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1. PSICOLOGIA DE LA SALUD

La Psicologia de la Salud tiene sus antecedentes tedricos y practicos en los modelos
de Psicologia Clinica, Psicologia Médica, Medicina Conductual y Psicologia Comunitaria
(“Psicologia de la Salud”, 1999; citado en: Libertad, 2003). La reunién de estas disciplinas
impulsé la division de la psicologia de la salud de una manera formal en la American
Psychological Association (APA), naciendo asi la “Psicologia de la Salud” en el afio de 1978
(Becofa, Vazquez & Oblitas, 2000).

El surgimiento de la Psicologia de la Salud no fue exclusivamente para la
contribuciéon de conjuntos de conocimientos teoricos o formacidén integral de nuevos
profesionales de la salud; sino como resultado de multitud de hechos que han ocurrido a lo
largo de la historia y que se interconectan entre si, trayendo desarrollo de otras disciplinas
contribuyentes a la salud publica contemporanea, tales como la sociologia y la antropologia

médica, la epidemiologia y la medicina preventiva (Hernandez & Grau, 2005).

La importancia del surgimiento de esta psicologia se dio después de la Segunda
Guerra Mundial debido a las practicas clinicas que comenzaron a darse, ya que se
observaba que los problemas psicolégicos tenian consecuencias fisicas. De aqui que
surgieran las técnicas de modificacion de conducta, lo cual después de muchos afios trajo la
aparicion de la medicina comportamental y el interés por la <<Psicologia de la salud>>

(Op. Cit.).

La insistencia de utilizar el término “Psicologia de la Salud” es totalmente aceptable
dado que se reconocen las limitaciones de esta denominacion. Muchos hablan de Psicologia
de la Salud para incluir la vertiente positiva, hacia la salud, y no centrarse solamente en los
aspectos de la enfermedad. Otros dicen que es mejorhablar de Psicologia y Salud. Sin
embargo, a pesar de estos enfoques diferentes del término, la mayor parte sigue

empleando la denominacién anterior (Hernandez & Grau, 2005).



1.1 Definicion y areas de trabajo

Esta disciplina se podria definir como “el campo de especializacién de la Psicologia
que aplica los principios, las técnicas y los conocimientos cientificos desarrollados por ésta a
la evaluacion, el diagnostico, la prevencion, la explicacion, el tratamiento y/o la modificacion
de trastornos fisicos y/o mentales o cualquier otro comportamiento relevante para los
procesos de la salud y enfermedad, en los distintos y variados contextos en que éstos

puedan tener lugar” (Becofia, Vazquez & Oblitas, 2000).

Asi mismo Stone (s/a); citado en: Libertad, (2003) considera que la Psicologia de la
Salud comprende cualquier aplicacion de los conceptos o métodos psicolégicos a cualquier
problema surgido en el Sistema de Salud, no s6lo en lo que se refiere al sistema de
atencion, sino también en la Salud Publica, la educacion para la salud, la planeacion, el
financiamiento, la legislacién sobre salud y otros componentes de este tipo en todo el
sistema (“Psicologia de la Salud”, 1999; citado en: Libertad, 2003).

La Psicologia de la Salud, se interesa en las variables psicoldgicas del proceso salud-
enfermedad, se ocupa no solo de la atenciébn o curacion de los enfermos; sino que
promueve la salud y la prevenciéon de las enfermedades; se relaciona con todos los
problemas de salud, no solo con la salud mental; tiene como ambitos de actuacion todos los
niveles de atencién y su enfoque no esta centrado sélo en el individuo, incluye el trabajo

con la familia y la comunidad (Op. Cit.).

El papel del psicélogo dentro del area de la salud incluye actividades como a)
Investigacién acerca de las relaciones existentes entre personalidad y susceptibilidad a la
enfermedad o a la habilidad para enfrentarla (Mac-Dougall, Dembroski, Dimsdale & Hackett,
1985; citado en: Stone, 1988), b) Orientacién a familias con problemas (Erstling, 1985;
citado en: Stone, 1988), c) Disefios educativos para facilitar el control de la enfermedad
(Surwit y cols., 1983; citado en: Stone, 1988), d) Ensefianza a los meédicos y otros

profesionales de la salud para que se comuniquen en forma tal que faciliten la adhesién
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(adherencia) terapéutica (Ley, 1985; citado en: Stone, 1988), e) Trabajo con organizaciones
de cuidado de la salud para asistirlos en la definicion de sus objetivos y en la evaluacién de
sus éxitos (Sechrest, 1985; citado en: Stone, 1988), f) Andlisis de politicas alternativas en la
provision de salud por parte del gobierno, desde el punto de vista de las preferencias

humanas y de las tendencias comportamentales (Alien, 1984; citado en: Stone, 1988).

Con lo anterior se puede decir que las personas necesitan una atencién integrada
esto con el objetivo de que psicélogos y otros profesionistas comprendan al paciente
relacionando mas de una variable al padecimiento, dentro de este enfoque integrador
surgen trabajos de diversas areas en conjunto, como lo psicolégico, lo social y lo bioldgico,

a lo que se le llama modelo Biopsicosocial.

1.2 Modelo Biopsicosocial

Varios factores contribuyeron en el interés de los psicélogos por una aproximacion
tedrica y clinica mas comprensiva que no se permitia desde el tradicional modelo médico de
enfermedad, entre ellos: 1) el cambio en la prevalencia de enfermedades infecciosas a
enfermedades cronicas; 2) el costo elevado de los cuidados de salud; y, 3) un mayor énfasis
en la calidad de vida. Asi, se plante6 un modelo alternativo al biomédico, el modelo
biopsicosocial (Oblitas, 2006; citado en: Oblitas, 2008).

El modelo biopsicosocial consiste en dar atencion a factores fisicos, psicologicos,
emocionales y a la interaccion del paciente con su familia y su entorno; en ella se privilegia
el trabajo multidisciplinario para el tratamiento integral del paciente (Petrillo, 2004; citado
en: Osorio, 2013).

La relacion médico paciente influye poderosamente en la evolucién y resultados de
una enfermedad. En virtud de ella se establecen efectos psicolégicos que pueden modificar

la experiencia de la enfermedad (Engel, 1992; citado en: Vargas, s/a).



Vargas (s/a) hace mencion que dentro del modelo biopsicosocial una de las
caracteristicas es que la salud y la enfermedad son un continuum. Las barreras entre salud
y enfermedad no son tan claras, la salud no es un producto, ni un estado, sino un proceso
(Lolas, 1995; citado en: Vargas, s/a) multidimensional en el cual interactian
permanentemente sistemas bioldgicos, psicologicos, sociales, culturales, familiares vy
ambientales. Cambia por lo tanto la funcibn del médico, ya no seria solo curar
enfermedades sino cuidar la salud, teniendo en cuenta a la persona que enferma en su

contexto vital.

Este modelo surge del interés por dejar de lado la relacion causa-efecto. El principal
creador del modelo biopsicosocial fue Engel en 1977, mismo que sefala que la salud y
enfermedad estan multideterminadas por procesos saludables y patolégicos en la
interaccion que lleva el individuo con su medio ambiente, cambios biolégicos y quimicos, asi
como procesos emocionales y de pensamiento (Engel, 1977); el cual surge en respuesta del
modelo <<biomédico>>, el modelo biopsicosocial pretendia incorporar la empatia y la
compasién en la practica médica, ya no era simplemente la relacion causa-efecto sino que
también permitia que el paciente fuera una parte activa del acto clinico con participacién de

palabra, ya no se le percibia solo como objeto (Borrell, 2002).

Era necesario, considerar los aspectos psicologicos, sociales y culturales para
reconocer como se relata, experimenta, expresa y afecta la enfermedad al individuo y su
familia. Estos factores también son cruciales para determinar cuando una persona se ve 0
es vista por otros como enferma. Cuando ingresa al sistema de salud y cuando se convierte
en paciente. Se pasaria de una medicina centrada en la enfermedad a una medicina
centrada en el paciente y su particular forma de vida, el contexto familiar y social (Vargas,
s/a).

Engel, (1977), citado en: Borrell, (2002) criticaba el modelo biomédico, no por el
hecho de que esté no tuviera aportes importantes sino por el hecho de considerar lo

siguiente:



e Una alteracion bioquimica no siempre se traduce en enfermedad fisica, si no que
influyen aparte de factores moleculares los psicologicos y sociales. De igual manera
esto puede presentarse a la inversa, 6sea que alteraciones psicolégicas puede traer
consecuencias como enfermedades o dolencias con correlacién bioquimica.

e El identificar el malestar fisico no describe el malestar psicolégico por el que pasa el
paciente, es asi que la sola identificacion biolégica no le permitira al clinico obtener
informacion mas alla.

e La relacion del profesional de la salud con el paciente influye en el resultado
terapéutico, aunque solo se debe a la influencia y en relacién con el cumplimiento

del tratamiento (adherencia terapéutica).

Esté modelo (biomédico), se basa en las enfermedades a las cuales se les puede
establecer una causa, predecir una evolucion y sus resultados, siendo la enfermedad la
razén del encuentro entre el médico y el paciente, es asi que el enfermar adquiere sentido
en funcion de la vida de la persona, permite que la enfermedad deje de ser solamente una
alteracion bioquimica o fisica, presentando insatisfaccion en las relaciones, emociones o
afectos inadecuadamente elaborados (Vargas, s/a).

De aqui que el factor mas decisivo en ese nuevo enfoque dentro del campo de la
salud, ha sido que las principales causas de muerte ya no sean las enfermedades
infecciosas sino las que provienen de estilos de vida y conductas poco saludables. Hoy casi
ningun profesional de la salud duda del impacto de la conducta diaria en la salud y en la
enfermedad (Oblitas, 2008).

Por otro lado, un aspecto que se toma en cuenta dentro del modelo biopsicosocial es
la relacibn médico-paciente-familia, el médico tiene en cuenta a la familia. Al hacerlo se
modifica el modelo clasico de la relacion médico paciente. Doherty & Baird, (1983); citado
en: Vargas, (s/a), han llamado a esta relacion uno a uno “la ilusiéon de la diada” y proponen
pensar la relacion en términos triangulares: Médico - Paciente - Familia y sus interacciones

reciprocas.



Esta perspectiva triangular enriquece el potencial clinico del médico de familia con el
logro del apoyo familiar en el diagndstico de algunos problemas de salud, apoyo a las
indicaciones del médico, al paciente en la recuperacién de algunas enfermedades y en los
cambios de estilo de vida. Mientras méas pueda pensar el médico en términos de familia,
mas amplia y comprensiva sera su vision de los problemas de salud de sus pacientes

(Vargas, s/a).

El apoyo que surge de la triangulacion entre familia-paciente-medico traer4 mejoras
en los padecimientos que tenga el enfermo, para la importancia de este estudio se
relacionard con las enfermedades crénicas, en donde es de vital importancia el apoyo de la
familia debido a que son quienes estaran a cargo de ellos, por lo tanto deben contar con la
capacitacion y orientacion del profesionista de la salud, asi como una buena comunicacion

con su familiar, lo que mejorard el estilo de vida de ambos (paciente-familia).



1.3 Lineas de intervencion: Enfermedades cronicas

Las sociedades atraviesan por épocas diversas dentro de las cuales se pueden
observar cambios de todo tipo, ya sea en los contextos, en las personas, las culturas,
costumbres, etc., es asi que no se deja de lado los cambios que se han venido presentado
en la concepcibn de enfermedad, ya que en tiempos pasados esta visibn era
completamente diferente a la que se tiene ahora, la enfermedad era considerada como
<<fuerzas espirituales>>, las primeras sociedades creian que los demonios tomaban
posesion y controlaban a la persona, es asi que se entendia que para que se tuviera una
cura necesitaban de un exorcismo para expulsar a esos demonios. Posterior a esto se sabe
gue los griegos fueron los primeros en comprender que la enfermedad era un fendbmeno

natural (Becofa, Vazquez & Oblitas, 2000).

Posteriormente, se comenzaron a presentar avances en el ambito médico observando
un desarrollo de los farmacos, vacunas, avances quirurgicos y tecnoldgicos. Los principales
representantes de este campo han sido los médicos quienes entienden a la salud como algo
gue se debe conservar o curar de ciertas agresiones que presente el cuerpo (Labrador,
Mufioz & Cruzado, 1990; citado en: Becofia, Vazquez & Oblitas, 2000). Los grandes avances
de la medicina han permitido que las enfermedades cronicas que antes eran graves o
mortales actualmente sean controladas y tratadas, de esta forma surgid una nueva

categorizacion, los enfermos cronicos (Isidro, 2002).

Fue entonces que a partir de que se dio este avance en la medicina se pudo
identificar que dentro de la enfermedad existen agentes relevantes que influian en su
recuperacion o agravamiento, dentro de los cuales los comportamientos y el estilo de vida
eran factores determinantes en la salud de una persona Rodriguez-Marin, (1995); citado en:
Vinaccia & Orozco, (2005), el individuo y su contexto social han resultado ser el primer y

principal enemigo para las enfermedades crénicas.



Siendo asi los comportamientos y estilos de vida los factores principales que afectan
tanto a la salud como a la enfermedad, la forma en como se responde a los males se puede
convertir en un punto favorable o adverso para el bienestar fisico o mental (Vinaccia &
Orozco, 2005). Sin embargo, uno de los mayores temores es la incertidumbre asociada con
una enfermedad crénica ya que es permanente y empeora gradualmente con el paso del
tiempo, estas enfermedades también son conocidas como enfermedades no transmisibles

(Asociacion Americana de Psicologia, 2013) (APA).

Vivir con una enfermedad crénica discapacitante se refiere a la experiencia de
padecer un trastorno orgénico y funcional que provoca alteraciones en las funciones y/o
estructuras corporales y algun grado de limitacion en la actividad de la persona. Esto puede
requerir de largos periodos de cuidado, tratamiento paliativo y seguimiento permanente por
parte de los profesionales de la salud (Montalvo & Flores, 2008).

Barrera, Galvis, Moreno, Pinto, Pinzon, Romero & Séanchez, (2006) describen la
enfermedad crénica discapacitante como aquella que percibe el individuo como disfuncién
para cumplir con su rol segin parametros esperados y que lo ha acompafado por méas de
seis meses.

La APA, (2013) describe que las enfermedades crénicas pueden forzar muchos
cambios de estilo de vida potencialmente estresantes como por ejemplo, dejar de hacer
actividades que se disfrutaban, adaptarse a nuevas limitaciones fisicas, necesidades
especiales, pagar medicaciones y servicios de tratamientos costosos. Asi mismo, la
enfermedad cronica puede ser descrita como un evento estresante y un gran desafio
adaptativo, que implica cambios en el estilo de vida y un proceso de ajuste, a veces de por
vida, a diversos cambios fisicos, psicoldgicos, sociales y ambientales que conlleva la
enfermedad y su tratamiento, pudiendo eventualmente generar una incapacidad
permanente en quien la padece (Bishop, 2005; Han, Lee, Lee & Park, 2003; citado en:
Avedafo & Barra, 2008).



En el estudio realizado por Urzla, (2008) diversos autores refieren que no deberian
existir diferencias en la calidad de vida que presentan los pacientes diagnosticados con el
mismo nivel de cronicidad, la diferencia se presentaria en la evaluacion de aquellos
pacientes diagnosticados con diferente grado de cronicidad.

Los autores sefialan que un enfermo cronico con diagnostico moderado al ser
comparada su calidad de vida con otro paciente cronico moderado no presenta diferencias
en su Calidad de Vida, sin embargo estas diferencias se harian visibles en la evaluacion de
pacientes con diferente grado, por ejemplo entre un enfermo crénico leve con un enfermo

cronico severo.

Una de las enfermedades que se enlista dentro del grupo de enfermedades crénicas
es la hemofilia, este padecimiento es objeto de interés de la psicologia ya que padecer una
enfermedad como ésta requiere de cuidados, tratamientos, informacidn y apoyos especiales
(Osorio, Marin, Bazan & Ruiz, 2013). El trabajo multidisciplinario es aqui de gran
importancia ya que se capacita tanto al paciente como a la familia acerca de como hacer
frente a los problemas de salud desde diversas posturas, para que se puedan obtener

impactos de mayor beneficio para el entorno del paciente.



2. CALIDAD DE VIDA

En el estudio de enfermedades cronicas se perciben aspectos que van mas alla de
padecer una enfermedad, identificando factores como la convivencia familiar, la salud

psicolégica y fisica del paciente.

Livneh & Antonak (2005); citado en: Avedafio & Barra, (2008) mencionan que las
enfermedades crénicas se encuentran ligadas a diversos factores siendo necesario
desarrollar procesos de adaptacion a la enfermedad misma, teniendo como resultado una
determinada Calidad de Vida (CV), esta ultima definida como el estado o sentimiento de
bienestar derivado de la evaluacién tanto objetiva como subjetiva del grado de satisfaccion

de la persona en distintas dimensiones de su vida (Urzta, 2008).

Siendo asi, la CV se trata de un constructo multidimensional, que incorpora aspectos
tales como la salud fisica de la persona, su estado psicolégico, grado de independencia,
relaciones sociales, factores ambientales y creencias personales (Avedaiio & Barra, 2008).
Actualmente el concepto ha sido empleado en las tres ramas de las ciencias: Economia,
Medicina y Ciencias Sociales. Cada una de estas disciplinas ha promovido el desarrollo de
un punto de vista diferente respecto a como debiera ser conceptualizada la CV (Cummins,

2004; citado en: Urztia & Caqueo, 2012).

La salud y bienestar, conceptos relacionados con la calidad de vida, son afectados
cuando aparece una enfermedad croénica, ya que el paciente puede experimentar limitacion
en las actividades diarias y disminucion de las capacidades y/o aptitudes, afectando asi
mismo al autoconcepto, el sentido de vida y provocando estados depresivos (Gil-Roales,
2004; citado en: Milena, Vinaccia, Riveros, & Quintero, 2007). Se ha observado que la
gravedad de la enfermedad se asocia a las manifestaciones clinicas, y en ello la calidad de

vida es importante (Fuentes, Palomo, Leiva & Fuentes, 2012).



La apreciacion del individuo acerca de la dinamica de vida (sociocultural, politica,
emocional, fisica, espiritual, entre otros), sera factor determinante para comprender el
concepto de CV, viéndose afectada esta ultima cuando el individuo valora negativamente

acciones dentro de estas instancias (Padilla, 2005; citado en: Milena et al., 2007).

2.1 Desarrollo Histdrico del concepto

La utilizacion del concepto de Calidad de Vida (CV) puede remontarse a los Estados
Unidos después de la Segunda Guerra Mundial, como una tentativa de los investigadores
de la época para conocer la percepcion de las personas acerca de si tenian una buena vida
0 si se sentian financieramente seguras (Campbell, 1981; Meeberg, 1993; citado en: Urzla
& Caqueo, 2012).

Por su parte, Soto & Failde, (2004) mencionan que el concepto Calidad de Vida (CV)
surge a mediados de los afios setenta, aparece como un concepto multidimensional que
pretende valorar el efecto que la enfermedad tiene sobre el individuo en su contexto
individual, familiar y social. Asi mismo, este concepto es relativamente reciente dentro del

campo de la salud surgiendo hasta los primeros afios del siglo XXI (Schwartzmann, 2003).

En el campo de la salud este constructo se hizo popular a partir de los afios 1980,
posiblemente al verse asociado a los cambios de los perfiles epidemiolégicos de
morbimortalidad que empezaron a notarse dramaticamente en algunos paises desarrollados
por el incremento cada vez mayor de la esperanza de vida y, contemporaneamente, de las
enfermedades crénicas (Quiceno & Vinaccia, 2008).

Inicialmente este concepto (CV) consistia en el cuidado de la salud personal, luego
se convirtié en la preocupaciéon por la salud e higiene publicas, se extendié después a los
derechos humanos, laborales y ciudadanos, continué con la capacidad de acceso a los
bienes econdmicos, y finalmente se transformd en la preocupacion por la experiencia del
sujeto, la vida social, la actividad cotidiana y la propia salud (Badia & Lizan, 2006;
Schalock& Verdugo, 2003; Schwartzmann, 2003; citado en: Vinaccia & Quiceno, 2011).
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La expresion comenzo a definirse como concepto integrador debido a que retomaba
todas las éareas de la vida (caracter multidimensional) haciendo referencia tanto a
condiciones objetivas como a componentes subjetivos (Gomez & Sabeh, 2000; Schalock,

2006; Felce, 2006; citado en: Pérez, 2006).

Se entiende como un constructo relativamente subjetivo, el cual es considerado
como un indicador importante de salud (World Health Organization, 1995; citado en:
Villaruel & Lucio, 2010) y que hace alusion segun la Organizacion Mundial de la Salud
(OMS), a los aspectos multidimensionales de la vida en el contexto del sistema de valores y
la cultura del individuo, abarcando las metas personales, expectativas, niveles de vida y

preocupaciones de una persona (OMS, 1993; citado en: Vinaccia & Quiceno, 2011).

La Calidad de Vida es la percepcién del individuo de su situacion en la vida, dentro
del contexto cultural y de valores en que vive, y en relacion con sus objetivos, expectativas,
valores e intereses (Soto & Failde, 2004). Este concepto integra dimensiones centradas en
la persona, las cuales reflejan los valores positivos y experiencias vitales de los individuos
(Verdugo, 2006; citado en: Pérez, 2006).

Varios autores han sefialado que la percepcion que los pacientes tienen sobre su
calidad de vida, sobre la asistencia y apoyo social que reciben, puede incidir en su
adaptacién o desajuste, asi como en los tratamientos médicos aplicados (Sainfort, Becker,
Diamond, 1996; Rosenfield, 1997; citado en: Pérez, 2006).

Para algunos autores, el concepto de CV se origina a fin de distinguir resultados
relevantes para la investigacion en salud, derivado de las investigaciones tempranas en
bienestar subjetivo y satisfaccién con la vida (Smith, Avis & Assman, 1999; citado en: Urzla

& Caqueo, 2012).
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Se han realizado diversas investigaciones en donde se hace uso de instrumentos
especificos 0 genéricos para evaluar la CV, dichos instrumentos ofrecen una visidbn general
del problema de salud y a menudo se aplican en poblaciones sanas, sirviendo asi como
base para diversos estudios epidemioldgicos, aunque pueden serlo también sobre distintos
grupos  poblacionales, independiente del problema de salud. Por el contrario, los
instrumentos especificos se enfocan en el impacto de un determinado problema de salud
(asma, cancer o epilepsia, entre otras enfermedades cronicas), su sintomatologia y

funcionamiento asociado (Serra-Sutton, 2006; citado en: Quiceno & Vinaccia, 2008).

La evaluacion de la calidad de vida en un paciente, representard el impacto que la
enfermedad, el diagnoéstico, el tratamiento y la prognosis (prondstico) tengan sobre la

percepcion de su bienestar (Osorio, Marin, Bazan & Ruiz, 2013).

Aunado a lo anterior se ha reportado que las dimensiones fisicas y psicosociales han
sido las mas afectadas por la enfermedad en los nifios y adolescentes, y son las fisicas las
qgue han recibido una mayor atencion por parte de los investigadores (Quiceno & Vinaccia,
2008).

Fuentes, Palomo, Leiva & Fuentes, (2012) refieren que en diversas investigaciones se
ha observado variaciones de los niveles de calidad de vida en pacientes hemofilicos,
encontrando puntajes significativamente menores en los casos con hemofilia grave, en
comparacion con la poblacién general y las formas menos severas de la enfermedad, con
respecto a lo anterior no solo el nivel de cronicidad afectara la CV de los pacientes, sino
conductas y pensamientos estaran relacionadas con las consecuencias negativas que se
pueda presentar, el tener interés por el estudio de enfermedades crénicas nos lleva a
relacionar mas de un factor dentro del aspecto medico en este caso el social lo cual
permitira que pacientes y familiares logren identificar cuidados especificos que daran como

resultado una mejor calidad de vida sin importar el grado de cronicidad que se padezca.
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2.2 Calidad de Vida Relacionada con la Salud

De igual manera el concepto de Calidad de Vida se relaciond con la salud, esto
debido a que inicialmente se utiliz6 para llamar la atencion hacia el hecho de que no sélo la
cura o la sobrevida de los pacientes debia ser considerada importante, sino también el
bienestar de la persona (Fernandez, Dallo, Duran, Caperchione, Gutiérrez & Dapueto,
2010).

La Calidad de Vida relacionada con la Salud (CVRS) puede ser definida entonces,
como la evaluacion que la persona realiza sobre su grado de bienestar en diversos dominios
de la vida, considerando el impacto que en estos ha podido provocar una enfermedad tanto
fisica como mental y sus consecuencias (Urzta & Jarne, 2008).

El interés de los investigadores en el area de la Calidad de Vida en la Salud se ha
debido a que la intervencion terapéutica ha dado como resultados una mayor sobrevivencia
al padecer alguna enfermedad crénica, requiriendo que los pacientes se adapten a la

enfermedad y a los factores psicologicos y sociales que la rodean (Op. Cit.)

De igual manera se ha tenido el interés en la evaluacion de la CVRS el cual tiene
como objetivos describir la salud de la poblacibn y establecer comparaciones entre
subgrupos con determinadas caracteristicas (sociodemogréficas, regionales, etc.), ademas
de evaluar el efecto sobre la salud de las intervenciones sanitarias. El estudio de la CVRS
facilita el conocimiento del estado de salud y puede identificar niveles de morbilidad, valorar
el impacto sobre la salud de los tratamientos y facilitar la toma de decisiones clinicas
(Rajmil, Estrada, Herdman, Serra & Alonso, 2013).

Estudios desarrollados hasta el momento sobre CVRS en diferentes partes del mundo
con muestras de nifios enfermos (NE) con grupos control de niflos sanos (NS) han
evidenciado que entre menos edad tengan los primeros (NE), las dimensiones fisicas y
psicosociales de CVRS se ven mas afectadas si perciben en sus padres una preocupacion
emaocional por su estado de salud en general, a diferencia de los segundos (NS) (Quiceno &
Vinaccia, 2008).
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En las dimensiones fisicas, el sintoma mas insidioso ha sido el dolor, y se ha
evidenciado que en las dimensiones psicosociales, los factores emocionales vulneran mas la
percepcion global de CVRS, encontrandose que los sintomas de depresién en los nifios

estdn mediados por el sintoma del dolor y el tratamiento médico en general (Op.Cit.).

2.3 Desarrollo de los instrumentos PedsQL

Villarruel & Lucio, (2010) hacen mencién de la importancia de medir la CV como un
elemento que proporciona datos acerca de los problemas en el ajuste psicosocial, que son
secuela de los padecimientos que implican el sufrimiento del nifio o adolescente.

Entre los diversos instrumentos que se han elaborado para medir la Calidad de Vida,
se encuentra el Inventario de Calidad de Vida Pediatrico (PedsQL) de Varni (2004a) el cual
es un instrumento que se ha aplicado de forma extensa en diversas poblaciones y paises;
en un inicio, se probd en poblacion pediatrica con diversos padecimientos médicos, Yy
recientemente en poblacion normal (Huguet & MirG, 2007; Seid, Varni, Cummings &
Schonlau, 2006; Varni, Burwinkle & Seid, 2005, 2006; citado en: Villarruel & Lucio, 2010);
se le ha utilizado también en pacientes con fibromialgia (Varni, Burwinkle, Limbers & Szer,
2007; citado en: Villarruel & Lucio, 2010), obteniéndose en la mayoria de dichos estudios

propiedades psicométricas similares a las de la version original.

Este instrumento se ha utilizado tanto en estudios descriptivos como en otros
destinados a medir la eficacia en intervenciones médicas y psicosociales en relacion a la

calidad de vida (Villarruel & Lucio, 2010).

Por otro lado Fernandez, et al., (2010) mencionan que el PedsQL, es un instrumento
ampliamente estudiado y utilizado, diseflado para nifios, que tiene un médulo genérico para
calidad de vida pediatrica, que cuenta ademas con modulos especificos para varias
enfermedades crénicas y situaciones clinicas, tales como asma, artritis, dolor. Esta dirigido
tanto a niflos portadores de enfermedades cronicas como a nifios sanos. El Modulo

Genérico del PedsQL investiga cuatro areas o dimensiones de la CVRS del nifio:
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Funcionamiento Fisico, Bienestar Emocional, Funcionamiento Social, Funcionamiento
Escolar, utilizando para ello preguntas referidas al Gltimo mes, que se responden mediante

una escala Likert de cinco puntos (Fernandez et al., 2010)

El PedsQL cuenta con cuatro versiones, para el nifio de 8 a 12 afios y adolescente de
13 a 18 afios de edad. Para los nifios entre 8 y 18 afios existe una version para ser
completada por el nifio y otra para ser completada por sus padres. Para los nifios pequefios,

la Unica version es respondida por los padres (Op. Cit.)

Ademas del modulo genérico y de los modulos especificos para distintas situaciones
clinicas (hematologia, oncologia, gastrointestinal), existen otros instrumentos PedsQL
disefiados para evaluar la satisfaccion del cuidado de la salud en general, el impacto familiar
de la enfermedad y el nivel de informacion de la familia (Op. Cit.).

Debido a que es interés principal del presente trabajo, analizar la CVRS de pacientes
pediatricos con hemofilia, en el apartado siguiente se abordara dicho padecimiento de

manera detallada.
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3. ANTECEDENTES DE LA HEMOFILIA

La historia de la hemofilia se remonta a los antecedentes del siglo Il AC, en donde se
menciona lo que pudo ser entendido como hemofilia dentro de escritos judios, se
enmarcaba una reglamentacion de ser eximido el tercer hijo de una mujer si dos de sus
hermanos mayores habian muerto o sufrido grandes hemorragias después de la
circuncision. Existen otros antecedentes como relatos de hemorragias fatales después de
cirugias menores en hermanos o primos maternos, los cuales son caracteristicos de lo que

hoy se llama Hemofilia (Fundacion de la Hemofilia, Buenos Aires, 1997).

No se puede hablar de hemofilia sin mencionar el caso de la Reina Victoria de
Inglaterra, la reina Victoria descubrié una parte de sus antecedentes hereditarios con su
octavo hijo Leopoldo, duque de Albania quien padecié hemofilia. En esas épocas era
frecuente y comun que la realeza se guardaba a la realeza, habiendo muchas uniones entre
principes y duquesas por generaciones. Fue asi que Alexandra, nieta de la reina Victoria
contrajo matrimonio con Nicolds Il Zar de Rusia, dando a luz en 1904 a Alexis quien

también padecidé hemofilia es uno de los casos mas famosos de la historia (Op. Cit.).

La desesperacion de la familia Romanov trajo consigo que se buscara innumerables
tratamientos y médicos lo cual los llevo a conocer a Gregorio Rasputin, un mitico personaje

gue se ocupd de la dolencia de Alexis (Fundacion de la Hemofilia, Buenos Aires, 1997).

Debido a la historia que se presentd en la familia Romanov se consideré por mucho
tiempo a la hemofilia como una enfermedad de Reyes, sin embargo, hoy en dia se sabe que
afecta a uno de cada 10,000 varones sin distincion de razas ni estratos sociales (FMH,
2012).



3.1 Aspectos Generales

La hemofilia es una enfermedad genética de caracter recesivo, no contagiosa, es una
enfermedad cronica hereditaria, ligada al sexo [relacionada al cromosoma X...] citado en
Guia de Practica Clinica, IMSS, (2008), que se caracteriza por la insuficiencia de uno o mas
factores necesarios para la coagulacion sanguinea (FHRM, 2011; Pruthi, 2005 citado en:
Osorio, Marin, Bazan & Ruiz, 2013).

La persona con hemofilia, carece o no cuenta con la cantidad suficiente de uno de
los factores de coagulacion encontrados habitualmente en la sangre. Las formas mas
comunes de hemofilia son la A y la B. Las personas con hemofilia A (hemofilia clasica)
presentan insuficiencia del factor VIII, las personas con hemofilia B (también llamada
Enfermedad de Christmas) presentan insuficiencia del factor I1X (Federacién de Hemofilia de

la Republica Mexicana, A.C., 2013) (FHRM, A. C.).

La forma en que se presenten las hemorragias (internas o externas) en los pacientes
con hemofilia dependera de la gravedad de la enfermedad y del adecuado tratamiento que
se tenga, la hemofilia se clasifica en /eve, moderada y severa (Federacion Mundial de
Hemofilia, 2005)(FMH). El grado de severidad se clasifica en funcién del nivel de factor

deficiente (Fuentes, Palomo, Leiva & Fuentes, 2012).

Hemofilia Severa: Dentro de esta categoria se describe que de los 2 a los 4 afios

de edad los sitios de hemorragias principales son:

e Region periarticular (alrededor de las articulaciones)
e Tejidos blandos
e Musculos

e Articulaciones
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En la edad escolar y adolescencia los sitios de hemorragia principales son:

e En las articulaciones, las rodillas, tobillos, codos y hombros que con frecuencia son
de repeticion, si no se atienden adecuadamente puede llegar a la sinovitis cronica
(inflamacién de las articulaciones) y destruccion de la articulacion.

e Sangrado gastrointestinal

e Hematuria o sangrado en la orina

e Sangrado en el cerebro que es el méas grave

Se presenta el 1% o menos de actividad del factor de coagulacion en la sangre con p

resentacion de hemorragias espontaneas (FMH, 2005)

Hemofilia Moderada: Las hemorragias espontaneas son ocasionales y casi siempre
el sangrado se presenta después de un traumatismo o golpe. Los sitios de sangrado son
similares a los de los casos graves (Games & Troconis, 2006)

Se presenta del 1 — 5 % de actividad del factor de coagulacién en la sangre con
episodios hemorragicos espontaneos ocasionales o hemorragias graves después de

traumatismos o cirugias (FMH, 2005).

Hemofilia Leve: En la hemofilia leve los signos se presentan después de
traumatismos (golpes) de intensidad moderada o grave, pero en general los pacientes
evolucionan sin sintomas y frecuentemente, cuando se trata de primera vez en la familia, se

diagnostica en la pubertad o en la edad adulta (Games & Troconis, 2006).

Se presenta del 5 — 40 % de actividad del factor de coagulacion en la sangre con

presentacion de hemorragias importantes después de traumatismo o cirugia (FMH, 2005).

Las personas que padecen este desorden no sangran mas rapido de lo normal, pero
pueden sangrar durante un periodo mas prolongado, esto debido a que su sangre no
contiene una cantidad suficiente de factor de coagulacion (Federacion Mundial de Hemofilia
(FMH) A. C., 2012).
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Por otro lado, es poco frecuente que una mujer padezca hemofilia sin embargo se
puede presentar, esto es en el caso de que un hombre con hemofilia se relacione con una
mujer portadora. Este desorden puede presentarse de manera hereditaria o espontanea,

esta Ultima se presenta en un 30% de los casos registrados (Op. Cit.).

Cuando el padre tiene Hemofilia y la madre no, ninguno de los hijos heredara la
Hemofilia, pero todas las hijas seran portadoras del gen. Cuando la madre es portadora del
gen y el padre no presenta esta condicion, por cada uno de sus descendientes, hay un 50%
de probabilidad de que si es varén tenga Hemofilia y un 50% de probabilidad de que si es

mujer sea portadora del gen (Fig. 1) (Ramirez, 2010).

Madra portadora \Varan Padre hemofilico
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Fig. 1. Esquema de transmision de Hemofilia
recuperado el 22 de Marzo 2014 en
http://hemofiliaenchile.cl/que-es-la-hemofilia
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El tratamiento de este padecimiento consiste en la administracion del factor VIII o IX
de coagulacion deficitario, normalizando la coagulacion de la sangre durante el tiempo que
permanece en ella (unas 12 o 18 horas). El factor hay que infundirlo directamente en la
vena. Actualmente, en Espafia y paises ricos se administra el factor de forma profilactica, es
decir, desde los primeros afios de vida se pauta cada 48-72 horas.

En la mayoria de los casos son los padres los que aprenden a inyectar el factor
(previa capacitacion del personal especializado) para evitar el contacto con el hospital y asi
fomentar la autonomia. A partir de los 8 afios se ensefia a los nifios a administrarse el
factor favoreciendo el auto-cuidado y la independencia. Las ventajas del tratamiento
domiciliario son la disminucion del namero de hemorragias articulares (hemartros) y la
prevencion de hemartrosis recurrente, que ademas evitan la hospitalizacion y el absentismo

escolar (Rincén, Remor & Arranz, 2007)

En México no se cuenta aun con un tratamiento profilactico para todos los pacientes
diagnosticados, debe mejorarse la cultura de donacion de sangre para que México cuente
con el insumo principal para posteriormente realizar los derivados luego entonces no olvidar
mejorar las instalaciones para la fabricacion de dicho producto mejorando asi la calidad del
mismo evitando posteriormente enfermedades virales, llevando un estricto control con los

donantes.

3.2 Aspectos Médicos

La sangre se clasifica en 2 formas; por su grupo: A, B, AB y O; y por su factor RH:
positivo o negativo: A+, A-, B+, B-, AB+, AB-, O+ y O-. De la combinacion del Grupo y

Factor RH, se derivan los 8 tipos de sangre humana existentes (American Red Cross, 2014).

Los principales componentes sanguineos transferibles son (1) Sangre completa:
consta de globulos rojos, glébulos blancos y plaguetas (2) Glébulos rojos: transportan
oxigeno de los pulmones a los tejidos del cuerpo y llevan el diéxido de carbono de vuelta a

los pulmones para ser espirado (3) Plaquetas: pequefios fragmentos celulares incoloros
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contenidos en la sangre cuya funcion principal es relacionarse con las proteinas de
coagulacién para parar o prevenir las hemorragias (4) Plasma: un liquido compuesto de un
92% de agua, 7% de proteinas vitales, y 1% de sales minerales, azlcares, grasas,
hormonas y vitaminas (5) Crioprecipitado AHF: una porcién de plasma rico en factores

coagulantes, incluyendo el Factor VIII y fibrindbgeno (Op. Cit.)

La importancia de los componentes sanguineos es debido a que de estos se obtiene
el Factor Antihemofilico, medicamento primario para pacientes con este padecimiento. Los
concentrados de factores antihemofilicos pueden clasificarse en dos grandes grupos segun
su fuente de obtencién. Aquellos que se obtienen de plasma humano son los denominados
factores antihemofilicos plasmaticos y aquellos cuya obtencion se realiza por técnicas de
ingenieria genética en células de mamifero en cultivo, son los factores recombinantes

(Federacion Esparfiola de Hemofilia, 2008).

Cuando no se cuenta con la disponibilidad del producto ya sea factor de origen
humano o recombinante, se hace uso de los deméas derivados de la sangre (Plasma o
crioprecipitado) para controlar la hemorragia, ante estos derivados se corre el riesgo de
enfermedades virales, ya que no se tiene la seguridad de la pureza de dichos componentes.
Los pacientes con hemofilia carecen de un factor de coagulaciobn como ya se menciond, el

cual es sustituido por alguno de estos derivados de la sangre.

Es importante resaltar que existen X111 factores de coagulacion, sin embargo el factor
VI, no existe y se menciona el factor de Von Willebrand (VWF) al cual no se le ha asignado
un numero, la coagulacion consiste en una serie de reacciones que se generan en la
superficie celular y cuyo objetivo es la formacién de trombina en sitios de lesion vascular
(Gomez, Guerra, Dita, Damaso & Cabrera, 2011). La coagulacion normal de la sangre
dependera de multiples factores, la mayoria de ellos proteinas que circulan por la sangre en

distintos grados de concentracion (Rincon, Remor & Arranz, 2007).
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En situaciones fisiolégicas la sangre se mantiene en estado liquido dentro de la
vasculatura y al mismo tiempo es capaz de formar coagulos para sellar una herida. El
término hemostasia significa prevencion de la pérdida de sangre. Siempre que se lesiona un
vaso, la hemostasia se consigue por diversos mecanismos: espasmo vascular, formacién de
un tapon de plaquetas, formacién de un coagulo sanguineo y proliferacion final de tejido

fibroso para el completo cierre de la lesion (Griffin, 2001; citado en: Gémez et al., 2011).

La enfermedad es heredada en el 70% de los casos; en el otro 30% es consecuencia
de una mutacién novo lo cual se heredara a su descendencia con el mismo patrén recesivo
ligado al cromosoma X. Las alteraciones cromosomicas son, generalmente, mutaciones
puntuales en 46% de los casos, rearreglos (inversiones) en 42%, deleciones en 8%, y

mutaciones no identificadas en 4% (Garcia & Majluf, 2013).

El cuadro clinico que presenta regularmente una persona que padece hemofilia esta
en torno a episodios de sangrados los cuales pueden ser en piel, mucosas, musculos,
sistema nervioso central (SNC) y principalmente articular. Si bien dependiendo del grado de

deficiencia de los factores seran las manifestaciones clinicas (FMH, 2004).

Los pacientes con hemofilia presentan mas de un tipo de dolor, esto dependera de la
zona donde se presente la hemorragia, generalmente reciben tratamientos con analgésicos
suaves, reposo, colocacién de hielo en las zonas de dolor, compresion y elevacién. En casos
en los que el dolor es mas intenso podria ser necesario administrar opioides para
proporcionar un alivio adecuado a fin de restablecer la funcién de la articulacion (Elande &
Barry, 2003; citado en: Riley, Witkop, Hellman & Akins, 2011).
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Cuando se presentan repetidas lesiones en una articulacion (hemartrosis) y
exposicion a los efectos inflamatorios y oxidantes de la hemoglobina aparece una compleja
artropatia hemofilica. Los efectos iniciales son dolor agudo, inflamacién y disminucién del
rango de movimiento (Raffini & Manno, 2007; citado en: Riley, Witkop, Hellman & Akins,
2011). Dolor, discapacidad y disminucion en la calidad de vida son los efectos de largo plazo
que agobian al paciente con artropatia hemofilica (Riley, Witkop, Hellman & Akins, 2011).

El tratamiento médico de la hemofilia es una condicidén necesaria, pero no suficiente,
para conseguir el bienestar del enfermo puesto que existen otros factores que inciden en el

desarrollo y afrontamiento de la enfermedad cronica (Rincon, et al., 2007).

3.3 Estadisticas a Nivel Mundial y en México

Hoy en dia la incidencia mundial de la hemofilia es la misma para todas las
poblaciones y grupos raciales, se ha estimado en hemofilia A 1: 10,000 habitantes hombres
y en el caso de la hemofilia B 1: 40,000 habitantes hombres (Guia de Préactica Clinica, IMSS,
2008). Los informes sobre prevalencia de la hemofilia A (por 100 000 varones) varian

considerablemente entre paises (Stonebraker, Bolton, Soucie, Walker & Brooker, 2011).

De acuerdo a la Federacion Mundial de Hemofilia actualmente existen registrados
més de 100,000 pacientes con Hemofilia en 77 paises, sin embargo, se estima que deben
existir 400, 000 personas con este padecimiento en todo el mundo. En Estados Unidos de
Ameérica existen aproximadamente 15,000 pacientes con hemofilia registrados. En el caso
de México, de acuerdo a cifras proporcionadas por la Federacion de Hemofilia de la
Republica Mexicana (FHRM), se tienen registrados aproximadamente 4,217 pacientes con
hemofilia, sin embargo, de acuerdo a la estimacion deben existir aproximadamente 5,249
pacientes en todo el pais (Guia de Practica Clinica, IMSS, 2008). Aproximadamente en el
mundo nacen anualmente 400 bebés con hemofilia (Centros para el Control y la Prevencion
de Enfermedades, 2013) (CDC).
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En México la Federacion de Hemofilia de la Republica Mexicana (FHRM) A.C. se ha
encargado por afios de la atencién de estas personas y reporta, a través de su portal de
internet los datos de la prevalencia de dicho padecimiento en los ultimos 12 afios (ver Tabla
1).

ANO PcH/evW/ Otras Def Acumulado Ultimo Periodo
2001 2,118
2002 2,213 4.49% 4.49%
2003 2,254 6.42% 1.85%
2004 2,574 21.53% 14.20%
2005 3,030 43.06% 17.72%
2006 3,387 59.92% 11.78%
2007 3,712 75.26% 9.60%
2008 3,916 84.89% 5.50%
2009 4,391 107.32% 12.13%
2010 4,533 114.02% 3.23%
2012 4,925 Datos actualizados al 31 de diciembre

Tabla 1. Numero de pacientes con hemofilia y otros trastornos de la coagulacién
reportados por la FHRM A.C. recuperado el 6 de septiembre 2013 en
http://www.hemofilia.org.mx/

En los Estados Unidos, a la mayoria de las personas se les diagnostica la hemofilia a
muy temprana edad. Con base en datos de los CDC en este mismo pais, tomandolo como
parametro, la mediana de edad al diagndstico es de 36 meses para las personas que tienen
hemofilia leve, 8 meses para las que tienen una enfermedad moderada y 1 mes para

aquellas con hemofilia grave (CDC, 2013).

25


http://www.hemofilia.org.mx/

Existen muchas razones posibles para el informe de un menor nimero de casos de
hemofilia A, autores como Aledort, (1998; citado en Stonebraker, Bolton, Soucie, Walker &
Brooker, 2011) observo que la mayoria de los pacientes con hemofilia del mundo: (1) no
han sido identificados debido a una falta de capacidad diagndstica, (2) no tienen acceso a la
atencion, (3) no tienen recursos economicos, y (4) tienen poca o nula disponibilidad de
terapia de reemplazo de factor VIII (FVIII). Sin tratamiento, las personas que padecen
hemofilia severa con frecuencia mueren durante la infancia o la vida adulta temprana [12-
15] lo que da por resultado una menor prevalencia en relacion con el numero de casos

nacidos (Stonebraker, et al., 2011).

El acceso al tratamiento es el principal desafio que enfrentan la mayoria de las
personas con hemofilia en el mundo; y México no es la excepcion. La Federacion de
Hemofilia de la Republica Mexicana (FHRM) calcula que de las 6,000 personas que lo
padecen en el pais, s6lo 30% (1,476 personas) reciben tratamiento médico adecuado (El

financiero, recuperado Junio 24, 2013)

En México, se calcula que existen mas de 6,000 personas con hemofilia, aunque con
nombre y apellido sélo se tiene el registro de 4,925, muchas de las cuales no cuentan con
ningun tipo de seguridad social. A pesar de que desde el 2011 el Seguro Popular incluyo la
atencion de nifios con hemofilia, éste s6lo abarca a aquellos menores de 10 afios, de
manera que aun existe un universo de nifios y adultos vulnerables a este padecimiento (Op.

Cit))

Estadisticas de las autoridades sanitarias hablan de que cada tratamiento de
hemofilia cuesta mas de 110,000 pesos al afio, lo que da un panorama de la complicada
situacién que tiene que vivir una familia que no cuenta con seguridad publica o el

tratamiento completo (Op. Cit.)
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3.4 Aspectos Psicologicos

Sin duda alguna, cualquier tipo de enfermedades, generan una serie de efectos de
tipo emocional, conductual y social que interactian entre si; dichos factores psicosociales se
van transformando a la par que la vivencia de la enfermedad (Alvarez, 2002; citado en:
Cantl & Alvarez 2009). Los aspectos psicosociales influyen en el curso de la enfermedad

una vez que ha aparecido (Bloom, 1988; citado en: Cantt & Alvarez 2009).

Lopez, Ramirez, Esteve & Anarte, (2002); citado en: Milena et al. (2007), mencionan
estudios en donde se ha observado la relacion entre el aspecto psicoldgico y el deterioro
cuando se padece una enfermedad cronica, encontrando diferencias de personalidad que
probablemente ocasionan a los individuos a ser mas propensos a desarrollar factores que

afecten el curso de la enfermedad o el prondstico.

Thoits (1983); citado en: Cantl & Alvarez (2009), menciona que padecer alguna
enfermedad cronica conlleva a un reajuste de pensamientos y comportamientos. Lo
anterior, puede dividirse en sucesos positivos y negativos, positivos como la adaptacion y
conocimiento de la enfermedad y negativos como sintomas adversos no relacionados con la
enfermedad (Paez, Iraurgui, Valdosera y Fernandez, 1993; citado en: Cantt & Alvarez
2009). Por otro lado, se han descrito personalidades que son caracterizadas principalmente
por la falta de expresién emocional (Vinaccia, Arango, Cano, Tob6n, Moreno & L6pez, 2006;
citado en: Milena, Vinaccia, Riveros, & Quintero, 2007), o bien, la personalidad resistente,
cuya caracteristica fundamental es el fuerte sentimiento de control sobre la vida y de
compromiso con ciertas metas y objetivos (Pefiacoba & Moreno, 1998; citado en: Milena, et
al., 2007).

Debido a dicha influencia de factores psicoldgicos dentro de los pacientes, familiares
y personas que rodean a una persona que padece hemofilia, el apoyo psicosocial constituye
una parte importante de los cuidados integrales, ya que el tratamiento médico por si solo

no se traduce automaticamente en un mejoramiento en la calidad de vida (Cassis, 2007).
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4. TRABAJOS REALIZADOS CON FAMILIAS DE PACIENTES CON
HEMOFILIA

De acuerdo a la literatura se han realizado estudios enfocados a los pacientes con
hemofilia y familiares, principalmente orientados en el aspecto médico, psicologico y social.
La Federacion Mundial de Hemofilia sefiala que el desafio actual es ayudar a prestar un
cuidado integral a todas las familias con este padecimiento (Sarmiento, Carruyo, Carrizo,

Vizcaino, Arteaga & Vizcaino, 2006)

Las relaciones interpersonales en general, las ocupaciones, la familia y la pareja
constituyen las dindmicas de interaccidon fundamentales donde los procesos de salud y
enfermedad se expresan. Por tanto, son los/as amigos/as, los/as comparfieros/as de trabajo,
los familiares y la pareja quienes se convertiran en los principales actores, testigos y

quienes conviven en dichos procesos (Ledon, 2011).

En la mayoria de los casos no toda la familia esta implicada en los tratamientos y
cuidados del paciente, es la mama la que llega a adoptar el papel principal como cuidadora
sin contar con las habilidades y/o conocimientos especificos para el cuidado del enfermo, al
respecto Barrera, Galvis, Moreno, Pinto, Pinzén, Romero & Sanchez, (2006), describen las
habilidades de cuidado de los cuidadores como el potencial que tiene la persona adulta que
asume el rol de cuidador principal de un familiar o persona significativa que se encuentra en

situacién de enfermedad cronica discapacitante.

La hemofilia no so6lo afecta a la persona que la padece, sino a toda su familia, es por
ello que debe incluirse a los hermanos y a quienes rodeen al paciente en las sesiones de
asesoria proporcionando informacion basica sobre el padecimiento, asi mismo permitir que
los hermanos u otros familiares expresen sus sentimientos respecto al rol e importancia en
la familia (Cassis, 2007).



Enfermedades con caracter crénico como en este caso lo es la hemofilia trae consigo
factores estresantes que repercuten negativamente en el bienestar y calidad de vida (Isidro,
2002), ya que [...el ser cuidador familiar de una persona con enfermedad crénica significa
en gran parte tener que dejar el trabajo o modificar la vida para asumir esas tareas] (Grupo
de cuidado al paciente crénico, 2000; citado en: Barrera, Galvis, Moreno, Pinto, Pinzén,
Romero & Sanchez, 2006).

Siguiendo la misma linea Rincén, Remor & Arranz, (2007) reportaron en un estudio
donde se evalud el estrés y el esfuerzo hecho por los padres con nifios con hemofilia, donde
la frecuencia y esfuerzo percibido para afrontar las situaciones relacionadas con el cuidado

médico han sido mayores para los padres con un nifio enfermo grave.

En un interesante estudio, Huszti, Elkin & Holland, (1998); citado en: Isidro, (2002),
hallan diferencias significativas en los informes de padres de nifios que padecen hemofilia
en relacién con los emitidos por padres de nifios sanos en cuanto a un peor estado fisico,
maés limitaciones fisicas y mayor cantidad de tiempo dedicado a sus hijos. Con base a lo
mencionado por Isidro, (2002) Grupo de cuidado al paciente crénico, (2001); citado en:
Barrera, et al. (2006) expone que los cuidadores principales, y quienes los apoyan de
manera importante en el cuidado, tienen con frecuencia un sentimiento de carga generado
por las responsabilidades de cuidar a otra persona, dependiente en muchos aspectos de la
vida diaria, y por el estrés de tomar constantemente decisiones que afectan la propia vida y

la del ser querido.

El cuidar a un paciente con enfermedad crénica puede generar un nivel de
dependencia por parte del enfermo, entendiendo la dependencia como la necesidad de
ayuda o asistencia importante para las actividades de la vida cotidiana, sin embargo la
dependencia se puede clasificar en:

a. Total dependencia: en este tipo de dependencia hay una pérdida total de la
autonomia y, por lo tanto, se necesita indispensablemente de un cuidador

para cumplir con las actividades basicas de la vida diaria e instrumentales.
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b. Parcial dependencia: en este tipo de dependencia el individuo es capaz de
favorecer el autocuidado; pero necesita un cuidador que le proporcione apoyo
y acompafiamiento en algunas actividades instrumentales, en el proceso de la
enfermedad y en la asistencia a los servicios de salud (Achury, Castafio,
GOmez & Guevara, 2011).

Lo anterior generara en el familiar (cuidador), el experimentar cambios en su vida
cotidiana, relacionados con la transformacion de roles, responsabilidades familiares,
cambios en los estilos de vida y las relaciones de apoyo (Op. Cit.). Asi mismo la gravedad
de la enfermedad podria generar que los cuidadores descuiden su propia salud ya que los
servicios disponibles se emplearan solo para el paciente (Morton, Laurence, 1995; citado

en: Barrera, et al., 2006)

Por otro lado autores como Barlow & Ellard (2006); citado en: Rodriguez (2011),
realizaron una revisién bibliografica basada en la evidencia de efectos negativos en el
bienestar psicosocial de nifios y nifias con enfermedades crénicas y en sus padres, madres,
hermanos y hermanas. Los autores identificaron, que, con las enfermedades croénicas, p.€j.,
el dolor y la fatiga interfieren en diversos aspectos de la vida cotidiana de las familias, y que
los padres y madres experimentaron mayor ansiedad en cuanto al futuro de sus hijos e

hijas.

Rodriguez, (2010); citado en: Rodriguez (2011), documentd e identificoO en su tesis
“Calidad de vida de nifios con hemofilia en Costa Rica”, que madres de nifios con hemofilia
y sus familias, describen diversas situaciones que les generaban preocupacion y desgaste,
fisico y emocional. Al respecto Franchini & Mannucci (s/a); citado en: Fuentes, Palomo,
Leiva & Fuentes, (2012) hacen referencia a que en los pacientes con hemofilia los
sangrados, infecciones, complicaciones musculo-esqueléticas, falta de empleo, necesidad de
cuidados diarios y no poder participar en actividades cotidianas, ocasiona dificultad en su

crecimiento y desarrollo integral, lo que a menudo afecta su calidad de vida.
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Aunado a lo anterior, Osorio, et al. (2013), encontraron que en cuanto al grado
clinico de la hemofilia y su relacién con el nivel de calidad de vida, los pacientes con
hemofilia severa, se ubican en niveles de calidad de vida medio y/o alto, presentando solo
el 21% de los casos, calidad de vida baja; de la misma manera un dato que no se esperaba
fue que en los pacientes con nivel de severidad leve, no exista ningun caso de calidad de

vida alto.

Como resultado de lo anterior, Ledon (2011) refiere que las enfermedades cronicas
considerada a la hemofilia dentro de esta clasificacion, son el resultado de la integracion de
multiples factores, en especial de caracter social, que involucran cambios epidemioldgicos,
demogréaficos, medioambientales, relativos a estilos y modos de vida y a la individualidad,

teniendo repercusiones en multiples espacios y dimensiones.

4.1 Repercusiones fisicas de la familia

El padecer cualquier tipo de enfermedad trae consigo repercusiones en el estado
fisico, ya sea hablando del paciente, cuidador primario o miembros familiares cercanos al
paciente. Leddn, (2011), refiere que en el proceso de enfermedad, los aspectos sociales e
individuales juegan un rol importante en la manera de vivenciarlo.

Siendo entonces la familia, uno de los espacios de vida més impactados a partir de la
aparicion de una enfermedad crénica y a la vez, uno de los espacios que mayor potencial

sostiene para revertir positivamente la situacion de salud (Ledén, 2011).

Grau & Fernandez, (2010) mencionan que las familias con un hijo enfermo tienen
gue adaptarse a las diferentes fases de la enfermedad:

e Fase de crisis: Comprende el periodo previo al diagnoéstico. En esta fase se
manifiestan los sintomas y existe la sospecha de que algo no va bien. En este
periodo hay que aprender a convivir con los sintomas, adaptarse al hospital y a las
exigencias de los tratamientos, dar significado a la enfermedad, aceptar el cambio y

reorganizarse.
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e Fase croénica: Es intermedia entre el diagnostico y la fase terminal. En esta fase hay
gue compatibilizar las necesidades de la enfermedad con las necesidades de la

familia.

e Fase terminal: La sensacion de pérdida esta presente. Hay que afrontar la muerte

y el trabajar el duelo.

Las personas que proveen este cuidado no solo presentaran estrés por las fases
anteriormente sefaladas, sino también existirAn consecuencias sociales, emocionales,
fisicas y de salud; en este sentido, se hace referencia a la sobrecarga emocional, depresion,

fatiga, pérdida del apetito, insomnio y aislamiento social (Giraldo & Franco, 2006)

Los factores a los que esta expuesta la familia conllevan una confrontacién con dicha
experiencia (el diagnostico del padecimiento), creando dentro de la familia un nuevo
sistema de demandas y disminuciones en el comportamiento de cada individuo con la
necesidad de crear nuevas habilidades y capacidades a nuevos problemas no aprendidos y

no conocidos hasta ahora (Baider, 2003).

Ciertas familias tienen una base mas vulnerable a la crisis recurrente de la
enfermedad en comparacién a otras y la confrontan con sentido de desesperacion,
ambigledad, pérdida de control, reflejado en una interaccion disfuncional y conflictiva entre
los miembros de la familia (Bloom, Stewart, Johnston, Banks & Fobair, 2001; citado en:
Baider, 2003).

Debe considerarse que el malestar fisico que presentan pacientes y familiares puede
disminuir o bien no incrementar, si existe: (1) un conocimiento del padecimiento, (2) si se
tienen un tratamiento adecuado (3) si se cuenta con el apoyo familiar, esto con la finalidad
de saber qué factores pueden estar interviniendo en el deterioro de la CV del paciente o del

mismo miembro de la familia.
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A partir de lo anterior autores como Osorio, en prensa (2013) en su estudio realizado
a padres con hijos que tienen hemofilia, reporta que la salud fisica de los progenitores,

sufren repercusiones como insomnio, dolores de cabeza o de estomago, etc.

Acto seguido de los malestares fisicos no se queda de lado la sintomatologia
psicolégica que pueden presentar pacientes y familiares por dicho padecimiento, hablando
de cualquier tipo de enfermedad cronica, debido a que estos también presentaran
repercusiones tanto en la adherencia terapéutica, como en el funcionamiento fisico, social y

en el proceso de recuperacion.

4.2 Repercusiones psicoldgicas relacionadas con sintomas fisicos

En la etapa en la que la familia recibe la noticia de que uno de sus hijos padece de
alguna enfermedad crénica se presentan diversos reajustes en los roles familiares asi como

también en la percepcién de vida y actividades diarias.

Osorio, (2013) refiere que en el padecimiento de hemofilia sin un tratamiento
adecuado provoca limitacion en las actividades; contintias e inesperadas hospitalizaciones o
visitas ambulatorias frecuentes, no afecta Unicamente al paciente si no a su entorno mas
cercano, toda la familia y especialmente los padres, se ven afectados por lo anteriormente

descrito.

En estudios como el realizado por Rincén, Remor & Arranz, (2007) consideraron que
los nifios con diferentes enfermedades cronicas experimentan estresores comunes como el
dolor, la hospitalizacion, las visitas médicas, los efectos secundarios de la medicacion, las
posibles limitaciones funcionales y el absentismo escolar, lo que a su vez puede generar
estrées en los padres (Fernandez-Castillo & Lopez-Naranjo, 2006; Shapiro et al., 2001;
Wallander & Varni, 1998; citado en: Rincon, et al., 2007).
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Los sujetos suelen referirse a la familia como la fuente de apoyo (material, pero
sobre todo emocional) por excelencia. Las acciones de acompafiamiento a lo largo de todo
el proceso, de comunicacion, de busqueda activa de soluciones, y de provision de cuidados,
se convierten en estimulos fundamentales para atenuar el impacto de la enfermedad,
fomentar la adhesion al tratamiento y lograr la recuperacion de la salud (Ledon, 2011).

Durante la larga trayectoria de la enfermedad, muchas familias pasan por ciclos
repetitivos de enojo, desamparo, esperanza, frustracion, ambigtiedad, falta de control, de
ajuste y readaptacion (Baider, 2003). Los padres reportan cambios emocionales que
conllevan a un mal desemperfio fisico repercutiendo en actividades diarias ya sean laborales
0 sociales.

Asi la hemofilia al ser una enfermedad crénica afecta el estado emocional de los
padres ya que: a) es una enfermedad tratable, pero no curable; b) se detecta en los
primeros afios de vida del nifio; ¢) es una enfermedad genética que, al transmitirse de
padres a hijos, puede dar lugar a sentimientos de culpa; d) muchos de los episodios
hemorragicos son espontaneos y desestructuran la rutina de los nifios y su familia; e) las
hemorragias causan dolor y sufrimiento, y afectan a la calidad de vida, y la hematuria,
epistaxis, hemorragias digestivas o cerebrales no son muy frecuentes pero pueden ser
graves; f) el tratamiento de la hemofilia ha transmitido infecciones virales (por ejemplo,
VIH, VHC), lo cual genera ansiedad y miedo en los familiares; g) los cambios fisicos debido
a las hemorragias o hemartros pueden generar aislamiento, miedo, depresion o agresividad
(Celiker, Kutsal, Oy, Onur&Gurgey, 2000; citado en: Rincon, et. al., 2007); y h) el desarrollo

de inhibidor ante el factor (Remor, Arranz y Miller, 2002; citado en: Rincon, et al., 2007).

4.3 Aspectos sociales de la enfermedad

Los padres tienen que adaptarse a las caracteristicas de cada enfermedad en sus
diferentes fases (diagndstico, tratamiento...) reestructurando su vida familiar, y adquiriendo
nuevos roles como: el de <<cuidador primario>>0 bien en algunos casos cuando se
presenta el aislamiento social por parte del paciente o de algun miembro que lo rodea

abandona su circulo de apoyo primario (Grau & Fernandez, 2010).
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Osorio, (2013) reporta que a los progenitores les cuesta hablar de la salud de su hijo
con los demas y que sienten que los otros no entienden su situacion familiar. Por otro lado
las actividades sociales también se ven afectadas ya que los progenitores reportaron
sentirse aislados de los demés, no tener suficiente energia para las actividades sociales y

tener problemas en conseguir apoyo de los otros.

Los padres pueden sentirse culpables, responsables y desesperanzados, asi como
preocupados por la enfermedad y futuro de sus hijos. Desde el momento mismo del
diagnadstico se inicia el proceso de adaptacion (individual y/o social) a lo largo del cual se
utilizarédn diversas estrategias de afrontamiento que derivardn en un mejor o peor ajuste a
la situacion (Rincon, et. al., 2007). Saviolo-Negrin et. al., (1999); citado en:Rincon, et. al.,
(2007); observaron que los padres de nifios con hemofilia padecen estrés, presentan

tendencia a la depresion, al desajuste social y sentimientos de culpa.

Finalmente se puede mencionar que los pacientes con hemofilia han presentado
durante su trayectoria de vida limitaciones por parte de la gente que les rodea (Primos,
Padres, Hermanos, Profesores, etc.) debido a la poca informacién que se tiene acerca del
padecimiento, por ello la informacién que se adquiera de esta investigacion pretende

promover difusion para una mejoria en la CV de pacientes y familiares.
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5. CALIDAD DE VIDA RELACIONADA CON LA SALUD PERCIBIDA POR
PACIENTES CON HEMOFILIA DE 8 A 12 ANOS Y SUS PADRES DEL
DISTRITO FEDERAL Y ESTADO DE MEXICO.

5.1 Método

Objetivo
Analizar y describir la percepcion de los niveles de Calidad de Vida relacionados con |
a Salud (CVRS) de pacientes con hemofilia de 8 a 12 afios de edad y sus padres, residentes

en el Distrito Federal y Estado de México a través del PedsQL™ 4.0.

Participantes

Participaron 48 varones con hemofilia A o B de 8 a 12 afios de edad, registrados en
el padron de la FHRM A.C. que asistian a consulta externa en algun hospital publico del
centro del pais (Cd. de México y Estado de México), y sus padres; los criterios de
elegibilidad de los pacientes fueron los siguientes: tener por lo menos 6 meses de haber
sido diagnosticados con hemofilia, asistir a control médico regular en cualquiera de los
centros hospitalarios registrados en la FHRM A.C, y presentarcapacidad cognitiva normal. A
todos los participantes se les explico en qué consistia su participacion y tanto a los padres
como a los pacientes, se les pidié que firmaran el consentimiento informado para participar

en el estudio.

Diserio
Mediante un estudio transversal exploratorio, descriptivo correlacional (Campbell y
Stanley, 1982) a cada paciente se le aplicé el cuestionario PedsQL Versién para Padres y la

version para Nifios, con el objetivo de la medicidén de Calidad de Vida.



Instrumentos

Se aplicaron los siguientes instrumentos:

Cuestionario Sobre Calidad de Vida Pediatrica Version 4.0 — Espafiol para México
Reporte para nifios (edades 8-12) (PedsQL™ 4.0; 8-12) (# Autoriz.30233) (Varni, Seid &
Rode, 1999; Varni, Seid & Kurtin, 2001; Varni, Burwinkle, Seid & Skarr, 2003).

Cuestionario Sobre Calidad de Vida Pediatrica Version 4.0 — Espafiol para México
Reporte de padres para nifios (edades 8-12) (PedsQL™ 4.0 — Parent 8-12) (#
Autoriz.30233) (Varni, Seid & Rode, 1999; Varni, Seid & Kurtin, 2001; Varni, Burwinkle, Seid
& Skarr, 2003).

El instrumento PedsQL™ fue auto administrado a los nifios y sus padres, esto se
realiz6 en algunos casos de manera simultdnea con un solo instructor, en otros casos se
realizd de manera independiente, aplicando primero la forma nifios y en segundo momento
forma padres, el aplicador, en este caso psicélogo, capacitado por la directora de la
investigacion, para aplicar el cuestionario y resolver las dudas que se pudieron haber

presentado en los nifios y en los padres.

La aplicacion para los nifios y sus padres se llevd a cabo en diferentes contextos
como: Hospitales del D.F, Domicilio del Paciente, Casa de la Hemofilia y el ISSEMYM de
Toluca, al inicio de la aplicacién se les entregé una Carta de Consentimiento Informado,
donde se les solicitdé su participacion voluntaria en el estudio y se les explico en términos

generales en qué consistia el mismo.

Dichos cuestionarios evaltan cuatro dominios los cuales son: Salud, actividades
fisicas, aspectos emocionales, sociales y escolares. El PedsQL utiliza una escala tipo Likert
de 5 opciones de respuestas, puntuadas de 0 a 4 para los grupos de 8 a 12 afios y sus
padres (0O = nunca es un problema, 1 = casi nunca, 2 = algunas veces, 3 = con frecuencia,

4 = casi siempre). Los valores obtenidos de los items 62 son revertidos y linealmente
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transformados a una escala de 0-100 (0 = 100, 1= 75, 2= 50, 3= 25, 4= 0), de manera
gue mientras mas alto es el resultado obtenido, mejor es la Calidad de Vida Pediatrica
(CVP).

Para crear los puntajes de la escala, los resultados son computados como la suma de
los items dividido por el nimero de items respondidos, con el fin de tener presente la
perdida de informacién. Si mas del 50% de los items de la escala se pierden, el puntaje de
la escala no se computa. Cuando la pérdida es menor al 50%, se ingresa el promedio de los

items completados, obteniéndose informacién fidedigna.

Para crear el puntaje del resumen de Salud Psicosocial (Psychosocial Health
Summary Score) el promedio se computa como la suma de los items dividido por el nimero
de items respondidos en las escalas de funcionamiento emocional, social y escolar. El
procedimiento para hacer el puntaje total de Salud Fisica, es similar al mencionado y solo

abarca el dominio de Salud Fisica (8 items).

Procedimiento

Se selecciond la muestra a partir del padron de registro de la FHRM A.C., se citd a los
pacientes y por lo menos a uno de sus padres para aplicar el cuestionario respectivo,
pidiéndoles que firmaran el consentimiento informado. Se revisaron los cuestionarios para
evitar que existieran cuestionarios incompletos. Se disefi6 la base de datos en el programa

SPSS y se procedio a la captura de las respuestas obtenidas.

Durante la primera etapa de registro, se localizé a los pacientes via telefonica
ademas se identificaron por medio de las platicas mensuales o bien, directamente de la
base de datos proporcionada por la FHRM A.C., al tener el primer contacto con el tutor del
paciente se concretaron citas para asistir al domicilio, hospital o la Casa de la hemofilia y

poder llevar a cabo el llenado de los cuestionarios.
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Analisis de datos

Se llevd a cabo un andlisis descriptivo de las variables sociodemograficas de la
muestra; se calcularon y describieron los puntajes de cada uno de los 4 dominios que
componen el Instrumento; se compararon las medias de los diversos subgrupos (tipo de
hemofilia y severidad), a través de un analisis de varianza de un factor (ANOVA) con
comparaciones post hoc mediante la prueba HSD de Tukey, para determinar las diferencias
significativas entre cada uno de estos subgrupos, y se obtuvieron las correlaciones entre las
diferentes variables y las areas del cuestionario. Para apoyar el analisis de datos se uso el

programa estadistico SPSS19.
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5.2 Resultados

Descripcion de los participantes

Se entrevisto a 50 pacientes varones con trastornos de la coagulacion y a sus padres
o0 tutores, quienes respondieron el instrumento de calidad de vida relacionada con la salud
(CVRS, Varni, 1998).

Dos de las entrevistas se eliminaron ya que no estaban completamente compiladas,

por lo que el andlisis que se presentara es de 48 pacientes.

Datos de los pacientes

La media de edad de los pacientes entrevistados fue de 10.04 (d.s.=1.53), el 83%
padece hemofilia A, el 9% hemofilia B, 4% deficiencia FV y 4% estan diagnosticados como
Von Willebrand. Respecto al grado clinico el 11% padecen hemofilia leve, 35% moderada,
52% severa, 2% Vw tipol.

La media reportada de la edad del diagnéstico fue de 28.4 meses y los datos fluctian
desde recién nacido hasta los 144 meses.

En cuanto al tipo de tratamiento que reciben se encontré que el 2% afirmd ser
atendido con crioprecipitados, el 50% exclusivamente con factor y el 48% restante con una
combinacion de ambos, -mencionaron que por lo menos una vez habian recibido plasma o
crioprecipitados-.

Respecto al nimero de hospitalizaciones en los Gltimos 6 meses, se tiene que el 38%
de los participantes no tuvo que ser llevado al hospital, el 11 % fue una sola vez, el 21%, 2
veces y el numero de hospitalizaciones fluctu6é de 0 a 12 en este periodo, como se puede

ver en la figura 2.
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Porcentaje de Hospitalizaciones reportados por
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Figura 2. Porcentaje del nimero de hospitalizaciones sufridas
por los PCH en el Gltimo semestre.

Como se puede observar en la figura 3 las complicaciones que tuvieron los
participantes en el estudio fueron de 0 a 12, presentando dos complicaciones en seis meses

la méas frecuente.

Porcentaje de Complicaciones reportados por
los Pacientes de la muestra
100 -
90 -
80 -
70 -
60 -
50 - 40
20 - 36
30 -
20 - 12 g
10 - 4
o 1l | B e
0 1 2 3 4
Numero de Complicaciones

Figura 3. Porcentaje del nimero de complicaciones sufridas
por los PCH en el dltimo semestre.
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En los que se refiere a la escolaridad el 81% de los participantes esta en la primaria
y el restante 19% ya cursa la secundaria.
Respecto a la practica del deporte el 48% de los nifios afirmaron no hacer o no haber
hecho con regularidad ninguna actividad fisica, el 23% practica natacion, el 2% futbol, el
6% afirmo que dejé de practicar natacion en los ultimos 6 meses y el 21% no contesto (ver

figura 4).

¢éPractica algun Deporte?

48%

23% 21%

2% 6%

No Natacion Futbol Natacion No-Contestd
Interrumpida

Figura 4. Porcentaje de los deportes practicados por los PCH entrevistados

Los participantes que reportaron tener antecedentes familiares de hemofilia fueron
49% vy el 51% restante afirmo6 no tener antecedentes o bien no saber si los habian tenido.

De este 49%; el 25% mencion6 que su abuelo padece o padecia hemofilia, el 55%
tiene un tio con el padecimiento, el 7% algun primo y el 4% un sobrino.

Respecto al niumero de hermanos el 9% no tiene, el resto fluctia de 1 a 4 como se

puede observar en la Figura 5.
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Figura 5. Porcentaje del numero de hermanos que Tienen los
PCH entrevistados

Datos de los cuidadores

Respecto a los datos de los progenitores, el 96% eran del género femenino (madres
o abuelas) y el 4% restante eran varones (padres); los mismos tienen una media de edad

de 36.26 afios (d.s.= 7.1) y sus edades fluctian de 25 a 63 afios.

En lo que se refiere a su escolaridad la mayoria de ellos tiene estudios de secundaria

(ver tabla 2).

Escolaridad padres Porcentaje

Primaria 13
Secundaria 44
Bachillerato 30
Universidad 13
Total 100%

Tabla 2. Frecuencia y porcentaje del numero de hermanos que tienen los PCH
entrevistados
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Percepcion de calidad de vida relacionada con la salud de los PCHde 8 a 12

anos y sus padres

El instrumento PedsQLTM 4 permite obtener diferentes medidas: la calidad de vida
general, la que se refiere al aspecto fisico, la salud psicosocial y el funcionamiento
emocional, social y escolar.

Como se puede observar en la tabla 3, la media mas alta tanto en el auto-reporte de
los nifios como en el de sus padres es en la salud fisica. Se puede ver también, que la
segunda media mas alta en los pacientes esta en el funcionamiento emocional mientras que

la segunda media mas alta en los padres fue en el funcionamiento social.

Escalas Minimo | Maximo | Media DS

Informe de los Nifios

Puntuacion General 33.7 90.2 65 14.6
Salud Fisica 18.7 100 69.9 17.7
Salud Psicosocial 31.7 91.7 62.5 15.2
Funcionamiento Emocional 30 95 67.9 15.4
Funcionamiento Social 20 95 66.3 20.2
Funcionamiento Escolar 5 100 53.3 21
Informe de los Padres

Puntuacion General 28.3 93.5 65.5 15.7
Salud Fisica 0 100 68.3 | 21.9
Salud Psicosocial 35 90 63.9 14.9
Funcionamiento emocional 25 100 65.3 17.7
Funcionamiento Social 30 100 65.6 17.8
Funcionamiento escolar 15 100 60.7 214

Tabla 3. Media de las puntuaciones obtenidas en el instrumento
PedsQL™4 por 48 nifios y sus padres

Respecto a la clasificacion de los niveles de calidad de vida se tiene que segun el
auto-reporte de los nifios, el 60.4% esta en alto riesgo; mientras que segun lo reportado
por los padres el porcentaje disminuye a 54.2%. Estos datos demuestran que mas de la
mitad de los PCH tienen mala CV y estan en alto riesgo de tener afectaciones serias y esto

es percibido tanto por los nifios como por los padres (Ver figuras 2 y 3).
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Nivel de Calidad de Vida segun los

Pacientes
31.3% En Alto Riesgo
En Riesgo
60.4%
> Buena CV

8.3%

Figura 6. Niveles de Calidad de Vida reportados por los PCH
entrevistados

21%
En Alto Riesgo

En Riesgo
54%

25% Buena Calidad de Vida

Figura 7. Niveles de calidad de Vida reportados por los
cuidadores de los entrevistados

De la misma manera, el instrumento utilizado, permite a partir del analisis de las
medias, identificar a los individuos que estan por debajo de las mismas, indicando los

porcentajes de las personas que estan en riesgo en cada una de las areas del test.
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En este sentido en la tabla nimero 4 se observa que el 52.1% de los nifios estan en
riesgo en el area de funcionamiento social y/o convivencia con sus coetaneos, -segun la
percepcion de los nifios- mientras que en la percepcion de los padres el 56.3% de los PCH

estan en riesgo en el area emocional.

Escalas Media | % por debajo de la media
Informe de los Nifos
Puntuacion General 65 45.8
Salud Fisica 69.9 45.8
Salud Psicosocial 62.5 45.8
Funcionamiento Emocional 67.9 396
Funcionamiento Social 66.3 52.1
Funcionamiento Escolar 53.3 47 .9
Informe de los Padres
Puntuacion General 65.5 47.9
Salud Fisica 68.3 39.6
Salud Psicosocial 63.9 45.8
Funcionamiento Emocional 65.3 56.3
Funcionamiento Social 65.6 50
Funcionamiento Escolar 60.7 47 .9

Tabla 4. Porcentajes de los puntajes inferiores a la media de 48 PCH
y sus cuidadores

Correlaciones entre los autoreportes de los PCH y sus padres

Para analizar la concordancia entre los reportes de los pacientes y sus padres se

calcul6 la r de Pearson obteniendo los datos que se muestran en la tabla 5.

Escala r

Puntuacion General 0.46™*
Salud Fisica 0.66™*
Salud Psicosocial 0.29
Funcionamiento Emocional 0.09
Funcionamiento Social 0.07
Funcionamiento Escolar 0.48**

Tabla 5. Coeficiente de correlacion de Pearson de las areas del PedsQL™4
reportadas por los PCH y sus padres
** La correlacion es significativa al nivel 0,01 (bilateral).
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En esta, se puede observar que hay correlaciones significativas moderadas en 3
areas, siendo el area de la salud fisica la que presenta una correlacidbn mas alta. Esto indica
gue hay concordancia entre lo que reporta el paciente y su cuidador respecto a los aspectos
de salud fisica; ademas hay concordancia en la puntuacién general y en el funcionamiento

escolar.

Dado que en las otras areas no hubo correlacion entre lo que indica el paciente y su
cuidador, se aplicé la t de student para analizar si existian diferencias en las é&reas

correspondientes, encontrando que no hubo ninguna diferencia significativa.

Correlacion entre el PedsQL™4 y diferentes variables

Las principales asociaciones encontradas entre las variables analizadas son: existe
una correlacion moderada significativa entre la edad del diagnostico y el tipo de hemofilia
(r=0.34; p< 0.05); y entre la edad del diagnéstico y la severidad de la misma (r=0.37; p<
0.05).

De la misma manera, -en los auto-reportes de los PCH- se encontré una asociacion
leve significativa extremadamente importante entre el tipo de tratamiento (factor) con el
puntaje general de la escala, el area psicosocial y el funcionamiento social (r=0.31; p<

0.05; r=0.3; p< 0.05; r=0.31; p< 0.05) respectivamente.

Otra correlacion muy relevante, -reportada también por los pacientes- es entre las
complicaciones y el funcionamiento emocional (r=0.34; p< 0.05).

Una dltima asociacién también relevante para este trabajo es entre la practica del
deporte y algunas de las areas evaluadas por el instrumento. Existe una correlacién
moderada significativa entre practicar deporte y el puntaje general (r=0.43; p< 0.01);
practicar deporte y la salud fisica (r=0.32; p< 0.01); la préactica del deporte y el area
psicosocial (r=0.45; p< 0.01); la practica de deporte y el funcionamiento emocional
(r=0.35; p< 0.01); y finalmente entre la practica del deporte y el funcionamiento escolar
(r=0.45; p< 0.01).
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Se consideran de suma importancia estas asociaciones ya que los pacientes son
conscientes de la relevancia que tiene realizar actividad fisica constante para su bienestar

general.

Descripcion de los niveles de calidad de vida, auto-reporte de los pacientes

A partir de los datos reportados por los PCH, se encontré que hay un alto riesgo con
respecto a la Calidad de Vida. Especificamente en el &rea fisica los nifios refieren que
presentan muchas dificultades con actividades como caminar por periodos cortos, correr,
realizar actividades deportivas, cargar algo pesado, bafarse, hacer actividades domésticas,
entre otras y que presentan dolor y cansancio muy frecuentemente.

Respecto al area emocional los nifios refieren sentirse asustados, con miedo, tristes o
enojados; muchas veces con problemas para dormir y preocupacioén por lo que les puede
pasar, esta area esta relacionada estrechamente con el factor social en donde ellos indican
gue se sienten en dificultad para mantenerse fisicamente igual que otros nifios, reportan
también sentir que tienen problemas para llevarse bien con sus compafieros, que reciben
burlas, y que esto los hace tener poca o nula relacidon con sus pares.

En el area escolar, los nifios perciben e indican tener problemas para poner atencién
en clase, reportan que algunas veces olvidan cosas, que muchas veces no pueden estar al
corriente con las actividades escolares y que faltan constantemente a la escuela por no
sentirse bien o por ir al doctor. A este respecto los pacientes al no sentirse bien
emocionalmente no cuentan con herramientas factibles para mantener relaciones sociales y
buen desempefio escolar.

Cabe mencionar que una vez concluida la entrevista los nifios platicaban que no
querian ir a la escuela porque algunos compafieros los molestaban, se pudo observar de
igual manera que la mayoria de los nifios entrevistados son introvertidos y para realizar
alguna actividad requieren de la consulta directa con sus padres, muy pocos son los que
toman decisiones propias; asi mismo, se advertian carencias en el funcionamiento social ya
gue los PCH mencionaban no tener amigos en la escuela o cerca de su domicilio, la mayoria

de ellos solo se relaciona con sus familiares y en especifico con el cuidador primario.
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De la misma manera -posterior a la entrevista- los nifilos mencionaron que cuando
ellos se sentian asustados o tristes no se lo sefialan a los padres para evitarles
preocupaciones, uno de los factores relevantes que les ocultan con mucha frecuencia, es la
presencia de dolor, ya que ellos perciben que sus padres se asustan o se preocupan mucho
mas que ellos, pretendiendo asi evitar este tipo de “desasosiego” a sus padres y sobre todo
para evitar visitas al hospital ya que como ellos lo expresan “estan fastidiados”. Los PCH
comentan que ellos si se asustan pero que pueden aguantar cierto nivel de dolor antes de
utilizar medicamento. De la misma manera los nifios reportan que el ocultar sus dolencias
les trae consecuencias emocionales mas que fisicas, ya que los padres los regafian por no

avisar.

Descripcion de los niveles de calidad de vida, auto-reporte de los

cuidadores

Respecto a la percepcion de la Calidad de Vida reportada por los padres de nifios con
hemofilia, en el aspecto fisico reportan que el caminar, correr, realizar actividades
deportivas, cargar algo pesado, bafiarse o hacer actividades domeésticas, no representa
ninguna dificultad para que lo realicen los hijos, sin embargo, después de la aplicacion del
cuestionario los padres comentaron que sus hijos no podian caminar largas distancias
debido a que algunos de ellos presentaban molestias en articulaciones y que eran ellos (los
padres) quienes restringian o evitaban que los hijos realizaran movimientos y esfuerzos con

la finalidad de que no presentaran lesiones, hemorragias o molestias.

En el area social los padres indican que sus hijos no tienen problemas, sin embargo,
reportaron no conocer a los amigos de los PCH, exteriorizan que si se dan cuenta que son
pocos los amigos que tienen, pero piensan que llevan una buena relacion con estos.
Mencionan también que la mayor parte del tiempo y en todas las actividades que llevan a

cabo, son estrechamente supervisados especificamente por la madre.
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Respecto al area emocional los padres mencionan no percibir a sus hijos asustados,
con miedo, enojados, con dificultad para dormir o preocupados por lo que les vaya a pasar;
-para tranquilizarse ellos mismos- mencionan que los nifios no tendrian motivos para tener
estas dificultades ya que ellos <<los quieren>> y los <<apoyan>> en todo.

Se observl que la mayoria de los padres tratan de proteger en todos los flancos a
Sus pequefos para evitar que se sientan mal emocionalmente, cuando los nifios les
comentan algun hecho de este tipo, los padres lo adjudican a otras situaciones y tratan de

evitar por todos los medios de que les hagan mal emocionalmente.
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6. DISCUSION Y CONCLUSIONES

La importancia del estudio de la Calidad de Vida dentro de la psicologia de la Salud
se torna relevante debido al impacto que genera en el paciente y/o familiar; dentro del
presente estudio se observan diversas variables que favorecen el estado de salud mismas
que si no estan orientadas correctamente por especialistas llegan a limitar funciones basicas
de la persona (paciente/familiar).

En este trabajo la familia se ha reconocido como el principal apoyo del paciente,
como lo menciona en su estudio Padilla, 2005; citado en: Milena et al., (2007), con esto
crece el interés de la evaluacion de la Calidad de Vida, para observar, analizar e intervenir
en el impacto que para el paciente y su familia pueda causar el padecimiento de una
enfermedad cronica.

Se le dio importancia al entorno del paciente, esto porque son los familiares los
primeros en brindar atenciéon, motivacion y apoyo, de igual manera se trabajé con padres,
hermanos y/o cuidador primario ya que él tiene la responsabilidad de hacerse cargo de las
necesidades del paciente.

En la mayoria de los casos los cuidadores reflejan un desgaste emocional y fisico,
esta sintomatologia que presentan los cuidadores pasa a un segundo plano, los familiares
reportan sentirse mal fisica y animicamente como lo menciona (Cassis, 2007), y ellos no
tienen atencion médica, refiriendo que solo es pasajero y prefieren dedicar ese tiempo a su
hijo con hemofilia, resultados que se igualan a lo reportado en el estudio de Morton,
Laurence, (1995); citado en: Barrera, et. al., (2006), por otro lado hubo padres que
presentaban consecuencias severas por el tiempo de cuidado dedicado al paciente, como el
haber perdido su empleo, dafios en movilidad por cargar a sus hijos constantemente (dafios
en la columna y cintura), modificar sus actividades diarias, dejando de hacer lo que les
gusta (gimnasio, talleres, fiestas, etc.) y gastos mayores en comparacion con familiares que

no tienen a hijos con esta condicion (Huszti, Elkin y Holland, 1998; citado en: Isidro, 2002).



Uno de los principales factores que tiene influencia en la Calidad de Vida Relacionada
con la Salud de cualquier clase de paciente es el tipo de tratamiento que utiliza y en el
presente estudio se pudo determinar que casi la mitad de los PCH (48%) siguen utilizando
tratamientos obsoletos, en este caso crioprecipitados como tratamiento principal, dicho
tratamiento no deberia utilizarse, ya que al dia de hoy se cuenta con medicamentos
biol6gicamente seguros (inactivacion viral), para que los pacientes no pongan en riesgo su

estado de salud, como antes.

El tipo de tratamiento médico del que se haga uso debera reforzarse con cuidados
pertinentes para mejorar y/o favorecer un sano crecimiento, los cuales estaran a cargo del
propio paciente y del familiar que los rodea, el tipo de cuidados dependera de la edad, nivel
de cronicidad y cultura del paciente, ya que la participacion del familiar en los cuidados

médicos Y fisicos resulta ser menor cuando el paciente ya es adulto.

Como consecuencia de un mal tratamiento, se presentan diversas problematicas en
los pacientes, acontecimientos que se relacionan con lo reportado por Osorio, (2013) quien
refiere que en el padecimiento de hemofilia sin un tratamiento adecuado provoca limitacion
en las actividades; continlas e inesperadas hospitalizaciones o visitas ambulatorias
frecuentes, afectando no solo al paciente sino a su entorno mas cercano, toda la familia y

especialmente a los padres.

Cabe mencionar que el principal dafio se observa en las articulaciones, mismas que
no se encuentran ligadas Unicamente al grado clinico, sino también al tratamiento que
reciben, muchos de los pacientes diagnosticados como severos no presentaban un dafio
articular avanzado ya que su tratamiento era continuo, los que reportaron menos dafos

llevaban profilaxis como tratamiento.
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Los pacientes que colaboraron en este estudio implementan diferentes formas de
tratamiento, como profilaxis, a demanda o métodos naturales, se observé que pacientes
gue tienen profilaxis reportan una mayor calidad de vida en comparacion con otros
pacientes que tienen otro tipo de tratamiento, esto debido a que no hay un dafio severo en
articulaciones, ya que las hemorragias que se han presentado han tenido una adecuada
atencion, lo cual permite mejor movilidad, desenvolvimiento social y poca presencia de
dolor, asi mismo realizan actividades como aquellos nifios que no tienen hemofilia, aunque
deben tener ciertas precauciones, a pesar de esto el llevar profilaxis les permite llevar una
vida completamente normal, se considera que los pacientes que estan bajo este tipo de
tratamiento desde una edad temprana tendrdn una adultez mas saludable en todas las
areas de su vida, mayores areas de oportunidad dentro del aspecto social, laboral, escolar y
personal dicha informacion se relaciona con lo propuesto por Sherry, (2008); citado en:
Riley, Witkop, Hellman & Akins, ( 2011)

El mal tratamiento no solo se debe a la falta de acceso al medicamento sino también
a una incorrecta informacién acerca del cuidado fisico que deben tener cada uno de los
pacientes, ya que muchos por indicacibn médica no practican ningin deporte porque
piensan que hacer algun tipo de esfuerzo causara hemorragias, actualmente se sabe que
con ayuda de un equipo multidisciplinario la practica de deporte esta indicado en los PCH y
gue mejora la Calidad de Vida del paciente influyendo directamente en todos los ambitos
de su vida.

Al respecto, en este estudio los nifios reportaron sentirse mejor emocional, fisica y
socialmente al llevar a cabo una practica deportiva ya que con esto lograban su inclusion
en diversos grupos -principalmente en la escuela- lo cual les permitia sentirse mejor. La
actividad que se reportdé con mayor frecuencia fue la natacion —que es el deporte mas
indicado para ellos ya que tiene un bajo impacto en las articulaciones puesto que el peso
del paciente es sostenido por el agua-.

En cuanto a los beneficios mas destacados para los pacientes que llevaban a cabo
una practica deportiva, son que los nifios presentan mejores habilidades sociales, un

autoconcepto positivo, menos sangrados, autosuficiencia y dinamismo.
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Otros de los resultados relevantes dentro de este estudio fue la variable: namero
de hermanos, esta se relacion6 de manera importante con la Calidad de Vida; ya que
aquellos pacientes que tenian hermanos con el mismo padecimiento, el desarrollo, atencion
y cuidados era mas equilibrado por parte del cuidador primario, en este caso la mama, ellos
reportaron percibir un trato igualitario y sin preferencias por ninguno de ellos, mencionaron
ademas haber tenido las mismas oportunidades para desarrollar cualquier actividad. A
diferencia de las familias en donde habia hermanos (as) que no presentaban el
padecimiento, la percepcién del trato se reporté con grandes diferencias, ya que los
pacientes percibian resentimiento y/o enojo de parte de su hermano (a) por el trato

diferenciado que recibian de la madre y/o de sus padres.

A este respecto, en cuanto a lo reportado por los padres ellos mencionaron que los
hijos sanos reprochaban constantemente la poca atencion que recibian y el trato desigual
gue mencionaban tener, asi mismo los pacientes reportaron sentirse sobreprotegidos en
algin momento por sus padres.

Un aspecto relacionado con lo anterior, es la angustia que reportaron los padres de
este estudio, ante el futuro de sus hijos, las parejas que tienen hijos con y sin el
padecimiento, son quienes presentaban mayor angustia por el futuro de su hijo con
hemofilia tal y como lo menciona Barlow & Ellard, (2006) citados en: Rodriguez, (2011),
aquellos pacientes que tienen un hermano sano, en donde los pacientes son
sobreprotegidos por parte de los padres/cuidadores, el hermano sano es desatendido en la
mayoria de los casos y los padres presentan mas desgaste fisico, emocional, abandono de
sus actividades asi como mayor angustia por el futuro de los hijos que presentan el
padecimiento.

Los padres de esta muestra mencionaban..."me preocupa saber quién lo atendera si
yo muero, o saber si encontrara una pareja que lo atienda como yo o que sepa atenderlo”...
“gue va a ser de mi hijo”..., esta condicion identificada en los familiares y/o cuidadores trae
consecuencias directas en la CV de ambos -familiares y pacientes-, tal como lo reportan
Osorio (2013) y Cassis, (2007).
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Otro aspecto relevante de este estudio es que se pudo notar que por excelencia son
las mujeres (madres) quienes cuidan del paciente (hijos), hecho que se respalda en lo
reportado por Barrera, Galvis, Moreno, Pinto, Pinzén, Romero & Sanchez, (2006), quienes
afirman que son las mujeres que culturalmente adoptan el papel de cuidadora primaria, a
pesar de que en la actualidad la mujer ejerce funciones en el mercado laboral, esto no
implica que deje el rol de cuidadora de las personas con enfermedad como una de sus
principales responsabilidades mismos resultados se pueden observar en el estudio realizado
por Bazan, Rodriguez, Osorio & Sandoval, (2014).

Aunado a lo anterior, en este estudio se pudo observar la poca participacion de los
padres varones en la atencibn médica de sus hijos, algunas madres mencionaron haberse
separado de su pareja luego de saber el diagnostico de hemofilia, y refirieron que el
compafiero no habia aceptado la enfermedad, lo que ocasionaba conflictos constantes como
el considerar a la madre culpable de la situacidén, ante estas circunstancias se tomaba la
decision de la separacion, y en todos los casos era la madre la que se quedaba a la
atencion del hijo con hemofilia. En algunos casos ya no volvian a saber nada del padre y en

otros solo se tenia una aportacién econdmica.

La mayoria de los pacientes que participaron en esta investigacion tenian
antecedentes familiares del padecimiento, los antecedentes mencionados fueron los padres
de la maméa del paciente (abuelos), hermanos y tios, con esto se puede corroborar el
informe de Garcia & Majluf, (2013), que la enfermedad es heredada en el 70% de los
casos; en el otro 30% es consecuencia de una mutacion novo lo cual se heredara a su

descendencia con el mismo patron recesivo ligado al cromosoma X.

Se identificé que los pacientes con hemofilia presentaban repercusiones sociales y
psicolégicas cuando las personas que se encuentran a su alrededor tienen poco
conocimiento del padecimiento lo que trae como consecuencia que se limite al paciente a
realizar diversas acciones, se observo inseguridad por parte de los pacientes mas pequefios,
debido a los cuidados “excesivos” de sus madres, quienes supervisan y autorizan cualquiera

de sus actividades.

55



Es asi que los padres son el principal agente que promueve la recuperacion o el
agravamiento en los pacientes, observando que cuando ellos conocen mas acerca de los
cuidados promueven en sus hijos actividades deportivas adecuadas, inclusidon en la
educacién en comparacion con padres que no conocen del padecimiento quienes no les
permiten realizar ningun tipo de esfuerzo, actividad o relacibn por temor a provocar
sangrados, ser motivo de burlas y/o que sufran alguna lesién, estas consecuencias son

similares a las mencionadas en el estudio de Grau & Hernandez, (2005).

Con lo reportado por parte de los pacientes se pudo corroborar que aunque ellos
conocen que tienen una enfermedad crénica, no la perciben como una limitante ni para
realizar actividades cotidianas ni para llevar a cabo actividades que les gustan, por lo que se
puede afirmar que estos datos son contrarios a los reportados por Barrera, Galvis, Moreno,
Pinto, Pinzon, Romero & Sanchez (2006) quienes mencionan que el individuo percibe la
enfermedad como crénica discapacitante cuando esta los ha acompafado por mas de seis

meses presentando disfuncion para cumplir con su rol segun parametros esperados.

La diferencia radica en que los individuos que participaron en este estudio reportaron
que al tener una enfermedad crénica debian ajustar las actividades que realizaban teniendo
un mayor cuidado, relaciondndose también con lo mencionado por la APA (2013), en donde
los pacientes reportaron reajustes en su estilo de vida, que van desde las constantes visitas

al médico, cuidados especificos en actividades que disfrutan realizar y ajuste econémico.

Se obtuvieron diferencias en comparacion por lo plateado por Urzta, (2008), quien
menciona que pacientes con el mismo nivel de cronicidad presentaran el mismo nivel de
calidad de vida, la diferencia en este estudio radicé en que sin importar los diferentes
niveles de cronicidad la Calidad de Vida se veia afectada por otros factores y no solo por el
grado clinico, por ejemplo pacientes con hemofilia grave y pacientes con hemofilia

moderada presentaban una CV similar.
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En este estudio el factor que marcé la diferencia fue el area fisica; independiente del
grado del diagnostico, si el paciente presentaba artropatias, aun siendo diagnosticado con
hemofilia leve, moderada o severa, su CV de vida se veia afectada ya que no podia realizar
actividades cotidianas y las relaciones sociales no eran las mismas que las de un paciente

con menos dafo articular.

Para todas las familias que participaron en el presente estudio, genera desequilibrio y
negacion la noticia del diagnostico de una enfermedad crénica ante uno de los familiares, a
pesar de que en un principio se torna como una problematica, los padres, familiares y/o
cuidador primario comienzan a buscar orientacion para la atencion oportuna de dicho
padecimiento, otros padres no presentaron el mismo afrontamiento al saber el diagnostico
cuando este era novo, los sintomas que presentaron fueron iguales a los mencionados en el
estudio de Baider, (2003), enojo, desamparo, desesperanza, frustracion, ambigtedad, falta
de control, de ajuste y readaptaciobn en su estilo de vida, contrariamente a estas
manifestaciones, la familia funge en la mayoria de los casos como el principal apoyo para el
paciente aun con la presencia de esta sintomatologia negativa (Ledon, 2011), los familiares
presentaron problematicas econdmicas para brindarle a su paciente las necesidades

béasicas, con esto no solo enfrentan un desajuste emocional sino también material.

Los padres encontraban un impulso al ver a sus hijos sin dolencias ni presencias de
hemorragias, mismos eventos reportan que son los que les dan fortalezas para seguir
adelante en la busqueda de un mejor tratamiento para sus hijos, se tiene el reporte de que
a la mayoria de los padres les llevo tiempo el encontrar los medios adecuados para brindar
una mejor calidad de vida a sus hijos como ayuda para ellos mismos, esto debido a que no
les gustaba hablar de la enfermedad por temores sociales, como la falta de apoyo, falta de
entendimiento, criticas de la gente y/o discriminacion.

Se considera mediante lo observado que la presencia de estos factores es debido a
gue los niflos no cuentan con herramientas para afrontar las situaciones sociales y

emaocionales que exige la interaccion con otros nifios.
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Se identific6 un tema de importancia para posteriores estudios, la depresiéon que
reportan los pacientes, la cual se deriva de las consecuencias fisicas que causa el
padecimiento de hemofilia, como las artropatias y el uso, en algunos casos, de aparatos

para movilidad asistida (bastones, silla de ruedas etc.)

Lo encontrado en este estudio reporta diferencias en comparacion con la FMH
(2004), en donde se menciona que dependiendo del grado de deficiencia seran las
manifestaciones clinicas, en el presente estudio el grado de deficiencia no es un factor
determinante de las manifestaciones clinicas, ya que entre pacientes severos, moderados y
leves pueden no tener el mismo numero de secuelas, esto dependera del tratamiento que
lleven a cabo, encontrando que pacientes diagnosticados como severos pero que manejan
profilaxis pueden tener menos manifestaciones clinicas que aquellos pacientes
diagnosticados con hemofilia leve que no llevan ningan tratamiento. El acceso al
tratamiento es el principal desafio que enfrentan la mayoria de las personas con hemofilia
en el mundo; y México no es la excepcion. La Federacion de Hemofilia de la Republica
Mexicana (FHRM) calcula que de las 6,000 personas que lo padecen en el pais, s6lo 30%
(1,476 personas) reciben tratamiento médico adecuado (El financiero, recuperado Junio 24,
2013).

Finalmente se puede comentar respecto a la Calidad de Vida de los pacientes, que si
muchos de ellos no presentan sintomas es debido a la restriccion para realizar actividades
y no por llevar a cabo conductas habituales y de prevencibn como realizar deporte

recomendado o adherencia al tratamiento.
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