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RESUMEN

Introduccién: La hemofilia es un trastorno hemorragico, cronico, hereditario ligado al
cromosoma X debido a la deficiencia del factor VIl o IX de la coagulacién (tipo A y B,
respectivamente); 85% de los pacientes padecen el tipo A. Su evolucion esta
caracterizada por las complicaciones ocasionadas por hemorragias recurrentes que
originan discapacidad fisica y que en muchas ocasiones ponen en riesgo la vida de las
personas que la padecen. El paciente con hemofilia se ve influido en su desarrollo, no
sélo por aspectos puramente fisioldgicos si no que intervienen una infinidad de variables
situacionales intrinsecas (como pensamientos, sentimientos e historia individual) y
variables extrinsecas (como el contexto en el que viven y las relaciones personales que
establece). Estas variables se encuentran en constante interaccion e influyen en cada uno
de los aspectos que integran la calidad de vida del paciente con hemofilia.

Objetivo: Evaluar la calidad de vida de los pacientes con hemofilia en el Hospital Infantil
de México Federico Gomez, mediante la aplicacion del cuestionario calidad de vida en
pacientes pediatricos con hemofilia México (QoLHMex).

Material y Métodos: Estudio observacional, descriptivo, prospectivo, transversal. Se
utilizé el instrumento Cuestionario Calidad de Vida en Pacientes Pediatricos con Hemofilia
México (QoLHMex; Osorio et al., 2012), el cual se compone de 63 reactivos con diferentes
subindices, para un total de 162 items, con dos opciones de respuesta (Si y No), en
pacientes con hemofilia de 4 a 16 afios del Hospital Infantil de México Federico Gomez
que acudieron a consulta externa durante el periodo Diciembre 2015-Mayo 2016.
Resultados: Se evaluaron 30 pacientes con hemofilia, con un rango de edad de 4 a 16
anos, de los cuales 70% obtuvieron un nivel de calidad de vida alto y un 30 % un nivel
medio, ningun participante evaluado mostrd un nivel bajo. En cuanto a la relacion con el
grado clinico de la enfermedad y el nivel de calidad de vida se observo que la mayoria de
los pacientes tenian un grado clinico grave de la enfermedad, sin embargo el 50 % de
ellos mostraron un nivel alto de calidad de vida, por lo que no se observé relacion entre la
calidad de vida y la severidad de la hemofilia.

Conclusiones: La hemofilia es una enfermedad crénica que causa un gran impacto en
las personas diagnosticadas, asi como en la familia y el entorno social, por lo que resulta
de gran importancia medir el impacto que tiene esta enfermedad en la calidad de vida. En
nuestro estudio se encontré que la mayoria de los pacientes tiene una calidad de vida alta

y media, sin embargo otras areas como la escolar presentan deficiencias importantes.



INTRODUCCION

La hemofilia es una trastorno hemorragico, cronico, hereditario ligado al cromosoma X
debido a la deficiencia del factor VIl o IX de la coagulacion (tipo A y B, respectivamente);
85% de los pacientes padecen el tipo A. Se clasifica en grave, moderada y leve en funcion
del nivel de deficiencia del factor de coagulacion y se estima que afecta a 1 de cada 5000-
10000 varones nacidos vivos en el caso de la hemofilia A y de 1 por 40,000-60000 en
caso de la hemofilia B. Su evolucién esta caracterizada por las complicaciones
ocasionadas por hemorragias recurrentes que originan discapacidad fisica y que en
muchas ocasiones ponen en riesgo la vida de las personas que la padecen.' Las secuelas
y complicaciones de la hemofilia son producto del manejo inoportuno del tratamiento en
calidad, cantidad y seguridad bioldgica, factores que causan una gran carga psiquica y

fisica de caracter invalidante y riesgo de muerte.

El paciente con hemofilia se ve influido en su desarrollo, no sélo por aspectos puramente
fisiolégicos si no que intervienen una infinidad de variables situacionales intrinsecas
(como pensamientos, sentimientos e historia individual) y variables extrinsecas (como el
contexto en el que viven y las relaciones personales que establecen). Estas variables se
encuentran en constante interaccion e influyen en cada uno de los aspectos que integran

la calidad de vida del paciente con hemofilia.

La calidad de vida, es un constructo que implica aspectos subjetivos y objetivos; y puede
ser entendida como el bienestar del paciente dentro de su contexto de enfermedad, o
tratamiento; a pesar de no haber consenso con una definiciéon universal del concepto, las
definiciones operativas sefialan como dominios mas importantes: el estado funcional, el
estado fisico, psicologico y social, en ésta ultima area estdn implicadas las esferas

familiar, escolar (en el caso de los nifios) y laboral (en el caso de los adultos).?

En términos generales la investigacion en calidad de vida relacionada con la salud,
aborda la situacion de cdmo la persona percibe y reacciona ante su condicion de
paciente, y evallua los aspectos de la vida del sujeto que pueden ser alterados o
modificados por la enfermedad y por su tratamiento. Es decir, puede entenderse como el
efecto funcional que tiene la enfermedad sobre el paciente, desde su percepcion de la
salud en general, limitacién de roles, enfermedad y muerte. La evaluacion de la calidad de
vida en un paciente, representara el impacto que la enfermedad, el diagnéstico, el

tratamiento y el pronéstico tengan sobre la percepcion de su bienestar.?



En el Hospital Infantil de México, se desconoce acerca de la calidad de vida en pacientes
con hemofilia, con este estudio se pretende conocer sobre este aspecto, el cual es una
parte fundamental para el tratamiento, asi como para proponer medidas basicas para

optimizar el apoyo familiar y psicosocial en estos pacientes.
MARCO TEORICO

La hemcofilia es un desorden hemorragico congénito ligado al cromosoma X, causado por
una deficiencia congénita de los factores de coagulacion: factor VIII (FVIII) en la hemofilia
A y factor IX (FIX) en la hemofilia B: las deficiencias son el resultado de mutaciones,
deleciones, inserciones, etc en los genes de los factores de la coagulacion respectivos.
Los genes que codifican para estas proteinas (FVIII y FIX) se localizan en el cromosoma
X, por lo que la hemofilia se considera una diatesis hemorragica hereditaria recesiva
ligada al cromosoma X en la que los varones, por ser portadores de un unico cromosoma
X, sufriran la enfermedad; mientras que las mujeres, salvo excepciones, Unicamente
seran portadoras. Aunque la hemofilia en una mujer es poco frecuente, puede presentarse
en la hija de un varén hemofilico y mujer portadora; podria ocurrir también porque la mujer
tuviera un solo cromosoma X (sindrome de Turner) o por inactivacion al azar del

cromosoma X sano en una mujer portadora.

Se estima que hasta un 30% de los casos nuevos de hemofilia se producen secundarios a
una mutacién de novo, siendo este paciente el primer afectado en la familiar por la

enfermedad.*

La gravedad de las manifestaciones hemorragicas en la hemofilia esta relacionada con la

actividad de factor de la coagulacién que tenga el paciente:

e Grave: < 1% (<0.01 Ul/ml) los pacientes tienen hemorragias espontaneas
principalmente en articulaciones y mdusculos, aunque pueden presentar
hemorragias fatales de forma espontanea.

e Moderada: 1-5% (0.01-0.05 Ul/ml) presentan hemorragias espontaneas
ocasionales, hemorragias graves con traumatismos y cirugias.

o Leve: 5-40% (0.05-0.40 Ul/ml) con hemorragias unicamente durante cirugias o

traumatismos importantes.®



Las manifestaciones hemorragicas mas comunes de la hemofilia son las hemartrosis
recurrentes, principalmente en codos, rodillas y tobillos; que conducen a una destruccion
progresiva de las articulaciones, la cual es irreversible y conduce a una artropatia

invalidante con dolor crénico.®
Tratamiento

El objetivo del tratamiento de pacientes con hemdfilia, es incrementar el nivel plasmatico
del factor deficiente. En la recapitulacion histérica de la hemofilia, podemos ver que el
tratamiento evolucioné desde la simple aplicacién de crioterapia y presion local en el sitio
de la hemorragia en tiempos de la reina Victoria hasta la actualidad, en que la terapia de
sustitucién suficiente y oportuna le confiere al paciente un estatus hemostatico muy
cercano al «normaly». Ahora se dispone de productos liofilizados, tanto recombinantes
como derivados plasmaticos de los FVIII y FIX, ademas de agentes de puenteo (FVII
recombinante, complejo protrombinico activado) y adyuvantes como los antifibrinoliticos,
analogos de la desmopresina y gomas hemostaticas locales. El estandar de oro para el
manejo actual de la hemofilia se basa en la reposicion del factor faltante, de preferencia
en su formato profilactico, o en su defecto como tratamiento oportuno a demanda; este
ultimo consiste en la infusién a la brevedad del factor hemostatico deficiente en dosis
optima y suficiente de acuerdo con la gravedad de la lesién. La dosis calculada del FVIII

se infunde cada 8-12 horas, y el FIX cada 12-24 horas.’
Atencién integral

La atencion integral fomenta la salud fisica y psicosocial y la calidad de vida a la vez que
disminuye la morbilidad y mortalidad. La hemofilia es un trastorno poco comun y complejo
en términos de diagndstico y tratamiento. El cuidado ideal de estos pacientes,
especialmente de quienes presentan las manifestaciones mas graves de la enfermedad,
requiere mas que solo el tratamiento de hemorragias agudas. Las prioridades a tener en

cuenta para mejorar la salud y la calidad de vida de las personas con hemofilia incluyen:

e La prevencion de hemorragias y dafio articular;
e La aplicacién inmediata de un tratamiento para las hemorragias;
e El manejo de complicaciones como:
o dafo articular o muscular y otras secuelas de las hemorragias,

o desarrollo de inhibidores, e



o Infeccion(es) viral(es) transmitida(s) por productos sanguineos

e La atencion de la salud psicosocial.®
Calidad de vida.
Antecedentes y concepto

El interés por la calidad de vida ha existido desde tiempos inmemorables, sin embargo, la
aparicion del concepto y la preocupacion por la evaluacion sistematica y cientifica del
mismo comienza en la década de los 60°s, hasta convertirse hoy en un concepto utilizado
en ambitos diversos como son: la salud, educacion, la economia, la psicologia, la politica

y el mundo de los servicios en general.

El termino calidad de vida es reciente, aparece hacia 1975 y tiene su gran expansion a los
largo de los ochenta. Su origen proviene principalmente de la medicina y se extendio
rapidamente a la sociologia y la psicologia, desplazando otros términos mas dificiles de

operar como felicidad y bienestar.’

Después de la definicion dada por Levin, Plant y Lynch en 1988; Gomez y Sabeh,

sefalan que la calidad de vida ha sido definida como:

(a) La calidad de la condiciones de vida de una persona

(b) La satisfaccién experimentada por la persona con dichas condiciones vitales.

(c) La combinacion de componentes objetivos y subjetivos, es decir, la calidad de las
condiciones de vida de una persona junto a la satisfaccion que esta experimenta.

(d) La combinacion de las condiciones de vida y la satisfaccién personal ponderadas

por la escala de valores, aspiraciones y expectativas personales.

Actualmente la calidad de vida hace referencia a la evaluacion objetiva de al menos los
siguientes elementos: salud, alimentacion, trabajo, vivienda, seguridad social, vestido,
ocio y derechos humanos; ademas, puede ser definido en términos generales, como una
medida compuesta de bienestar fisico, mental y psicoldgico, tal como lo percibe cada

persona y cada grupo. °

La Organizacion Mundial de la salud (OMS) propone la siguiente definicion: la calidad de
vida se define como el estado de completo bienestar, fisico, mental y social de una
persona y no solo la ausencia de sintomas o de una afeccion determinada. Desde esta

perspectiva todo profesional de la salud debe entender a la enfermedad y procurar su



tratamiento con base en los siguientes tres aspectos o factores: fisico (sintomatologia,
siendo estos los sintomas y quejas presentadas en el organismo; por ejemplo, el dolor),
mental (funcionamiento psicolégico y cognitivo como la ejecucion acertada de aspectos
subjetivos, como estado de animo y comportamiento, percepciones de si mismo) y social

(frecuencia de interaccion social en relacion con el otro).

Este concepto de calidad de vida es por tanto, un concepto extenso, que incorpora una
seria de dimensiones relacionadas entre si de forma compleja, tales como la salud fisica,
estado psicoldgico, el nivel de independencia, las relaciones sociales y creencias

religiosas.”

Aunada a la definicién presentada por la Organizacién Mundial de la Salud, Moreno y
Ximenez (1996) mencionan que el modelo que mas se acerca a dicha perspectiva es el
biopsicosocial, ya que considera al enfermo como una agente social y por lo mismo se
pregunta por las repercusiones de los cuidados médicos en la vida y en la necesidades
sociales del enfermo. La practica médica debe enfocarse no solo a los efectos directos de

sus atenciones, sino también a los indirectos.

Las enfermedades crénicas y terminales son padecimientos que generalmente afectan la
calidad de vida de los sujetos que las padecen. Las consecuencias y los tratamientos de
ellas requieren de un cambio sustancial del estilo de vida de los pacientes que
comprometen todas las habilidades afectivas, conductuales, sociales y de pensamientos

que puede o no tener una persona para afrontar situaciones adversas en su vida. 2

Actualmente existe una tendencia general y creciente a evaluar el efecto de una
enfermedad crénica y de sus tratamientos en términos de su influencia en la calidad de
vida de los pacientes, de esta manera, la forma ideal de la evaluacién de calidad de vida

incorpora medidas generales y especificas de la enfermedad en cuestion.

Las medidas generales se han desarrollado con la finalidad de evaluar el funcionamiento
de pacientes con cualquier enfermedad, la mayoria se basan en el modelo conceptual
multidimensional de calidad de vida, estas firmas de evaluacién son utiles para realizar
estudios comparativos de diferentes enfermedades, y para investigar el costo de las

intervenciones para el tratamiento de ellas.

Por otra parte las medidas especificas ofrecen la posibilidad de evaluar diferencias sutiles

y problemas especificos de una enfermedad en particular.



Debido a que la calidad de vida se basa en mediciones de variables subjetivas, se
requiere de meétodos de evaluacion validos, reproducibles y confiables. Los instrumentos
para medir la calidad de vida se han disefiado con diversos propésitos: para conocer y
comparar el estado de salud entre poblaciones y evaluar el impacto de ciertas
intervenciones terapéuticas para modificar los sintomas y funcion fisica a través del

tiempo.™

En el caso de los pacientes con hemdfilia, para la evaluacion eficaz respecto a la
percepcion de su calidad de vida, se requiere utilizar instrumentos que permitan obtener
informacién puntual, ya que de esta manera se promueve la realizacion de intervenciones

que mantengan y/o mejoren los niveles de vida en sus diversos aspectos.
Cuestionario QoLHMex

Osorio et al, (2012), desarrollaron un instrumento a través de un convenio de colaboracién
con la Federacion de Hemofilia de la Republica Mexicana A.C. El instrumento se disei6
para dar respuesta a una necesidad planteada por la Federacién, la cual tenia la
necesidad de hacer un censo de la poblacién con hemofilia en México y saber no solo
cuantos y quiénes eran, sino también saber cual es la calidad de vida de cada una de las
personas localizadas. El convenio establecido entre esta Federacidon y la UNAM permitié
la elaboracién y validacion de un instrumento que mide la calidad de vida en pacientes
pediatricos; poblacion para la que hasta ese momento, no habia sido disefiado ningun

instrumento especifico, que evaluara de manera integral su calidad de vida.

El cuestionario QoLHMex, se elabor6 en tres formas, la forma A (para nifios de 4 a 7
anos), la forma B (para pacientes de 8 a 17 anos) y la forma P (para padres). Este ultimo
formato tiene la finalidad de corroborar las respuesta dadas por los pacientes. Las tres
versiones contienen los mismos factores, aunque la redaccion es de acuerdo con la edad
del paciente, es asi que en la forma A los items estan redactados de tal manera que una
tercera persona lea las preguntas al paciente. La forma B es una redaccién auto-
administrada, es decir que lo items son leidos de manera personal, y finalmente en la

forma P, los padres la leen haciendo referencia a su hijo.

El cuestionario QoLHMex, es un instrumento multifactorial dirigido especificamente a la

poblacion mexicana, esta constituido por 63 reactivos con diferentes subindices, para un



total de 162 items, con dos opciones de respuesta (Si y No) y se desarrolla en las

siguientes areas de evaluacion: °
l. Concentracion:

Area que comprende la capacidad del paciente para fijar la atencién y mantenerla sobre
ciertos estimulos: ideas, objetos, tareas, etcétera. Es importante medirla en un
instrumento de calidad de vida ya que el paciente necesita seguir instrucciones
especificas, aunque este bajo la supervision de un adulto, respecto a como hacer ciertas
actividades que con frecuencia estan en relacion al tratamiento y/o la rehabilitacion de su

enfermedad.
Il Autoestima:

Es la valoracion que se realiza de uno mismo, basada en todos los pensamientos,
sentimientos, sensaciones y experiencias que se han vivido a lo largo de la existencia.
Esta valoracion no es estatica o permanente, si no que se modifica durante toda la vida,

como resultado de las nuevas experiencias de interaccion con el mundo fisico y social.
Il. Apoyo familiar

Se refiere a todas las actividades, conductas y esfuerzos, que realizan los miembros de la

familia para mantener y/o elevar el bienestar del paciente.
V. Nivel de actividad

El nivel de actividad habla no sélo de lo que puede efectuar el paciente, si no aquellas

conductas que efectivamente realiza.
V. Conocimientos sobre la enfermedad

Este rubro hace referencia especificamente al conocimiento del paciente sobre la

enfermedad que padece.
V1. Riesgos

Este apartado analiza las conductas que van en contra del bienestar del paciente. El
riesgo implica la posibilidad de la presencia de una o mas caracteristicas que incrementen

la aparicion de consecuencias adversas (tales como episodios hemorragicos) que



impactan directamente en la salud, el proyecto de vida, la supervivencia personal, entre

otros.
VII. Molestias fisicas

Esta dimensién evalla repercusiones negativas de la enfermedad, como el dolor y las
molestias fisicas. Se presentan en una serie de items que permiten determinar si se
presenta dolor en los pacientes, e identificar como es, la frecuencia del mismo, asi como

las zonas especificas de las molestias.
VIIl.  Sentimientos sobre la enfermedad

En este apartado se evaluan las reacciones emocionales que causa la enfermedad en el
paciente. Es importante distinguir y evaluar claramente que es lo que el paciente siente

respecto de su enfermedad y como vive el proceso salud-enfermedad.
IX.  Area social

La esfera social del paciente implica que este en contacto con diferentes personas en
diversos ambitos, lo que permite generar relaciones de colaboracion, compartir recursos,
desarrollar actividades en beneficio de los participantes, ampliar y estrechar vinculos,
crear sentido de pertenencia, socializar conocimientos y experiencias, asi como
establecer relaciones de intercambio y reciprocidad, es por ello que se vuelve importante

medir esta dimension.
X. Area emocional

La esfera emocional ha sido disefiada para buscar indicios que muestren que el paciente
no tiene los elementos adecuados para manejar algun malestar derivado de su
enfermedad, asi como para detectar sintomas de depresién o ansiedad ante algun evento

hemorragico o afectacion fisica.
XI. Futuro

Esta area esta destinada a evaluar las perspectivas que tiene el paciente, sobre su vida
futura. Es fundamental cémo el paciente asume y vive su enfermedad, proyectando y/o

planeando actividades especificas para su vida futura.



XIl. Absentismo escolar

Este apartado ha sido elaborado para evaluar acerca de los factores que afectan el area
escolar del paciente y que condiciona disminucién en las actividades rutinarias
implementadas en este nivel. Es indispensable en la evaluacién de la calidad de vida
atender el grado de obstaculizacion de las actividades normales, con la finalidad de

establecer estrategias especificas que le permitan el acceso a este tipo de contextos.
Xlll.  Problemas articulares

Este apartado es de vital importancia en la evaluacion de la calidad de vida del paciente
con hemcdfilia, debido a que las alteraciones fisicas causadas directamente por los
episodios hemorragicos, pueden se incapacitantes para la movilidad y actividad cotidiana

de los pacientes y su familia.

La inclusién de todas estas areas, permite a los grupos de trabajo tener una mejor
perspectiva de la calidad de vida de los pacientes y poder realizar modelos de
intervencion, que impacten en aquellas areas donde los indicadores muestren tener mejor
puntaje, tratando de garantizar la permanencia de los puntajes altos, con la finalidad de no
desatender las areas mas importantes que involucran un mejor desempefio en las

actividades diarias de los pacientes.'®
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ANTECEDENTES

La incidencia mundial de la hemofilia A se ha estimado en 1:6000-10000 habitantes
varones, en el caso de hemofilia B 1:40 000-60000 varones. De acuerdo a la Federacion
Mundial de la Hemofilia actualmente existen registrados mas de 150 000 pacientes con
hemofilia en 77 paises, sin embargo se estima que deben existir mas de 400 000
personas con hemofilia en todo el mundo. La incidencia esperada en México es de 5,000
a 5500 casos. La Federacion Mexicana de Hemofilia tiene registrados a 4718 pacientes
con hemofilia y enfermedad de Von Willebrand, sin embargo se estima que son mas de

6,000 casos. "’

La hemofilia se conoce desde los tiempos de la reina Victoria (Rusia 1837-1901). Se creia
que se trataba de una enfermedad real, prevalente solo en las monarquias, ya que el
fenotipo se expresaba notoriamente entre las familias reales.* El Dr. John Otto (1796-
1817), médico de Nueva York publicd la primera descripcion de la hemofilia.'® Carroll
Birch describidé en 1937, en una monografia considerada hoy en dia como un clasico de la
literatura hematoldgica, las causas de muerte en la era previa al tratamiento de 113
pacientes hemofilicos de los que 82 fallecieron antes de los 15 afos por sangrado tras
lesiones leves, Unicamente ocho pacientes superaron los 40 afios de edad.* Antes del
desarrollo de los crioprecipitados los nifilos con Hemofilia A grave recibian un manejo
expectante, encontrandose en riesgo de muchos tipos de hemorragias y generalmente

con un desenlace fatal.

Los estudios disponibles sobre calidad de vida en pacientes con hemcdfilia se han
realizado, hasta la fecha, en Australia, Europa, y Norteamérica. Estos, han utilizado
mayoritariamente instrumentos de medicion de la calidad de vida relacionada con la salud
como el SF-36 (Medical Outcomes Study Group) o el EQ-5D (Euroqgol Group) en el caso
de adultos; y el CHQ (Child Health Questionnaire), en el caso de nifios. En 1999 se realiz6
la primera iniciativa europea para el desarrollo de un cuestionario especifico de calidad de
vida para hemofilia dirigido a nifios (Haemo-QoL, versién nifios y padres) que fue liderado
por el Haemophilia Working Group Hamburg (Bullinger et al., 1999). También un grupo
interdisciplinario de Canada desarrollé un instrumento especifico dirigido a la medicion de
la calidad de vida en nifios (CHO-KLAT; Younget al., 2003), y en el afio 2001 se creo el

Grupo de Trabajo Latinoamericano en Calidad de Vida Relacionada con la Salud en
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Hemofilia (Hemolatin-QoL) con el objetivo de desarrollar un instrumento especifico para la
evaluacién de la calidad de vida en adultos con hemofilia en castellano y portugués
(Grupo de Trabajo Latinoamericano en Calidad de Vida Relacionada con la Salud en
Hemofilia, 2001). En Espafia, actualmente se esta desarrollando la validacion de un
cuestionario Espanol para la evaluacién de adultos con hemofilia (Hemofilia-QoL; Remor,
2003; Remor & The Hemofilia-QoL Group, 2004).™

A pesar de todos estos avances hay pocos estudios realizados para evaluar de manera
confiable la calidad de vida de estos pacientes.

En México, el cuestionario QoLHMex (Osorio, et al), fue desarrollado por un grupo de
investigadores de la Universidad Nacional Autonoma de México, del Hospital Infantil de
México Federico Goémez y de la Federacion de Hemofilia de la Republica Mexicana
(FHRM, A.C.), con el apoyo de pacientes, padres y trabajadores sanitarios (médicos,
trabajadoras sociales, psicologos, enfermeras). Este instrumento surgié en el 2005, con el
objetivo de tener un instrumento especifico para medir los niveles de calidad de vida de

estos pacientes y desde entonces se ha ido perfeccionando.

Es importante senalar que el cuestionario QoLHMex se concibié desde una perspectiva
biopsicosocial, lo que permite evaluar la calidad de vida de los pacientes de manera
integral, de tal forma que permite la intervencion de los elementos relacionados con el

mantenimiento o mejora de la calidad de vida de los pacientes pediatricos con hemdfilia.

En un trabajo realizado por Osorio y Cols, se evaluaron las propiedades psicométricas del
cuestionario calidad de vida en pacientes pediatricos QoLHMex, donde se observo que es
un instrumento altamente confiable, incluso comparado con la escala de mediciéon
EuroQolL, estandar utilizado para medir la calidad de vida en pacientes adultos con
hemcdfilia; en este estudio se pudo determinar que el QoLHMex es un instrumento capaz
de detectar la correlacion de morbilidad con la severidad de la enfermedad, mostrando ser
sensible a los indicadores de morbilidad y finalmente se concluyé que las caracteristicas
psicométricas que hacen del QoLHMex un instrumento idoneo para medir la calidad de
vida en pacientes pediatricos con hemofilia son: su consistencia interna elevada, la
correlacion existente con un instrumento conocido en la literatura mundial como el
EuroQoL, los niveles de consistencia interna de cada una de sus areas; la capacidad y

sensibilidad que presenta el instrumento de detectar las diferencias que existen entre los
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diversos niveles de calidad de vida (bajo, medio, alto), y sobre todo la sensibilidad a los

marcadores de sensibilidad.™

En otro trabajo realizado en el 2012 por Osorio y Cols, en el Hospital General Centro
Medico La Raza, se aplicé el cuestionario QoLHMex en pacientes pediatricos con
hemofilia en el cual participaron 89 varones, de los cuales el 27% presenté grado clinico
leve, el 52% moderado y el 21% severo, donde el 67% de los pacientes evaluados
obtuvieron un nivel de vida medio y/o alto; se detectaron problemas que hacen referencia

principalmente a una afectacion del area psicosocial. '

Para nuestro estudio se optd por el cuestionario QoLHMex, ya que identifica diversas
areas de la vida del paciente y permite entender los sistemas que interactuan e impactan

en un determinado nivel de calidad de vida.

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

La calidad de vida relacionada con la salud, es un concepto que permite describir,
comprender e intervenir de manera integral el proceso salud-enfermedad al tomar en
cuenta sus implicaciones multifactoriales, y las de sus tratamientos.

Una enfermedad crénica que causa un gran impacto en las personas diagnosticadas, asi
como en la familia y el entorno social, es sin duda la hemofilia; por lo que resulta de gran
importancia, medir el impacto que tiene esta enfermedad en la calidad de vida. El Hospital
Infantil de México Federico Gomez es un centro de referencia acreditado para tratamiento
y seguimiento de esta enfermedad, sin embargo se conoce poco acerca de la calidad de
vida en estos pacientes por lo que se decidié aplicar el QoLHMex, un instrumento

validado para pacientes pediatricos con hemofilia.

PREGUNTA DE INVESTIGACION

¢ Cual es la calidad de vida medida mediante el QoLHMex en pacientes con hemofilia del

Hospital Infantil de México Federico Gomez?
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JUSTIFICACION

La hemofilia como muchas otras enfermedades crénico-degenerativas, requiere cuidados,
tratamientos, informacién y apoyos especiales en todas y cada una de las areas de
desarrollo, ya que es aqui donde se presentan alteraciones que afectan y dafian su salud

y por ende, la calidad de vida del paciente.

Se ha considerado una enfermedad crénica cuyas secuelas fisicas se manifiestan como
marcadores de morbilidad como son las siguientes: limitacion en las actividades diarias,
hospitalizaciones continuas o inesperadas y visitas ambulatorias frecuentes; ademas este
padecimiento requiere de cuidados especificos diarios, lo que conlleva que no siempre las
personas que la padecen puedan participar en actividades cotidianas ocasionando

dificultad en su crecimiento y desarrollo integral

Por ello es importante conocer sobre los aspectos que limitan e interfieren con la calidad
de vida, para poder proporcionar un cuidado integral en el Hospital Infantil de México
Federico Gdmez y en su casa, el cual le ayude a asimilar lo que ocurre en su enfermedad
y le permita tener estrategias de afrontamiento que le ayuden a poder tener una mejor

calidad de vida.

14



OBJETIVOS

GENERAL: Evaluar la calidad de vida en pacientes con Hemofilia del Hospital Infantil de

México Federico Gomez mediante el QoLHMex
ESPECIFICOS:

- Realizar una descripciéon detallada de los resultados obtenidos en los diferentes
items del cuestionario QoLHMex.

- Relacionar el nivel de calidad de vida obtenido mediante el QoLHMex con los
grupos de edades.

- Relacionar el nivel de calidad de vida obtenido mediante el QoLHMex con el grado
clinico de hemcdfilia de los pacientes.

- Comparar el nivel de calidad de vida obtenido mediante el QoLHMex entre los

pacientes con hemofilia y sus padres.

METODOLOGIA

Lugar de realizacion

Area de consulta externa del servicio de Hematologia del Hospital Infantil de México
Federico Gomez, Ciudad de México.

Tipo de estudio

Observacional, descriptivo, prospectivo, transversal.

Poblacién

Pacientes con diagnéstico de Hemofilia A y Hemofilia B de 4 a 16 afios que acudieron a
seguimiento al servicio de hematologia del Hospital Infantil de México Federico Gémez,

entre diciembre 2015-mayo 2106.

Criterios de inclusién
e Pacientes con Hemofilia A de 4 a 16 afos.

e Pacientes con Hemofilia B de 4 a 16anos.

Criterios de exclusion
e Pacientes con diagnéstico de hemofilia y otra patologia agregada.

e Pacientes que no estuvieron dispuestos a contestar el cuestionario.

Criterios de eliminacion

e Pacientes que contestaron de forma incompleta el cuestionario.
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Muestreo

La muestra se obtuvo mediante un muestreo no probabilistico de casos consecutivos.

DESCRIPCION GENERAL DEL ESTUDIO

Durante el periodo comprendido de diciembre 2015-mayo 2016, se llevdo a cabo la
aplicacion del instrumento QoLHMex a 33 pacientes con hemofilia que acudieron a
consulta externa de hematologia en el Hospital Infantil de México; la forma A (4 a 7 afhos),
se realizé mediante entrevista directa; para la forma B (8 a 16 afos) el cuestionario fué
autoadministrado; al mismo tiempo se aplicé la forma P de instrumento (para padres de

familia).

Instrumento: El instrumento (QoLHMex) esta constituido por 162 reactivos, subdividido
en incisos tipo inventario, a los cuales se debia responder Sl o NO. Las areas tedricas
que evalua son: 1. Concentracion, 2. Autoestima, 3. Apoyo familiar, 4. Nivel de actividad,
5. Conocimiento sobre la enfermedad, 6. Riesgos, 7. Molestias fisicas, 8. Sentimientos
sobre la enfermedad, 9. Area social, 10. Area emocional, 11. Futuro, 12. Absentismo

escolar y 13. Problemas articulares.

Existen 3 formas paralelas:
- La forma A dirigida a nifios de 4 a 7 afios de edad, la cual esta redactada en
tercera persona. (Anexo 1)
- La forma B, dirigida a nifos de 8 a 16 afios, la cual estd redactada en primera
persona ya que puede ser autoadministrado. (Anexo 2)
- La forma P (padres), elaborada con la finalidad de validar las respuestas dadas
por los sujetos. (Anexo 3)
El QoLHMex es una escala aditiva, por lo que para su calificacién Unicamente se tienen

que sumar las respuestas que da el paciente de acuerdo a lo siguiente:

Regla de calificacion.
- Cuando los items son positivos la opcién “SI” se califica con 2 puntos, mientras

que la opcién “NO” se califica con 1 punto.
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- Cuando los items son negativos la opcion “SI” se califica con 1 punto, mientras

que la opcién “NO” se califica con 2 puntos.

Interpretacion
El instrumento QoLHMex permite tener dos tipos de datos tedricos sobre calidad de vida,

uno general y 13 particulares (areas que componen el instrumento).
En la siguiente tabla se marcan los diferentes intervalos que catalogan a cada una de las
areas del QoLHMex en calidad de vida baja, media y alta. Asi mismo se muestra el total

del puntaje de la prueba.

Clasificacion de la calidad de vida en intervalos del QoLHMex

AREA CALIDAD DE VIDA

BAJA MEDIA ALTA
l. Concentracion 7-9 10-12 13-14
Il. Autoestima 12-15 16-20 21-24
[l Apoyo familiar 18-23 24-30 31-36
V. Autocuidado/Nivel de 15-19 20-25 26-30

actividad

V. Conocimientos sobre la 8-10 11-13 14-16

enfermedad /adherencia

terapéutica

VI. Riesgos 6-7 8-10 11-12
VII. Molestias fisicas 34-35 36-57 58-68
VIII.  Sentimientos sobre la 9-11 12-15 16-18
enfermedad

IX. Area sociall escolar 11-14 15-18 19-22
X. Area emocional 12-15 16-20 21-24
XI. Futuro 4-5 6-7 8

XIl.  Absentismo/ escolar 6-7 8-10 11-12
l. Problemas articulares 20-26 27-33 34-40

TOTAL 162-215 216-270 271-324



ASPECTOS ETICOS

En la ley general de salud en el titulo sobre los aspectos éticos de la investigacion en
seres humanos, se describe que cuando se aplican pruebas psicolégicas a individuos o
grupos en los que no se manipula la conducta del sujeto, se considera un investigaciéon de
riesgo minimo en la que el asentimiento y consentimiento informado de participacién se

obtenga de manera verbal y sin formularse por escrito.®

ANALISIS ESTADISTICO

Para analizar los datos se utilizd paquete estadistico para las ciencias sociales SPSS

(versién 20.0)

Se realizd6 una estadistica descriptiva de las variables de estudio por medio de las

frecuencias, medidas de tendencia central (medianas) y medidas de dispersion.
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DESCRIPCION DE VARIABLES

EDAD:

Definicion conceptual: tiempo que ha vivido una persona, o lapso de tiempo transcurrido
desde el nacimiento hasta el instante o periodo que se estima la existencia de la misma.
Definicion operacional: tiempo de vida en afios cumplidos.

Tipo de variable: cuantitativa discreta.

TIPO DE HEMOFILIA:

Definicion conceptual: Deficiencia de factor de la coagulacion factor VIl para Hemofilia A,
factor IX para Hemofilia B

Definicion operacional: hemofilia A o B, cuando el porcentaje del factor deficiente sea
menor del 40% del factor de coagulacién VIII o IX, respectivamente.

Tipo de variable: Cualitativa nominal.

CLASIFICACION DE LA HEMOFILIA:

Definicion conceptual: Clasificacién segun nivel de actividad de factor de la coagulacion
deficiente.

Definicion operacional: Se tomaron los datos del cuestionario aplicado y se expresé en
leve (5-40% de actividad), moderada (1-5% de actividad) o grave (<1% de actividad).

Tipo de variable: Cualitativa nominal.

CALIDAD DE VIDA:

Definicién conceptual: Evaluacién objetiva y subjetiva de al menos los siguientes
elementos: salud, alimentacion, educacion, trabajo, vivienda, seguridad social, vestido,
ocio y derechos humanos, en términos generales es una medida compuesta de bienestar

fisico, mental y psicoldgico, tal como lo percibe cada persona y cada grupo.

Definicion operacional: se clasificara de acuerdo a puntaje de cuestionario HQoLMex, en
baja (162-215 puntos), media (216-270 puntos), alta (271-324 puntos).

Tipo de variable: Cualitativa nominal.
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RESULTADOS.
Descripcion de los participantes:

Se entrevistd a 33 pacientes hombres con hemofilia y a sus padres o tutores que
acudieron a consulta externa del servicio de hematologia del Hospital Infantil de México
Federico Gomez durante el periodo diciembre 2105-mayo 2016, quienes respondieron el
instrumento calidad de vida QoLHMex (Osorio, et al. 2012)

Tres pacientes se eliminaron ya que no contestaron de forma completa el instrumento.
Los resultados de 30 pacientes se describen a continuacion.

El porcentaje de pacientes que respondieron a cada uno de los formatos fueron: la forma

A fue aplicada a 15 pacientes (50%), y la forma B fue aplicada a 15 pacientes (50%).

La mediana de edad fue de 8.2 afios (rango 4 a 17 afios), respecto al tipo de hemofilia el

77 % presentaron una hemofilia tipo A, y el 23% hemofilia tipo B (figura 1).

® Hemofilia A

Hemofilia B

Figura 1. Tipo de hemofilia en pacientes que acudieron a consulta
externa de hematologia.
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Respecto al grado clinico de la enfermedad los resultados obtenidos fueron los siguientes.

(Figura 2.)

10%

Leve
B Moderada

" Grave

Figura 2. Grado de severidad de hemofilia.

Descripcion de nivel de calidad de vida global

Los niveles de calidad de vida obtenidos por los participantes, sefialan que de manera
global el 70% obtuvieron un nivel alto; mientras que ninguno de los pacientes evaluados

obtuvo un nivel bajo (figura 3).

0%

30%
m Alta

m Media

Baja

Figura 3. Porcentaje de nivel de calidad de vida
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A continuacién se muestra la frecuencia y el porcentaje por areas:

AREAS Nivel C.V. Frecuencia Porcentaje
Concentracion Bajo 1 3.3%
Medio 12 40%
Alto 17 56.6%
Autoestima Bajo 1 3.3%
Medio 14 46.6%
Alto 15 50%
Apoyo familiar Bajo 0 -
Medio 10 33.3%
Alto 20 66.6%
Nivel de actividad Bajo 0 -
Medio 8 26.6%
Alto 22 73.3%
Conocimiento Bajo 1 3.3%
sobre la Medio 6 20%
enfermedad Alto 23 76.6%
Riesgos Bajo 0 -
Medio 14 46.6%
Alto 16 53.3%
Molestias fisicas Bajo 3 10%
Medio 17 56.6%
Alto 10 33.3%
Sentimientos Bajo 2 6.6%
sobre la Medio 13 43.3%
enfermedad Alto 15 50%
Area social Bajo 0 -
Medio 17 56.6%
Alto 13 43.3%
Area emocional Bajo 2 6.6%
Medio 11 36.6%
Alto 17 56.6%
Futuro Bajo 0 -
Medio 16 53.3%
Alto 14 46.6%
Ausentismo Bajo 9 30%
escolar Medio 18 60%
Alto 3 10%
Problemas Bajo 0 -
articulares Medio 5 16.6%
Alto 25 83.3%

Tabla 1. Niveles de calidad vida en cada una de las areas del QoLHMex.
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En relacion al grupo de edad, respecto a la forma A y B del cuestionario QoLHMex, se
obtuvieron los resultados siguientes. Ninguno de los dos grupos, presentaron un nivel bajo

global de calidad de vida. (Figura 4)

40% 37%
33%

35%
30%
25%
20%

17%

15%
10%

5%
0% 0%

0%
ALTO MEDIO BAJO

m4 A7anos 1 8-16 afios

Figura 4. Niveles de calidad de vida global en grupos de edad.

En relacion al cuestionario realizado a los padres para corroborar las respuestas dadas de
los pacientes (forma P), se observaron los resultados que se muestran en la siguiente

grafica que compara estos datos con los pacientes evaluados. (Figura 5):

90%
80%
70%
60%
50%
40%
30%
20%
10%

0%

77%

0% 0%

ALTO MEDIO BAJO

W Padres i« Pacientes

Figura 5. Niveles de calidad de vida global en padres y pacientes



En lo que respecta al grado clinico de hemofilia y su relacion con el nivel de calidad de
vida global, se encontrd, que los pacientes con hemofilia grave, se ubicaron en niveles de

calidad de vida medio y/o alto, y que ningun paciente se encontrd en nivel bajo. (Tabla 2).

Grado clinico Nivel de calidad de vida global Total
de hemofilia Fr (%) Fr (%)
Bajo Medio Alto
Leve - - 3(10%) 3(10%)
Moderado - 1(3.3%) 3(10%) 4(13.3%)
Grave - 8(26.6%) 15(50%) 23(76.6%)
Total - 9(30%) 21(70%) 30(100%)

Tabla 2. Porcentaje del grado de afeccidén clinica de la hemofilia y los niveles de calidad
de vida global segun el instrumento QoLHMex.
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DISCUSION

De manera global, se observé que los pacientes evaluados obtuvieron niveles de calidad
vida medio/alto, algunas areas evaluadas muestran mayor porcentaje en relaciéon a

niveles altos tales como: nivel de actividad, riesgos y problemas articulares.

El area de concentracién muestra un nivel alto lo que traduce que los participantes tienen

buena capacidad para seguir 6rdenes y recordar eventos.

El area de autoestima indicé un nivel alto, lo que significa que los participantes refieren
ser buenos para realizar diversas actividades como pensar, bailar, jugar al aire libre, decir
lo que sienten, ayudar a otros, nadar y aguantar molestias. De la misma forma afirman
que se sienten igual de inteligentes que cualquier otra persona y que no se sienten

rechazados por su enfermedad.

En la escala de apoyo familiar la mayoria de los pacientes reportan tener un nivel de
calidad de vida medio. El apoyo familiar implica que el nifio puede expresar a sus padres
y hermanos como se siente, de la misma manera expresa sentirse satisfecho de cémo lo
tratan y asi también se observa que ambos padres, cuando tiene algun accidente, lo

comprenden, lo llevan al hospital, actuan tranquilamente, etc.

De acuerdo a los datos obtenidos, en el area de nivel de actividad, reporté un nivel de
calidad de vida alto. Esta area evalua actividades de autocuidado (banarse, comer solo,
vestirse, etc.) y participaciéon en diligencias familiares, como ayudar a su padres en

actividades del hogar.

En el area de conocimiento sobre la enfermedad obtuvo un nivel de calidad de vida alto.
Los pacientes reportan que conocen el nhombre de su enfermedad, lo que deben hacer
cuando tienen un evento hemorragico, el tipo de factor que necesitan. En este rubro es
importante recalcar que mas de la mitad de los pacientes reportaron no saber
autoinfundirse, aspecto que es de suma importancia para la autonomia del paciente, sin

embargo, en nuestro medio resulta dificil poder lograr este objetivo.

En la seccién de riesgo el puntaje mayor obtenido es alto, lo cual indica que los pacientes
reportaron no realizar actividades que ponen en riesgo su integridad fisica, tales como,

jugar futbol basquetbol, hacer cosas peligros solo para divertirse etc.
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En el area de molestias fisicas el nivel encontrado es medio. Esto traduce que los
participantes mostraron en los ultimos dias haber tenido molestias como dolor, fiebre, e

inflamacion.

En relacion al area de sentimientos sobre la enfermedad, el nivel que se obtuvo fue alto. E
Lo cual nos muestra que los pacientes tienen un manejo adecuado de sus sentimientos ya
que cuando tienen un evento hemorragico se sienten apoyados y tranquilos. Ademas la
mayoria refirieron que no sufren a causa de su enfermedad, y no se averglienzan por

padecer hemofilia.

En el caso del area social se encontré que los pacientes reportaron un nivel medio de
calidad de vida, mostrando que los pacientes logran tener algunos amigos, que algunos
de ellos pertenecen a grupos (actividades recreativas), y sus compaferos y maestros

saben sobre su padecimiento.

En el area emocional se obtuvo un nivel alto, lo cual revela que el paciente no reporta

tener miedo, tristeza, soledad, etc.

En el area de futuro, se registré un nivel medio, mostrando que no tienen muchas

expectativas positivas ante el porvenir.

En la seccion de absentismo escolar, los datos mostraron un nivel medio, aspecto
importante que indica que los participantes no asisten con regularidad a la escuela y
ademas dejan de presentar exdmenes por causa de su enfermedad. De forma general los
participantes del estudio tuvieron mayor afeccion en el area escolar; aunque en el aspecto
global, como se menciond, se obtuvo un nivel medio de calidad de vida, lo que muestra

que aun se mantiene un adecuado apego en este rubro.

Finalmente en el area de problemas articulares se obtuvo un nivel alto, indicando que la

mayoria de los participantes no presentan niveles evidentes a nivel articular.

En lo que respecta a la comparacién entre los grupos de edad, no se observo diferencia
significativa, mostrandose en la mayoria de los participantes un nivel de calidad de vida
alto en ambos grupos, y practicamente ningun paciente reporto nivel de vida bajo de

forma global.

En cuanto a la evaluacién del cuestionario aplicado a los padres de los pacientes, se

observé que ellos consideran que sus hijos cuentan con una mejor expectativa de calidad
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de vida, obteniendo un mayor porcentaje en el nivel alto, respecto al reportado por sus
hijos, esto podria considerarse poco relevante, ya que de manera global los resultados
coinciden con el de los pacientes evaluados, donde mayormente se obtuvo un nivel

alto/medio, y ninguno de ellos reporté un nivel bajo de calidad de vida.
CONCLUSIONES

Una enfermedad crénica que causa un gran impacto en las personas diagnosticadas, asi
como en la familia y el entorno social, es sin duda la hemdfilia; por lo que resulta de gran
importancia, medir el impacto que tiene esta enfermedad en la calidad de vida. Al
respecto Neistein y Schubiner definen las enfermedades crénicas como aquellas que
presentan una invalidez permanente o residual, una alteracion patoldgica e irreversible o
aquella que requiere periodos de supervision, observacion, atencidn y rehabilitacion

prolongados.?

Al realizar la descripcién de los resultados de nivel de calidad de vida obtenidos mediante
la aplicacion de QoLHMex, en pacientes pediatricos con hemofilia, se pudo observar que
la mayoria tuvieron un nivel de vida alto, lo que significa que la enfermedad no habia
afectado ambitos intrinsecos y extrinsecos, lo cual se asemeja a un estudio realizado por
Vallejo en CMN La Raza donde se incluyeron pacientes adolescentes con hemofilia que
también mostraron un nivel alto de calidad de vida?', sin embargo es importante recalcar
que el padecer esta enfermedad conlleva progresivamente a un deterioro del organismo,

asi como de su funcionamiento en cualquier esfera de su vida.

Particularmente se pudo observar que en diversas areas que tienen una gran influencia
en la calidad de vida, los pacientes obtuvieron un puntaje medio, estas son: molestias
fisicas, area social, futuro, absentismo escolar. Sin embargo a pesar de haber encontrado
estos niveles medios de calidad de vida, al hacer un analisis detallado de las 13 areas
evaluadas, se detectaron problemas especificos, los cuales hacen referencia principal a
afeccién del area escolar, ya que los pacientes dejan de asistir periédicamente a la
escuela a causa de eventos asociados con su enfermedad, que finalmente conlleva a

alteracion del aspecto psicosocial.

Finalmente, la hemofilia como enfermedad croénica, incapacitante, esta asociada a
secuelas fisicas las cuales afectan o limitan directamente las actividades diarias de los

pacientes, en este estudio, a pesar de que la mayoria de los pacientes evaluados fueron
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de grado clinico grave de la enfermedad, la mayoria de ellos mostraron un nivel adecuado
de calidad de vida, por lo que no hubo diferencia significativa, entre el grado clinico de la
enfermedad y el nivel de calidad de vida. Notoriamente los pacientes mostraron en su
mayoria no tener problemas articulares, contrariamente a lo que se reporté en un estudio
realizado por Perez y cols'., donde se evaluaron 89 pacientes en un hospital general, y

se report6 hasta un 48.4% con nivel bajo.

Se concluye que la mayoria de nuestros pacientes, cuenta con un nivel alto de calidad de
vida, asociado a que los pacientes reciben tratamiento adecuado en caso de eventos
hemorragicos, cuentan ademas con atencion integral de servicios, ademas de
hematologia; clinica de hemofilia, rehabilitacion, psicologia, entre otros, y también se
cuenta con apoyo de platicas donde tanto padres como pacientes asisten de manera
periddica y se hace énfasis sobre medidas de prevenciéon que se deben aplicar en esta

enfermedad y asi evitar complicaciones.

La hemofilia es una enfermedad que conlleva a complicaciones graves si no se trata
adecuadamente, con el paso del tiempo discapacita al paciente y requiere de cuidados,
tratamiento, informacién y apoyos especiales para las implicaciones que tiene. Por eso se
considera relevante evaluar oportunamente la calidad de vida en este padecimiento, y
otras enfermedades crénicas, ya que se pueden detectar diversos aspectos en el ambito
psicosocial, donde se puede intervenir de manera integral para evitar las distintas

repercusiones que conlleva a repercusiones en las distintas esferas de la vida.

LIMITACION DEL ESTUDIO

La muestra fué significativamente pequefia, y la informacion obtenida no puede ser

extrapolada a otras poblaciones.

Los pacientes incluidos en el estudio, acuden regularmente a consulta y muchos de ellos
estdan en profilaxis, por lo que representa un sesgo al momento de interpretar los

resultados.

El cuestionario aplicado contiene muchos reactivos, por lo que el tiempo de aplicacion fue

prolongado, lo que puede influir con las respuestas dadas por lo pacientes.
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ANEXOS

ANEXO 1

Folio

CALIDAD DE VIDA EN NINOS CON HEMOFILIA (QoLHMex)
Nifios de 4 a 7 afios FORMA A

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

PREGUNTAS FILTRO

Datos personales

¢Cémo te llamas?

¢Cudntos afos tienes?

¢Qué dia es tu cumpleafios?

¢Ddnde estamos en este momento?

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

CONCENTRACION

1. ¢Entiendes las instrucciones que te dan?: Sl NO

a) Tus papas

b) Tus doctores

c) Lasenfermeras

d) Tus hermanos (as)

2. ¢Te puedes acordar de lo que pasa en?: Sl NO

a) UnaTelenovela

b) Una pelicula

c¢) Undocumental

AUTOESTIMA
3. Tueres bueno para: SI NO
a) Pensar
b) Bailar

c) Jugar al aire libre

d) Jugar ala loteria, memoria, cartas etc.

e) Decir lo que sientes

f)  Nadar

g) Ayudar a otros

h) Aguantar tus malestares

i)  Hablary conversar
j)  Quedarte quieto

4. ¢Erestan inteligente como cualquier otro nifio?

5. ¢éTesientes rechazado por tu enfermedad?

APOYO FAMILIAR

6. ¢le puedes decir lo que sientes a?: Sl NO

a) Tus papas

b) Tus hermanos (as)

7. ¢Te gusta como te tratan? Sl NO

a) Tus papas

b) Tus hermanos (as)

8. Cuando tienes algun accidente tu mama: Sl NO

a) Teregana

b) Te comprende

c) Telleva al hospital

d) Seasusta




e) Te consiente como siempre

f)  Actlda tranquilamente

g) Se comunica de inmediato con tu médico

9. Cuando tienes algun accidente tu papa: Sl NO
a) Teregana
b) Te comprende
c) Telleva al hospital
d) Seasusta
e) Te consiente como siempre
f)  Actlda tranquilamente
g) Se comunica de inmediato con tu médico
NIVEL DE ACTIVIDAD
10. ¢TU puedes? Sl NO
a) Bafarte solo
b) Comer solo
c¢) Cambiarte solo
d) Iral bafo solo
e) Lavarte los dientes solo
f)  Preparar tu uniforme
11. ¢TU puedes? Sl NO
a) Ayudar a tu papa en los trabajos que hace en tu casa
b) Iral parque
c¢) Jugar fuera de tu casa
d) Hacer algin deporte
e) Caminar con tu mama a la escuela
f)  Ayudar en los quehaceres del hogar
g) Cargar tu mochila
h) Subir escaleras
i) Iravisitar a tus vecinos
CONOCIMIENTO SOBRE LA ENFERMEDAD SI NO
12. ¢Conoces el nombre de tu enfermedad?
13. ¢Sabes qué debes de hacer cuando tienes una hemorragia?
14. Cuando tienes un evento hemorragico severo ésabes? Sl NO
a) Eltipo de factor que necesitas
b) A qué hospital tienes que ir
c) Aquién selo tienes que informar
15. ¢(Sabes qué debes hacer si te golpeas?
16. ¢(Te das cuenta cuando tienes una hemorragia?
17. éSabes auto infundirte?
RIESGOS SI NO
18. ¢Conoces los medicamentos que pueden dafiar tu salud (aspirina)?
19. ¢Haces alguna de las siguientes actividades? Sl NO
a) Jugar futbol
b) Jugar Futbol americano
c) Jugar Basquetbol
20. ¢Haces cosas peligrosas, sélo por divertirte?
21. ¢Eres muy precavido?
MOLESTIAS FiSICAS
22. Durante la semana pasada. Sl NO

a) ¢Has sentido dolor?

b) ¢Has tenido fiebre?

c) ¢Te has sentido débil?

d) ¢Sete haninflamado las articulaciones?

e) ¢Te hadado hambre?

f)  éHas podido dormir?




¢Has tenido dolor muscular?

23. Cuando tienes dolor ¢Cémo lo sientes? Sl NO
a) forma de calambre (como un toque eléctrico)
b) Enforma de piquete (como si te picaran con agujas)
c) Enforma de ardor (como si te echaran chile o te quemaras)
d) Enforma de cosquilleo (como cuando se te duerme un pie)
24. ¢Ante qué situaciones sientes dolor? SI NO
a) Cuando haces movimientos fuertes o bruscos
b) Cuando haces movimientos leves
¢) Cuando estas nervioso
d) Cuando estas solo
e) Cuando tienes una hemorragia
25. El dolor estd presente Sl NO
a) Solo en la mafiana
b) Sélo en la tarde
c) Solo en la noche
d) Todoeldia
e) Cadasemana
f) Cadames
26. Cuando tienes dolor ¢Qué haces para que no te duela tanto? Sl NO
a) Tomar medicinas
b) Dormir
c) Descansar
d) VerTV.
e) Tranquilizarte
f)  Oir musica
g) Leer
h) Aplicarte el factor
27. ¢Qué haces cuando sientes dolor? Sl NO
a) Teenojas
b) Te aguantas
c) Tedamiedo
d) Te desesperas
SENTIMIENTOS SOBRE LA ENFERMEDAD
28. Cuando tienes algin evento hemorragico ¢éte sientes? Sl NO
a) Culpable
b) Apoyado
c¢) Rechazado
d) Asustado
e) Tranquilo
f)  Desesperado
g) Enojado
29. ¢Sufres a causa de tu enfermedad?
30. ¢Te daverglienza tener hemofilia?
AREA SOCIAL SI NO
31. ¢Tienes muchos amigos?
32. ¢Te gusta estar con otros nifios?
33. ¢Tus amigos te visitan casi todos los dias?
34. Estdsen grupos:
a) De nifios con hemofilia
b) Donde practicas algtn deporte
c) Donde te ensefian alguna actividad recreativa.
35. ¢Puedes hacer tu tarea sin ayuda?
36. ¢Aprendes igual de rapido que tus compaieros?
37. ¢Te gusta cdmo te tratan tus companeros?
38. ¢Tus compafieros saben que estas enfermo?




39. ¢Tu maestro (a) sabe que estas enfermo?
AREA EMOCIONAL
40. (Le tienes miedo? Sl NO
a) Al hospital
b) Alos médicos
c) Aque teinyecten
d) A quedarte en el hospital
e) Aestarsolo
41. (Te sientes triste en la escuela?
42. ¢Piensas que nadie se preocupa por ti?
43. (Te sientes solo?
44. ¢Te pones triste cuando alguien se enoja contigo?
45. ¢Te sientes triste?
46. Enla manana éte dan ganas de levantarte?
47. ¢Te averglienzas de ti mismo?
FUTURO SI NO
48. ¢Vivirds muchos afios?
49. ¢Cuando seas grande seras muy importante?
50. ¢Cuando seas grande quieres tener esposa e hijos?
51. ¢Cuando seas grande ayudaras a las personas con hemofilia?
AUSENTISMO ESCOLAR SI NO
52. ¢Faltas a la escuela por tu enfermedad?
53. ¢Pides que tus papds te recojan temprano de la escuela cuando tienes dolor?
54. ¢Has dejado de presentar exdmenes por tu enfermedad?
55. ¢Faltas a la escuela cuando realizan actividades peligrosas para ti?
56. ¢Puedes hacer todas las cosas que hacen tus compafieros?
57. ¢Asistes a las actividades que se realizan fuera de la escuela?
PROBLEMAS ARTICULARES
58. ¢Puedes caminar? Sl NO
a) Solo
b) Con ayuda (bastdn, muletas etc.)
59. ¢Cuando caminas presentas dolor en las articulaciones?
60. ¢Puedes flexionar? Sl NO
a) Manos
b) Codos
c) Brazos
d) Piernas
e) Rodillas
f)  Tobillos
g) Pies
61. ¢Puedes correr?
62. (Tienes problemas en las articulaciones? Sl NO
a) Ninguno
b) Leves
c) Moderados
d) Graves
e) Totalmente Inmovil
63. ¢Tu puedes? Sl NO
a) Amarrarte las agujetas de tus zapatos
b) Abotonarte la ropa
c) Meter una llave en la cerradura

d)

Agacharte a recoger objetos




ANEXO 2

Folio
CALIDAD DE VIDA EN NINOS CON HEMOFILIA (QoLHMex)
Nifios de 8 a 16 aflos FORMA B.
Instrucciones. Lee los siguientes enunciados y contesta de acuerdo a lo que te ha pasado el dltimo mes.
CONCENTRACION.
1. ¢Entiendo las instrucciones que me dan?: Sl NO
a) Mis papas
b) Los doctores
c) Lasenfermeras
d) Mis hermanos (as)
2. ¢Me puedo acordar de lo que pasa en?: Sl NO
a) UnaTelenovela
b) Una pelicula
c) Undocumental
AUTOESTIMA
3. Yo soy bueno para: Sl NO
a) Pensar
b) Bailar
c) Jugar al aire libre
d) Jugar ala loteria, memoria, cartas etc.
e) Decir lo que siento
f)  Nadar
g) Ayudar a otros
h)  Aguantar mis malestares
i)  Hablary conversar
j)  Quedarme quieto
4. Soy tan inteligente como cualquier otra persona
5. Me siento rechazado por mi enfermedad
APOYO FAMILIAR
6. ¢Le puedo decir lo que siento a? Sl NO
a) Mis papas
b) Mis hermanos (as)
7. éMe gusta cdmo me tratan? SI NO
a) Mis papas
b) Mis hermanos (as)
8. Cuando tengo algun accidente mi mama: Sl NO
a) Meregaia
b) Me comprende
c) Melleva al hospital
d) Seasusta
e) Me consiente como siempre
f)  Actia tranquilamente
g) Se comunica de inmediato con mi médico
9. Cuando tengo algun accidente mi papa: Sl NO
a) Meregaia
b) Me comprende
c) Melleva al hospital
d) Seasusta
e) Me consiente como siempre
f)  Actia tranquilamente
g) Se comunica de inmediato con mi médico
NIVEL DE ACTIVIDAD
10. Yo puedo: Sl NO




Bafiarme solo

b) Comer solo
c¢) Cambiarme solo
d) Iral bafo solo
e) Lavarme los dientes solo
f)  Preparar mi uniforme/ropa
11. Yo puedo: SI NO
a) Ayudar a mi papa en los trabajos que hace en la casa
b) Iral parque
c¢) Jugar fuera de mi casa
d) Hacer algin deporte
e) Caminar con mi mama a la escuela
f)  Ayudar en los quehaceres del hogar
g) Cargar mi mochila
h)  Subir escaleras
i) Iravisitar a mis vecinos
CONOCIMIENTO SOBRE LA ENFERMEDAD SI NO
12. ¢éConozco el nombre de mi enfermedad?
13. (Sé qué debo hacer cuando tengo una hemorragia?
14. Cuando tengo un evento hemorragico severo sé:
a) Eltipo de factor que necesito
b) A qué hospital tengo que ir
c¢) Aquién se lo tengo que informar
15. ¢Sé que debo hacer si me golpeo?
16. ¢Me doy cuenta cuando tengo una hemorragia?
17. ¢Sé auto infundirme?
RIESGOS
18. ¢éConozco los medicamentos que pueden dafiar mi salud (aspirina)?
19. (Realizo alguna de las siguientes actividades? Sl NO
a) Jugar futbol
b) Jugar Futbol americano
c) Jugar Basquetbol
20. ¢Hago cosas peligrosas, sélo por divertirme?
21. ¢éSoy muy precavido?
MOLESTIAS FiSICAS.
22. Durante la semana pasada Sl NO
a) ¢He sentido dolor?
b) ¢He tenido fiebre?
c) ¢éMe he sentido débil?
d) ¢éSe me han inflamado las articulaciones?
e) ¢éMe hadado hambre?
f)  ¢He podido dormir?
g) ¢He tenido dolor muscular?
23. Cuando tengo dolor, lo siento: SI NO
a) Enforma de calambre (como un toque eléctrico)
b) Enforma de piquete (como si te picaran con agujas)
c) Enforma de ardor (como si te echaran chile o te quemaras)
d) Enforma de cosquilleo (como cuando se te duerme un pie)
24. ¢Ante qué situaciones aparece el dolor? Sl NO
a) Cuando hago movimientos fuertes o bruscos
b) Cuando hago movimientos leves
c) Cuando estoy nervioso
d) Cuando estoy solo
e) Cuando tengo una hemorragia
25. El dolor esta presente Sl NO




Sélo en la mafiana

b) Sélo en la tarde
c) Solo en la noche
d) Todoeldia
e) Cadasemana
f) Cadames
26. Cuando tengo dolor ¢ Qué hago para que no me duela tanto? SI NO
a) Tomar medicinas
b) Dormir
c¢) Descansar
d) VerTV.
e) Tranquilizarme
f)  Oir musica
g) Leer
h)  Aplicarme el factor
27. ¢éQué haces cuando sientes dolor? Sl NO
a) Me enojo
b) Me aguanto
c¢) Medamiedo
d) Me desespero
SENTIMIENTOS SOBRE LA ENFERMEDAD
28. Cuando tengo algin evento hemorragico éme siento? Sl NO
a) Culpable
b) Apoyado
c¢) Rechazado
d) Asustado
e) Tranquilo
f)  Desesperado
g) Enojado
29. ¢Sufro a causa de mi enfermedad?
30. ¢Me da verglienza tener hemofilia?
AREA SOCIAL/ESCOLAR
31. ¢Tengo muchos amigos?
32. ¢Me gusta estar con otras personas?
33. ¢Mis amigos me visitan casi todos los dias?
34. Estoy en grupos: SI NO
a) De personas con hemofilia
b) Donde practico algliin deporte
c) Donde me ensefian alguna actividad recreativa.
35. ¢Puedo hacer mis actividades sin ayuda?
36. ¢Aprendo igual de rapido que otras personas?
37. ¢Me gusta como me tratan mis compafieros?
38. ¢Mis compaiieros saben que estoy enfermo?
39. ¢Mimaestro (a)/Jefe sabe que estoy enfermo?
AREA EMOCIONAL
40. ¢Le tengo miedo:? Sl NO
a) Al hospital
b) A los médicos
c) Aque meinyecten
d) A quedarme en el hospital
e) Aestarsolo
41. ¢(Me siento triste en la escuela/trabajo?
42. (Pienso que nadie se preocupa por mi?
43. (Me siento solo?
44. ¢Me pongo triste cuando alguien se enoja conmigo?
45. ¢(Me siento triste?




46. Enla mafiana, éme dan ganas de levantarme?

47. Me averglienzo de mi mismo

FUTURO Sl NO

48. Viviré muchos afios

49. Cuando sea adulto seré muy importante

50. Cuando sea adulto quiero tener esposa e hijos

51. Cuando sea adulto ayudaré a las personas con hemofilia

AUSENTISMO ESCOLAR Sl NO

52. ¢Falto a mi escuela/trabajo por mi enfermedad?

53. ¢les pido a mis papas que me recojan temprano de la escuela/trabajo cuando tengo
dolor?

54. ¢He dejado de presentar examenes por mi enfermedad?

55. ¢Falto a la escuela/trabajo cuando realizan actividades peligrosas para mi?

56. ¢Puedo hacer todas las cosas que hacen mis compafieros

57. ¢Asisto a las actividades que se realizan fuera de la escuela/trabajo?

PROBLEMAS ARTICULARES
58. ¢Puedo caminar? Sl NO
a) Solo

b) Con ayuda (bastén, muletas etc.)

59. ¢Cuando camino presento dolor en las articulaciones?

60. ¢Puedo flexionar? Sl NO
a) Manos

b) Codos

c) Brazos

d) Piernas

e) Rodillas

f)  Tobillos

g) Pies

61. ¢Puedo correr?

62. ¢Tengo problemas en las articulaciones? Sl NO
a) Ninguno

b) Leves

c) Moderados

d) Graves

e) Totalmente Inmovil

63. Yo puedo Sl NO

a) Amarrarme las agujetas de mis zapatos

b) Abotonarme la ropa

c) Meter unallave en la cerradura

d) Agacharme a recoger objetos

ANEXO 3

Folio

CALIDAD DE VIDA EN NINOS CON HEMOFILIA (QoLHMex)
Forma Padres (FP)

Nombre:

Nombre de su hijo:

Instrucciones. De lo siguientes enunciados, conteste de acuerdo a lo que le ha pasado a su hijo el dltimo mes.

CONCENTRACION.

1. Su hijo éentiende las instrucciones que le dan? Sl NO

a) Ustedes

b) Los doctores

c) Lasenfermeras

d) Sus hermanos (as)

2. Su hijo ése puede concentrar para decirle de qué trato?: SI NO




a)

Una Telenovela

b) Una pelicula
c¢) Undocumental
AUTOESTIMA
3. Su hijo es bueno para: Sl NO
a) Pensar
b) Bailar
c) Jugar al aire libre
d) Jugar a la loteria, memoria, cartas etc.
e) Decirlo que siente
f)  Nadar
g) Ayudar a otros
h) Aguantar sus malestares
i)  Hablary conversar
j)  Quedarse quieto
4. Su hijo ¢es tan inteligente como cualquier otro nifio/persona?
5. Suhijo ése siente rechazado por su enfermedad?
APOYO FAMILIAR.
6. Su hijo ¢le puede decir lo que siente a?: Sl NO
a) Usted
b)  Sus hermanos (as)
7. Asuhijo éle gusta como lo tratan? Sl NO
a) Ustedes
b)  Sus hermanos (as)
8. Cuando su hijo tiene un evento hemorragico severo Usted: Sl NO
a) Loregana
b) Lo comprende
c) Lolleva al hospital
d) Seasusta
e) Lo consiente como siempre
f)  Actlda tranquilamente
g) Se comunica de inmediato con su médico
9. Cuando su hijo tiene un evento hemorragico severo su esposo (a): Sl NO
a) Loregafia
b) Lo comprende
c) Telleva al hospital
d) Seasusta
e) Lo consiente como siempre
f)  Actlda tranquilamente
g) Se comunica de inmediato con su médico
NIVEL DE ACTIVIDAD
10. Su hijo ¢es capaz de? Sl NO
a) Bafiarse solo
b) Comer solo
c) Cambiarse solo
d) Iral bafo solo
e) Lavarse los dientes solo
f)  Preparar su uniforme/ropa
11. Su hijo: Sl NO
a) Leayuda asu papa en los trabajos que hace en su casa
b) Vaal parque
c) Juega fuera de la casa
d) Hace alglin deporte
e) Camina a la escuela/trabajo
f)  Ayuda en los quehaceres del hogar

Cargar su mochila/pertenencias




h) Sube escaleras

i) Vaavisitar a los vecinos

CONOCIMIENTO SOBRE LA ENFERMEDAD

12. Su hijo ¢Conoce el nombre de su enfermedad? Sl NO
13. Su hijo éSabe qué debe de hacer cuando tiene una hemorragia?
14. Su hijo cuando tiene un evento hemorragico severo ésabe? Sl NO
a) Eltipo de factor que necesita
b) A qué hospital tiene que ir
c) Aquién se lo tiene que informar
15. Su hijo ¢Sabe qué debe hacer si se golpea?
16. ¢Se da cuenta cuando tiene una hemorragia?
17. Su hijo ¢Sabe auto infundirse?

RIESGOS Sl NO
18. Su hijo éConoce los medicamentos que pueden dafiar su salud (aspirina)?
19. Su hijo éHace alguna de las siguientes actividades? Sl NO
a) Jugar futbol
b) Jugar Futbol americano
c) Jugar Basquetbol
20. Su hijo ¢Hace cosas peligrosas, solo por divertirse?
21. Su hijo ¢Es muy precavido?

MOLESTIAS FiSICAS
22. Durante la semana pasada su hijo: Sl NO
a) ¢Hasentido dolor?
b) ¢Ha tenido fiebre?
c) ¢éSe hasentido débil?
d) ¢Sele haninflamado las articulaciones?
e) ¢Le hadado hambre?
f)  ¢Ha podido dormir?
g) ¢Hatenido dolor muscular?
23. Cuando su hijo tiene dolor ¢Coémo lo describe? Sl NO
a) Enforma de calambre (como un toque eléctrico)
b) Enforma de piquete (como si le picaran con agujas)
c¢) Enforma de ardor (como si le echaran chile o se quemara)
d) Enforma de cosquilleo (como cuando se le duerme un pie)
24. ¢Ante qué circunstancias su hijo reporta dolor? Sl NO
a) Cuando hace movimientos fuertes o bruscos
b) Cuando hace movimientos leves
c) Cuando esta nervioso
d) Cuando esta solo
e) Cuando tiene una hemorragia
25. Su hijo reporta dolor: Sl NO
a) Solo en la mafiana
b) Soélo en la tarde
c) Soloenlanoche
d) Todo el dia
e) Cadasemana
f) Cadames
26. ¢Qué hace su hijo para evitar el dolor? Sl NO

a) Tomar medicinas

b) Dormir
c) Descansar
d) VerTV.

e) Tranquilizarse

f)  Oir musica

g) Leer




h)

Aplicarse el factor

27. ¢Qué hace su hijo cuando siente dolor? Sl NO
a) Seenoja
b) Seaguanta
c¢) Ledamiedo
d) Sedesespera
SENTIMIENTOS SOBRE LA ENFERMEDAD
28. Cuando tiene alglin evento hemorragico ésu hijo se siente?: SI NO
a) Culpable
b) Apoyado
c¢) Rechazado
d) Asustado
e) Tranquilo
f)  Desesperado
g) Enojado
29. Su hijo ésufre mucho a causa de su enfermedad?
30. Suhijo ¢se avergiienza por tener hemofilia?
AREA SOCIAL SI NO
31. Su hijo ¢Tiene muchos amigos?
32. Asu hijo ¢le gusta estar con otros nifios/personas?
33. Asu hijo éSus amigos lo visitan casi todos los dias?
34. Su hijo estd en grupos: Sl NO
a) De nifios/personas con hemofilia
b) Donde practica algin deporte
c) Donde le ensefian alguna actividad recreativa.
35. Su hijo ¢puede hacer su tarea/actividades sin ayuda?
36. Su hijo ¢aprende igual de rapido que sus compafieros?
37. Asu hijo éle gusta como lo tratan sus compaiieros?
38. ¢Los compaiieros de su hijo saben que estd enfermo?
39. ¢El maestro (a)/jefe (a) de su hijo sabe que esta enfermo?
AREA EMOCIONAL
40. Su hijo le tiene miedo: Sl NO
a) Al hospital
b) Alos médicos
c) Aqueloinyecten
d) A quedarse en el hospital
e) Aestarsolo
41. Su hijo ése siente triste en la escuela/trabajo?
42. Su hijo ¢Piensa que nadie se preocupa por él?
43. Su hijo ése siente solo?
44. Su hijo ése pone triste cuando alguien se enoja con él?
45. Su hijo ése siente triste?
46. hijo éno se quiere levantar por las mafianas?
47. Su hijo éSe avergiienza de si mismo?
FUTURO SI NO
48. Su hijo écree que vivirda muchos afios?
49. Su hijo écree que cuando sea adulto serd muy importante?
50. Su hijo écuando sea grande quiere tener esposa e hijos?
51. Su hijo écuando sea adulto ayudara a las personas con hemofilia?
AUSENTISMO ESCOLAR SI NO

52. Su hijo ¢Falta a la escuela/trabajo por su enfermedad?

53. Su hijo ¢le pide que lo recoja temprano de la escuela/trabajo cuando tiene dolor?
54. Su hijo ¢ha dejado de presentar examenes por su enfermedad?

55. Su hijo ¢falta a la escuela/trabajo cuando realizan actividades peligrosas para él?
56. Su hijo épuede hacer todas las cosas que hacen sus compafieros?

57. Su hijo ¢asiste a las actividades que se realizan fuera de la escuela/trabajo?




PROBLEMAS ARTICULARES

58. Su hijo ¢puede caminar? Sl NO
a) Solo

b) Con ayuda (bastdn, muletas etc.)

59. Su hijo ¢Cuando camina presenta dolor en las articulaciones?

60. Su hijo ¢puede flexionar? Sl NO
a) Manos

b) Codos

c) Brazos

d) Piernas

e) Rodillas

f)  Tobillos

g) Pies

61. Su hijo épuede correr?

62. Su hijo étiene problemas en las articulaciones? SI NO
a) Ninguno

b) Leves

c¢) Moderados

d) Graves

e) Totalmente Inmovil

63. Su hijo épuede? Sl NO
a) marrarse las agujetas de sus zapatos

b) Abotonarse la ropa

c¢) Meter unallave en la cerradura

Agacharse a recoger objetos
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