiciones que exponen a un individuo o grupo a 

adquirir la enfermedad o el daño; y además modificar sus consecuencias 

asegurando la presencia de servicios si el problema se presenta, y prevenir su 

desarrollo o propagación (Silber, 1992, Backett, et al, 1984) 

 

CONFORT/ DOLOR/ MOLESTIAS FÍSICAS 

 

Este apartado esta destinado a evaluar repercusiones negativas de la 

enfermedad, como son el dolor y las molestias físicas. Se presentan una serie 

de ítems que permiten no sólo saber si se presenta el dolor en los pacientes, 

sino identificar ¿cómo es?, la frecuencia del mismo,  así como las zonas 

específicas de las molestias. 

 

Este es un factor que es  considerado por el grupo de investigadores como  

esencial en la evaluación de la calidad de vida, por lo que es uno de los más 

amplios, con 33 ítems. 

 

SENTIMIENTOS SOBRE LA ENFERMEDAD  

 

En este apartado se evalúan 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 ¿cómo vive el 

proceso salud-enfermedad? 

 

AREA SOCIAL/ ESCOLAR 

 

La esfera social del individuo le consiente estar en contacto con diferentes 

personas en diversos ámbitos, esto permite generar relaciones de 

colaboración, compartir recursos, desarrollar actividades en beneficio de los 

participantes, ampliar y estrechar vínculos, crear sentido de pertenencia, 

socializar conocimientos y experiencias, así como establecer relaciones de 

intercambio y reciprocidad. En este apartado se evalúan 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 diseñada para buscar indicios que 

muestren que el paciente no tiene los elementos adecuados para manejar 

algún malestar derivado de su enfermedad. Se retiene importante evaluar esta 

área debido a las posibles repercusiones que tendría para la calidad de vida del 

paciente con hemofilia el presentar algún grado de depresión o ansiedad. 

 

 

 

FUTURO 

 

Esta área está 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 específicas 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 niños a la escuela, por causas, tales como, enfermedad, 

cualquiera que sea su duración y carácter, incluidas las visitas médicas, así 

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 evaluación de la Calidad de vida atender el grado de 

obstaculización que la hemofilia causa a quien la padece para realizar sus 

actividades normales, así 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 evaluación de la calidad de vida del 

paciente con hemofilia, debido a que representa alteraciones físicas causadas 

directamente por el padecimiento de dicha enfermedad.  

 

Los problemas articulares se deben principalmente a hemorragias repetidas 

que no son tratadas rápidamente estas, pueden dañar los cartílagos y huesos 

de una articulación, ocasionando artropatías crónica y discapacidad. Las 

hemorragias musculares ocurren más comúnmente en brazos, antebrazos, 

muslos, pantorrillas y el músculo iliopsoas (en la zona de las ingles) (Disponible 

en: www.fhrm.org) 

 

¿Cómo se califica el QoLHMEX? 

 

El QoLHMEX es una escala aditiva, por lo que para su calificación únicamente 

se tienen que sumar las respuestas que da el paciente de acuerdo a la 

siguiente regla de calificación. 

 

Cuando los Ítems son positivos la opción SI se califica con 2 puntos, mientras 

que la opción NO se califica con 1 punto. 

 

Cuando los Ítems son negativos la opción SI se califica con 1 punto, mientras 

que la opción NO se califica con 2 puntos. 

 

A continuación se presenta una tabla donde se marcan los ítems positivos y 

negativos, de cada uno de los factores del QoLHMEX. (Ver tabla 10) 

 

Factor Ítem/inciso positivos negativos 
1a �  

1b �  

1c �  

1d �  

2a �  

2b �  

 
 
 
CONCENTRACIÓN. 

2c �  

Total factor I 7 7 0 
3a �  

3b �  

3c �  

3e �  

 
 
 
 
 3d �  



3f �  

3g �  

3h �  

3i �  

3j �  

4 �  

AUTOESTIMA 

5  �  

Total factor II 12 11 1 
6a �  

6b �  

7a �  

7b �  

8a  �  

 
 
 
 
 
APOYO FAMILIAR 8b �  

8c �  

8d  �  

8e �  

8f �  

8g �  

9a  �  

9b �  

9c �  

9d  �  

9e �  

9f �  

 
 
 
 
 
 
 

9g �  

Total factor III 18 14 4 
10a �  

10b �  

10c �  

10d �  

10e �  

10f �  

11a �  

11b �  

11c �  

11d �  

11e �  

11f �  

11g �  

11h �  

 
 
 
 
 
 
AUTOCUIDADO/ 
NIVEL DE 
ACTIVIDAD 

11i �  

Total factor IV 15 15 0 
12 �  

13 �  

14a �  

14b �  

14c �  

15 �  

16 �  

 
 
CONOCIMIENTOS 
SOBRE LA  
ENFERMEDAD/ 
ADHERENCIA 
TERAPEÚTICA 

17 �  

Total factor V 8 8 0 
18 �  

19a  �  

19b  �  

19c  �  

20  �  

 
 
 
RIESGOS 

21 �  

Total factor VI 6 2 4 
 22a  �  



22b  �  

22c  �  

22d  �  

22e  �  

22f  �  

22g  �  

23a  �  

23b  �  

23c  �  

23d  �  

24a  �  

24b  �  

24c  �  

24d  �  

24e  �  

25a  �  

25b  �  

25c  �  

25d  �  

25e  �  

25f  �  

26a �  

26b �  

26c �  

26d �  

26e �  

26f �  

26g �  

26h �  

27a  �  

27b  �  

27c  �  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
CONFORT/ 
DOLOR/  
MOLESTIAS 
FÍSICAS 

27d  �  

Total factor VII 34 8 26 
28a  �  

28b �  

28c  �  

28d  �  

28e �  

 
 
SENTIMIENTOS 
SOBRE LA 
ENFERMEDAD 

28f  �  

28g  �  

29  �  
 

30  �  

Total factor VIII 9 2 7 
31 �  

32 �  

33 �  

34a �  

34b �  

34c �  

35 �  

36 �  

37 �  

38 �  

 
 
 
 
AREA SOCIAL/ 
ESCOLAR 

39 �  

Total factor IX 11 11 0 
40a  �  

40b  �  

40c  �  

 
 
 
 40d  �  



40e  �  

41  �  

42  �  

43  �  

44  �  

45  �  

46  �  

AREA  
EMOCIONAL 

47  �  

Total factor X 12 0 12 
48 �  

49 �  

50 �  

 
FUTURO 

51 �  

Total factor XI 4 4 0 
52  �  

53  �  

54  �  

55  �  

56 �  

 
AUSENTISMO 
LABORAL/ 
ESCOLAR 

57 �  

Total factor XII 6 2 4 
58a �   
58b  �  

59  �  

60a �  

60b �  

60c �  

60d �  

60e �  

60f �  

60g �  

61 �  

62a �  

62b  �  

62c  �  

62d  �  

62e  �  

63a �  

63b �  

63c �  

 
 
 
 
 
 
 
PROBLEMAS 
ARTICULARES 

63d �  

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

 

 

 

 

 

Interpretación  

 

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 calificación permite que se obtengan ambos puntajes. Lo que 

consentirá si se considera necesario crear un programa de apoyo específico 

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. Así 

mismo se muestra el total del puntaje de la prueba, considerando la 

clasificación  antes mencionada (Ver tabla 11). 

 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

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

 
 
Tiempos de aplicación 

 

El tiempo de aplicación 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, así 

como si esta hospitalizado o no. De cualquier manera el promedio obtenido va 

de 30 a máximo 45 minutos. 

 

CALIDAD DE VIDA FACTOR 
BAJA MEDIA ALTA 

I.CONCENTRACIÓN. 7-9 10-12 13-14 
II.AUTOESTIMA 12-15 16-20 21-24 

III.APOYO FAMILIAR 18-23 24-30 31-36 
IV.AUTOCUIDADO/NIVEL DEACTIVIDAD 15-19 20-25 26-30 
V.CONOCIMIENTOS SOBRE LA 

ENFERMEDAD / ADHERENCIA 
TERAPÉUTICA 

8-10 11-13 14-16 

VI.RIESGOS 6-7 8-10 11-12 
VII.CONFORT/ DOLOR/ MOLESTIAS 

FÍSICAS  
34-45 46-57 58-68 

VIII.SENTIMIENTOS SOBRE LA 
ENFERMEDAD 

9-11 12-15 16-18 

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.AUSENTISMO LABORAL/ ESCOLAR 6-7 8-10 11-12 
XIII.PROBLEMASARTICULARES 20-26 27-33 34-40 

TOTAL 162-215 216-270 271-324 



Formas de aplicación. 

 

La aplicación del instrumento QoLHMEX, puede ser individual. En este caso la 

forma A, ha sido diseñada para ser  leída a los pacientes de 4 a 7 años, 

mientras que la forma B esta diseñada 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 niños (máximo 5 por 1 aplicador) vaya respondiendo en  el espacio correcto 

para cada ítem. Para la Forma B, se recomienda la aplicación en grupos 

pequeños de 5 a 8 niños por sesión. 



Capítulo 6. Proyecto general de investigación “Enfermedades Crónicas”.  

Línea 1. Niños Y Adolescentes Crónicamente Enfermos 

 

La psicología de la salud es un área dentro de la psicología general, como tal 

ha definido el alcance y naturaleza de su cuerpo de conocimientos y su 

correspondiente aplicación en el servicio clínico.  

 

En el plano práctico la psicología de la salud, aplica estrategias o 

procedimientos que permiten disminuir algunas causas que incrementan la 

gravedad de las enfermedades, y actúa en cuatro principales niveles: Biológico, 

afectivo, cognitivo, conductual (Belar, Deardoff y Kelly, 1987). 

 

Por otra parte una de las áreas que han surgido al interior de la psicología de la 

salud, es la psicología pediátrica, cuyo objetivo es la promoción, 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 aproximación médico-psicológica. 

 

El psicólogo dedicado a la pediatría conductual físicamente trabaja en ámbitos 

médicos o de atención a la salud. Estos ámbitos incluyen hospitales, clínicas, 

centros de desarrollo etc. 

 

Los roles y funciones de los psicólogos que trabajan en esta área 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 diagnóstico, trabajar con problemas 

incipientes seleccionados por personal médico, enfatizar los elementos 

psicológicos en problemas físicos, y  en  investigación. 

 

Un área de suma importancia en la investigación son los frecuentes problemas 

en el ajuste del niño a la enfermedad y/o a los procedimientos de tratamiento, 

un problema relacionado es la aceptación y el ajuste de su familia para con la 

condición del niño. 



 

Estas actividades estarán determinadas por el tipo de enfermedad que tenga el 

niño; por lo que se realiza investigación en: enfermedades crónicas, agudas, 

desórdenes en el desarrollo, enfermedades terminales y muerte; y 

enfermedades psicogenéticas. 

 

Por otra parte, para su evaluación y tratamiento, estos niños son hospitalizados 

con frecuencia, de lo que se desprende, la separación de la familia, amistades, 

escuela, es decir de las actividades normales del paciente. Las frecuentes 

hospitalizaciones representan un riesgo constante tanto a nivel psicológico 

como a nivel social, debido a las reacciones emocionales que provocan en el 

niño, así como a la reducción de contactos sociales y a la falta de estimulación. 

 

De esta manera, la situación por la que atraviesa un niño hospitalizado está 

cargada de factores "negativos" de todo tipo, de los que se pueden mencionar 

tres como los más importantes, los primeros son aquellos que se derivan de la 

misma situación de hospitalización, lo que conlleva la ruptura de los ambientes 

y círculos que rodean al niño: el familiar, el escolar y el social; segundo, el 

ingreso brusco en un centro médico donde el niño 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 

características propias y sus limitantes naturales, el dolor y el miedo, 

disminuyéndose así visiblemente la calidad de vida de los pacientes. (Davis, y 

cols. 1991; Elliot y Jay, 1984; Fishman, 1989; González 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 psicología, 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 

interacción 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 científico psicológico, en virtud de que se asocia con 

algunos factores del funcionamiento humano que son eminentemente 

psicológicos, tales como la salud psicológica de los individuos o de la familia, el 

éxito en la escuela, las relaciones familiares sanas, la realización o éxito 

personal, los estilos de vida saludables, etc. 

 

Las reacciones psicológicas de los pacientes pediátricos con cáncer; están 

influidas por aspectos como el tipo y la gravedad de la enfermedad, la edad del 

niño, 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 compañeros, la reacción y el apoyo familiar. Los 

aspectos psicológicos generales son la depresión y el estrés como los más 

comunes y los que generalmente se sobreponen a los otros síntomas; el enojo, 

el desarrollo de fobias a procedimientos médicos (tales como inyecciones, etc.) 

problemas para relacionarse con sus compañeros, sentimientos de vergüenza 

y aislamiento (principalmente por la alopecia); insomnio, sentimientos de 

inutilidad, actitudes de desamparo y reducción en la autoestima; también el 

tratamiento del cáncer provoca que se desarrolle en los niños la náusea y el 

vómito condicionado y aversiones a la comida, entre otras (Osorio, 1996, 

1997). 

 

Dicha problemática demanda la intervención integral de un equipo 

multidisciplinario que provea a los niños las herramientas para adaptarse a esta 

nueva condición de vida. 

 

De ahí  la necesidad de fomentar la creación de programas multidisciplinarios 

para la atención integral de los pacientes pediátricos crónicamente enfermos. 

 

El Objetivo General de esta línea de investigación es:”Elaborar y aplicar 

programas multidisciplinarios de  apoyo psicológico orientados a mantener 

y/o mejorar la calidad de vida del paciente pediátrico con alguna enfermedad 

crónica y sus familias 

 



Objetivos específicos: 

Pacientes 

1. Evaluar las conductas problema más frecuentes de los pacientes 

pediátricos hospitalizados con alguna enfermedad crónica, confrontando 

con información de la investigación actual. 

2. Elaboración de un programa de inducción a la hospitalización, para 

pacientes de 4 – 16 años crónicamente enfermos. 

3. Elaboración de un programa de inducción a la enfermedad, para 

pacientes hospitalizados de 4 – 16 años crónicamente enfermos. 

4. Elaboración de un programa de Educación sexual, para pacientes 

hospitalizados de 13 – 16 años crónicamente enfermos. 

5. Elaboración de un programa para el manejo de la depresión y ansiedad, 

para pacientes hospitalizados de 4 – 16 años crónicamente enfermos. 

6. Elaboración de un programa de manejo de dolor, para pacientes 

hospitalizados de 4 – 16 años crónicamente enfermos. 

7. Elaboración de un programa de adherencia terapéutica, para pacientes 

hospitalizados de 4 – 16 años crónicamente enfermos. 

8. Elaboración de un programa de interacciones sociales, para pacientes 

hospitalizados de 4 – 16 años crónicamente enfermos. 

9. Elaboración de un programa de actividades preescolares y escolares, 

para pacientes hospitalizados de 4 – 16 años crónicamente enfermos. 

10. Elaboración de un programa de estimulación temprana, para pacientes 

hospitalizados de 0 – 3 años crónicamente enfermos. 

11. Elaboración de un programa de afrontamiento a la muerte para 

pacientes terminales  hospitalizados de 4 – 16 años crónicamente 

enfermos. 

12. Elaboración de Instrumentos que midan la Calidad de Vida confiables y 

válidos desarrollados para población mexicana con alguna enfermedad 

crónica. 

 

12.1.1 Obtener la confiabilidad de un instrumento que mide calidad 

de vida en pacientes pediátricos  con hemofilia (QoLHMEX). En sus 

versiones A, B y P. 



12.1.2 Obtener la validez de constructo de un instrumento que mide 

calidad de vida en pacientes pediátricos  con hemofilia (QoLHMEX). 

En sus versiones A, B y P. 

 

Padres y familiares: 

1. Elaboración de un programa de inducción a la hospitalización, para 

padres y familiares de pacientes hospitalizados de 0 – 16 años 

crónicamente enfermos. 

2. Elaboración de un programa de inducción a la enfermedad, para padres 

y familiares de pacientes hospitalizados de 0 – 16 años crónicamente 

enfermos. 

3. Elaboración de un programa de afrontamiento a la muerte para padres y 

familiares de pacientes hospitalizados de 0 – 16 años crónicamente 

enfermos. 

 

Justificación 

 

Aplicar los diferentes principios de la psicología a múltiples enfermedades, en 

distintos ámbitos y circunstancias diversas, para primero; producir datos o 

nuevas preguntas que puedan retroalimentar a la teoría y segundo mejorar la 

calidad de vida del paciente tanto en los ámbitos institucionales (hospitales, 

clínicas, centros de desarrollo y rehabilitación), como en su hogar, es prioritario 

en este tipo de protocolos. 

 

El tratamiento de la mayoría de los tipos de cáncer es, extremadamente 

agresivo, para la mayoría de los niños, más doloroso aún que la propia 

enfermedad.  A causa de la ansiedad y el dolor causados por tales tratamientos 

invasivos y por la limitada comprensión de los niños 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 investigación en este campo abarca varias áreas, entre ellas la que evalúa  

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 intervención 

es necesario que continuamente se este innovando su metodología. 

 

A nivel teórico, la importancia de llevar acabo investigaciones en el campo de la 

pediatría conductual radica en el hecho de es una nueva área dentro de la 

psicología de la salud y como tal ofrece un campo fértil, nuevo e inexplorado 

dentro de la investigación psicológica actual.  

 

Se manifiesta relevante el estudio de esta área, para que en el futuro el 

conocimiento emanado de la misma coadyuve positivamente en la práctica a 

mejorar la calidad de vida de los pacientes con un diagnóstico oncológico. 

 

Así mismo, la implementación de un programa de esta índole comporta un 

contacto estrecho con la teoría, lo cual, a su vez, implica la retroalimentación 

constante entre la investigación y esta.  

 

A nivel práctico, el mejorar la calidad de vida del paciente pediátrico es esencial 

en el tratamiento integral de los procesos mórbidos por los que atraviesan. 

 

Por otra parte la calidad de vida, como objeto de estudio de la psicología y de 

las ciencias del comportamiento, es un componente central del bienestar 

humano, que está relacionado con otros aspectos de su funcionamiento, como 

la salud y el desarrollo de habilidades de interacción 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 científico 

de la psicología, en virtud de que se asocia con algunos factores que son 

eminentemente psicológicos. 

 

La relevancia que tiene el desarrollar un instrumento específico, confiable y 

válido para evaluar la calidad de vida de pacientes con hemofilia radica 

principalmente en 4 puntos: 



1) Contar con un instrumento que mida con precisión los 

niveles de calidad de vida de pacientes con hemofilia, 

desarrollado para población mexicana. 

2) Tener una medida clara de las condiciones generales de 

salud de un paciente con hemofilia. 

3) Contar con índices claramente definidos acerca de qué 

áreas tienen que ser atendidas, desarrolladas o rehabilitadas.  

4) Es el punto de partida para la planeación y estructuración 

de programas integrales de tratamiento. 

5) Se hará un aporte a la comunidad científica especialista en 

Hemofilia para la evaluación valida y confiable de la calidad de 

vida del paciente con alguna deficiencia del factor de coagulación 

 

Método 

 

Diseño 

Se utilizará un diseño cuasiexperimental, debido a que se a trabajó en un 

ámbito natural.  En este tipo de diseños los sujetos no son asignados al azar a 

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

de la intervención y son grupos intactos, (Hernández, Fernández, y Baptista,  

1991). 

 

Sujetos 

• Niños 0  a 16 años hospitalizados en el área de hematopediatría en un 

hospital público de la Ciudad de México  

• Que deseen participar en las actividades. 

 

Ambiente  

 Sala de día del hospital  

 

Instrumentos y aparatos.  

• Escalas de desarrollo 

• Instrumentos de evaluación 



• Materiales  médicos de reciclaje  

• Materiales para ludoteca 

• Materiales diversos para  dinámicas de juego (dichos materiales se 

especificaran en cada una de los programas) 

• Papelería  general (consumibles) 

• Equipo de computo con  paquetería (procesador de palabras, graficador, 

diseño grafico y estadísticos) 

• Proyector de acetatos 

 

Procedimiento  

Etapa 1. Revisión bibliográfica: detección de los trastornos conductuales de los 

pacientes y  rastreo de instrumentos para evaluar las conductas problema mas 

frecuentes en los niños hospitalizados. 

 

Etapa 2. Construcción de Instrumentos: evaluación de las conductas problema 

más frecuentes en los pacientes pediátricos hospitalizados (confrontación con 

la bibliografía), selección de áreas a partir de las cuales se generarán los 

reactivos pertinentes, que las conformaran,  preferentemente, por su fácil 

calificación serán diseñados con el formato de una escala tipo Likert. 

 

Etapa 3.Aplicación: preevaluación de las conductas problemas, intervención y 

postevaluación. Para el entrenamiento de los niños en las diferentes técnicas 

de tratamiento, así como para la evaluación de su desempeño, se llevarán a 

cabo aproximadamente 25 sesiones de 60 minutos cada una, con intervalo de 

una semana. 

 

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

específicos de tratamiento. 

 

Etapa 5. Presentación y divulgación de resultados. 

Actividades del coordinador de línea:  

• Dirigir las actividades generales de la línea 

• Buscar financiamientos  para el desarrollo del proyecto 



• Buscar alternativas de difusión (congresos) de los productos   

derivados de la línea 

• Impartir cursos de formación de recursos humanos (tesistas) 

• Elaborar artículos de los productos derivados de la línea 

• Coordinar cursos para fomentar la multidisciplinariedad de los 

integrantes del proyecto.  

 

Actividades de los colaboradores: 

• Apoyar con actividades concretas el desarrollo de la línea (las 

delineadas por el coordinador) 

• Presentar propuestas innovadoras para el enriquecimiento de la 

línea. 

• Desarrollo de programas específicos  

• Asesoramiento y seguimiento de la implementación de los mismos 

• Participación en cursos de actualización 

• Evaluación y análisis de los resultados 



Capítulo 7. Reporte de investigación “Validación de la Prueba Calidad de 

Vida en Pacientes con Hemofilia México (QoLHMEX)” 

 

El presente reporte de investigación describe el proceso de validación de un 

instrumento dirigido a la evaluación de la calidad de vida de pacientes 

pediátricos con hemofilia (prueba QoLHMEX). Cabe señalar que dicha prueba 

se encuentra ajustada a los pacientes de la comunidad hemofílica en México, 

partiendo del hecho de que no existe registro de alguna prueba que pueda 

utilizarse para dicho propósito.  

 

De esta manera, el presente reporte parte del proyecto general 

“Enfermedades crónicas” de la Línea 1: niños y adolescentes 

crónicamente enfermos, el cual tiene como objetivo, la elaboración y 

aplicación de programas multidisciplinarios de apoyo psicológico a pacientes 

pediátrico con enfermedades crónicas, 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 investigación específica 

 

El objetivo de la presente investigación, es validar la prueba QoLHMEX 

elaborada por Osorio, Bázan, 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 año.  

 

Objetivo específico 

• Obtener los índices de validez de la Forma A del instrumento 

QoLHMEX., dirigida a niños de 4 a 7 años de edad y los índices de 

validez de la Forma B, dirigida a niños de 8 a 16 años de edad, a través 

de los índices porcentuales de acuerdos obtenidos paralelamente con la 

forma P, dirigida a los padres de familia de los pacientes.   



Justificación  

 

Actualmente dentro de la psicología de la salud, se comienza a explorar un 

nuevo campo de intervención disciplinario con pacientes pediátricos con 

enfermedades crónicas, dentro de las cuales destaca la hemofilia, debido a la 

falta de investigación con aportes psicológicos, específicamente, careciendo de 

información precisa sobre la calidad de vida y los estilos de comportamientos 

de dichos pacientes.  

 

Para ello se hace necesario diseñar instrumentos validos y confiables para la 

evaluación de la calidad de vida de pacientes con alguna enfermedad crónica, 

y/o  en muestras específicas. 

 

Método 

 

Participantes   

Para la presente investigación fue necesaria la participación de 35 pacientes 

varones con hemofilia a los cuales se aplicaron la Forma A (de 4 a 7 años) o B 

(de 8 a 16 años)  y 35 padres o tutores, masculinos o femeninos, a los que se 

les aplico la forma P.  

 

Situación  

La aplicación del instrumento se realizó la sala de reuniones del Hospital La 

Raza, con la Asociación de Hemofilia del Edo. de México y en un salón del 

segundo piso del Hospital Infantil de México, con iluminación artificial y 

ventilación adecuada.  

 

Materiales y aparatos  

Forma A, B y P de la prueba QoLHMEX. 

Lápices.  

Bolígrafos.  

Programa de análisis estadístico para Windows SPSS-11.0 versión en español. 

 

Diseño 



Se utilizó un diseño cuasi-experimental, debido a que el instrumento fue 

aplicado en condiciones que no permitían un control preciso de la muestra. Así, 

el instrumento fue aplicado cuando los pacientes acudían a la clínica de 

hemofilia, la cual se imparte el primer viernes de cada mes, en el Hospital 

Infantil de México.  

 

 

Procedimiento 

La aplicación del instrumento se realizó 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 algún tipo de ayuda por parte de los padres o 

los aplicadores para  leer las preguntas por ellos. 

 

Después, el entrevistado debía responder las preguntas del instrumento, 

mientras que el aplicador comenzaba a leer el contenido del instrumento, 

dando la instrucción de responder con una “X” en el cuadro de la respuesta 

correspondiente a “SI” o “NO”.  

 

Cabe señalar que al aplicar a los pacientes con hemofilia las formas A o B del 

instrumento, paralelamente se aplicó la forma P a los padres de familia, para 

realizar, posteriormente, el análisis comparativo entre lo que contestaban los 

entrevistados.  

 

Debido a que la incidencia de los pacientes con hemofilia dentro del Hospital 

Infantil de México, sólo permitió obtener una muestra de 35 pacientes con 

hemofilia con sus respectivos padres, durante el periodo de enero-agosto del 

2006, se determinó obtener el índice porcentual de acuerdos de cada uno de 

los ítems del instrumento QoLHMEX, corroborando las respuestas brindadas 

en sus diferentes formas A (niños de 4 a 7 años) o B (niños de 8 a 16 años).  

 



Resultados 

 

A continuación se describen los índices porcentuales de acuerdos de cada 

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

 

Concentración  

La figura 2 muestra los índices porcentuales en ítems que se encuentran en el 

área de concentración del instrumento. Se observa un índice de acuerdo que 

va del 70 % al 100% al comparar las respuestas de los pacientes con las 

respuestas de sus padres. Solamente en el ítem 1 d) (¿Entiendes las 

instrucciones que te dan tus hermanos (as)?), se presentó un porcentaje de 

48.6%. Es probable que dicho  porcentaje sea debido a que no todos los 

sujetos tienen hermanos, por lo tanto hay variación en las respuestas 

proporcionadas.  
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Figura 2. Índice porcentual de acuerdos de los ítems del área  
Concentración  

 

Autoestima  

En la figura 3 se puede apreciar que el índice porcentual de acuerdo de los 

ítems del área de autoestima, están en un rango de entre el 65 % y el 88%. 

Solamente los ítems 3 h) (¿Tú eres bueno para ayudar a otros?) y 3 f) (¿Tú 

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 niños, además de que algunas de estas actividades 

(como nadar), no las practican los pacientes. 
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Figura 3. Índice porcentual de acuerdos de los ítems del área 

Autoestima  
 

Apoyo Familiar  

Los datos en el área 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 ítems 8 a) (¿Cuando tienes algún accidente tu mamá te 

regaña?) y 9 d) (¿Cuando tienes algún accidente tu papá se asusta?) los que 

muestran un índice 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 

esperarían, dicha tendencia se presenta en mayor medida dentro de las 

respuestas brindadas por los padres.  
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Figura 4. Índice porcentual de acuerdos de los ítems del área 
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 ítem 11 a) (¿Tú puedes ayudar a tu papá en los 

trabajos que hace en tu casa?) y  11 i) (¿Tú puedes ir a visitar a tus vecinos?), 

tuvieron un 60% y 54.3% respectivamente. Esto puede deberse a que existe 

sobre protección en estos niños de parte de sus padres, por lo que muchas 

veces se presenta la tendencia a impedir actividades parecen de riesgo para 

los niños con hemofilia. Dicho efecto se pudiese contrarrestar con si los padres 

y familiares del paciente, tuvieran la información adecuada para valorar los 

límites y alcances del niño con hemofilia.  
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Figura 5. Índice porcentual de acuerdos de los ítems del área 

Autocuidado/Nivel de Actividad  
Conocimiento Sobre la Enfermedad/Adherencia  Terapéutica  

La figura 6 muestra el porcentaje de acuerdo obtenido en el área que evalúa el  

conocimiento de la enfermedad/adherencia terapéutica, y se observa que la 

mayoría de los ítems incluidos en esta área, oscilan entre 80% y 90%. El ítem 

con porcentaje más bajo fue el 17 (¿Sabes auto infundirte?), teniendo 60%. 

Dicho porcentaje es de consideración en las investigaciones posteriores a la 

presente, ya que como se infiere en el área 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, así 

como impactar en el nivel socioeconómico de la familia. 
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Figura 6. Índice porcentual de acuerdos de los ítems del área 
Conocimiento Sobre la Enfermedad/Adherencia Terapéutica 

 

Riesgos  

En la figura 7 se muestra que el índice porcentual de acuerdos en el área de 

riesgos se centra entre el 60% y el 80%. El porcentaje más bajo de dicha área 

es de 57.2% y corresponde al ítem 18 (¿Conoces los medicamentos que 

pueden dañar tu salud, por ejemplo; la aspirina?). De la misma manera, que el 

análisis realizado en el ítem 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 daño 

que ocasionan algunos medicamentos como la aspirina.  
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Figura 7. Índice porcentual de acuerdos de los ítems del área 

Riesgos 
 



Confort/Dolor/Molestias Físicas  

En la figura 8, se puede observar que el índice de acuerdos en el área de 

confort/dolor/molestias físicas 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 más bajo fue de 47.6% que 

correspondía al ítem 27 a) (¿Te enojas cuando sientes dolor?), lo que señala 

una necesidad de reconocer los efectos del dolor en los pacientes con 

hemofilia, y comunicar dicha información con los padres de familia.  
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Figura 8. Índice porcentual de acuerdos de los ítems del área 

Confort/Dolor/Molestias Físicas 

 
 
Sentimientos Sobre la Enfermedad 
En la figura 9, se muestra el índice porcentual de acuerdos en el área de 

sentimientos sobre la enfermedad, y está en el rango entre 48.5% y el 60%. El 

ítem con un mayor porcentaje es el 28 d) (Cuando tienes algún evento 

hemorrágico ¿Te sientes asustado?) con 82.9%, por lo que podría considerar 

que dicho punto es básico, entendiendo la subjetividad de la calidad de vida de 

los pacientes con hemofilia. 
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Figura 9. Índice porcentual de acuerdos de los ítems del área 

Sentimiento Sobre la Enfermedad 
 

Área Social/Escolar  

En la figura 10, se puede observar que el índice porcentual de acuerdos de los 

ítems incluidos en el área social/escolar, datos que oscilan entre el 60% y el 

80%. El índice porcentual más bajo lo presentó el ítem 34 a) (¿Estas en grupos 

de niños con hemofilia?) con un 51.4%. A partir de dichos puntajes se podría 

decir que los padres contestan con una noción de los que sería lo ideal para 

sus hijos, sin embargo, el mismo paciente señala cuáles son las actividades 

que él realiza, sin tratar de dar una respuesta que gratifique al investigador. 

Dicha inferencia podrá desmentirse haciendo un estudio a profundidad de las 

redes sociales del paciente.  
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Figura 10. Índice porcentual de acuerdos de los ítems del área 

Área Social/Escolar 

 



Área Emocional  

La figura 11 muestra que el índice de porcentaje de acuerdo se centra entre el 

60% y el 80%. El ítem con puntuación porcentual más baja es de 51.4% y 

corresponde a los ítems 40 e) (¿Le tienes miedo a estar solo?), y el ítem 44.  El 

porcentaje obtenido en el ítem 40 e) del instrumento QoLHMEX, puede ser un 

indicador de cómo es que los niños identifican las emociones que vive dentro 

de su condición de enfermedad.  
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Figura 11. Índice porcentual de acuerdos de los ítems del área 

Área Emocional 

Futuro 

En la figura 12, se puede observar que el área de futuro, obtuvo un índice 

porcentual de acuerdos alto, ya que todos los ítems incluidos en dicha área 

poseen un porcentaje mayor al 75%. Por lo tanto, se podría atribuir los 

resultados  a que los niños comparten sus ideales del futuro, con sus padres, 

es por ello que los padres de familia contestan con respecto a la información de 

sus hijos.  
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Figura 12. Índice porcentual de acuerdos de los ítems del área 

Futuro 
 

 

 

Ausentismo Escolar  

La figura 13 muestra que índice 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 niños no asisten, o suspenden 

su situación escolar, y los padres responden con la deseabilidad social. 
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Figura 13. Índice porcentual de acuerdos de los ítems del área 

Ausentismo Escolar 

 

Problemas Articulares  



Por último, en la figura 14, se muestra que el índice de porcentaje obtenido 

para el área de problemas articulares rebasa el 65%. Por lo que se podría 

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 condición.  
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Figura 14. Índice porcentual de acuerdos de los ítems del área 

Problemas Articulares 

 

De esta manera, se puede observar que los resultados obtenidos a partir del 

índice de porcentaje de acuerdos de la presente investigación, muestran que 

en la mayoría de las áreas en la cuales está 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 características de la atención por 

citas, es de gran dificultad realizar una investigación con una muestra más 

amplia. Aunado a esta situación, la dinámica de citas de los pacientes con  

hemofilia en el Hospital Infantil de México, genera un reducido número de 

pacientes entrevistados en los meses de enero a agosto del 2006, por ello, se 

decidió obtener el índice de acuerdos entre las formas A y B con la forma P, 

para obtener un criterio de validez del instrumento QoLHMEX, ya que se 

comparó la información brindada por los pacientes con hemofilia y la que 

proporcionaban sus padres. Otro punto que llevó a dicho análisis tiene que ver 

con la naturaleza dicotómica de los reactivos y el numero de pacientes, puesto 

que se impidió la realización de un análisis factorial de datos (Hidalgo, Galindo, 

Inglés, Campoy y Ortiz, 1999), empero, la obtención del índice porcentual de 

acuerdos,  demostró que la mayoría de las categorías del instrumento 

QoLHMEX poseen validez. Por ejemplo; en el área de concentración, el ítem 

más 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. 

 

Así pues, el área de autoestima, apoyo familiar, autocuidado/nivel de actividad, 

conocimiento sobre la enfermedad/adherencia terapéutica, riesgos, 

confort/dolor/molestias físicas, área social/escolar, área emocional, futuro y 

problemas articulares, mostraron tener una validez alta en el contenido de sus 

ítems, ya que el índice 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 área de sentimientos sobre la enfermedad obtuvo índices 

porcentuales moderados, debido a la subjetividad que representa los ítems 

incluido en dicha área. Por lo tanto, la percepción que tienen los padres acerca 

de cómo se sienten sus hijos con hemofilia, puede diferir del sentimiento 

verdadero que el paciente genera a partir de su condición. Empero, se puede 

asumir que la evaluación del instrumento QoLHMEX a esta área subjetiva de la 



calidad de vida del paciente con hemofilia, puede desarrollar investigación e 

intervención dirigida para que el paciente pueda comunicarle a sus padres 

como se siente ante su enfermedad, evitando así que los padres contesten por 

deseabilidad social 

 

Con respecto al área de ausentismo escolar, se puede realizar la inferencia de 

que la validez obtenida se debe a que en la muestra pediátrica con hemofilia 

existe una variación importante entre los pacientes que asisten a instituciones 

educativas, pacientes que asisten a instituciones no formales de educación, o 

aquellos que asistían 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 área 

es aceptable, ya que la variación de respuestas se atribuye a factores como los 

antes descritos. Dentro de este punto se puede resaltar la importancia de tener 

dentro de la psicología un instrumento valido que permita evaluar los aspectos 

bipsicosociales implícitos en la calidad de vida de los pacientes con hemofilia 

en México, ya que se contribuye a la realización de hipótesis que potencializan 

el campo de investigación de la psicología de la salud.  

 

En general, a partir de la presente investigación se puede sugerir que el 

instrumento QoLHMEX, elaborado por Osorio, Bazán, Paredes, Vaquero y 

Montero, (2003 a y b) posee validez en la mayoría de sus áreas, ya que se ha 

construido tomando en cuenta no sólo las características de la población 

pediátrica con hemofilia de México, sino que se ha estructurado de tal manera 

que puede rebasar las dificultades que representa la evaluación 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 (Álvarez, 1987, 

Kozma y Stones,  1983, Stones, Kozma, Hirdes, Gold, Arbuckle, y Kolopack  

1996).  

 

Es claro que con la evidencia presentada, la reestructuración del QoLHMEX, 

después de su primer estudio de validez, realizado por Osorio, Bazán, Paredes, 

Vaquero y Montero, (2003 a y b), mostrara que esta mantiene una tendencia 



del 65% al 90% en su índice de acuerdos. Es así, que la validez de contenido 

obtenida en el instrumento QoLHMEX en sus diferentes formas A, B, y P, 

permite disponer, dentro de la disciplina psicológica, de un instrumento valido 

que permite la evaluación de la calidad de vida en pacientes pediátricos con 

hemofilia. Cabe resaltar que dicha dinámica, se logra sólo a través de estudios 

de validez, como el presente, para poder realizar evaluaciones que se dirijan de 

una manera clara y concisa, a áreas de investigación psicológicas como lo es 

la calidad de vida de pacientes con enfermedades crónicas.  

 

Además, a partir de la presente investigación, se puede sugerir que la prueba 

QoLHMEX, es el primer instrumento valido dentro de México y América Latina, 

dirigido a la evaluación de la calidad de vida en pacientes con hemofilia, por lo 

que a partir de la evaluación realizada al QoLHMEX, se genera la apertura del 

campo de investigación psicológica en ámbito institucional, realizando 

colaboraciones multidisciplinarias como en este caso la colaboración de la 

Universidad Nacional Autónoma de México con la Federación Mexicana de 

Hemofilia y el Hospital Infantil de México, para poder fomentar una vida de 

calidad en los pacientes y sus familiares. 

 

Así pues,  el modelo biopsicosocial  de la salud  permite que la investigación 

multidisciplinaria se dirija al bienestar físico, psicológico 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 sólo de 

manera teórica al modelo biomédico de la salud, sino que en un entendimiento 

formalista, se determinaría su funcionalidad en la praxis cotidiana y en el 

axioma de las disciplinas relacionadas con el tema afín. 

 

De esta manera, el instrumento QoLHMEX, se desarrolla gracias a la 

necesidad que la psicología de la salud enfrenta en casos particulares como el 

de pacientes con enfermedades crónicas. Además, dicho instrumento se cobija 

bajo el sustento teórico del modelo biopsicosocial creando oportunidades de 

intervención multi e interdisciplinariamente.   

 



REFERENCIAS BIBLIOGRÁICAS 
 

Abreu, A. (2000). Aspectos psicológicos del paciente con hemofilia. Federación de 
la Republica Mexicana. A. C. Tabasqueña de Hemofilia A.C.  

Álvarez, A. (1987) ¿Cómo se sienten los mexicanos? En: Como se sienten los 
mexicanos. México: Centro de Estudios Educativos. Consejo Nacional de 
Recursos para la Atención de la Juventud.  

American Psychological Association (1954). Technical recommendations for 
psychological tests and diagnostic techniques. Psychological Bulletin, 51: 
2 

American Psychological Association (1985). Standards for educational and 
psychological testing. Washington, DC. APA 

American Psychological Association, (1966). Standards for educational and 
psychological tests and manuals. Washington, D.C. 

American Psychological Association, American Educational Research Association, 
and National Council on Measurement in Education (1974) Standards for 
educational and psychological test. Washington, DC: American 
Psychological Association. 

American Psychological Association, American Educational Research Association, 
and National Council on Measurement in Education. (1999). Standards for 
educational and psychological testing. Washington, DC: American 
Psychological Association  

 
Amich, S., Casas, A., Prieto, S. y Salve, M.(1994). Laboratorio de Hematología. 

Madrid. Interamericana Mc Graw-Hill.  

Anastasi, A. (1986). Evolving concepts for test validation. Annual Review of 
Psychology, 37: 1-15.  

Andrews, FM y Withey SB. (l974).  Developing measures on perceived life quality. 
Social Indicators Research; 1(1): 1-30 

 
Aparicio, C. (2003). Calidad de vida en pacientes pediátricos con enfermedad 

renal crónica y repercusiones psicológicas en sus padres. Memoria 
Presentada Para Optar Al Grado De Doctor. Madrid.  

 



 2 

Arranz, P., Costa, M., Bayés, R., Cancio, H., Magallon, M. y Hernández, F. (2000). 
El apoyo emocional en hemofilia. Madrid. Industrias Gráficas Sprint.  

 
Backett, E.M; Davier, A.M; Petros-Barvazian, A. (1984).The Risk Approach in 

Health Care. World Health Organization. Public Health Papers. No. 76. 

Geneva. 

 
Becoña, E.,  Vasquez, F. y Oblitas, L. (2002). Estado actual y perspectiva de la 

psicología de la salud. España. El Manual Moderno  
 
Beeton, K., Alltree, J. y Cornwall, J. (2001). La rehabilitación de la disfunción 

muscular en la hemofilia. Distribuido e impreso por la Federación Mundial 
de Hemofilia (FMH). Québec. Canadá. 

 
Belard, C.  Deardoff, W. Kelly, K. (1987). Defining the Field of Clinical Health 

Psychology. En: The Practice of Clinical Health Psychology. Great Britain: 
Pergamon Press. 

 
Bennet, J. y Plum, F. (1999). CECIL. Tratado de medicina interna. México. Mc. 

Graw-Hill. 
 
Brannon, L. y Feist, J. (2001). Psicología de la salud. España. Paraninfo. Thomson 

Learning. 
 

Campbell, D. T. y Fiske, A. W. (1959).Convergent and discriminant validation by 
the multitrait-multimethod matrix. Psychological Bulletin; 56: 81-105 

Carlucci F. y Pisani, S., (1995). Multiatribute measure of human development. 
Social Indicators Research. 145-176 

 
Castillo, Maragall y Monteaguado  (1994). Hamatología clínica 3ra ed. 

Mosby/douma libres.  
 

Castro, C., Palacios, D. y Reygadas, D. (2002). Calidad de vida: una perspectiva 
individual. En: http://www.monografias.com/trabajos15/calidad-de-
vida/calidad-de-vida.shtml. 25/11/2005 

Celaya, R. y Huerta, D. (2003). Terapéutica y procedimientos médico quirúrgicos. 
México. Editores de textos mexicanos.  

Clarke, G. (2001). Planeación de Acciones. Distribuido e impreso por la 
Federación Mundial de Hemofilia (FMH). Québec. Canada. 



 3 

 

Crocker, L (1997). The great validity debate. Educational Measurement: Isssues 
and Practice.  

 
Crombach, L. J. (1988). Five perspectives on the validity argument. En H. Wainer y 

H. Braun (Eds.) Test validity, Hillsdale, New Jersey: Erlbaum; 3-17. 

Crombach, LJ. y Meehl, PE. (1955) Construct validity in psychological tests. 
Psychological Bulletin. 281-302.  

 
 
Davis,  N.  Powers,S.  Roberts,M  (1991).  The  Influence of Environmental Factors 

and  Coping Style on Children's  Coping and Distress. Clinical Psychology 
Review. Vol. 11, pp. 93-106  

 
 
Dennis, R.; Williams, W.; Giangreco, M. y Cloninger, Ch. (1994). Calidad de vida 

como contexto para la planificación y evaluación de servicios para 
personas con discapacidad. Siglo Cero. En: 
http://www.usal.es/~inico/investigacion/invesinico/calidad.htm. 21/09/2005 

 
Donna, Boone, Carol y Spence (2000). Centro de rehabilitación de hemofilia. 

Hospital ortopedico. Los Angeles. Federación Mundial de Hemofilia 
 
Elliot, Ch. Jay, S. (1984).Behavioral Observation Scales for Measuring  Children's   

Distress:   The   effects   of  Increased Methodological   Rigor.Journal   of   
Consulting   and   Clinical Psychology Vol.52, No.6, 1106-1107. 

 
Engel, G. L. (1977). The need for a new medical model: A challange for 

biomedicina. En: Brannon, L. (2001). Psicología de la salud. España. 
Paraninfo. Thomson Learning. 

 
Enid, F. y Ecker, R. (2000). Centro de rehabilitación de hemofilia. Hospital 

ortopédico. Los Ángeles California.  
 
Fishman,  (1989).  En Davis et.al.(1991).  The  influence of Enviromental Factors 

and Coping  Style on  Children's  coping and Distress. Clinical Psychology 
Review. Vol 11.  

 
Fundación Australiana de Hemofilia. (2000). Libro sobre el manejo del dolor para 

las personas con hemofilia y trastornos afines de la coagulación. 
Distribuido e impreso por la Federación Mundial de Hemofilia (FMH). 
Québec. Canadá. 



 4 

Gómez, J. e Hidalgo, M.D. (2002). Evaluación del funcionamiento diferencial en 
ítems dicotómicos: Una revisión metodológica. Anuario de Psicología. 74: 
3-32.  

Gómez-Vela y Sabeh, (2001). Calidad de vida. Evolución del concepto y su 
influencia en la investigación y la práctica. España. En: 
http://www.usal.es/~inico/investigacion/invesinico/calidad.htm. 16/04/2006 

 
Gonzalez,J.C.,Routh,   D.K,  Saab,P.G.  (1989).  Effects  of parent presence on 

children's reactions to injections:Behavioral, physioligical  and  subjective  
aspects.   Journal  of  Pediatric Psychology, 14, 449-462. 

 
Gross,  A.M. Stern, R.M. Levin, R.B.Dale,J.(1983) The effect of   mother-child  

separation  on   the   behavior   of  children experencingdiagnostic medical  
procedure.  Journal  of Consulting and Clinical Psichology. 51, 783-785.  

Guion, RM. (1980) On trinitarian doctrines of validity. Professional Psychology, 11: 
385-389.  

 
Haynes, R. B. (1993). Determinants of compliance: The disease and the 
mechanics of treatment. Baltimore M. D, Johns Hopkins University Press.  
 
Hernández, S.R. Fernández, C. y Bapstista, L. (1991) Metodología de la 

investigación. México: Mc Graw Hill. 
 
Hidalgo, M., Galindo, F., Inglés, C., Campoy, G.,  y Ortiz, B., (1999). Estudio del 

funcionamiento diferencial de los ítems en una escala de habilidades 
sociales para adolescentes. Anales de psicología.voñ, 15 No. 2 España.  

 
http//:www.entornomédico.org/salud/saludyenfermedades/alfa-omega/hemofilia-

b.html). 12/05/2006 
 
http://www.fhemofilia.org.ar/hemofili.htm 29/04/2005 
 
http://www.hemofilia.com/op3/2/46/0/0  07/03/2006 
 
http://www.hemofilia.org.mx/ 16/02/2006 
 
Hubert,  N.C,  Jay,  S.M.  Saltown,  M  &  Hayes,  M. (1988) Aproach-avoidance 

and distress in children undergoing preparation for  painful  medical  
procedures. Journal of Clinical Child Psychology, 17, 194-202. 

 
Jerry y Phares. (1996) psicología de la salud y medicina conductual. En: 

Psicología clínica: conceptos, métodos y practica. México. Manual 
Moderno. 

 



 5 

Jones, P. (1978). Hemofilia. Madrid. Medical and, technical publishing 

 

Kozma A. y Stones, M. (1983). Predictors of happiness. The Gerontologist, 38, 
626-628 

 

Latorre, PJM. (1999). Psicología de la Salud Introducción y conceptos básicos. En: 
J.M Latorre. Psicología de la Salud. Argentina: Lumen. 17 –25. 

 

Levi y Anderson, L. (1980) La tensión psicosocial. Población Ambiente y Calidad 
de Vida. México. El manual moderno.  

 

Linn, RL. (1980). Issues of validity for criterion-referenced measures. Applied 
Psychological Measurement,; 4: 547-561.  

 
Louis, M., Aledort, M. D., Peter, H. y Levine. M (2000). Cirugía en hemofilia. 

Medidas Sistémicas en el manejo quirúrgico. Federación Mundial de 
Hemofilia.   

 
Lumley,  M.A.  Abeles,  L.A.  Melamed.B,  Pistone, L. (1990) Coping  Autcomes  in   

children   undergoing   Stressful  medical procedures:  The  role  child-
environment  variables.  Behavioral Assessment, Vol. 12 , 223-238. 

 
Matarazzo, JD. (1980). Behavioral Health and Behavioral Medicine:   Frontiers   a   

New   Health   Psychology, American Psychologist, 35: 807-817 

Messick, S. (1980). Test validity and the ethics of assessment. American 
Psychologist, 35: 1012-1027 

Messick, S. (1989) Validity. En R. L. Linn (Ed.). Educational Measurement. 3ª. 
Edición, pp. 13-103. Nueva York: Collier Macmillan.. 

Messick, S. (1995) Standards of validity and the validity of standards in 
performance assessment. Educational measurement: Issues and 
Practice, 14: 5-8 

Messick, S. Validity. (1989). En R.L. Linn (Ed.), Educational Measurement (3th. 
Ed.). New York: American Council on Education and Macmillan publishing 
company. 



 6 

Millon, T.  & Green C.  (1982). Handbook of Clinical Health Psychology. N.Y: 
Plenum Press  

Montañez R. (1994). Introducción a la Psicología de la Salud, En: Psicología de la 
Salud, Madrid,Paraninfo,  I: 11-31 

Moreno, B. y Ximénes, C. (1996). Evaluación de la calidad de vida. En Buela-
Casal G. Caballo V. E, Sierra, J.C. (Dirs). Manual de Evaluación en 
Psicología Clínica y de la Salud. Madrid: SXXI 1045-1070  

Oblitas, L. A. (2004) Psicología de la salud y calidad de vida. México: Thomson 
 
Ortiz, G. (1996). Psicología y salud. La experiencia mexicana. México. Biblioteca 

Universidad Veracruzana.  

Osorio, G. M, Bazán R. G. E. Paredes RP, Vaquero C. J. E. Montero, R M. (2003 
a). Confiabilidad de un Instrumento para medir calidad de vida en 
pacientes con hemofilia (QoLHMEX). Estudio Piloto Trabajo presentado 
en el XXIII Coloquio de Investigación. FES Iztacala UNAM, México  

Osorio, G. M, Bazán R. G. E.; Paredes R. P. Vaquero C. J. E, Montero, R. M. 
(2003 b).Confiabilidad de un Instrumento para medir calidad de vida en 
pacientes con hemofilia (QoLHMEX). Trabajo presentado en el VII 
Congreso al encuentro de la Psicología Mexicana. III Congreso 
Latinoamericano de Alternativas en Psicología. Acapulco Guerrero 
México.  

Osorio, G. M, Bazán R. G. y Paredes, R. P. (2004). La Psicología de la salud 
infantil. En Luis Oblitas (ED): Manual de Psicología Clínica y de la Salud 
Hospitalaria . Cap 5 

 
Osorio, G.M. (1996).”Aplicación de un programa de habilidades de afrontamiento a 

pacientes pediátricos con leucemia”, Trabajo presentado en la IV Reunion 
de investigación del Cancer en México. Octubre Cd. Universitaria México 
D.F. 

 
Osorio, G.M. (1997).”Comparación de las conductas problema en pacientes 

pediátricos con leucemia con y sin adherencia terapéutica”. Trabajo 
presentado en el IV congreso al encuentro de la psicología mexicana, en 
Toluca Edo. de México. 

 
Osorio, G. M. (2006). Instrumento que Mide Calidad de Vida en Pacientes 

Pediátricos con Hemofilia (QoLHMEX). Resultados Preeliminares. En: 
Osorio, G. M.  y Oblitas L. A. Psicología de la salud infantil. México. 
Psicom editores.   

 



 7 

Peterson, L. (1989) Coping  by children undergoing stressful medical  procedures  :   
Some  conceptual,   methodological,  and therapeutic   issues.   Journal   
of   Consulting   and  clinical Psychology. 57. 380-387. 

 
Peterson, L. Harbeck,C. Chaney,J. Farmet,J. and Thomas, M.A. (1990).  Children's 

coping with medical procedures:  A conceptual overview and integration. 
Behavioral Assesment Vol.12, 197-212. 

 
Rand C. S. (1993). Measuring adherence with therapy for chronic diseases: 

implications for the treatment of heterozygous familial 
hypercholesterolemia. American Journal of Cardiology, 72:68D-74D 

 
Redd,W.H. Jacobsen,P.B. et.al. (1987). Cognitive attentional Distraction  in  the 

control of  conditined  nausea  in pediatric cancer patients receiving 
chemotherapy. Journal of Consulting and Clinical Psychology. 55,  391-
395. 

 
Reynoso, L. y Seligson, N. (2002). Psicología y salud. Universidad Nacional 
Autónoma de México. México 
 
Ross, J. (1997). Las perspectivas de las portadoras de hemofilia. Distribuido e 

impreso por la Federación Mundial de Hemofilia (FMH). Québec. Canadá. 
 
Rueda, S (1997) En: http://habitat.aq.upm.es/cs/p2/a005.html. 09/07/2006 
 
Sawin,  A.M. y Brawn, R.t. (1991).Cognitive and psychosocial sequelae for children 

with  acute lymphocytic leukemia  and their families. Journal  of  Pediatric 
Psychology vol 11. No.3. 267-269. 

 
Shaw,E.G. and Routh,D.K. (1982) Effect of mother presence on children's to 

aversive  procedures. Journal of Pediatric Psychology  7. 33-42. 
 
Siegel,S.  Katz,E. (1981) Behavioral distress in children undergoing medical 

procedures: Developmental considerations, Journal of Consulting and 
Clinical Psychology. 49, 456-465. 

 
Silber, T. (1992). Prevención y Promoción de la Salud Adolescente. En Silber, T. 

Munist, M. Maddaleno, M. Suárez, E. N. Editores. Manual de Medicina de 

la Adolescencia. Serie PALTEX No. 20. Organización Panamericana de la 

Salud Washington 

 
Smith,   K.E.  Akerson.J.P.  Blotcky,a:d.(1989)  Pediatric Cancer patient's preferred 

copyng styles  during invasive medical procedures. Journal of Pediatric 
Psychology, 14. 405-419. 

 



 8 

Spirito, A. DeLawyer,D. (1991). Peer  relations   and  social adjustement of 
chronically ill children and adolescents. Clinical Psychology Review. Vol 
11 No.5 539-564. 

 
Stein, J. (1990). Medicina interna. Diagnostico y tratamiento. México. Médica 

Panamericana. 
 
Stones, M. J, Kozma A. Hirdes, J. Gold, D. Arbuckle, T. Kolopack, P. (1996). Short 

happiness and affect research protocol (Sharp) Social Indicators 
Research.; 37(1): 75-91 

Taylor, G. (1990). Psychology and health: contributions of psychology to the 
improvement of health and health care. Bulletin of the World Health 
Organization, 65 (6): 913-935. 

 
Telch,C.F.Telch,M.J.  (1985).  Psychological  Aproaches  for enhancing coping 

among cancer patients:Clinical Psychology Review Vol 5 No. 4 325-345. 
 
Thompson, A. (1999). Terapia genética para las hemofilias.  Distribuido e impreso 

por la Federación Mundial de Hemofilia (FMH). Québec. Canadá. 
 
Torres, I., y  Beltran, F. (1986). La psicología de la salud: campos de aplicaciones. 

México. Centro de Estudios Psicológicos Universidad Veracruzana.  
 
Velarde, E. y Ávila, C. (2002). Evaluación de la calidad de vida. Salud Pública de 

México. Vol. 44 No. 4. págs.349-361.En: 
http://www.insp.mx/salud/index.htm 19/03/2005 

 
Wilson  (1985).  En  Davis  et.al.(1991).The Influence of Enviromental Factors and 

Coping  Stile on  Children's  Coping and Distress, Clinical Psychology 
Review. Vol.11. 

 


	Portada
	Índice
	Resumen
	Introducción
	Capítulo 1. Psicología de la Salud Historia y Evolución del Concepto de Salud
	Capítulo 2. Hemofilia
	Capítulo 3. Proceso de Validación de Instrumentos Psicométricos
	Capítulo 4. Calidad de Vida
	Capítulo 5. Descripción del Instrumento Calidad de Vida en Pacientes con Hemofilia México (QoLHMEX)
	Capítulo 6. Proyecto General de Investigación Enfermedades Crónicas
	Capítulo 7. Reporte de Investigación Validación de la Prueba Calidad de Vida en Pacientes con Hemofilia México (QoLHMEX)”
	Resultados
	Conclusiones.
	Referencias Bibliográficas

