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Introduccion
La hemofilia es un trastorno hereditario que afecta la produccion de los factores de
coagulacion sanguinea VIII o IX (hemofilia tipo A y tipo B respectivamente) en los varones
que la padecen, quienes pueden presentar diversas complicaciones que impactan,
principalmente, en su salud fisica, y de forma secundaria, en su salud psicologica y en los

demas ambitos de su vida cotidiana.

En este sentido, es importante investigar a cerca de la hemofilia y como las distintas
variables en torno al padecimiento, tales como: el tipo y grado de hemofilia, la presencia de
complicaciones y comorbilidades, la percepcion de apoyo, actividad fisica, entre otros,
pueden afectar los niveles de depresion y ansiedad en los pacientes, repercutiendo a su vez,

en sus niveles de calidad de vida.

Por consiguiente, el presente trabajo de investigacion tiene como objetivo analizar los
niveles de depresion, ansiedad y calidad de vida relacionada con la salud en una muestra de

pacientes con hemofilia de entre 18 y 67 afios de la Republica Mexicana.

Ahora bien, en este escrito se desarrollan diferentes tematicas relacionadas con el
padecimiento; en el primer capitulo se aborda la definicion y desarrollo del concepto de
psicologia de la salud, ambito desde el cual se realiza esta investigacion, asi como el modelo
biopsicosocial y sus areas, estrategias y modelos de intervencion en salud, en las que los

psicélogos se basan para trabajar con poblaciones, padecimientos y contextos especificos.

En el capitulo 2 se exponen las generalidades de la hemofilia, partiendo de su

definicion y senalando las formas de transmision, asi como la prevalencia a nivel nacional y



mundial, las formas de diagnosticarla de acuerdo con la edad del paciente, ademas de las
manifestaciones clinicas, las posibles complicaciones y comorbilidades y los diferentes tipos

de tratamiento empleados en la actualidad.

El capitulo 3 aborda la depresion, desde su definicion hasta la epidemiologia y las
investigaciones previas realizadas en pacientes con hemofilia, asi como los métodos de

evaluacion y tratamiento para este trastorno.

De manera similar, en el capitulo 4 se presenta la definicion e incidencia de la
ansiedad, las investigaciones llevadas a cabo en poblacién con hemofilia, los métodos de

evaluacién y el abordaje psicoldgico de este trastorno.

Con respecto al capitulo 5, se puede encontrar la definicion y desarrollo del concepto
de calidad de vida, asi como las investigaciones realizadas en el campo de las enfermedades

cronicas y los métodos de evaluacion.

Ahora bien, en el capitulo 6, se describe a detalle la metodologia empleada para el
desarrollo de esta investigacion, tales como: los objetivos, los criterios de inclusion y
exclusion de los participantes, el disefio de la investigacion y la descripcion de los
instrumentos empleados, ademés del ambiente en el cual se realizaron las entrevistas, el
programa con el que se hizo el andlisis de los datos y el procedimiento que se siguio, desde
la seleccion de los participantes hasta la aplicacion de los instrumentos mediante las

entrevistas.

Mas adelante, en el capitulo 7 se presentan los resultados obtenidos, comenzando por

la presentacion de las variables atributivas de los participantes, continuando con el andlisis



comparativo, el andlisis correlacional y, finalmente, el andlisis cualitativo de la informacién
en la que mas enfatizaron los participantes, tomando en cuenta las 3 dimensiones del modelo

biopsicosocial.

Por Ultimo, en el capitulo 8 se exponen la discusion y las conclusiones de la

investigacion, en el capitulo 9 las referencias bibliograficas y los anexos en el 10.



1. Psicologia de la salud
En este capitulo se expone el ambito de la psicologia de la salud, profundizando en
su definicion y desarrollo, asi como en el modelo biopsicosocial y las estrategias, areas y
modelos de intervencion que pueden ser empleados por los psicdlogos para trabajar con

diversas poblaciones y problematicas de salud.

1.1 Antecedentes

La psicologia de la salud se ha desarrollado desde la década de los 70 y ha buscado
dar solucion a determinados problemas de salud publica y hacer frente a diversos desafios
del sector salud, tales como: a) las inconformidades con el modelo biomédico tradicional y
sus limitaciones en las practicas de salud, b) el fracaso de los sistemas sanitarios debido al
pensamiento prohibitivo y descontextualizador de la salud y, c) la posibilidad de que
variables sociales y psicologicas (creencias, conductas, emociones, actitudes, apoyo social,
etc.) influyan en los problemas de salud, actuando como factores desencadenantes,

facilitadores o moduladores del proceso salud-enfermedad (Herndndez & Grau, 2005).

Ahora bien, en el desarrollo historico de la psicologia de la salud, se distinguen dos
acontecimientos importantes; el primero de ellos se dio en 1974, cuando la Universidad de
Minnesota sugiri6 el programa “Health-Care Psychology” para el doctorado en psicologia, y
el segundo se dio el mismo afio en California, donde George Stone propuso un nuevo
curriculo en psicologia, sugiriendo el concepto “Health Psychology” (Stone, 1990, en

Hernandez & Grau, 2005).

Un aio después, en 1975, se propuso abrir una seccion para la psicologia de la salud

en la Division 18 (Psychologists in Public Service) de la APA (Rodin & Stone, 1987, en Grau



& Hernandez, 2005); y en 1978, debido al gran crecimiento de los miembros de dicha
seccion, se cred la Division 38 denominada “Health Psychology” en la APA, con Joseph D.

Matarazzo como presidente (Matarazzo, 1980, en Hernandez & Grau, 2005).

Es por lo anterior que diversos autores reconocen a los Estados Unidos como la cuna

de la psicologia de la salud entre 1978 y 1980 (Godoy, 1999, en Hernandez & Grau, 2005).

1.2 Definicion
De acuerdo con Matarazzo (1980, en Johnston, 1990), la psicologia de la salud es un
conjunto de aportaciones educativas, profesionales y cientificas de la psicologia como

disciplina, dirigidas a la:

- Promocion y mantenimiento de la salud

- Prevencion de enfermedades, en la que se pueden identificar tres niveles: primaria,
secundaria y terciaria. La primera trata de modificar de manera anticipada las
condiciones tanto sociales como ambientales y las conductas negativas de las
personas, que podrian influir en su salud, ademas de promover conductas
favorecedoras para la misma con el fin de evitar la aparicion de futuras enfermedades.
En caso de no haber podido prevenir la aparicion de alglin trastorno a través de la
prevencion primaria, se da lugar a la prevencion secundaria, la cual se centra en el
control de la enfermedad. Por ultimo, la prevencion terciaria trabaja con los trastornos
que ya han llevado un proceso de tratamiento con el objetivo de prevenir recaidas y
evitar complicaciones a largo plazo (Colegio Oficial de Psicologos, 1996).

- Tratamiento de las enfermedades e identificacion de los correlatos etiologicos y

diagnosticos de la salud, la enfermedad y las disfunciones relacionadas.



- Andlisis y mejora del sistema sanitario, y formulacion de politicas sanitarias, lo cual,
segun Londofo, Valencia y Vinaccia (2006), contribuye a la formacion de un sistema
de salud publica eficiente, fortaleciendo a su vez, acciones de promocion de la salud

y prevencion de enfermedades en los niveles antes mencionados.

Por su parte, Pifia y Rivera (2006) anaden que la psicologia de la salud debe ser
entendida como un campo de actuacion en el que los profesionales de la psicologia tienen los
conocimientos y las competencias para realizar investigaciones acerca de como determinadas
variables psicologicas influyen en la ejecucion de comportamientos instrumentales de riesgo
o de prevencion, de manera que les permita llevar a cabo las funciones de prevencion de

enfermedades y promocién de la salud.

En este sentido, Sanchez-Sosa (1998) sefiala la importancia del andlisis experimental
de la conducta y del andlisis contingencial en conjunto con el modelo psicolégico de la salud
biologica al momento de realizar investigaciones, pues generan saberes acerca de los
principios del funcionamiento psicoldgico, los cuales, permiten disefiar intervenciones
preventivas y terapéuticas con el objetivo de optimizar y/o mantener la salud de la poblacion

y mejorar su calidad de vida.

1.3 Modelo biopsicosocial

Hasta 1977, el modelo biomédico concebia a los problemas de salud crénicos en
términos de variables bioldgicas conmensurables, reduciendo los fendmenos bioldgicos a
procesos bioquimicos basicos (Osorio & Oblitas, 2006) , en ese mismo afio, Engel propuso
el modelo biopsicosocial como un modelo alterno al biomédico, el cual sefiala la importancia

de tomar en cuenta tanto a los factores biologicos, como a los psicologicos, sociales y



culturales, en el desarrollo de una enfermedad y en el tratamiento de la misma (Oblitas,

2008).

De manera que, el enfoque biopsicosocial a diferencia del biomédico, pone en
evidencia el papel que juegan las variables psicoldgicas y sociales en la forma de concebir y
tratar las enfermedades, dandole un enfoque a la salud y a la enfermedad como un proceso

multicausal en el que influyen otras variables ademas de las organismicas.

Este modelo muestra el impacto de los estilos de vida y conductas diarias poco
saludables en la salud y la enfermedad, convirtiéndolos en una de las principales causas de

muerte (Heman & Oblitas, 2005).

1.3.1 Areas de intervencion en Psicologia de la Salud

El modelo biopsicosocial ha sido empleado en el abordaje de diversas problematicas
de salud y en la evaluacion e intervencion de poblaciones con diferentes edades, de acuerdo
con Melamed y Siegel (1980), las areas de intervencion del psicologo de la salud se dividen

en ocho y se presentan a continuacion:

1. Manejo del paciente: cuyo objetivo es aumentar la adherencia terapéutica y favorecer
la readaptacion conductual.

2. Manejo del dolor: para disminuir en lo posible las molestias ocasionadas y que el
paciente realice sus actividades cotidianas.

3. Manejo pediatrico: que implica entrenamiento tanto al paciente como a sus padres,

en el manejo de contingencias y desensibilizacion sistematica.



4. Desordenes psicosomaticos en adultos: consiste en la retroalimentacién para el
control de algunos sintomas.

5. Pacientes psiquiatricos: se pretende la adaptacion del paciente tanto a la institucion
como a su medio.

6. Rehabilitacion: se centra en el establecimiento de nuevas conductas.

7. Pacientes geriatricos: enfocada a proporcionar repertorios sociales y a favorecer la
independencia.

8. Prevencion del estrés y reduccion de factores de riesgo.

En este sentido, el trabajo del psic6logo abarca una amplia variedad de intervenciones
que se pueden enfocar en dos grandes areas, los padecimientos agudos y los padecimientos

cronicos (Pérez & Moreyra, 2017).

1.3.2 Estrategias de intervencion en Psicologia de la Salud

De acuerdo con el Colegio Oficial de Psicologos (1996), las estrategias de
intervencion que emplea el psicdlogo en el ambito de la salud pueden ser aplicadas a los
pacientes o a sus familias, parejas y/o conyuges en diversos contextos tales como: hospitales,
clinicas de salud, organizaciones sanitarias, instituciones, centros educativos, agencias
gubernamentales, entidades judiciales, empresas, entre otros y la eleccion de alguna de ellas
dependera de los objetivos y la problematica que se est¢ abordando (Barriga, Leon,

Ballesteros & Medina, 2004; Belar & cols, 1987, en Osorio & Oblitas, 2006).

Asi pues, desde el modelo biopsicosocial se puede emplear una gran variedad de
técnicas de intervencion, tales como: a) los procedimientos de entrenamiento en relajacion,

entre los que se encuentran: la relajacion diafragmatica, la relajacion muscular progresiva y



el entrenamiento en relajacion autégena, b) manejo de contingencias, ¢) modelamiento, d) la
intervencion en crisis, €) las asesorias de apoyo, f) la imaginacidon, que puede ser:
imaginaciéon guiada o desensibilizacion encubierta, g) educacion e informacion, h)
desensibilizacion sistematica, 1) biorretroalimentacion, j) estrategias cognitivas, tales como:
la distraccion y la reestructuracion cognitiva, y k) el entrenamiento de habilidades y ensayo

conductual (Amigo & Fernandez, 1998, en Osorio & Oblitas, 2006).

1.3.3 Modelos de intervencion en salud desde el Modelo Biopsicosocial

En el ambito de la psicologia de la salud desde el modelo biopsicosocial se han
empleado diversos modelos que permiten explicar el proceso de salud enfermedad, desde la
planificacion y ejecucion del cambio hasta el mantenimiento de la conducta, tomando en
cuenta las valoraciones personales del cambio; a continuacion, se presentan los 3 modelos

mas conocidos.

1.3.3.1 Modelo de Creencias en Salud

El modelo de creencias en salud parte del supuesto de que el comportamiento de los
individuos se basa, principalmente, en el valor que la persona le atribuye a una meta
especifica y en la valoracion que el sujeto hace de la probabilidad de que una conducta

determinada le permita lograr esa meta (Moreno & Gil, 2003).

En el ambito de la salud podria entenderse como la intencion de prevenir la
enfermedad o recuperar la salud y la creencia de que un determinado comportamiento
saludable pueda evitar el desarrollo de la enfermedad o propiciar la recuperacion de la salud

(Maiman & Becker, 1974).
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Ahora bien, de acuerdo con Rosenstock (1974) las dimensiones que conforman este
modelo son: a) la susceptibilidad percibida, entendida como la valoracién que hace cada
individuo acerca de su vulnerabilidad para enfermar, b) la severidad percibida, en la que se
toman en cuenta tanto de las consecuencias médico-clinicas como de las consecuencias
sociales que tiene la pérdida de la salud, c) los beneficios percibidos, en la que el sujeto hace
una valoracién de la efectividad que tendrian las conductas a ejecutar para hacerle frente a la

enfermedad y, d) las barreras percibidas, que dificultarian la ejecucion de dicha conducta.

Asi pues, es necesario tomar en cuenta que el resultado final dependera de los valores
que el sujeto asigne a cada dimension del modelo, las cuales se manifestaran en forma de

conductas ante la salud y/o enfermedad.

Finalmente, es importante sefialar que, si el individuo no cuenta con las habilidades
para hacer frente a la problematica, puede optar por alejarse psicoldgicamente mediante la
ejecucion de otras actividades que no proponen una solucion, lo cual, puede llevarlo a una
crisis de ansiedad que no le permite tomar decisiones concretas para la solucion del problema

(Rosenstock, 1974).
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En la Figura 1, se muestran graficamente las dimensiones que conforman el modelo

de creencias en salud.

Deseo de
preservar o
recuperar la

salud

Susceptibilidad
percibida

Comportamiento
saludable

Severidad Beneficios
percibida percibidos

Alejamiento
psicologico por
carencia de
habilidades

Creencia en la
eficacia de una
conducta para

preservar o
recuperar la
salud

Barreras
percibidas

Figura 1. Representacion grafica del modelo de Creencias en Salud.
Fuente: Elaboracion propia.

1.3.3.2 Modelo trans-teorico del cambio de conducta

El modelo trans-tedrico del cambio de conducta (MT) parte de la consideracion de

que el cambio conductual es un proceso, de manera que las personas poseen diferentes niveles
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de motivacion y, considera la intervencion de 5 variables: etapas de cambio, procesos de

cambio, balance decisorio, tentacion y autoeficacia (Prochaska & Velicer, 1997).

En las etapas de cambio se pueden encontrar las siguientes: 1) Precontemplacion: en
la que el sujeto no tiene la intencién de ejecutar una determinada conducta para lograr el
cambio; 2) Contemplacion: en la que el individuo ya tiene la intencion de cambiar, pero atin
no se compromete , por lo que es probable que en los siguientes meses comience a intentarlo
o bien, se mantenga en esta etapa por un periodo prolongado; 3) Preparacion: en esta etapa,
la persona ya esta decidida a cambiar, se ha comprometido y lleva a cabo cambio pequefios,
generalmente, en los siguientes 30 dias comienza a ejecutar conductas concretas; 4) Accion:
se llevan a cabo conductas objetivas durante uno y seis meses, generalmente los sujetos tienen
una valoracion alta sobre los beneficios del cambio y niveles altos de autoeficacia, sin
embargo, esta etapa también es considerada inestable, debido a que hay grandes
probabilidades de avanzar a la siguiente etapa o de sufrir recaidas; 5) Mantenimiento: en esta
etapa, las personas trabajan en la prevencion de recaidas durante un periodo de entre 6 y 24
meses; tienen menos tentaciones para regresar a las conductas modificadas y su
autoconfianza para mantener el cambio logrado aumenta; y 6) Terminacion: en esta etapa los
individuos ya no tienen tentaciones relacionadas con la conducta modificada y presentan un

100% de confianza y autoeficacia.

Con respecto a los procesos de cambio, se hace referencia a las técnicas y estrategias
cognitivas, afectivas, experienciales y conductuales que los sujetos llevan a cabo para

modificar su comportamiento, las cuales propician y aceleran el alcance de los objetivos.
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Por su parte, el balance decisorio refiere a la valoracion que la persona hace de los
beneficios y contras de modificar la conducta de riesgo, y la autoeficacia a la confianza que
el individuo tiene en si mismo para hacer frente a la situacion sin recaer en las conductas de
riesgo para su salud. Finalmente, la tentacion es el deseo que el sujeto experimenta para

ejecutar determinada conducta (Prochaska & Velicer, 1997).

En la Figura 2 muestra graficamente el proceso del cambio conductual de acuerdo

con el modelo trans-tedrico del cambio de conducta.

» Técnicas y estrategias cognitivas,

Procesos de : .o
afectivas, experienciales y

cambio .
conductuales para modificar el
comportamiento

Balance » Beneficios
decisorio » Contras
» Precontemplacion
» Contemplacion
Etapas del |5 Preparacion
cambio /» Accion
» Mantenimiento
Cambio
conductual

Autoeficacia » Confianza en
si mismo

» Recaida Tettiae G

Figura 2. Representacion grafica del modelo trans-tedrico del cambio de conducta.
Fuente: Elaboracion propia.
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1.3.3.3 Modelo de la conducta planeada

Este modelo establece que una conducta esta en funcion de la intencion del individuo,
y se puede predecir si se evaltian determinados factores internos y externos al individuo, los
cuales permiten, contextualizan y precisan la ejecucion de la misma. Cabe mencionar que,
desde este modelo, la intencion se encuentra condicionada por tres factores: a) la actitud ante
la accion -positiva o negativa-, b) la norma subjetiva, es decir, la percepcion de aprobacion
o desaprobacidn por parte de las personas significativas para el paciente acerca de la conducta
a ejecutar y c¢) la percepcion de control, relacionado con la percepcion de autoeficacia para
conseguir un resultado final satisfactorio con base en los recursos con los que el individuo
cuenta para ejecutar adecuadamente el comportamiento (Kautonen, Van Gelderen & Fink,

2015; Ang, Ramayah & Amin, 2015, en Regalado, Guerrero & Montalvo, 2017).

Hasta aqui se han expuesto los diversos modelos empleados desde la psicologia de la
salud, los cuales sirven para como base para comprender el proceso de salud enfermedad,
especificamente en el caso de la hemofilia es conveniente conocer sus aspectos generales,
pues permitiran vislumbrar las variables que intervienen en dicho proceso con estos

pacientes.



En la Figura 3 se puede apreciar visualmente el modelo de la conducta planeada.

Positiva

Actitud ante la

eEoH Negativa

Conducta
saludable

Figura 3. Representacion grafica del modelo de la Conducta Planeada.
Fuente: Elaboracion propia.
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2. Generalidades de 1a Hemofilia
A través de este capitulo se presentan los aspectos generales de la hemofilia, desde su
definicion, formas de transmision y prevalencia nacional y mundial, hasta las formas de
diagnosticarla segiin la edad del paciente, ademas de las manifestaciones clinicas de la
enfermedad, las comorbilidades y complicaciones mas comunes, asi como los tipos de

tratamiento disponibles actualmente.

2.1 Definicion

La hemofilia, es un trastorno de coagulacion hereditario ligado al cromosoma X, en
donde se origina un sangrado anormal debido a la produccion limitada o ausente de los
factores de coagulacion VIII (hemofilia tipo A) o IX (hemofilia tipo B) (Nieves, Tavera,

Khoury & Castro, 2005).

Cabe sefialar que, de la poblacion total con hemofilia, el 80.43% padece hemofilia
tipo A y el 15.88% tipo B, mientras que el 3.67% padece un tipo de hemofilia desconocido

o no reportado (Federacion Mundial de Hemofilia, 2018).

Ademas, la severidad del padecimiento se clasifica dependiendo de la cantidad de
factor de coagulacion en el torrente sanguineo, de manera que, ambos tipos de hemofilia
pueden ser clasificados como leve (5 a <40% del valor normal), moderada (1 a 5% del valor

normal) o severa (<1% del valor normal) (Secretaria de Salud, 2017).

2.2 Formas de transmision
De acuerdo con Pruthi, Lenting, van Mourik y Mertens (2005; 1998, en Amador-

Medina & Vargas-Ruiz, 2013) la hemofilia, se transmite genéticamente, ademas es recesiva
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y esta ligada al cromosoma X. Asi pues, se puede decir que, las hijas de un varén con
hemofilia seran siempre portadoras y los hijos de una mujer portadora, van a tener el 50% de
probabilidad de heredar el padecimiento (Jayandharan, Srivastava & Srivastava, 2012, en

Amador-Medina & Vargas-Ruiz, 2013).

A continuacion, en la Figura 4 se pueden observar los patrones de herencia genética
de la hemofilia en hijos varones y mujeres tanto de madres y padres sanos como de madres

portadoras y padres con hemofilia.

}

Madre portadora Padre sano Padre portador Madre sana
| ]
XX XY XY XX XY XX
Hija no Hijo no Hija Hijo Hijo no Hija Hijo no Hija
afectada afectado portadora afectado afectado portadora afectado portadora

@ Cromosoma X anormal @ Cromosoma X normal @ Cromosoma Y normal

Figura 4. Patrones de herencia en hemofilia.
Fuente: Secretaria de Salud Publica (2016). Reporte sobre hemofilia en México.

Desde una perspectiva mas especifica, la Federacion Mundial de Hemofilia (2012)
refiere que en las células del cuerpo de las mujeres, uno de los dos cromosomas X se
encuentra desactivado o apagado, este es un proceso aleatorio conocido como “lionizacién’;

si el cromosoma desactivado es el que contiene el gen alterado, la célula producira el factor
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de coagulacién de manera normal y, por el contrario, si el cromosoma apagado es el que
contiene el gen normal, la célula no produciré el factor de coagulacion o el que produzca no

funcionara correctamente.

De manera que, al poseer un gen normal y otro alterado, las mujeres portadoras
tendran el 50% de probabilidad de transmitir el gen alterado a cada hijo; como ya se

menciond, los varones que lo hereden tendran hemofilia y las mujeres seran portadoras.

Cabe mencionar que, se identifican dos tipos de portadoras: obligadas y probables.
Las primeras son aquellas que heredaron el gen de la hemofilia por parte de su padre y pueden
identificarse mediante un historial familiar detallado. Se puede decir que, las portadoras
obligadas son: a) todas las hijas de un padre con hemofilia, b) madres de un hijo con hemofilia
y que tienen, por lo menos, otro familiar con hemofilia, ¢) madres de un hijo con hemofilia

y que tienen otro familiar que es portadora y d) madres de dos o mas hijos con hemofilia.

Por su parte, las portadoras probables son: a) todas las hijas de una mujer portadora,
b) madres de un hijo con hemofilia que no tienen otros familiares que sean portadoras o que

tengan hemofilia, c) familiares de una mujer portadora.

En relacion con esto, a las mujeres que tienen del 40% al 60% de la cantidad normal
de factor de coagulacion sanguinea que presentan hemorragias atipicas se les denomina

portadoras sintomaticas (Federacion Mundial de Hemofilia, 2012).
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2.3 Epidemiologia
2.3.1 Prevalencia mundial y nacional
De acuerdo con la Federacion Mundial de Hemofilia (2018), a través del Sondeo

Mundial Anual del 2017, se registraron 196,706 casos de hemofilia a nivel mundial.

Ademas, se encontrd que 113 paises tuvieron casos registrados de hemofilia tipo A,
el total de pacientes identificados fue de 158,225, de los cuales el 90.18% eran varones

(142,702), el 3.080% mujeres (4,874) y el 5.55% con el sexo no identificado (8,789).

Con respecto a la hemofilia tipo B, 112 paises registraron un total de 31,247 pacientes
identificados, de los cuales 87.77% eran varones (27,427), 5.069% mujeres (1,584) y 5.55%

de sexo desconocido (1,736).

Finalmente, es importante sefialar que se registr6 un total de 7,234 casos con un tipo

de hemofilia desconocido o no reportado (Federacion Mundial de Hemofilia, 2018).

Por su parte, el Sondeo Mundial Anual, en México en el afo 2017 registr6 un total de
5,759 casos, 4,720 de hemofilia tipo A, 699 de hemofilia tipo B y 340 casos con el tipo de

hemofilia desconocido (Federacion Mundial de Hemofilia, 2018).

2.4 Diagnostico
2.4.1 Diagnéstico prenatal

Es importante tener conocimientos acerca de los antecedentes familiares de hemofilia,
ya que esto permitira reconocer a los posibles recién nacidos que se pudieran ver afectados.
Una vez identificados, se pueden emplear técnicas intrauterinas para diagnosticar el

padecimiento, una de ellas es el muestreo de vellosidad coridnica o de liquido amnidtico, la



20

cual permite evaluar la actividad del factor VIII de coagulacion sanguinea (Wapner, 2005,

en Amador-Medina & Vargas-Ruiz, 2013).

De igual manera, los antecedentes familiares permiten diagnosticar a las portadoras
obligadas; para este fin, existe un diagndstico genético basado en dos tipos de estudios: a)
los directos a través de los cuales se puede identificar la mutacion que causa la hemofilia, y
b) los indirectos: que emplean marcadores polimdrficos intra o extragénicos para analizar su
ligamiento al gen de la hemofilia, los cuales permiten hacer una distincion entre los

cromosomas sanos y el mutado en las mujeres portadoras (Lavaut, 2014).

2.4.2 Diagnédstico postnatal

De manera general, se considera necesario contar con el historial clinico de los
antecedentes familiares, asi como informacion puntual sobre los tipos y patrones de sangrado
del paciente. Con respecto al estudio de laboratorio, es comunmente utilizada la biometria
hematica, y entre las pruebas de coagulacion, se encuentran el tiempo de protrombina y el
tiempo de sangrado (Jennings, Woods, Kitchen, Walker & Preston, 2009, en Amador-Medina

& Vargas-Ruiz, 2013).

Por su parte, Mendoza, et. al. (2018), sefialan que, uno de los principales indicios del
padecimiento, son los antecedentes familiares, de forma mas especifica, los antecedentes
maternos de hemofilia o eventos hemorrdgicos espontaneos o desproporcionados
(hemorragias en las articulaciones, hemorragias sin relacion con el grado del trauma -
subdérmica, intracerebral-, hematuria y hemorragia debidas a extracciones dentales o trauma

dentario).
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Asi pues, las pruebas sugeridas son: hemograma completo con plaquetas, l[dmina
periférica, tiempo de protrombina (TP) y el tiempo de tromboplastina parcial activada
(TTPa), y en caso de encontrar un TTPa prolongado, se aconseja llevar a cabo una prueba de

mezcla con pools de plasma normal.

Finalmente, la prueba confirmatoria se dard cuando la cuantificacion de la actividad de
los factores VIII (hemofilia tipo A) y IX (hemofilia tipo B) resulte menor al 40% (Mendoza,

et al., 2018).

2.5 Manifestaciones clinicas

De acuerdo con Secretaria de Salud Publica (2016) las manifestaciones més frecuentes

son:

- Hemorragias en articulaciones: también son denominadas hemartrosis, y es la
presencia de sangre dentro de una articulacion, la cual puede ser generada por un
traumatismo o surgir de manera espontanea.

- Hemorragias musculares: El sangrado muscular representa un peligro para la vida de
los pacientes por la concentracion de sangre que se acumula, principalmente en
musculos grandes.

Cabe mencionar que son generados por un traumatismo o de manera espontanea, y
posteriormente se presenta un espasmo o contractura muscular, lo cual restringe el
movimiento y provoca dolor.

- Hemorragia en el sistema nervioso central: este tipo de hemorragias se presentan del
2 al 2.5% de los eventos. Ademas, presentan sintomas como dolor de cabeza y cuello,
somnolencia, cambios de conducta, vomito, convulsiones, vision doble, pérdida de

movilidad y hasta estados de coma.
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Es importante mencionar que, las hemorragias ponen en riesgo la vida del paciente,
por lo que son consideradas y deben ser tratadas como emergencias médicas

(Mansouritorghabeh, 2015, en Osorio, Lépez & Prado, 2020).

2.6 Complicaciones y comorbilidades

Partiendo de la diferencia entre una comorbilidad y una complicacion, Fied, Ferrucci,
Darer, Williamson y Anderson (2004, en Avila , 2007), sefialan que la primera de ellas hace
referencia a la presencia simultanea de dos o mas enfermedades en un individuo, mientras
que una complicacion es una condicion adquirida después del comienzo de una enfermedad,
la cual, generalmente contribuye en el tratamiento del paciente y la duraciéon de su
hospitalizacion en determinados casos (Canadian Institute for Health Information, 1994, en

Avila, 2007).

En este sentido, Amador-Medina y Vargas-Ruiz (2013) sefialan que la principal
comorbilidad a la que se pueden enfrentar los pacientes con hemofilia son las infecciones

adquiridas a través de transfusiones sanguineas.

Referente a las complicaciones, se encuentran los pseudotumores, la artropatia

hemofilica y el desarrollo de inhibidores.

Con respecto a los pseudotumores o hematomas encapsulados, Rodriguez-Merchan
(1995, en Amador-Medina & Vargas-Ruiz, 2013), sefiala que se dan unicamente del 1 al 2%
de los pacientes graves, y las zonas en las que se presentan de manera mas frecuente son los

huesos, musculos y tejidos blandos.
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Por su parte, Dolan, Solimeno, Lopez-Carbarcos y Hill (2009; 2010; 2012; 2014)
mencionan que las artropatias hemofilicas, son un tipo de complicaciones
musculoesqueléticas caracterizadas por una inmovilizacion parcial, atrofia muscular,
alteraciones de la propiocepcion y repercusiones al caminar cuando se presenta en algun

miembro inferior, ademads, en algunos casos, se pueden presentar deformidades angulares.

Por ultimo, Wight y Paisley (2003, en Amador-Medina & Vargas-Ruiz, 2013),
refieren que los inhibidores son aloanticuerpos que actuan en contra de los factores VIII o IX
de coagulacion, estos se han desarrollados hasta en el 30% de los pacientes con hemofilia

tipo A de grado severo y en el 5% de los pacientes con hemofilia tipo B.

2.7 Tratamiento
Con respecto al tratamiento médico, es importante mencionar que los pacientes pueden
hacer uso de dos tipos de concentrados de factores, los cuales son clasificados seglin su
origen, el primero de ellos son los derivados del plasma, que pueden ser obtenidos mediante
la sangre total o por aféresis; y los obtenidos de forma recombinante, los cuales pueden ser:
a) de primera (estabilizados con albumina humana)
b) segunda (estabilizados con sacarosa y utilizados solo con albiimina en el cultivo
celular, pero no en el producto final)
c) o tercera generacion (que no tienen proteinas humanas o animales en ningtn paso de
la produccién) (Quintana-Gonzalez & Martinez-Murillo, 2007, en Amador-Medina
& Vargas-Ruiz, 2013).
De igual manera, es importante sefialar que, la administracion del tratamiento puede ser:
1. A demanda: en el que se proporciona el factor deficiente en el momento en el

que se presenta una hemorragia (en una a dos horas después del inicio del
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sangrado), el procedimiento puede ser llevado a cabo en el domicilio del
paciente o en una institucion hospitalaria.

2. Profilaxis: el cual tiene el objetivo de disminuir la frecuencia y gravedad de
los sangrados suministrando el factor suficiente 2 a 3 veces por semana,

aunque no se presente un evento hemorragico (Esparza-Flores, 2005).

Otro tratamiento que se puede emplear es la terapia genética, en la que se transfiere
material genético nuevo a las células del paciente a través de técnicas de biologia molecular,

con el fin de reemplazar un gen defectuoso (Bermeo, Silva, Fonseca & Restrepo, 2007).

Ahora bien, es importante mencionar que, para atender a todas las necesidades que
demanda este padecimiento, es preciso recibir un tratamiento integral que complemente al
tratamiento médico, dentro del cual colaboren diversos profesionales de manera

multidisciplinaria.

En este sentido, la Federacion Mundial de Hemofilia (2012), sefiala la necesidad de contar

con:

- Meédicos con experiencia en el area de hematologia.

- Enfermeras que sean el primer contacto de los pacientes con un problema agudo o
que necesiten seguimiento, que sea capaz de evaluar y aplicar el tratamiento inicial
cuando sea necesario, asi como transmitir este conocimiento tanto a los pacientes
como a la familia.

- Especialistas musculoesqueléticos que puedan hacerse cargo tanto de actividades
preventivas como de tratamiento.

- Especialistas de laboratorio.
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- Odontologos.

- Genetistas.

- Psicologos que indaguen en los recursos de los que disponen los pacientes, asi como
los riesgos y problemas de su vida cotidiana (principalmente aquellos referentes a las
hemorragias), los cambios correspondientes a las diferentes etapas del crecimiento
del paciente y orientacion especifica sobre los peligros de tener otro hijo que pueda

resultar afectado por la enfermedad, asi como las opciones con las que cuentan.

Es importante mencionar que, entre otros avances en la atencion de la hemofilia, la
implementacion de programas de atencion integrales ha beneficiado a la poblacion mundial
de personas con este padecimiento pues se ha demostrado un aumento en las expectativas de

vida para los mismos (Rosendaal, Smit & Briet, 1991, en Dolan, 2011).

En este sentido, se estima que, en México, los pacientes con hemofilia leve y
moderada tienen una expectativa de vida de 75 afios, y los pacientes con hemofilia grave
presentan una mortalidad 2.68 veces superior a la de la poblacion general (Secretaria de Salud

Publica, 2016).

Una vez revisadas las generalidades de la hemofilia y tomando en cuenta que se
encuentran diversas implicaciones a la vida de los pacientes, las cuales pueden ser factores
de importancia para el desarrollo de un trastorno del estado de &nimo, se abordara el tema de

la depresion.



26

3. Depresion
En este capitulo se aborda la tematica de la depresion, partiendo por su definicion y
exponiendo la epidemiologia e investigaciones realizadas previamente en pacientes con

hemofilia, ademas de los métodos de evaluacion y el abordaje psicologico para este trastorno.

3.1 Definicion

La depresion es un trastorno que afecta el estado animico de las personas, el cual
puede tener diversas causas, tales como: experiencias de vida relacionadas con pérdidas o
incapacidad para hacerles frente, por efecto secundario de algin medicamento, trastornos

fisicos 0 médicos o por cambios quimicos cerebrales.

Un aspecto a resaltar, es que los sintomas no son iguales para todos los individuos,
sin embargo, gran parte de las personas, suelen dejar de interesarse por sus actividades
cotidianas, tienen sensaciones de fatiga y lentitud, sentimientos de culpa, inutilidad o
desesperanza, problemas de concentracidon, aumento o disminucion del apetito o de peso,
trastornos del suefio, disminucion del deseo sexual, pensamientos negativos sobre si mismo
e incluso ideacion suicida, entre otros (Beck, Rush, Shaw & Emery, 1983; Ellis & Grieger,

1981; 1990).

Ahora bien, las caracteristicas conductuales de este trastorno se relacionan con la
disminucién en la frecuencia de las conductas como consecuencia de la pérdida de
reforzadores positivos, o bien, a la pérdida en la efectividad de dichos reforzadores, cabe
sefialar que, las pérdidas podrian ser consecuencia de una combinacion de factores
ambientales e intrapersonales (Kessler, 1997, en Piqueras, Martinez, Ramos, Rivero, Garcia

& Oblitas, 2008).
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Por su parte, las caracteristicas cognitivas, estan relacionadas con la forma en la que

el individuo interpreta los acontecimientos de su vida (Seligman, 1981).

Otro aspecto importante de la depresion es que puede ser clasificada en tres niveles:

1. Sintomatologico: caracterizado por tristeza, sentimientos de culpa, falta de
autoestima y pérdida del interés.

2. Sindroémico: en este nivel, ademas de la tristeza, se presentan sintomas tales como:
sensacion de cansancio, problemas de suefio o apetito, irritabilidad, falta de
concentracion, sensacion subjetiva de malestar e impotencia ante las exigencias de la
vida, asi como, sintomas de tipo cognitivo y somatico (Alberdi, Taboada, Castro &
Vézquez, 2006; APA, 2002; OMS, 2012, en Osorio-Guzman, Gutiérrez-Gonzalez,
Bazan-Riveron, Nufiez-Villegas & Fernandez-Castillo, 2017).

3. Nosologico: es un trastorno depresivo que no es consecuencia de otra condicion o
trastorno (Vazquez, Hernangémez, Hervas & Nieto, 2005, en Osorio-Guzman,
Gutiérrez-Gonzalez, Bazan-Riveron, Nufiez-Villegas & Fernandez-Castillo, 2017).

De manera mads especifica, se encuentran algunos factores que propician la depresion en

hombres, tales como: baja capacidad de solucion de problemas, un estilo de afrontamiento
evitativo dirigido a aliviar la emocion, niveles altos de estrés con poco apoyo y constante
sensacion de culpabilidad, los cuales no permiten que el varéon comprenda y solucione los
problemas que se le presentan, impidiendo una adecuada adaptacion a las situaciones
estresantes que se presentan en su vida (Carver & Connor-Smith, 2010; Gémez & Aclaren,

2006; Hernangomez Criado, 2012, en Londono & Gonzélez, 2016).
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3.2 Epidemiologia

La depresion es considerada como una de las principales causas de discapacidad a
nivel mundial afectando a 350 millones de personas. En este sentido, se ha encontrado que
las personas que padecen depresion pierden 2.7 dias mas de trabajo que las que padecen otras
enfermedades cronicas (Kessler, Angermeyer, Anthony, DE Graaf, Demyttenaere, Gasquet,
2007; Lara, Medina-Mora, Borges & Zambrano, 2007, en Berenzon, Lara, Robles & Medina-

Mora, 2013).

En México, durante el 2017, 32 millones de personas mayores de 12 afios, reportaron
haber experimentado sentimientos de depresion, especificamente el 70.7% de los hombres
mencionaron sentirse deprimidos alguna vez al afo, ademas, es la novena causa de pérdida
de afios de vida por discapacidad para los varones (Instituto Nacional de Estadistica y
Geografia, 2017; Gonzalez-Pier, Gutiérrez-Delgado, Stevens, Barraza-Lloréns, Porras-
Condey, Carvalho, Loncich, Dias, Kulkarni, Casey, Murakami, Ezzati, & Salomon, 2007, en

Berenzon, Lara, Robles & Medina-Mora, 2013).

En este sentido, en la Entrevista Nacional de Comorbilidad realizada con poblacion
mexicana, se encontrd que los hombres de entre 45 y 54 afios son més vulnerables a padecer
depresion con una prevalencia del 9.8% a padecerla a lo largo de la vida (Rafful, Medina-

Mora, Borges, Benjet & Orozco, 2012, en Londofio & Gonzalez, 2016).

Por otra parte, la Organizacion Mundial de la Salud (2018), sefiala que la depresion
puede convertirse en un problema de salud mas severo, principalmente cuando tiene una
duracion prolongada y es de intensidad moderada o grave, influyendo negativamente en las

actividades tanto laborales, como escolares y familiares de las personas que la padecen.
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Ademas, existen cifras muy altas de recaidas, de acuerdo con Kessler et al., (1997, en
Vézquez, Hervas, Hernangémez & Romero, 2010), el 75% de los pacientes presentara, por

lo menos, un segundo episodio de depresion durante su vida.

Asimismo, Frenk, Lozano y Gonzalez (1999, en Bell6, Puentes-Rosas, Medina-Mora
& Lozano, 2005), sefalan que la depresion es una de las cuatro enfermedades mas
discapacitantes, siendo la esquizofrenia, el trastorno obsesivo-compulsivo y el alcoholismo

las otras tres.

Finalmente, es importante mencionar que, de acuerdo con la Organizacion Mundial
de la Salud (2019) a nivel mundial, hay 264 millones de personas que padecen depresion y
sintomas de ansiedad, lo cual tiene fuertes consecuencias econdémicas, pues se estima que

estos trastornos, cuestan US$1 billon anuales en pérdidas de productividad.

3.3 Investigaciones en hemofilia
De acuerdo con Osorio, Marin, Bazan y Ruiz (2013, en Osorio, Herrera & Bazan,
2016) el diagnostico de una enfermedad cronica trae consigo cambios en todos los dmbitos

de la vida del paciente, lo cual tiene implicaciones psicoldgicas y sociales.

Ademas, un trastorno depresivo altera el curso normal de la vida diaria produciendo
dolor en los pacientes y en sus cuidadores, tales como: dolor abdominal y lumbar, cefalea y
dolor sin localizacion precisa, sintomas reportados hasta por el 76% de pacientes con
depresion (Instituto Nacional de la Salud Mental, 2009; Ruiz, Colin, Corlay, Lara & Dueiias,

2007, en Osorio, Herrera & Bazan, 2016).
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Ahora bien, diversas investigaciones han evidenciado que los hombres presentan
dificultades para reconocer los sintomas de la depresion y, si lo hacen, no solicitan apoyo
social ni sanitario, de manera que emplean mecanismos de escape tales como el consumo de
drogas o el suicidio (Haeffel et al., 2007; Instituto Nacional de Medicina Legal y Forense,
2013; Merikangas et al., 2011; Mittendorfer-Rutz, 2006; Troister & Holden, 2010, en

Londofio & Gonzalez, 2016).

En el caso especifico de la hemofilia, se han realizado investigaciones tales como: el
estudio de Martinez, Sierra, Castillo, Loy y Almagro (2002) quienes realizaron una segunda
evaluacion a un grupo de 19 adultos con hemofilia (la primera evaluacion habia sido realizada
en la infancia de los participantes), analizando el conocimiento sobre la enfermedad, el perfil
psicopatologico, los aspectos psicosociales y sus caracteristicas de personalidad; encontrando
que el perfil psicopatoldgico de los participantes es caracteristico de personas con depresion,

inseguridad, dificultad para expresar sus sentimientos, necesidad de afecto y tristeza.

De manera similar, Mufoz, Ambriz, Rodriguez, Quintana y Martinez (1990)
realizaron una investigacion en la que evaluaron los niveles de depresion en una muestra de
32 pacientes con hemofilia de entre 16 y 60 afos mediante el Inventario Multifésico de la
Personalidad Minnesota (MMPI), encontrando que 2 pacientes presentaron ausencia de
depresion, 19 depresion media, 7 moderada y 4 profunda. De los cuales, el grupo de 16 a 25
afios presentd niveles de depresion no significativos (ausencia de depresion y depresion
media) y el grupo de 26 a 60 afios presento niveles de depresion significativos (moderado y
severo), ademas, concluyen que la muestra de pacientes que participaron en el estudio tiene

una gran capacidad de adaptacion al trastorno depresivo.



31

3.4 Métodos de evaluacion de la depresion
3.4.1 La entrevista

Uno de los principales métodos empleados en la psicologia para la evaluacion de la
depresion es la entrevista, la cual tiene como propdsito recopilar datos mediante autoinformes

del evaluado; algunos de sus objetivos pueden ser:

investigar caracteristicas de la persona, estrategias, incidentes criticos, habilidades,

competencias del evaluado

- datos biograficos

- analizar los aspectos motivacionales, intereses y competencias

- indagar sobre el conocimiento que posee un experto cuando resuelve problemas de
su competencia,

- asesorar y comunicar a pacientes los resultados de cualquier proceso evaluativo
(Silva, 1993, en Fernandez-Ballesteros, 2013).

Ahora bien, de acuerdo con Morga (2012), se pueden encontrar diferentes tipos segin
la forma en que se conduce la entrevista y la forma en la que estén estructuradas las
preguntas:

1. Entrevista estructurada o cerrada: las preguntas se disefian previamente a la
ejecucion de la entrevista y el entrevistador no debe preguntar nada que se
encuentre fuera del cuestionario.

2. Entrevista semi estructurada: el entrevistador cuenta con una guia de preguntas,
sin embargo, puede omitir algunas o incluso plantear cuestiones que considere

relevantes conforme se desarrolle la entrevista.
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3. Entrevista abierta o no estructurada: el entrevistador no sigue un guion, por lo que

puede avanzar o retroceder en funcion de su propoésito, ademas, el entrevistado es

libre de tratar los temas que considere mas relevantes.

3.4.2 Escalas para medir la depresion

Los inventarios, escalas y cuestionarios son ttiles para complementar la informacion

obtenida mediante la entrevista u otras técnicas de recoleccion de datos, a continuacidon, se

presentan algunos instrumentos para medir la depresion reportados en la literatura (Piqueras,

Martinez, Ramos, Rivero, Garcia & Oblitas, 2008; Ruiz, Diaz & Villalobos, 2012).

Tabla 1

Inventarios, escalas y cuestionarios de evaluacion para la depresion.

Nombre de la escala

Autor(es)

Inventario de depresion de Beck

Beck, Ward, Mendelson, Mock y

Erbaugh (1961).
Escala de Hamilton para la Depresion Hamilton (1960).
Escala de Depresion Cardiaca Hare y Davis (1996).
Beck Hopelessness Scale Beck y Steer (1988).

Beck Scale for Suicide Ideation

Beck, Kovacs y Weissman (1979).

Dysfunctional Attitudes Scale

Beck, Brown, Steer y Weissman (1991).

Automatic Thoughts Questionnaire

Hollon y Kendall (1980).

Fuentes: Piqueras, R. J., Martinez, G. A., Ramos, L. V., Rivero, B. R., Garcia, L. L., & Oblitas, G. L. (2008).
Ansiedad, depresion y salud. Suma Psicoldgica, 15(1), 43-73. Ruiz, F. M., Diaz, G. M., &
Villalobos, C. A. (2012). Manual de Técnicas de Intervencion Cognitivo Conductuales. Bilbao,

Espaiia: Desclée.
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De los instrumentos anteriores, el Cuestionario de Pensamientos Automaticos y la
Escala de depresion Cardiaca son los que presentan mayor confiabilidad, con un Alpha de
0.95 y 0.90 respectivamente (Mera-Rosales, Hernandez-Pozo, Goémez-Reséndez, Ramirez-
Guerrero & Mata-Mendoza, 2012; Hare & Davis, 1996). Seguidos del Inventario de
Depresion de Beck, que tiene un Alpha de 0.88 (Beck, Steer & Bown, 2006) y de la Escala
de Hamilton para la Depresion a = 0.87 (Torres-Lagunas, Vega-Morales, Vinalay-Carrillo,

Arenas-Montafio & Rodriguez-Alonzo, 2015).

Finalmente, se encuentran: la Escala de Actitudes Disfuncionales (o = 0.84), la Escala
de Desesperanza de Beck (a.=0.78) y la Escala de Ideacion Suicida de Beck (o = 0.76) (Sanz

& Vazquez, 1993; Mikulic, Cassullo, Crespi & Marconi, 2009; Osnaya & Pérez, 2012).

3.5 Tratamiento de la depresion

La depresion puede ser tratada desde diversos enfoques, Freemantle, Anderson y
Young (2000, en Alvarez & Garcia, 2001) aluden a tres tipos de tratamientos farmacoldgicos:
los antidepresivos triciclicos, inhibidores selectivos de la recaptacion de serotonina y los

atipicos y tetraciclicos.

Por otro lado, se encuentran las terapias psicologicas, entre las que destacan por su

eficacia:

a. terapia de conducta, con procedimientos tales como: 1) programa de
Actividades agradables, 2) entrenamiento en habilidades Sociales, 3) curso
para el afrontamiento de la depresion, 4) Terapia de Autocontrol, 5) Terapia
de Solucion de Problemas, y 6) Terapia Conductual de Pareja (Lewinsohn &

Gotlib, 1995; Lewinsohn, Hoberman, Teri & Hautzinger, 1985; Rehm, 1977;
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Nezu, 1987; Beach & O’Leary, 1992; Jacobson, Dobson, Fruzzetti,
Schmaling & Salusky, 1991, en Alvarez & Garcia, 2001).

b. terapia cognitiva o cognitivo-conductual, en la que se estructura un proceso
terapéutico de 15 a 25 sesiones con un enfoque principalmente psicoeducativo
que busca la modificacion de las conductas y las cogniciones del individuo
(Beck, Rush, Shaw & Emery, 1979;1983; Sacco & Beck, 1995, en Alvarez &

Garcia, 2001).

Una vez abordados los aspectos generales de la depresion, y en funcion de la relacion
que tiene con la ansiedad, asi como la prevalencia que existe en hombres, es necesario revisar

el tema de la ansiedad, con un énfasis en pacientes con enfermedades cronicas.
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4. Ansiedad
A lo largo de este capitulo se expone la definicion e incidencia de la ansiedad, asi
como las investigaciones previas enfocadas en pacientes con hemofilia y los métodos de

evaluacion y tratamiento para este trastorno.

4.1 Definicion

La ansiedad es entendida por Clark y Beck (1999, 2012, en Diaz & De la Iglesia,
2019) como un sistema de respuesta conformada por 4 dominios: conductual, fisiologico,
afectivo y cognitivo, los cuales se activan cuando el individuo anticipa acontecimientos o
circunstancias inadvertidas e incontrolables que ponen en riesgo sus intereses vitales.
Ademas, sostienen que, en este tipo de trastornos, el individuo sobreestima las probabilidades

de que suceda una desgracia y la severidad de esta.

Cabe mencionar que, las caracteristicas cognitivas de la ansiedad son la preocupacion,
hipervigilancia, anticipacidn, inseguridad, temor, sensacion de pérdida de control y la
percepcion de fuertes cambios fisiologicos (Piqueras, Martinez, Ramos, Rivero, Garcia &

Oblitas, 2008).

Con respecto a las sensaciones somaticas de la ansiedad, se encuentran: aumento en
la tensidon muscular, mareos, sudoracion, palpitaciones, desmayos, taquicardias, temblores,
molestias digestivas, aumento de la frecuencia urinaria y diarreas (Guia de practica clinica,

2010).
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4.2 Incidencia
De acuerdo con Sullivan, Daly y O’Donovan (2012, en Renteria, 2018) el trastorno

de ansiedad es el mas recurrente a nivel mundial, afectando a un 28% de la poblacion.

Ahora bien, de acuerdo con la Encuesta Nacional de Salud Mental, un 18% de la
poblacion mexicana de entre 15 y 64 afios padece algun trastorno animico como depresion,
ansiedad o alguna fobia; especificamente, se reporta un 0.9% de la poblacion que padece
ansiedad generalizada y, resulta importante prestar especial atencion a estos porcentajes pues,
este tipo de trastornos, son los principales factores de riesgo para el suicidio y otras lesiones
autoinfligidas (heridas, quemaduras, intoxicaciones o cortaduras) (Medina-Mora, Borges,

Benjet & Lara, 2007, en Renteria, 2018).

En este sentido, Alonso y colaboradores (2018), encontraron una prevalencia del 10%
en una muestra de 51,500 individuos de 21 paises diferentes, de los cuales, unicamente el
27.6% recibi6 tratamiento, lo cual resulta alarmante debido a que la ansiedad estd asociada a

una discapacidad significativa en los casos cronicos.

Finalmente, es importante sefialar que, los trastornos de ansiedad generalizada, el
trastorno de péanico y de estrés postraumatico, tienden a aparecer en personas de entre los 24

y 50 afios.

4.3 Investigaciones en Hemofilia
Se han realizado diversas investigaciones sobre la ansiedad dentro del area de las
enfermedades cronicas, especificamente en el estudio de la hemofilia se pueden encontrar

publicaciones tales como la investigacion realizada por Silva y Uribe (2016), quienes
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analizaron las variables de conducta de enfermedad en una muestra de 27 pacientes
colombianos con Hemofilia A de entre 19 y 55 afios con dolor crénico y sin dolor crénico,
encontrando una relacion entre el dolor crénico y la ansiedad asociada a la experiencia de la
enfermedad y la sensacion de dolor cronico, manifestando temor a la posibilidad de

desarrollar alguna comorbilidad o complicacion.

Por su parte, Batt, Recht, Cooper, Lyer y Kempton (2017) hallaron una asociacion
entre niveles bajos de CVRS, dolor (crénico y agudo) y desempleo, con ansiedad y depresion

autoinformada en una muestra de 381 pacientes estadounidenses con hemofilia.

Resultados similares se obtuvieron en una investigacion realizada con poblacioén irani,
en donde se emplearon el Haem-A-QoL para evaluar la CVRS y el DASS para evaluar la
depresion, ansiedad y estrés en 120 pacientes con hemofilia, de los cuales 64.4% presentd
niveles de leve a extremadamente severos de ansiedad, ademas, encontraron que los pacientes
con niveles mas altos de CVRS presentaron menores niveles de ansiedad, estrés y depresion

(Rambod, Sharif, Mozalem, Zhair & von Mackensen, 2018).

Por tultimo, en el estudio realizado por Wiktop, Lambing, Nichols, Munn, Anderson
y Tortella (2019) donde analizaron la interrelacion entre la ansiedad, depresion, dolor y la
adherencia al tratamiento en 200 pacientes con hemofilia de Estados Unidos, se encontr que
184 participantes informaron sintomas de ansiedad (evaluados con el GAD-7), de los cuales
el 13% reportaron sintomas de moderados a severos y el 74% de estos ultimos informo recibir

tratamiento a demanda.

Asimismo, mas de la mitad de los participantes que reportaron sintomas de ansiedad,

informaron no tener un diagnostico previo y de los 81 pacientes que reciben tratamiento de
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factor de coagulacion a demanda, el 94% presento, al menos, un sintoma de ansiedad en el

GAD-7.

Finalmente, se encontr6 que los pacientes que presentaban mayores niveles de
ansiedad también presentaban niveles altos de depresion, ademads, reportaban experimentar

mayores niveles de dolor crénico y menor adherencia al tratamiento.

4.4 Métodos de evaluacion de la ansiedad

Al igual que en la evaluacion de la depresion, en el caso de la ansiedad se puede hacer
uso de diferentes inventarios, escalas o tests, de acuerdo con Piqueras, Martinez, Ramos,
Rivero, Garcia y Oblitas (2008) y Ruiz, Diaz y Villalobos (2012), los mas empleados son los

siguientes:

Tabla 2

Inventarios, escalas y tests de evaluacion para la ansiedad.

Nombre de la escala Autores
Inventario de Ansiedad Estado-Rasgo Spielberger et al., (1970).
Escala de Ansiedad de Hamilton SCL-90-R, Derogatis (1983).
Listado de 90 Sintomas de Derogatis HARS; Hamilton (1959).
Irrational Beliefs Test Calvete y Cardefioso (1999).
Rational Behavior Inventory Shorkey y Whiteman (1977).
Beck Anxiety Inventory Beck y Steer (1993).

Fuentes: Piqueras, R. J., Martinez, G. A., Ramos, L. V., Rivero, B. R., Garcia, L. L., & Oblitas, G. L. (2008).
Ansiedad, depresion y salud. Suma Psicoldgica, 15(1), 43-73. Ruiz, F. M., Diaz, G. M., &
Villalobos, C. A. (2012). Manual de Técnicas de Intervencion Cognitivo Conductuales. Bilbao,
Espaiia: Desclée.
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Cabe sefialar que también se han disefiado escalas que permiten evaluar tanto la ansiedad
como la depresion, un ejemplo de ellas es la Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion
(HADS) de Zigmong y Snaith (1983, en Piqueras, Martinez, Ramos, Rivero, Garcia &

Oblitas, 2008).

4.5 Abordaje psicologico de la ansiedad

De acuerdo con el Boletin de Informacion Clinica Terapéutica de la Academia
Nacional de Medicina (2013), para el tratamiento de la ansiedad, es recomendable llevar, de
forma simultanea, el tratamiento psicoterapéutico y el farmacologico, -el cual se dara en
funcién de los sintomas presentados, la gravedad de los mismos y las caracteristicas del
paciente,- los mas comunes son: los inhibidores selectivos de la recaptura de serotonina, ya
que son efectivos para el control de los sintomas y pueden ser usados por un periodo

prolongado sin presentar peligro de abuso o tolerancia.

Por su parte, Labrador, Echeburta y Becoiia (2000, en Capafons, 2001) enfatizan la
eficacia de la terapia cognitivo-conductual ya que ha demostrado empiricamente que los

resultados de la terapia son sostenibles a mediano plazo y que tiene tasas bajas de abandono.

Una vez revisados los aspectos generales de la ansiedad, se pueden identificar algunas
repercusiones que tienen en la vida de los pacientes, lo cual podria afectar considerablemente

sus niveles de calidad de vida, tema que se abordara a continuacion.
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S. Calidad de vida
En este capitulo se expone la definicion y desarrollo del concepto de calidad de vida,
ademas de investigaciones realizadas previamente en el campo de las enfermedades cronicas

y los métodos de evaluacion para este constructo.

5.1 Definicion
De acuerdo con Hornquist (1982, en Urzia & Caqueo-Urizar, 2012), la calidad de
vida hace referencia al bienestar personal obtenido a través de la satisfaccion de necesidades

fisicas, psicologicas, sociales, de actividades, materiales y estructurales.

Por su parte, la OMS (1966), definio la calidad de vida como la percepcion que tienen
las personas de su lugar en la existencia, en el contexto cultural y del sistema de valores en
los que vive y en relacioén con sus objetivos, normas y preocupaciones, incluyendo la salud
fisica, el estado psicologico, nivel de independencia, relaciones sociales, creencias personales
y relacion con las caracteristicas destacadas de su entorno (Organizacion Mundial de la

Salud, 2002).

5.2 Desarrollo del concepto
El término “calidad de vida” (CV) apareci6 en la década de los 30 como una evolucion
del concepto “estado de bienestar”, resultado de los desdrdenes socioecondmicos previos a

la gran depresion de los afos 30 (Espinosa, 2006, en Salas & Garzon, 2013).

En un principio, se empled para referir al medio ambiente y al detrimento de las
condiciones de vida urbana, lo que dio lugar a la necesidad de obtener datos objetivos

mediante mediciones y la posterior intervencion de las ciencias sociales en el desarrollo de
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indicadores sociales y estadisticos relacionados con el bienestar social de una localidad

(Goémez & Sabeh, 2000, en Salas & Garzoén, 2013).

Su empleo se popularizé después de la Segunda Guerra Mundial en Estados Unidos
con el fin de conocer si las personas se sentian seguras financieramente o si percibian tener
una buena vida. Posteriormente, los cientificos sociales estudiaron mas variables, tales como
el estado socioecondémico, el nivel educativo y el tipo de vivienda (Campbell, 1981; Meeberg,

1993; Bognar, 2005; en Urzua & Caqueo-Urizar, 2012).

Sin embargo, algunos estudios realizados en torno al desarrollo conceptual de la
calidad de vida, evidenciaron que, desde el incremento de su uso, se identificaron problemas
en su definicion, en las dimensiones que lo comprenden, la forma en la que se mide y los
factores que intervienen en él, los cuales pueden deberse a las diferentes naturalezas
conceptuales del término o a que es un concepto multidisciplinario (Taillefer, Dupuis,

Roberge & Lemay, 2003; Cummins, 2000; Haas, 1999, en Urzta & Caqueo-Urizar, 2012).

En este sentido, Dennis, Williams, Giangreco y Cloninger (1993, en Salas & Garzon,
2013), sostienen que existen dos principales enfoques de investigacion para este concepto: el
primero de ellos es el cualitativo, orientado a la escucha del individuo para obtener
informacion acerca de sus problemas, experiencias y la forma en la que se puede apoyar en
los servicios sociales, y el segundo es el enfoque cuantitativo, en el cual se operacionaliza el

concepto y se analizan indicadores sociales, psicologicos y ecoldgicos.

Ahora bien, de acuerdo con Fleury y Da Costa (2004, en Salas & Garzén, 2013) en el
ambito de la salud, la calidad de vida ha sido conceptualizada por factores condicionantes y

determinantes del proceso salud-enfermedad.
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Especificamente, en la salud publica, la CV ha sido empleada para evaluar el impacto
y eficiencia de programas en las localidades, de manera que, el término calidad de vida
evoluciond a “calidad de vida relacionada con la salud” (CVRS) con un enfoque en el estudio
de indicadores que evaluen las diferentes formas de enfermar y morir de la poblacion (Fleury

& Da Costa, 2004, en Salas & Garzon, 2013).

En este sentido Martin y Stockler (1998, en Urzua, 2010) afiaden que el estudio de la
CVRS es util en la descripcion del impacto de los padecimientos en la vida cotidiana de las
personas, en el establecimiento de objetivos y diseno de guias y politicas para la atencion y

cuidados en salud y la valoracion de la eficacia de las intervenciones clinicas.

Asi pues, diversos autores proponen que el concepto de CV debe distinguirse de la
CVRS, pues este ultimo es empleado en ambito de la salud, especificamente en la medicina,
como una evaluacion de la salud desde la perspectiva de los pacientes, midiendo la calidad
de los cambios debidos a intervenciones médicas, ademas, se limita a la definicion de la
experiencia de los pacientes con su enfermedad y las consecuencias de los cuidados médicos
y para determinar el impacto que tiene la enfermedad en su vida cotidiana (Guyat, Feeny &
Patrick, 1993; Haas, 1999; Wilson & Cleary, 1995; Nanda & Andresen, 1998, en Urzua,

2010).

Por su parte, Fernandez, Herndndez y Siegrist (2001, en Urzta, 2010) sefialan que, en
el estudio de la CVRS es necesario incluir el analisis de las dimensiones fisicas, emocionales
y sociales del padecimiento y del tratamiento, asi como la autopercepcion de bienestar y

funcionalismo del paciente.
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De manera que, la CVRS podria definirse como el grado de bienestar percibido por
el paciente en relacion con la forma en que su estado de salud impacta en diversas

dimensiones de su vida cotidiana (Urzua, 2010).

Finalmente, es importante sefialar que, de acuerdo con Ebrahim (1995, en Urzua,
2010) las mediciones en CVRS tienen como objetivo el monitoreo de la salud de la poblacion,
la evaluacion de las politicas sociales y de salud, la direccion de recursos segin las
necesidades de los pacientes, la evaluacion de los efectos de un tratamiento y el diagnostico

de los padecimientos.

5.3 Investigacion en enfermedades cronicas

La calidad de vida de los pacientes cronicos se ve afectada en diversos &mbitos tales
como: el laboral y el social, presentando limitaciones que provocan que el paciente dependa
de alguien mas o aumente sus ingresos hospitalarios, de ahi la importancia de realizar
investigaciones acerca de la calidad de vida en pacientes con enfermedades cronicas que
permitan optimizar los servicios de salud (Terol, et. al, 2000, en Garcia-Viniegras &

Rodriguez, 2007).

Por su parte, Testa y Simonson (1996, en Pifiol & Sanz, 2004) anaden que la
importancia de la investigacion acerca de la calidad de vida relacionada con la salud (CVRS)
radica, principalmente, en el aumento gradual de la esperanza de vida de la poblacion y el
crecimiento de las patologias cronicas, por lo que ha surgido la necesidad de centrar los

esfuerzos en mejorar la sensacion de bienestar y la satisfaccion percibida por el paciente.
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En este sentido, Albrecht y Fiztpatrick (1994, en Pifiol & Sanz, 2004), sostienen que
la medicion de la CVRS también permite evaluar las necesidades de una poblacion
determinada, lo cual, a su vez, permite disenar medidas pertinentes de intervencion sanitarias

y de distribucion de recursos.

Igualmente permite monitorear la progresion de la enfermedad y la respuesta que el
paciente esta teniendo al tratamiento, asi como un apoyo a la toma de decisiones clinicas

(Deyo & Carter, 1992; Lizan & Reig, 2002, en Pifiol & Sanz, 2004).

Asi pues, entre las investigaciones que se han llevado a cabo recientemente se
encuentra un estudio realizado por Jiménez, Casado, Santos, Jiménez y Hernandez (2019),
quienes evaluaron la percepcion de calidad de vida (CV) en una muestra de pacientes adultos
mayores con diabetes mellitus 1l, encontrando que, el 75.68 % de ellos esta satisfecho con su

salud, pero a pesar de eso, el 67.57% percibe su CV como deficiente.

Por otro lado, Pascual y Caballo (2017) evaluaron variables emocionales, cognitivas
y conductuales, y la forma en la que éstas intervienen en la percepcion de la calidad de vida
relacionada con la salud en pacientes con enfermedades cronicas; encontrando que las
variables emocionales, las cognitivas, especificamente la autoeficacia y las conductuales,
tales como las estrategias de afrontamiento, influyen en la percepcion de la CV, ademas, los

participantes mostraron niveles menores a la poblacion en general.

De igual forma, en la investigacion realizada por Duran, Lope, Del Pino, Chicharro y
Matilla (2014) se evalud la percepcion de pacientes adultos con trasplante renal sobre su
calidad de vida, y los resultados demostraron que aquellos que tienen menor tiempo con el

trasplante, presentaban una mejor percepcion de su CV.
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De manera mas especifica, entre las investigaciones realizadas en el area de la
hemofilia se encuentran estudios tales como el de Fuenmayor, Jaramillo y Salinas (2017) en
donde describieron los niveles de CVRS en una muestra de 60 pacientes colombianos con

hemofilia y los compararon con la poblacion general colombiana.

Los resultados arrojaron que, en general, los pacientes mayores de 18 afios con
hemofilia grave presentaron menores niveles de CVRS, mientras que los participantes con
hemofilia moderada reportaron menores niveles de calidad de vida en los dominios
correspondientes a la funcion social, desempefio fisico y desempefio emocional, sin embargo,
los niveles generales de CVRS de los participantes se encontraba tan alta como la de la

poblacion general de Colombia.

Lo anterior, de acuerdo con los autores, podria atribuirse a que el 86.4% de los
pacientes tomaba terapia fisica, el 84% reportd realizar actividad fisica, el 96.6% recibian
profilaxis y una minoria tenia presencia de inhibidores, presentando menor dafio articular y

mayor independencia funcional (Fuenmayor, Jaramillo & Salinas, 2017).

De igual forma, en el estudio Haemophilia Experiences, Results and Opportunities,
se encontrd un aumento en la discapacidad, el dolor y la frecuencia de los sangrados,
relacionados con una edad mayor en los pacientes, asi como menor empleo y calidad de vida
(Stonebraker, Bolton-Maggs, Soucie, Walker & Brooker, 2010; Srivastava, et al., 2013, en

Secretaria de Salud Publica, 2016).

Por otra parte, en una investigacion realizada por Fuentes, Palomo, Leiva y Fuentes
(2012) con poblacion chilena, especificamente de la provincia de Curicd, se evalu¢ la calidad

de vida de 20 pacientes con hemofilia mediante el cuestionario de calidad de vida Short
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Form-36 (SF-36) y se obtuvieron resultados que indican que, en general, las dimensiones

mas bajas fueron las de rol fisico, salud general y dolor corporal.

De manera més detallada, los pacientes con hemofilia grave presentaron bajos niveles
de calidad de vida en los dominios de funcidn fisica y dolor corporal, mientras que los

participantes con hemofilia leve obtuvieron puntuaciones altas en los mismos dominios.

También se encontrd que, en el caso de los participantes que no reportaron realizar
algun tipo de actividad fisica, obtuvieron puntuaciones menores en las dimensiones de

funcion fisica, vitalidad, salud general, funcion social, salud mental y dolor corporal.

Ademas, los resultados arrojaron que, los participantes con 9 y mds anos de estudio
obtuvieron mayores puntajes en el dominio de vitalidad, mientras que los participantes con
8 afios 0 menos de estudio obtuvieron puntajes mayores en la dimension rol emocional

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

Finalmente, en un estudio realizado con 48 pacientes mexicanos de entre 8 y 12 afos
y sus padres, se encontrd que, segun la percepcion de los participantes, estos tienen alto riesgo
de presentar baja calidad de vida, lo cual tiene implicaciones en otros ambitos, tales como:
problemas al relacionarse con sus pares, problemas de concentracion y para prestar atencion
a sus clases, asi como miedo, tristeza, enojo y preocupacion por su futuro (Osorio-Guzman,

Olvera-Gonzalez, Bazan-Riveron & Gaitan-Fitch, 2015).
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5.4 Métodos de evaluacion de la calidad de vida
La calidad de vida puede ser medida mediante diversos cuestionarios o escalas, algunos

de los que son mas utilizados en la actualidad son los siguientes:

Tabla 3

Escalas y cuestionarios de evaluacion para la calidad de vida.

Instrumentos de medicion de la calidad de vida segun Sanabria (2016)

WHOQOL: World Health Organization Quality of Life Questionnaire

SEIQoL-DW: Schedule for the Evaluation of Individual Quality of Life-Direct Weight

Escala FUMAT

Escala de calidad de vida de Sharlock y Keith (1993),

European Quality of Life-5 Dimensions

Instrumentos genéricos para medir la calidad de vida segun Pifiol y Sanz (2004)

Notthingham Health Profile (NHP)

Sickness Impact Profile (SIP)

Cuestionario de salud SF-36

Las viietas COOP/WONCA

Perfil de Calidad de Vida para Enfermos crénicos (PECVEC)

Fuentes: Sanabria, M. (2016). Calidad de vida e instrumentos de medicion. Trabajo final de grado.
Universidad de la Laguna. Pifol, J. A., & Sanz, C. C. (2004). Importancia de la evaluacion de la calidad de vida
en atencion primaria. Gastroenterologia y Hepatologia, 27(3), 49-55.

Asi pues, a partir de todo lo revisado anteriormente, se evidencia que, las caracteristicas
de las personas adultas con hemofilia y del padecimiento influyen en que los pacientes
desarrollen trastornos de depresion y/o de ansiedad, ademés de una baja percepcion de su

calidad de vida.
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Igualmente, las necesidades de informacion, cuidados y tratamientos especificos por
periodos prolongados impactan en la vida cotidiana tanto del paciente como de la familia y/o

cuidadores principales.

En este sentido, se busca dar un panorama actualizado de la calidad de vida relacionada
con la salud y los niveles de depresion y ansiedad experimentados por pacientes mexicanos
con hemofilia vislumbrando otras variables que influyen en el aumento o decremento de estos

constructos.

De manera que, los resultados obtenidos en este estudio puedan ser tomados como base
para el disefio de intervenciones integrales Optimas que atiendan las necesidades de esta
poblacion y como punto de partida para desarrollar mas investigaciones que permitan
identificar los factores que ponen en riesgo la salud y el bienestar del paciente y se aumente

la esperanza de vida de las personas con hemofilia en México.
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6. Analisis de los niveles de depresion, ansiedad y calidad de vida relacionada con la

salud en pacientes adultos con hemofilia

A través de este capitulo se describe la metodologia empleada para el desarrollo de esta

investigacion, desde los objetivos y criterios de inclusion y exclusion de los participantes, el

disefio de la investigacion y la descripcion de los instrumentos empleados, hasta el ambiente

en el cual se llevaron a cabo las entrevistas, el programa con el que se analizaron los datos y

el procedimiento que se sigui6 para la realizacion del estudio.

6.1 Objetivos

6.1.1 Objetivo general

Analizar los niveles de depresion, ansiedad y calidad de vida relacionada con la salud en

pacientes mexicanos con hemofilia de entre 18 y 67 afios de edad.

6.1.2 Objetivos especificos

1.

Evaluar los niveles de depresion y ansiedad en pacientes adultos con hemofilia por
medio de la Escala de Ansiedad y Depresion Hospitalaria.

Evaluar los niveles de calidad de vida relacionada con la salud en pacientes adultos
con hemofilia a través del World Health Organization Quality of Life Questionnaire.
Describir los niveles de depresion en una muestra de pacientes adultos con hemofilia
de la Reptiblica Mexicana.

Comparar los niveles de depresion en pacientes por edades.

Relacionar los niveles de ansiedad y los niveles de calidad de vida relacionada con la
salud en una muestra de pacientes adultos con hemofilia de la Reptiblica Mexicana.
Relacionar los niveles de calidad de vida y la severidad de hemofilia en una muestra

de pacientes adultos de la Republica Mexicana.
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6.2 Método

6.2.1 Participantes
Una muestra de 53 pacientes con hemofilia mayores de edad, los cuales fueron

seleccionados a través de un muestreo no probabilistico por conveniencia (Shaughnessy et

al., 2007).

6.2.2 Criterios de inclusion

Pacientes mayores de edad.

- Pacientes con diagnostico de Hemofilia.

- Que sepan leer y escribir.

- Con niveles cognitivos normales.

- Que otorguen su consentimiento para llevar a cabo la investigacion.

6.2.3 Criterios de exclusion

Pacientes menores de edad.

Pacientes con un diagndstico de cualquier otra coagulopatia.

Que no sepan leer ni escribir.

Que tengan niveles cognitivos fuera del rango de normalidad.

6.2.4 Diserio de investigacion
Fue una investigacion con un disefio transversal correlacional, debido a que los datos

se midieron en un momento Unico y de manera no probabilistica, ademads, se busco la
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correlacion entre algunas de las variables medidas (Herndndez, Fernandez & Baptista, 2014;

Shaughnessy, Zechmeister & Zechmeister, 2007).

6.2.5 Instrumentos

1. Consentimiento informado (elaboracion propia) (ver Anexo 1).

2. Cuestionario de datos personales (elaboracion propia) (ver anexo 2).
3. Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion (HADS) Zigmond y Snaith (1983)

(ver anexo 3).

Es una escala que consta de 14 items agrupados en dos subescalas con 7 items cada
una y con 4 opciones de respuesta en escala Likert que evaltian las dimensiones cognitivas y
conductuales de la ansiedad y la depresion en poblacion adulta de ambientes hospitalarios no
psiquiatricos. Esta escala posee una consistencia interna de 0.86 y un alfa de Cronbach de
.79 y .80 para cada subescala (Galindo, Benjet, Juarez, Rojas, Riveros, Aguilar, Alvarez &

Alvarado, 2015).

4. World Health Organization Quality of Life Questionnaire (WHOQOL-BREF)

(Ver anexo 4).

Este cuestionario es una version mas corta del instrumento original, disefiado por la
OMS (2004), esta conformado por 26 items con 5 opciones de respuesta en escala likert, que
evaluan cuatro areas: salud fisica, salud psicoldgica, relaciones sociales y medio ambiente.
La fiabilidad del cuestionario en general tiene un alfa de Cronbach de 0.88 y entre 0.87 —

0.88 para cada area (Espinosa, Osorio, Torrejon, Lucas-Carrasco & Bunout, 2011).
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6.2.6 Ambiente

Entrevistas a distancia mediante videollamadas via ZOOM.

6.2.7 Analisis de datos

Para describir, comparar y relacionar los datos recabados, se aplicaron las pruebas t de
Student, Anova y r de Pearson con el objetivo de analizar las diferencias y correlaciones entre
las variables sociodemograficas y los diferentes subgrupos de la muestra, para lo cual se

utiliz6 el programa Statistical Package for the Social Sciences 25.

6.2.8 Procedimiento

Se construyeron los cuestionarios en la plataforma de Google Forms y se
seleccionaron a los participantes de acuerdo con los criterios de inclusion. Posteriormente,
se agendd una cita para realizar las entrevistas en las que se les pidio la firma del
consentimiento informado (anexo 4) y se aplicaron los instrumentos anteriormente sefialados.

Una vez recabados los datos, se procedid a construir una base de datos y desarrollar
el analisis estadistico.

Por ultimo, se enviaron los reportes individualizados a los pacientes, con las
puntuaciones e interpretaciones obtenidas en los instrumentos, asi como con
recomendaciones y sugerencias generales.

Es importante mencionar que, el proyecto general del cual se desprende esta
investigacion fue avalado por el comité de bioética de la Facultad de Estudios Superiores

Iztacala.
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7. Resultados
Participaron 53 pacientes adultos con hemofilia con una edad de 18 a 67 afios
(x=32.94, DS= 10.58), en la siguiente figura se observa que la mayoria de los participantes

pertenecen a la zona centro del pais (Figura 5).

B Norte mCentro M Sur

Figura 5. Porcentajes de las zonas a las que pertenecen los participantes.

Con respecto a los datos sociodemograficos, se puede observar que el grado
académico de la mayoria de los participantes, es de estudios de nivel superior (49.1%) y
medio superior (24.5%). Con respecto a su ocupacion, se puede apreciar que, el 47.2% son
empleados y el 22.6% son trabajadores independientes (comerciantes, relojero, freelancer,

musico productor, etc.) (Tabla 4).

Ademas, la mayoria reportd ser economicamente independiente (67.9%), el 86.8%

considera que pertenece a un nivel socioecondmico medio, el 49.1% habita en una casa
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propia y la mayoria son solteros (58.5%), asimismo, el 28.3% de los participantes de esta

investigacion tienen entre 1 y 4 hijos y el 54.7% profesa alguna religion (Tabla 4).

Tabla 4

Datos sociodemogrdficos de los participantes

Categoria Porcentaje
Grado académico

Bésico 9.4

Medio superior 24.5

Superior 49.1

Posgrado 17.0
Ocupacion

Estudiante 20.8

Empleado 47.2

Independiente 22.6

Hogar 9.4

Economicamente independiente
Si 67.9
No 32.1
Nivel socioeconémico
Bajo 13.2
Medio 86.8
La casa en donde habita es

Propia 49.1

Rentada 22.6

Prestada 28.3
Estado civil

Soltero 58.5

Union libre 13.2

Casado 26.4

Divorciado 1.9
Tiene hijos

Si 28.3

No 71.7

Cuantos hijos tiene

1 33.3

2 26.7

3 33.3

4 6.7

Profesa alguna religion
Si 54.7
No 45.3
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Con respecto a la religion, el 83% pertenece a la religion catodlica, el 7% son
protestantes — cristianos evangélicos y el 10% a otras religiones, entre las cuales se

encuentran: la luz del mundo, budista y creyente (Figura 6).

m Catdlica  mProtestante - Cristiana evangélica  m Otra

Figura 6. Porcentajes de religiones que profesan los participantes.

En relacion con las personas con quienes cohabitan los participantes, se halld que la
mayoria viven con tres personas (26.4%), seguidos de quienes habitan con dos o cuatro

(20.8%) (Figura 7).
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Figura 7. Porcentaje de personas con las que cohabitan los participantes.

Al referir acerca de los datos sobre el padecimiento de los participantes, se encontrd
que la hemofilia tipo A es la mas frecuente (77.4%), mientras que el grado mas frecuente es

el severo (72%), con una edad de diagnostico media de 28.68 meses (DS=58.05; Tabla 5).

Ahora bien, el 66% de los participantes tiene antecedentes familiares de hemofilia, de
los cuales, el 35.8% son por parte de la madre, el 34% tienen tios y el 18.9% hermanos con

el padecimiento.

En este sentido, el analisis estadistico también permitié observar que, el 92.5% de los
participantes tiene entre 1 y 9 hermanos (x=2.24, DS= 1.49), de los cuales, el 50.9% padece

hemofilia o son portadoras (X=1.33, DS=.679).

Con respecto a las complicaciones del padecimiento, el 52.8% de los participantes

reportd haber tenido alguna complicacion durante el Gltimo afio, de las cuales, las mas
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frecuentes son: el dolor, sangrados y artropatias, principalmente en codos (62.3%), rodillas

(60.4%) y tobillos (50.9%; Tabla 5).

De la misma forma, en la Tabla 5, se puede apreciar que el 30.2% de los participantes
presentan alguna comorbilidad, entre las mas frecuentes se encuentran: la hipertension con
el 5.7%, el VIH, la Hepatitis B-C, la epilepsia y los problemas gastricos con el 3.8%

respectivamente.



Tabla 5

Datos acerca de la hemofilia en los participantes.

Categoria Porcentajes
Tipo de hemofilia
A 77.4
B 22.6
Grado de hemofilia
Leve 3.8
Moderado 24.5
Severo 71.7
Tiene antecedentes familiares de hemofilia
Si 66
No 34
Por parte de qué familiares
Madre 35.8
Tios 34
Primos 15.1
Abuelos 9.4
Hermanos 18.9
Sobrinos 1.9
Tiene hermanos
Si 92.5
No 7.5
Alguno de ellos padece hemofilia o es portadora
Si 50.9
No 49.1
Ha tenido algun tipo de complicacion durante el ultimo afio
Si 52.8
No 47.2
Qué tipo de complicacion
Artropatia 18.9
Atrofia muscular 5.7
Adormecimiento de alguna extremidad 1.9
Dolor 18.9
Deformidades 1.9
Hemartrosis 3.8
Sangrados 13.2
Otros 15.1
Tiene artropatia
Si 90.6
No 9.4
En qué zona
Rodilla 60.4

Tobillo 50.9



59

Codo 62.3
Hombro 24.5
Muifieca 5.7
Ingle 1.9
Espalda 1.9
Cadera 11.3
Fémur 1.9
Actualmente padece alguna enfermedad adicional a la hemofilia
Si 30.2
No 69.8
Cual
Diabetes 1.9
Hipertension 5.7
VIH 3.8
Hepatitis B-C 3.8
Epilepsia 3.8
Problemas oculares 1.9
Problemas géstricos 3.8
Osteoporosis 1.9
COVID-19 1.9
Sobrepeso 1.9
Obesidad 1.9
Lesion medular 1.9
Problemas en la espalda 1.9
Problemas del corazén 1.9

Por otra parte, se observa que, el 66% de los participantes percibe dolor algunas veces

con una intensidad de x=4.21/10 (DS= 2.06) y lo describen principalmente como incomodo

(50.9% de los casos), soportable (43.4%), entumecimiento (34%) y caliente (30.2%) (Tabla

6).



60

Tabla 6

Datos sobre la presencia y tipos de dolor experimentados por los participantes.

Categoria Porcentajes
Con qué frecuencia presenta dolor
Nunca 9.4
Algunas veces 66
Siempre 24.5
Como describiria el dolor que percibe
Pellizco 18.9
Agudo 26.4
Piquetes 26.4
Penetrante 24.5
Cortante 17
Agarrotado 20.8
Frio 3.8
Desgarre 15.1
Soportable 43.4
Profundo 26.4
Apreton 28.3
Insoportable 9.4
Caliente 30.2
Palpitante 28.3
Intermitente 26.4
Hormigueo 28.3
Incoémodo 50.9
Comezon 7.5
Terrible 5.7
Entumecimiento 34
Incapacitante 1.9
Punzante 1.9
Molesto 1.9
Descarga eléctrica 1.9
Choque o tronido del hueso 1.9
Constante 1.9

En relacion con el tipo de tratamiento de los participantes se observa que, el 75.5%
recibe profilaxis con entrega domiciliada del medicamento (69.8%) en tiempo y forma

(88.7%; Tabla 7).
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En este sentido, los participantes se infunden entre 500 y 7000 unidades de factor
(x=2355, DS= 1118.137) con una frecuencia de tres veces a la semana en el 55.8% de los

casos y, el 90.6% refiere que se infunde la dosis recetada por el hematdélogo (Tabla 7).

Por otro lado, el 56.6% de los participantes refiere haber recibido plasma y el 47.2%
crioprecipitados como tratamiento, en algin momento de su vida, el 96.2% de los
participantes sabe autoinfundirse, ademads, el 24.5% cuenta con alguien en casa que le puede
administrar el factor, en su mayoria son la madre y la esposa con un 9.4% respectivamente.
En el caso del 3.8% de los participantes que no se saben autoinfundir, acuden a alguna unidad

hospitalaria a que se los administren (Tabla 7).



Tabla 7

Datos sobre la adherencia terapéutica en los participantes.

Categoria Porcentajes
Tipo de tratamiento
Profilaxis 75.5
A demanda 24.5
Tipo de entrega
Domiciliaria 69.8
En farmacia 30.2
Lo recibe en la fecha indicada
Si 88.7
No 11.3
Frecuencia con la que se infunde el factor
Una vez a la semana 9.3
Dos veces a la semana 20.9
Tres veces a la semana 55.8
Cuatro veces a la semana 2.3
Diario 2.3
Por evento 9.3
La dosis que se infunde corresponde con la recetada por el hematologo
Si 90.6
No 9.4
Alguna vez recibio
Plasma 56.6
Crioprecipitados 47.2
Feiba 1.9
Sabe autoinfundirse
Si 96.2
No 3.8
En casa, alguien mas le administra el factor
Si 24.5
No 75.5
Quién
Mama 9.4
Esposa 9.4
Sobrino 1.9
Hermano/a 3.8
Enfermera 3.8
Prima 3.8
Le infunden el factor en alguna unidad hospitalaria
Si 3.8

No 96.2
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Con respecto al ejercicio fisico, el 45.3% de los participantes refiri6 realizar algin
tipo de actividad fisica, siendo las principales el ciclismo, la natacion y otras, entre las que
se encuentran: el senderismo, ecoturismo, futbol, etc., con una frecuencia de cinco veces por
semana (29.2%). Asimismo, el analisis descriptivo permitio observar que, en promedio, los
participantes se ejercitan por 78.33 minutos (x=78.33, DS=69.99) y, unicamente el 7.5% de
los participantes asiste a alglin tipo de rehabilitacion fisica o terapéutica, con una frecuencia
de una vez a la semana en el 50% de los casos durante media hora (¥x=33.75, DS=20.565)

(Tabla 8).

Tabla 8

Datos sobre activacion fisica en los participantes.

Categoria Porcentaje
Realiza actividad fisica
Si 453
No 54.7
Qué tipo de actividad fisica
Ciclismo 15.1
Caminar 3.8
Natacion 13.2
Pesas 5.7
Otros 11.3
Con qué frecuencia
Una vez a la semana 12.5
Dos veces a la semana 20.8
Tres veces a la semana 12.5
Cuatro veces a la semana 16.7
Cinco veces a la semana 29.2
Diario 8.3
Asiste a a rehabilitacion fisica o terapéutica
Si 7.5
No 92.5
Con qué frecuencia
Una vez a la semana 50
Dos veces a la semana 25

Diario 25
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Con respecto a la percepcion de apoyo social, se encontrd que, en una escala del 1 al
10, la media de apoyo por parte de sus familias, es de 9 (DS=1.585), un 8 por parte de los
hematodlogos (DS=1.986), un 7 por parte de las enfermeras (DS=3.195) y un 5 por parte de
las trabajadoras sociales (DS=3.841), cabe aclarar que, casi la mitad de los participantes
mencionaron que enfermeria y trabajo social no siempre eran parte del equipo de salud que
los atendia. Ademas, el 41.5% de ellos considera que tiene un circulo de amistades pequefio

(Figura 8).

M Pequefio M Mediano mGrande m Muygrande

Figura 8. Porcentaje del tamafio del circulo social de los participantes.

Por otro lado, el 83% de los participantes refirid haberse sentido deprimido en algin
momento de su vida, pero tnicamente el 11.3% tiene o ha tenido un diagnostico formal de
depresion, de los cuales el 39.6% ha recibido algin tipo de tratamiento, entre los mas
frecuentes se encuentran la psicoterapia con el 26.4% y el farmacologico con el 11.3% (Tabla

9).
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En este sentido, sefialaron que las situaciones que mas influyen en la aparicion,
presencia y niveles de depresion son de caracter econémico con el 52.8%, de salud con el
56.6% y familiares con el 30.2% y las principales estrategias empleadas para afrontar las
situaciones que les generan depresion son aquellas centradas en las emociones, tales como:
intentar distraerse para olvidar el problema con un 54.7%, intentar sacar algo positivo del
problema con el 45.3% y centradas en el problema, como: establecer un plan de accion y

procurar llevarlo a cabo con el 43.4% (Tabla 9).



Tabla 9

Datos sobre depresion y tipos de afrontamiento de los participantes.

Categoria Porcentajes
Alguna vez se ha sentido deprimido
Si 83
No 17
Tiene o ha tenido diagnostico de depresion
Si 11.3
No 88.7
En caso de haber respondido que si, ha recibido algun tipo de tratamiento
Si 39.6
No 60.4
Qué tipo de tratamiento
Psicoterapia 26.4
Farmacologico 11.3
Alternativo 1.9
Deporte 1.9
Platicas 1.9
Terapia psicoanalitica 1.9
Situaciones que afectan los niveles de depresion
Problemas economicos 52.8
Problemas académicos 26.4
Problemas de salud 56.6
Problemas familiares 30.2
Problemas laborales 34
Problemas de pareja 24.5
Problemas con amigos 5.7
Otras 7.5
Estrategias de afrontamiento
Estableci un plan de accion y procuré 43.4
llevarlo a cabo
No hice nada concreto puesto que todo 11.3
siempre sale mal
Intenté sacar algo positivo del problema 45.3
Descargué¢ mi mal humor con los demas 18.9
Intenté distraerme para olvidarme del 54.7
problema
Le conté a mi familiares y amigos como 41.5
me sentia
Tuve fe en que Dios remediaria mi 15.1
situacion

Otras 22.6
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Por otra parte, el 79.2% de los participantes reportd haberse sentido ansioso en algun
momento de su vida, de los cuales el 20.8% tiene o ha tenido diagndstico de ansiedad y han
recibido algln tipo de tratamiento, entre los principales, se encuentran: la psicoterapia con el
13.2%, el tratamiento farmacoldgico con el 9.4% y otros con el 7.5%, que incluyen la préctica

de deporte, la meditacion y tratamientos alternativos (medicina homeopatica) (Tabla 10).

En este sentido, se pudo observar que, las principales situaciones que afectan los
niveles de ansiedad en los participantes son: problemas de salud (47.2%), problemas
laborales (41.5%) y problemas econdmicos (37.7%), y las estrategias mayormente empleadas
por los participantes para hacer frente a las situaciones que les generan ansiedad, son aquellas
centradas en el problema, al establecer un plan de accion y procurar llevarlo a cabo (43.4%)
y las centradas en las emociones, tales como: intentar distraerse para olvidar el problema

(41.5%) y contarle a familiares y amigos cémo se sentian con ¢l (37.7%) (Tabla 10).
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Tabla 10

Datos sobre ansiedad y tipos de afrontamiento de los participantes.

Categoria Porcentajes
Alguna vez se ha sentido ansioso
Si 79.2
No 20.8
Tiene o ha tenido diagnostico de ansiedad
Si 20.8
No 79.2
En caso de haber respondido que si, ha recibido algun tipo de tratamiento
Si 24.5
No 75.5
Qué tipo de tratamiento
Farmacologico 9.4
Psiquiatrico 1.9
Psicoterapia 13.2
Otros 7.5
Estrategias de afrontamiento
Estableci un plan de accion y procuré 43.4
llevarlo a cabo
No hice nada concreto puesto que todo 3.8
siempre sale mal
Intenté sacar algo positivo del problema 26.4
Descargué mi mal humor con los demas 7.5
Intenté distraerme para olvidarme del 41.5
problema
Le conté a mi familiares y amigos como 37.7
me sentia
Tuve fe en que Dios remediaria mi 7.5
situacion
Otras 28.3

Niveles de depresion y ansiedad

Respecto a los niveles de ansiedad y depresion de los participantes, se observa que el
81.1% obtuvo puntuaciones que indican depresion grave, el 15.1% depresion moderada y el
3.8% depresion leve (ver Figura 9). Lo cual resulta sumamente alarmante pues, como se

menciond anteriormente, cuando este trastorno se manifiesta con una intensidad moderada o
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grave, tiene un impacto negativo en las actividades escolares, familiares y laborales de las

personas que la padecen.

En la siguiente figura se puede observar que, en su mayoria, los participantes

presentaron niveles severos de depresion y moderados de ansiedad (Figura 9).
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Figura 9. Niveles de depresion y ansiedad en los participantes.

Niveles de calidad de vida

Para medir los niveles de calidad de vida de los participantes, se aplicé el Cuestionario
de Calidad de Vida de la OMS (WHOQOL-BREF), que como se indic6 anteriormente, evaliia
4 dimensiones: a) factores ambientales, que incluye preguntas sobre la seguridad, las
oportunidades para desarrollar nuevos conocimientos y habilidades, el transporte, los

recursos financieros, el entorno fisico vivo, la recreacion, los servicios sociales y de salud y
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el medio ambiente en general; b) relaciones sociales, que contiene elementos sobre el apoyo
social, la vida sexual y las relaciones personales; c¢) salud psicologica, que retoma temas
relacionados con los pensamientos negativos, la autoestima y autoimagen, la capacidad de
aprendizaje, la religion, las actitudes positivas, el estado mental, la concentracion de la
memoria y la mentalidad; y d) salud fisica, que contiene elementos sobre actividades diarias,

dolor, movilidad, capacidad funcional, suefio y energia (Vahedi, 2010).

En la Tabla 11, se muestran los niveles de calidad de vida de los participantes donde
se observa que el 56.6% presenta niveles moderados de calidad de vida; respecto a las escalas
del instrumento se observan niveles moderados sobre los factores ambientales, relaciones
sociales, salud psicoldgica y salud fisica; llama la atencién que ningun participante obtuvo

una puntuacion baja en su CV y el 43.4% presento niveles altos.



Tabla 11

Niveles de calidad de vida de los participantes.
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Categoria Porcentajes
Apreciacion general de calidad de vida

Bajo 13.2

Moderado 64.2

Alto 22.6
Factores ambientales

Bajo 1.9

Moderado 56.6

Alto 41.5
Relaciones sociales

Bajo 3.8

Moderado 56.6

Alto 39.6
Salud psicologica

Bajo 1.9

Moderado 52.8

Alto 39.6

Salud fisica

Bajo 1.9

Moderado 54.7

Alto 43.4

Calidad de vida
Moderado 56.6
Alto 43.4

7.1 Analisis comparativo

Posteriormente, con la finalidad de analizar las diferencias entre los subgrupos de la
muestra, se utilizo el estadigrafo t de Student y la prueba Anova, donde se encontraron las

siguientes diferencias significativas.

Sobre los niveles de salud psicologica de los participantes dependiendo de si son

econémicamente independientes o no (t=2.776; gl=51; p<0.01) es decir, aquellos que

mantienen una actividad econdémica que les permite ser autosuficientes (x=22.81)

manifiestan mayores niveles de salud psicoldgica que los que no (¥=20.18).
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De igual forma, existen diferencias significativas en los niveles de ansiedad
manifestados por los participantes con respecto a su independencia econdmica (t=2.184;
gl=51; p<0.05) en la que aquellos que son independientes, presentaron niveles mas altos de

ansiedad (x=10.09) que aquellos que dependen econdémicamente de alguien mas (x¥=8.71).

Asi mismo, al comparar las medias de los niveles de ansiedad de los participantes
dependiendo de si tienen hijos o no, se hallaron diferencias significativas (t=2.034; gl=51;
p<0.05), en las que aquellos que si los tienen presentan niveles mas altos de ansiedad

(x=10.60) que los que no (¥x=9.27).

Por otro lado, emergieron diferencias significativas en la apreciacion general de
calidad de vida entre los participantes que tienen artropatia y los que no (t=-2.252; gl=51;
p<0.05), es decir, los que no tienen artropatia (¥=6.47) presentan una apreciaciéon general

mayor de la calidad de vida que aquellos que si la tienen (X=5.30).

Ahora bien, al comparar las medias de los niveles de salud psicologica (t=2.255;
gl=51; p<0.05), salud fisica (t=2.381; gl=51; p<0.05) y calidad de vida (t=2.252; gl=51;
p<0.05) de los participantes, se encontraron diferencias significativas dependiendo de si
realizan actividad fisica o no, en donde, aquellos que se ejercitan presentaron niveles mas
altos de salud psicoldgica (x=23.08), salud fisica (X=26.62) y calidad de vida (x=90.37) que

los que no (x¥=21.03, x=24.34 y x=83.41 respectivamente).

También existen diferencias significativas en los niveles de depresion (t=-2.191;
gl=51; p<0.05) y apreciacion general de la calidad de vida (t=2.641; gl=51; p<0.05)

dependiendo de si el participante tiene o ha tenido diagnéstico de ansiedad o no, en donde
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aquellos que han sido diagnosticados en algiin momento de su vida, manifestaron niveles
mayores de apreciacion general de la calidad de vida (x=7.28) que los que no (¥=5.98), asi
como menores niveles de depresion (Xx=11.45) a comparacion de los que no han recibido un

diagnéstico (x=12.67).

Por otra parte, se encontraron diferencias significativas entre el nivel de estudios de
los participantes y los factores ambientales (F=2.705; gl=3/49; p=0.05) las relaciones sociales
(F=2.731; gl=3/49; p=0.05) y la calidad de vida (F=3.370; gl=3/49; p<0.05), en donde
aquellos participantes que estudiaron un posgrado (¥=30.11; x=11.89) obtuvieron mayores
puntajes de factores ambientales y relaciones sociales que los que tienen un nivel basico de
estudios (x=24; x=8.40). De igual forma, los participantes que tienen un nivel académico
superior (x=88.39) y de posgrado (¥=91.33), manifestaron un grado mayor de calidad de

vida que los que tienen un nivel de estudios basico (Xx=73.40) (Tabla 12).

Tabla 12

Diferencias significativas de acuerdo con el grado de estudios de los participantes.

Variable Area (I) Area (J) Diferencia Error  Sig. I.C. a 95%
dependiente {I-J) tipico

Limite  Limite
inferior superior
FA Bésico Posgrado -6.11 2.19 036 -11.93 -.2875
RS Bésico Posgrado -3.49 1.26 .037 -6.83 -.1491
cvV Basico Superior -14.98 5.33 034  -29.15  -.8188
Posgrado -17.93 6.08 024 -34.11 -1.75

Nota: FA: Factores ambientales, RS: Relaciones sociales, CV: Calidad de vida.

Ahora bien, al comparar las medias de los factores ambientales (F=3.541; gl=3/49;
p<0.05), relaciones sociales (F=4.232; gl=3/49; p=0.01), salud psicoldgica (F=7.923;

g1=3/49; p<0.01) y calidad de vida (F=3.885; gl=3/49; p<0.05) con respecto la ocupacion de
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los participantes, se encontrd que los pacientes que son empleados (¥=29.72) tienen mayores
puntajes en factores ambientales que aquellos que trabajan de forma independiente
(¥=25.75), de manera similar, los participantes que son empleados (X=11.96), presentaron
mayores niveles en relaciones sociales que los que laboran de forma independiente (¥=9.83),

los que se dedican al hogar (¥=9.00) y los que son estudiantes (Xx=10.81).

De igual forma, se identificoé que los participantes que trabajan como empleados
(x=23.80; x=91.20), obtuvieron mayores niveles de salud psicolédgica y calidad de vida que
los que laboran de forma independiente (¥=20.91; x=80.83) y los que se dedican al hogar

(¥=17.80; ¥=77.40) (Tabla 13).

Tabla 13

Diferencias significativas de acuerdo con la ocupacion de los participantes.

Variable Area (I) Area(J) Diferencia Error Sig. I.C. a 95%
dependiente {I-J) tipico

Limite Limite
inferior superior

FA Emp Ind 3.97 135 025 3813 7.56
RS B Ind 2.13 7613 .036  .1020  4.15
P Hog 2.96 1.06 .037 .1357 578
Est Emp 2.98 1.045 031 -576  -2007
SP Ind 2.88 1.012 032 1838  5.58
Emp
Hog 6.00 142 001 223 9.77
ov - Ind 10.37 3.781 041 3097  20.42
P Hog 13.80 528 055 -2292  27.83

Nota: FA: Factores ambientales, RS: Relaciones sociales, SP: Salud psicologica, CV:

Calidad de vida, Emp: Empleado, Est: Estudiante, Ind: Independiente: Hog: Hogar.
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Por ultimo, existen diferencias significativas en los niveles de salud fisica de los
pacientes dependiendo de su nivel socioecondmico (F=6.495; gl=1/51; p<0.5), en donde los
participantes que consideran que pertenecen a un nivel socioeconomico medio (¥=22.22)
manifestaron mayores niveles de salud fisica que los consideran que pertenecen a uno bajo

(¥=20.29).

7.2 Analisis correlacional

Al analizar el grado de asociacion entre las variables sociodemograficas y las
dimensiones de los instrumentos, se encontraron correlaciones negativas significativas entre
la edad y los factores ambientales (r=-.473; p<0.01), relaciones sociales (r=-.348; p<0.05),
salud fisica (r=-.378; p<0.01) y calidad de vida (r=-.387;p<0.01), lo que indica que los
participantes mas jovenes manifestaron estar mas satisfechos con su capacidad de realizar
actividades de la vida diaria, con su vida sexual y el apoyo que reciben por parte de sus
amigos, ademas, consideraron que cuentan con la informacién sobre la hemofilia que

necesitan para su vida diaria.

De igual forma, se encontraron correlaciones positivas significativas entre el apoyo
familiar y los factores ambientales (r=.357; p<<0.01), las relaciones sociales (r=.393; p<0.01)
y la calidad de vida (r=.320; p<0.05), de manera que los participantes que percibieron mayor
apoyo por parte de su familia, también percibieron mas seguridad en su vida diaria, asi como
suficientes recursos econdmicos para cubrir sus necesidades, ademads, sefialaron estar mas

satisfechos con las condiciones y servicios de transporte del lugar en el que viven.

Asimismo, existe una correlacion negativa entre el grado de hemofilia que padecen

los participantes y la dimension de salud fisica del instrumento (r=-2.87; p<0.05), de manera
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que los participantes que padecen la enfermedad en grados menos severos se encuentran mas
satisfechos con su capacidad de trabajo y para desplazarse de un lugar a otro sin ayuda de

alguien mas.

Con respecto a la Escala de Ansiedad y Depresion Hospitalaria, se encontraron dos
correlaciones negativas entre el nimero de hermanos (r=-.290; p<0.05) y el apoyo percibido
por parte de los hematologos (r=-.275; p<0.05) con la depresion, por lo que los participantes
que tienen menos hermanos y percibieron menor apoyo del personal médico, presentaron

niveles mas elevados de depresion.

Por otro lado, el andlisis estadistico permite observar que existen dos correlaciones
positivas significativas entre la salud psicoldgica con la salud fisica (r=.510; p<0.01) y con
la calidad de vida (r=.849; p<0.01), lo que indica que los participantes que presentaron
mayores niveles de salud psicoldgica también manifestaron mayores niveles de salud fisica

y calidad de vida en general.

Ademas, se encontrd una correlacion positiva significativa entre la salud fisica con la
calidad de vida (r=.828; p<0.01), de manera que los participantes que expresaron mayores

niveles de salud fisica presentaron mayores niveles de calidad de vida.

En relacion a los factores ambientales, existen correlaciones positivas con las
relaciones sociales (r=.664; p<0.01), la salud psicologica (r=.697; p<0.01), la salud fisica
(r=.673; p<0.01) y la calidad de vida (r=.903; p<0.01), por lo que los participantes que
obtuvieron mayores niveles en factores ambientales manifestaron niveles mas altos en cada

una de las dimensiones sefialadas.
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Por ultimo, se encontraron correlaciones positivas significativas entre las relaciones
sociales con la salud psicoldgica (r=.736; p<0.01), la salud fisica (r=.633; p<0.01) y la calidad
de vida (r=.852; p<0.01), de manera que, aquellos participantes que obtuvieron puntajes altos
en relaciones sociales manifestaron niveles mayores de salud psicolégica, fisica y calidad de

vida en general (Tabla 14).

Tabla 14

Correlaciones entre las dimensiones de los instrumentos.

Variable AGCV FA RS SP SF Cv ANS DEP

AGCV 1 A14%x 412%* 402%*  344**  456**  -0.019  -0.025
FA A414%* 1 664%*  697H*  673%*  903**  (0.023 0.103
RS A412%% 664%* 1 J36%* 633%*  852%*  280* 326%*
SP A402%*  697**  T36%* 1 S10%* 849%*  297* .338%*
SF 344%  673%*  633%*  510%* 1 .828**  -0.057  0.049
Cv A56%*  903**  852%*  840%*  R2®** | 0.135 0.217

Nota: AGCV: Apreciacion general de calidad de vida, FA: Factores ambientales, RS:
Relaciones sociales, SP: Salud psicolégica, SF: Salud fisica, CV: Calidad de vida, ANS:

Ansiedad, DEP: Depresion.

** La correlacion es significativa en el nivel 0,01 (bilateral).

* La correlacion es significativa en el nivel 0,05 (bilateral).
7.3 Analisis cualitativo

A continuaciodn, se presenta la informacion mas relevante, basada en aquellos temas
que los participantes enfatizaron durante las entrevistas, para lo cual se tomaron en cuenta 3

dimensiones: fisica, psicoldgica y social.
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Fisica

Rehabilitacion y actividad fisica

La rehabilitacion es un aspecto fundamental en el tratamiento integral de los pacientes
con hemofilia, como se menciond anteriormente, influye positivamente en el aumento de la
calidad de vida relacionada con la salud, disminuyendo los niveles de depresion, ansiedad y
estrés, asi como en la prevencion de hemorragias y dafio articular, el manejo del dolor y

mejora de la movilidad y la fuerza.

De lo reportado por los participantes, se desprende que, anteriormente realizaban
algun tipo de rehabilitacion terapéutica o actividad fisica como natacion y gimnasio, sin
embargo, mencionaron que tuvieron que suspenderlo debido, en primer lugar, a la pandemia,
y unicamente uno de ellos refirié recibir atin atencion online, para no perder el progreso que

ya habia conseguido.

Otros participantes mencionaron haber abandonado la rehabilitacion debido a

limitaciones econdmicas y problemas para trasladarse al centro de rehabilitacion.

En este sentido, uno de los participantes menciond que al terminar la rehabilitacion y
volver a casa experimentaba mas dolor e incluso sangrados debido a los impactos que recibia
en el transporte publico, lo cual refuerza que el paciente se aisle para no poner en riesgo su
salud, limitando también su participacion y desarrollo en otras actividades de la vida

cotidiana como el trabajo, la visita y convivencia con sus familiares y amigos.

Lo anterior, se relaciona con algunas aportaciones que hicieron otros participantes,

quienes sefialaron que el transporte publico en su localidad no es 6ptimo para ellos porque
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no los suben, van muy rapido y no se pueden subir y bajar con seguridad o tienen que ir
parados, aunque, por fortuna la mayoria reportd contar con un automovil propio que les

permite trasladarse de forma mas segura.

Asi pues, se pone en evidencia la importancia de implementar medidas inclusivas en
los medios de transporte que permitan a los pacientes con algun tipo de padecimiento y/o
discapacidad trasladarse de forma segura, fomentando una mayor autonomia y

permitiéndoles desempefiar un rol mas activo en la sociedad.

Por otro lado, un participante refiridé que, el no asistir a rehabilitacion lo hace sentir

poco productivo ya que era una de sus principales actividades y lo hacia sentir mas activo.

De igual forma, varios de los participantes sefialaron que practicar deporte les ha
ayudado a disminuir los sangrados y dolores, y que en algunos casos ha evitado que les

pongan una protesis.

Hermanas portadoras

Explorar sobre si alguna de las hermanas de los pacientes con hemofilia es portadora
de la enfermedad, permitird tomar medidas de prevencion para un optimo desarrollo de su
vida académica, profesional y social, asi como el acceso a asesorias genéticas para una toma
de decisiones mas informada con respecto a su futuro familiar (Federacion Mundial de

Hemofilia, 2012).

En relacion con este tema, cinco participantes refirieron no tener la certeza de si sus
hermanas son o no portadoras, algunas de ellas se han hecho las pruebas pertinentes pero

éstas no han sido concluyentes o no han recibido los resultados.
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Intervenciones

Una de las opciones con las que cuentan los pacientes con hemofilia es la cirugia de
reemplazo articular, intervencion quirargica mediante la cual se disminuye el dolor y mejora

la funcién articular (Federacion Mundial de Hemofilia, 2010).

Asi pues, uno de los participantes mencion6 que, desde que lo operaron de la rodilla,
ha mejorado su calidad de suefio, pues el dolor ya no lo despierta y puede descansar mas y

mejor.

Relacionado con lo anterior, otro participante sefiald que si tuviera una protesis
aumentaria su calidad de vida, pues el dolor le complica hacer muchas actividades de su vida

diaria.

Psicologica

En esta area es importante abordar los aspectos conductuales, afectivos y emocionales
originados por las condiciones que presenta la hemofilia, asi como la importancia de las
relaciones interpersonales que, en conjunto, influyen significativamente en la calidad de vida

de los pacientes.

Aspectos emocionales

Las consecuencias emocionales de la hemofilia tienen un impacto directo en la forma
en que se desarrolla la vida de los pacientes, presentando alteraciones en los niveles de estrés,
autoestima e imagen corporal, asi como en el establecimiento de limites, desarrollo de la

autonomia y la calidad de vida en general.
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Relacionado con lo anterior, dos participantes mencionaron haber tenido sintomas
depresivos toda su vida, uno de ellos, lo atribuye especificamente a la frustracion que le han
generado las limitaciones fisicas que ha tenido desde los 3 anos, lo que también causo6 que le

hicieran bullying.

En este sentido, otro participante mencion6 que la etapa escolar fue dificil e impacté
en su estado animico porque los compaiieros no comprendian totalmente el padecimiento y
se burlaban de ¢l o le ponian apodos por su forma de caminar, por llevar muletas y en

ocasiones tener que usar una silla de ruedas.

Por otra parte, refirieron tener pensamientos recurrentes acerca de qué va a hacer su
familia cuando mueran o, en el caso de los que son proveedores en sus familias, qué pasara

cuando ya no estén.

Apoyo

Como se mencion6 en capitulos anteriores, la falta de apoyo es uno de los factores
que intervienen en la aparicion de depresion en varones. Relacionado con esto, tres
participantes mencionaron que casi no perciben apoyo por parte de sus amigos, ademas que
ellos no lo solicitan, ya que prefieren hacer las cosas por si mismos para no ser una carga

para nadie.

Por otra parte, dos de los participantes refirieron que el apoyo que perciben por parte
de los hematdlogos es muy basico, es decir, no va mas alla de las recomendaciones generales

que pueden brindarles en consulta.
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Social

Entrega del medicamento

En México, debido a las condiciones sanitarias derivadas de la pandemia por COVID-
19, se establecid que el factor de reemplazo fuera entregado a los derechohabientes del IMSS
e ISSSTE en sus domicilios, sin embargo, varios pacientes mencionaron que reciben el
medicamento en periodos irregulares, explican que deben administrarse el factor a demanda
o con una dosis menor a la recetada por el hematdlogo para tener una reserva de factor, de

manera que puedan tener medicamento suficiente hasta la siguiente entrega.

Relacionado con lo anterior, un paciente mencion6 que, para tener el medicamento a
tiempo, ha tenido que acudir a la farmacia a recogerlo, a pesar de estar en modalidad

domiciliaria.

Ademas, un participante sefialdé que, cuando se le termina el factor y atin no llega el
del siguiente mes, tiene que dejar de trabajar y se queda en cama para evitar sangrados y
dolores, pero cuando no le es posible hacer esto, sale a trabajar hasta que ya no tolera el dolor

y llegando a casa se pone hielos para disminuirlo.

Contacto con enfermeras y trabajadoras sociales

Parte del equipo de atencion integral en hemofilia, son las enfermeras y las
trabajadoras sociales, quienes, como se menciond anteriormente, desempefian un papel
fundamental en la evaluacion, tratamiento, seguimiento de las necesidades tanto fisicas como

sociales de los pacientes.
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A este respecto, casi la mitad de los participantes refirid no tener contacto con estas
especialistas, sin embargo, uno de ellos recalco la importancia que tienen las trabajadoras
sociales, pues, en su caso, lo apoyaron mucho para lograr una transicion de entrega en

farmacia a entrega domiciliaria del factor.

Obligaciones y actividades de la vida cotidiana

Una de las dimensiones que se toman en cuenta para hablar de calidad de vida es la
salud fisica, la cual, entre otros factores, les permite a los individuos un éptimo desarrollo en
actividades econdmicas, académicas y sociales, las que, a su vez, impactan en otros dmbitos

de su vida.

Relacionado con lo anterior, los participantes sefialaron que han experimentado

problemas econdomicos debido a las limitaciones fisicas que presentan a causa de la hemofilia.

Por ejemplo, uno de ellos menciond que tiene una discapacidad en la pierna derecha,
la cual toda su vida le ha impedido tener un trabajo estable, pues tiene que renunciar o lo
despiden por faltar debido a las complicaciones y dolor que presenta. Lo anterior ha
impactado en otras areas de su vida, ya que no tiene un patrimonio propio y se siente
impotente e insatisfecho con su vida pues considera que no ha podido hacer ni conseguir

nada.

Por otro lado, los participantes mas jovenes refirieron problemas académicos debido
a que faltan a clases por asistir a citas con el médico, lo que baja sus calificaciones o los pone

en riesgo de perder las materias.
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Perspectivas desde la optica de los participantes

Durante las entrevistas, los participantes hicieron énfasis en la importancia de trabajar
con los nifos para que lleven la hemofilia en la vida diaria sin que les afecte tanto y evitar
las consecuencias que ellos tienen ahora como adultos, asi como abordar aspectos
psicolégicos y sociales, principalmente de autoestima y mejores formas de relacionarse, ya
que reciben mucho rechazo por sus problemas motrices, deformidades fisicas visibles,

ademas de la codependencia en sus relaciones de pareja.

De igual manera, mencionan que, en caso de haber tenido hijos y esposa, o cualquier
otro dependiente econdmico, sus respuestas habrian sido totalmente diferentes, ya que

seguramente estarian mas preocupados.
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8. Discusion y conclusiones
Como se expuso al principio del trabajo, la hemofilia es un trastorno hereditario de
coagulacion sanguinea en el cual se presenta una deficiencia en la calidad y/o cantidad del
factor VIII (hemofilia tipo A) o IX (hemofilia tipo B) de coagulaciéon, que puede ser
clasificado dependiendo de la cantidad del mismo en sangre como: leve (5 a <40% del valor
normal), moderada (1 a 5% del valor normal) o severa (<1% del valor normal) lo que la hace
un padecimiento relevante de estudio por las complicaciones que puede presentar en la vida

de los pacientes (Nieves, Tavera, Khoury & Castro, 2005; Secretaria de Salud, 2017).

Al ser un trastorno hereditario, es importante analizar los antecedentes familiares de
hemofilia para identificar a las portadoras obligadas y probables, asi como a los recién
nacidos que podrian verse afectados (Wapner, 2005, en Amador-Medina & Vargas-Ruiz,

2013; Federacion Mundial de Hemofilia, 2012).

Ahora bien, el objetivo de esta investigacion fue analizar los niveles de depresion,
ansiedad y calidad de vida relacionada con la salud en una muestra de pacientes de entre 18
y 67 afios con hemofilia de la Republica Mexicana pues, en un estudio realizado con personas
con hemofilia de 11 paises, las discapacidades, la frecuencia de los sangrados y el dolor son
mayores en pacientes de mas edad, ademas se encuentran repercusiones tales como: menor

empleo y disminucion en los niveles de calidad de vida (Forsyth, et al., 2015).

Con respecto a los resultados, se encontré que la hemofilia més comun entre los
participantes es de tipo A, el grado con mayor frecuencia es severo y, en su mayoria, los

pacientes tienen antecedentes de hemofilia en su familia, aunque, en el caso de los pacientes
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que tienen hermanas, sefialaron no saber si ellas son o no portadoras, pues las que se han

hecho pruebas, no cuentan con resultados concluyentes o no los han recibido.

Respecto a las comorbilidades mas usuales en la muestra son la hipertension, el VIH
y la hepatitis B-C, mientras que las complicaciones mas reportadas por los participantes son
el dolor, sangrados y artropatias, ademas, las zonas mas frecuentemente afectadas son: codos,

rodillas y tobillos.

Lo anterior se relaciona con lo reportado por Amador-Medina y Vargas-Ruiz (2013)
quienes sefialan que la principal comorbilidad en poblacion con hemofilia son las infecciones

adquiridas mediante transfusiones de sangre y la complicaciéon mas comun son las artropatias.

En relacion con el tipo de tratamiento que reciben, se identificd que la mayor parte de
los participantes se encuentra bajo un programa de profilaxis con entrega domiciliaria,
tratamiento que, en la actualidad, es considerado por la Organizaciéon Mundial de la Salud y
la Federacion Mundial de Hemofilia como la opcidon mas pertinente para la prevencion del
dolor y hemorragias, lo que, a su vez, disminuye las hemartrosis, artropatias y el riesgo de
hemorragia cerebral, asi como las hospitalizaciones y las cirugias articulares, permitiendo a
los pacientes llevar una vida fisica y socialmente mas activa y autébnoma, lo cual impacta en
su calidad de vida, en la de sus familias y cuidadores primarios. Ademas, presenta una ventaja
a largo plazo, pues evita los costos relacionados con el tratamiento posterior de articulaciones
dafiadas (Federacion Mundial de Hemofilia, 2005, 2014; Garcia-Chavez & Majluf-Cruz,

2013).

Ahora bien, aunque la mayoria de los pacientes estdn en un programa de entrega

domiciliaria con un esquema de administracion por profilaxis, seialaron aplicarse el factor a
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demanda o en dosis menores a las indicadas por el hematélogo con el objetivo de tener una
reserva de medicamento hasta la siguiente entrega, pues no lo reciben en las fechas indicadas,
lo cual impacta principalmente en su vida laboral, ya que se ven en la necesidad de suspender
sus actividades durante el periodo que no cuentan con factor para evitar hemorragias y

dolores.

Lo anterior contrasta con las ventajas de la entrega domiciliaria sefialadas por la
Secretaria de Salud Publica (2016), relacionadas con una actuaciéon oportuna ante eventos
hemorrégicos, disminuyendo los riesgos y costos por complicaciones, asi como un aumento

en el autocuidado de los pacientes y menos visitas a los servicios de urgencias.

Por otro lado, los participantes reportaron una alta percepcion de apoyo por parte de
sus familiares y de los hematdlogos, lo que impacta positivamente en las condiciones en las
que desarrollan sus actividades diarias, en la seguridad y en sus capacidades econdmicas para
cubrir sus necesidades, ademas, disminuye las probabilidades de desarrollar un trastorno

depresivo.

Esto concuerda con lo reportado por Carver y Connor-Smith (2010; Gomez &
Aclaren, 2006; Hernangomez Criado, 2012, en Londofio & Gonzdlez, 2016), quienes sefialan
que niveles altos de estrés con poco apoyo percibido es uno de los principales factores que

predisponen a los varones a padecer depresion.

De igual forma, sostienen que otro factor influyente en el desarrollo de un trastorno
depresivo es un estilo de afrontamiento evitativo dirigido a aliviar la emocion, tales como:
evitar o reevaluar las situaciones que generan malestar, o enfocandose unicamente en los

aspectos positivos del contexto o de si mismo, apoyo socioemocional, apoyo en la religion,
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concentracion y deshago de las emociones, negacion y uso de drogas o alcohol; lo cual resulta
alarmante en esta muestra de pacientes, pues mas de la mitad emplea este tipo de
afrontamiento al intentar distraerse para olvidar el problema, intentar sacar algo positivo del
problema, descargar su mal humor con los demas y tener fe en que Dios remediaria su

situacion, asi como el consumo y abuso de sustancias (Lazarus & Folkman, 1986).

Es importante sefialar que, aunque la mayoria de los pacientes mencionaron haberse
sentido deprimidos y ansiosos en algin momento de su vida, incluso obtuvieron puntajes
severos de depresion y moderados de ansiedad, muy pocos han tenido un diagnostico formal

y, por ende, tratamiento psicoldgico profesional oportuno.

Lo anterior tiene relacion con lo reportado por Gonzalez-Pier, et al., (2007, en
Berenzon, Lara, Robles & Medina-Mora, 2013) quienes encontraron que el 70.7% de los
varones sefialan haber experimentado sentimientos de depresion en alguin momento del aio
y, en esta muestra, el porcentaje corresponde al 83%, mientras que la falta de diagndsticos
formales podria deberse a que, los varones presentan dificultades para identificar los sintomas
de la depresion y, quienes lo hacen, no solicitan ayuda sanitaria ni social, empleando
mecanismos de escape como el abuso de sustancias o el suicidio (Haeffel et al., 2007;
Instituto Nacional de Medicina Legal y Forense, 2013; Merikangas et al., 2011; Mittendorfer-

Rutz, 2006; Troister & Holden, 2010, en Londofio & Gonzalez, 2016).

Ademas, de acuerdo con Kessler et al., (1997, en Vazquez, Hervas, Hernangémez &
Romero, 2010), las cifras de recaidas en pacientes con depresion son muy altas, lo que pone

en evidencia la necesidad de un acompafiamiento psicologico constante.
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Cabe mencionar que, los resultados obtenidos por los participantes con respecto a la
depresion son alarmantes, pues la Organizaciéon Mundial de la Salud (2018) refiere que la
depresion moderada o severa puede convertirse en un problema de salud mas grave,
impactando negativamente en las actividades laborales, familiares y académicas de los

pacientes.

En este sentido, la depresion es concebida como una de las principales causas de
discapacidad a nivel mundial, afectando a las personas que la padecen con una pérdida de 2.7
dias mas de trabajo que aquellas que padecen otras enfermedades cronicas, lo cual se ve
potenciado por las complicaciones y discapacidades generadas por la hemofilia, pues tal
como lo sefialaron los participantes, presentan problemas econdmicos e inestabilidad en los
trabajos derivados de las limitaciones fisicas causadas por la hemofilia lo que los hace sentir
impotentes por no poder cumplir sus metas laborales y genera insatisfaccion en diversos
ambitos de su vida (Kessler, Angermeyer, Anthony, DE Graaf, Demyttenaere & Gasquet,
2007; Lara, Medina-Mora, Borges & Zambrano, 2007, en Berenzon, Lara, Robles & Medina-

Mora, 2013).

Con respecto a la ansiedad, mas de la mitad de los pacientes sefiala haberse sentido
ansioso en algiin momento de su vida, sin embargo, casi el cien por ciento obtuvo puntajes
correspondientes a niveles leves, severos y, en su mayoria, moderados de ansiedad, de los

cuales tnicamente el 20.8% ha recibido algun tipo de tratamiento.

De manera similar, se ha encontrado que el 0.9% de la poblaciéon mexicana padece

ansiedad generalizada, mientras que, en un estudio realizado con 51,500 personas de 21
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paises se detectd una prevalencia del 10%, donde solo el 27.6% recibio6 alguna intervencion

(Medina-Mora, Borges, Benjet & Lara, 2007, en Renteria, 2018; Alonso, et al., 2018).

Ahora bien, estos resultados son importantes ya que brindan un panorama de lo que
sucede en México y apoya los resultados obtenidos en poblacion irani, en donde se evaluaron
a 120 pacientes con hemofilia, de los cuales el 64.4% presentd niveles de leve a
extremadamente severos de ansiedad, ademas, al igual que la poblacion irani, los pacientes
mexicanos que manifestaron mayores niveles de CV, presentaron menores niveles de

depresion y ansiedad (Rambod, Sharif, Mozalem, Zhair & von Mackensen, 2018).

Cabe mencionar que, se encontraron niveles mayores de ansiedad en los participantes
que tienen hijos y los que son econdmicamente independientes, lo cual se ve apoyado por los
comentarios que hicieron los participantes durante la entrevista, en donde enfatizaron que sus
respuestas habrian sido muy diferentes si tuvieran hijos y esposa, o alguien que dependiera

economicamente de ellos, pues experimentarian mayor preocupacion.

Asi pues, resulta importante sefialar que, los participantes que han sido diagnosticados
con ansiedad, presentan niveles mayores de calidad de vida y menores niveles de depresion,
lo cual podria relacionarse con la implementacion de un tratamiento pertinente que les ha
permitido trabajar con aquellos factores que influyen negativamente en su salud psicologica
general, asi como el desarrollo de habilidades para una 6ptima adaptacion a los diversos
ambitos de su vida; lo que difiere de lo reportado en un estudio con pacientes
estadounidenses, en donde aquellos que presentaron niveles altos de ansiedad, también
obtuvieron mayores niveles de depresion (Wiktop, Lambing, Nichols, Munn, Anderson &

Tortella, 2019).
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Lo anterior resulta congruente con lo sefialado por la Federacion Mundial de
Hemofilia (2007) referente a que la calidad de vida esta sujeta a la capacidad que tengan las
personas con una enfermedad cronica de adaptarse tanto al padecimiento como a las
condiciones generadas por el mismo, por lo que sefiala a la psicoterapia de corto plazo, las
terapias alternas y los servicios sociales como algunas alternativas que permitiran a los
pacientes desarrollar un sentido saludable de si mismos y afrontar tanto los sintomas como

las limitaciones derivadas de la enfermedad.

Respecto al nivel académico, se encontrd que los participantes que estudiaron un
posgrado presentan niveles mayores en relaciones sociales y factores ambientales, a
diferencia de los que tienen un nivel de estudios bésico, de manera similar, los participantes
que estudiaron una licenciatura o un posgrado manifestaron un nivel mayor de calidad de
vida en comparacion con los que tienen un nivel de estudios basico. Lo que concuerda con
los resultados obtenidos por Fuentes, Palomo, Leiva y Fuentes (2012) quienes hallaron que
los pacientes con 9 y més afnos de estudio presentaron puntajes mayores en el dominio de

vitalidad.

Por otra parte, un dato interesante es que los participantes mas jovenes manifiestan
mayor satisfaccion con su calidad de vida en general y con su capacidad de realizar
actividades de la vida diaria, lo que podria relacionarse con que han tenido un acceso
temprano a un programa de profilaxis, lo que les ha brindado ventajas como la prevencion
del desarrollo de artropatias cronicas y sus secuelas, hemorragias y dolor, asi como una

mejora en la movilidad para una 6ptima adaptacion y desarrollo sus actividades cotidianas.
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Lo anterior es muy relevante debido a que apoyaria la evidencia del funcionamiento
de los programas de profilaxis como un tratamiento Optimo en la prevencion del dafio
articular, disminuyendo las probabilidades de discapacidades subsecuentes, asi como el costo
por alguna complicacion. Tal como el estudio realizado en pacientes de 12 afios, donde se
demostr6 que, con la profilaxis, las artropatias evolucionan a menor velocidad y con menor
variacion ortopédica y radiologica, ademds de que implica menores costos en la atencion,
menos ausentismo escolar y hospitalizaciones (Aledort, Haschmeyer & Pettersson, 1994, en

Garcia-Chavez & Majluf-Cruz, 2013).

Lo que concuerda con lo reportado en el estudio Haemophilia Experiences, Results
and Opportunities, donde se identificd que los pacientes con mayor edad, presentaban niveles
menores de calidad de vida y un aumento en el dolor, la discapacidad y la frecuencia de los
sangrados (Stonebraker, Bolton-Maggs, Soucie, Walker & Brooker, 2010; Srivastava, et al.,

2013, en Secretaria de Salud Publica, 2016).

Resulta relevante mencionar que, el grado de hemofilia que padecen los participantes
determina el grado de calidad de vida relacionada con la salud fisica que poseen, asi como
su nivel de autonomia, tal como se observo en poblacidon colombiana, donde los pacientes
con hemofilia grave presentaron menores niveles de CVRS en general y los que padecen
hemofilia moderada presentaron menores niveles en las dimensiones de desempefio fisico,

emocional y funcién social (Fuenmayor, Jaramillo & Salinas, 2017).

Estos mismos resultados se obtuvieron en poblacion chilena, en donde los pacientes

con hemofilia grave presentaron niveles bajos de calidad de vida en las dimensiones de
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funcion fisica, mientras que los pacientes con hemofilia leve reportaron niveles altos en las

mismas dimensiones (Fuentes, Palomo, Leiva & Fuentes, 2012).

De igual manera, los participantes que presentan mayores niveles de salud
psicologica, también manifiestan mayores niveles de salud fisica y de calidad de vida en
general, confirmando la importancia de la participacion de los psicologos en el equipo
multidisciplinario para el tratamiento integral de los pacientes con hemofilia, con un énfasis
desde esta disciplina en el desarrollo de habilidades de afrontamiento a la enfermedad,
intervencion en autoestima, autoimagen, ansiedad, depresion, miedo, entre otros, asi como
en el manejo no farmacoldgico del dolor, la adaptacion psicosocial del paciente, del cuidador
primario y de la familia, ademas del trabajo con el personal de salud para una mejor

comunicacion y relacion con el paciente y la familia.

A este respecto, la Federacion Mundial de Hemofilia (2012) sefiala que los equipos
multidisciplinarios de profesionales de la salud son la mejor forma de atender las necesidades
de los pacientes con hemofilia y sus familias siguiendo los protocolos y guias nacionales de

tratamiento.

En este sentido, se encontré que una buena salud fisica mejora la calidad de vida en
general de los pacientes, ya que les permite desarrollar las actividades necesarias para
satisfacer sus necesidades fisicas, psicoldgicas, sociales y econdmicas, lo que se encuentra
relacionado con lo reportado por Fuenmayor, Jaramillo y Salinas (2017), quienes encontraron
que aquellos pacientes adultos con hemofilia grave que tomaban terapia fisica y realizaban
algun tipo de actividad deportiva, presentaban niveles de calidad de vida tan altas como las

de la poblacion en general.
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Respecto a la importancia de la actividad fisica Fuentes, Palomo, Leiva y Fuentes
(2012) reportaron que los pacientes que no realizaban actividad fisica, obtuvieron puntajes
menores en los dominios de funcion fisica, vitalidad, salud general, funcion social, salud
mental y dolor corporal; especificamente los participantes de esta investigacion manifestaron
que practicar deporte o realizar alguna actividad fisica ha evitado que sus articulaciones se
dafien al grado de que necesiten una protesis, ademas, han disminuido sus sangrados y la

frecuencia e intensidad del dolor.

Pese a las ventajas que esto tiene para su salud, se han visto en la necesidad de
abandonar sus actividades deportivas debido a la pandemia, a problemas econdémicos y
problemas de traslado a los centros de rehabilitacion, pues al volver a casa experimentaban
mas dolor y, en ocasiones, sangrados derivados de los impactos que llegaban a recibir en el

trayecto.

Relacionado con lo anterior, los participantes comentaron que, en general, el
transporte publico en su localidad no es adecuado para ellos pues, ademas de ser un riesgo
por las hemorragias y dolores, son inseguros, pues van a exceso de velocidad por lo que no
se pueden subir y bajar de forma segura, no cuentan con espacios reservados para personas

con discapacidad o, al verlos con muletas o sillas de ruedas, no los suben.

De esta manera, se pone de manifiesto la necesidad de implementar medidas de
inclusion en el transporte publico que le garantice un traslado seguro a las personas con algiin
padecimiento y/o discapacidad, lo que ademas, aumentaria su autonomia y participacion en

la sociedad.
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A proposito de las lesiones permanentes originadas por la hemofilia, los participantes
refirieron afectaciones a diversas areas de su vida, tales como: problemas de suefio por los
dolores nocturnos, dificultad para conservar un trabajo, complicaciones al realizar
actividades diarias por limitaciones de movimiento y dolor, asi como bullying y rechazos
tanto sociales como a nivel de pareja por los problemas motrices y deformidades fisicas
visibles, lo que provoca en ellos problemas de autoimagen corporal, de adaptacion, de
autoestima, tristeza, ansiedad, frustracion, impotencia y codependencia en sus relaciones

cuando tienen pareja.

De igual forma, enfatizaron en la poca percepcion de apoyo por parte de sus amigos,
reconociendo que se debe a que ellos no lo solicitan y a que evitan recibir ayuda con el

objetivo de no ser una carga para nadie.

Ahora bien, es conveniente tomar en cuenta los datos arrojados por esta investigacion
como evidencia de la importancia de la entrega oportuna del factor y de los efectos adversos

que la interrupcion de la profilaxis tiene en las vidas de los pacientes.

En este sentido, se propone la organizacion por parte de los pacientes y sus familiares
para demandar la entrega puntual del factor a las instituciones de salud, con el objetivo de
que se reduzca el detrimento de su salud fisica y psicologica, asi como un 6ptimo desarrollo

de sus actividades laborales, académicas y sociales.

Por otra parte, con base en que una de las aportaciones de la psicologia de la salud es
la mejora del sistema sanitario y la formulacién de politicas sanitarias, se propone la

organizacion por parte de los pacientes y las asociaciones de hemofilia para proclamar nuevas
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leyes que garanticen un tratamiento integral eficaz con el fin de optimizar la calidad de vida

de los pacientes.

Ademas, se debe sefialar que, una limitacion de esta investigacion es que faltan
participantes de algunos estados de la republica mexicana, lo cual seria enriquecedor, pues
tener una muestra que cubra las experiencias de los pacientes en todo el pais, permitiria tener
un panorama mas amplio de lo que viven los pacientes con hemofilia en México, asi como

conocer las diferencias entre participantes de diversas regiones.

Por tultimo, es importante mencionar que, al finalizar el estudio, los resultados
individuales fueron entregados a los pacientes, asi como las recomendaciones generales

enfocadas en mejorar su estado de salud psicolégica.
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Anexos

Anexo 1. Consentimiento informado

—
\.// 7

® fesiztacala
vnam————

Universidad Nacional Auténoma de México
Facultad de Estudios Superiores Iztacala
Consentimiento Informado

Manifiesto que:

e Consiento de manera voluntaria participar en la investigacién, la cual tiene como
objetivo analizar las variables relacionadas a la depresidn, ansiedad y calidad de vida
relacionada con la salud en pacientes adultos con hemofilia de la republica mexicana.

e Certifico que se me han informado sobre las actividades que se llevaran a cabo.

e Entiendo que conservo el derecho de retirarme de la evaluacién en cualquier
momento, en que lo considere conveniente, sin que ello me afecte.

e Autorizo que los datos que surjan a partir de este proyecto sean analizados
estadisticamente y en su caso publicados.

e Me han dado seguridad sobre los datos relacionados con mi participacion en cuanto
a la confidencialidad y manejo con fines de investigacidn.

Si desea obtener mas informacidn sobre esta investigacién, puede contactar al responsable
de la misma por los siguientes medios:

Puede tener acceso a nuestro aviso de privacidad desde el siguiente link:
https://drive.google.com/file/d/1EaOmJMGI_e5z85iP2amS-
gyMnLFytRDr/view?usp=sharing

Responsable: Psic. Maria Aodet Rebolledo Mijangos.
Email: aodetl6@gmail.com
Acepta participar en esta investigacion:

o Si

o No
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Anexo 2. Cuestionario de datos personales

e RN
¥

. .
0 fesiztacala

unam

Universidad Nacional Auténoma de México
Facultad de Estudios Superiores Iztacala
Cuestionario de datos personales

A continuacién, se presenta una serie de preguntas que tienen el objetivo de recabar
informacién acerca de sus datos sociodemograficos. Por favor, lea cada una de las

preguntas y responda lo que se le solicita.

Nombre(s): Apellidos:
Edad: Estado de residencia: Grado académico:
Ocupacion: Es econdmicamente independiente: Si ( ) No ( )

Estado civil: Soltero( ) Unidn libre ( ) Casado( ) Separado ( ) Divorciado( ) Viudo ( )

¢éTiene hijos? Si( ) No( ) | En caso de haber respondido que si ¢ Cuantos hijos tiene?:

Nivel socioeconémico: Bajo ( ) Medio ( ) Alto ( )

La casa en donde habita es: Propia ( ) Rentada ( ) Prestada ( ) | ¢Con cudntas personas vive?:

¢Profesa alguna religion? Si ( ) No ()

En caso de haber respondido que si, ¢qué religion profesa? Catdlica ( ) Protestante — Cristiano
evangélica ( ) Judia ( ) Isldmica ( ) No aplica ( ) Otra:




111

¢Qué tipo de hemofilia padece? A( )B( ) | éEn qué grado? Leve ( ) Moderado ( ) Severo ( )

¢A qué edad fue diagnosticado con | ¢Tiene antecedentes familiares de hemofilia?

hemofilia? (Meses): Si()No()
| (0]

En caso de haber respondido que si, équé familiares lo padecen/padecieron?

Madre ( ) Tios ( ) Abuelos ( ) Primos ( ) No aplica ( ) Otra:

¢Tiene hermanos? Si( ) No( ) | En caso de haber respondido que si, écudantos hermanos tiene?:

¢Alguno de ellos padece hemofilia/es | En caso de haber respondido que si, écuantos de ellos la
portadora? Si( ) No () padecen/son portadoras?:

¢Cuantas hospitalizaciones ha tenido en los | ¢Ha tenido algun tipo de complicacién el dltimo ano?

ultimos seis meses?:
Si()No()

En caso de haber respondido que si, ¢Qué tipo de complicaciones ha tenido?
Artropatia ( ) Atrofia muscular ( ) Adormecimiento de alguna extremidad ( ) Dolor ( )

Deformidades ( ) No aplica ( ) Otra:

¢Tiene artropatia? (Dafo permanente en articulaciones) Si( ) No ()

En caso de haber respondido que si, éen donde se encuentra localizada?

Rodilla ( ) Tobillo ( ) Codo( ) Hombro ( ) Mufieca ( ) Ingle ( ) No aplica ( ) Otra:

¢éPresenta dolor? Nunca ( ) Algunas veces ( ) Siempre ( )

Sefiale la intensidad del dolor en una escala del 1 al 10 (1: Ningun dolor — 10: Dolor insoportable)

OOOOWOOOO®OW®

¢Como describiria el dolor que siente?
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Pellizco ( ) Agudo ( ) Piquetes ( ) Penetrante ( ) Cortante ( ) Agarrotado ( ) Frio ( ) Desgarre ( )

Soportable ( ) Profundo ( ) Apretén ( ) Insoportable ( ) Caliente ( ) Palpitante ( ) Intermitente ( )

Hormigueo ( ) Incdmodo ( ) Comezodn () Terrible ( ) Entumecimiento ( ) No aplica ( ) Otra:

¢Qué tipo de tratamiento recibe?

A demanda ( ) Profilaxis ( )

Tipo de entrega de su medicamento:

En farmacia ( ) Domiciliaria ( )

éRecibe su medicamento en la fecha indicada?

Si()No()

¢Cudntas dosis se infunde
(Unidades de factor / frascos):

regularmente?

¢Esta dosis corresponde a la
recetada por el hematdlogo?

Si()No()

Alguna vez recibié: Plasma ( ) Crioprecipitados ( ) Factor ( )
Ninguno ( ) Otro:

¢Sabe autoinfundirse? Si( ) No ()

¢En su casa, alguien le administra el factor? Si ( ) No ( )

En caso de haber respondido que si, ¢quién se lo administra?:

¢éLe infunden el factor en alguna unidad hospitalaria o médica? Si ( ) No ( )

¢Realiza alguna actividad fisica?

Si()No () realiza?:

En caso de haber respondido que si, iqué tipo de actividad

¢Cuanto tiempo y cuantas veces por semana realiza actividad fisica?

¢Asiste a algun tipo de rehabilitacion fisica o terapéutica? Si ( ) No ( )

En caso de haber respondido que si, ¢ Cuanto tiempo y cudntas veces por semana?

En una escala del 1 al 10, ¢qué tanto apoyo percibe por parte de su familia?
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OOOOWOOOOOW

¢Qué tan amplio considera su circulo de amistades? No tengo amigos ( ) Pequefio ( ) Mediano ( )
Grande ( ) Muy grande ( )

En una escala del 1 al 10, ¢qué tanto apoyo percibe por parte de los hematélogos?

OOOOWOOOOOW®

En una escala del 1 al 10, ¢qué tanto apoyo percibe por parte de las enfermeras?

OOOOWOOOOOW®

En una escala del 1 al 10, ¢qué tanto apoyo percibe por parte de los trabajadores sociales?

OOOOWOOOOO®

¢En la actualidad padece alguna enfermedad adicional a la hemofilia? Si ( ) No ( )

En caso de haber respondido que si, équé enfermedad padece? Diabetes ( ) Hipertension () VIH ()
Hepatitis B-C ( ) No aplica ( ) Otra:

¢Alguna vez en su vida se ha sentido deprimido? | {Tiene o ha tenido diagndstico de depresién?

Si()No() Si()No()

En caso de haber respondido que si, | ¢Qué tipo de tratamiento?:
¢Ha recibido algun tratamiento?

Si( )No( ) Noaplica( )

¢Cuales de las siguientes situaciones considera que afectan sus niveles de depresién?

Problemas econémicos ( ) Problemas académicos ( ) Problemas de salud ( )
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Problemas familiares ( ) Problemas laborales ( ) Problemas de pareja ( ) Problemas con amigos ( )

No aplica ( ) Otra:

¢Qué recursos ha puesto en practica para afrontar las situaciones que le generan depresiéon?
Estableci un plan de accién y procuré llevarlo a cabo ( ) No hice nada concreto puesto que todo
siempre sale mal ( ) Intenté sacar algo positivo del problema ( ) Descargué mi mal humor con los
demas ( ) Intenté distraerme para olvidarme del problema ( ) Le conté a familiares y amigos como

me sentia ( ) Tuve fe en que Dios remediaria mi situacién ( ) No aplica ( ) Otra:

¢Alguna vez se ha sentido ansioso? (Ataque de | éTiene o ha tenido diagndstico de ansiedad?

ansiedad, ataque de pdnico, etc.) Si( ) No ()
Si()No()

En caso de haber respondido que si, | ¢Qué tipo de tratamiento?:
¢Ha recibido algun tratamiento?

Si( )No( ) Noaplica( )

¢Cuales de las siguientes situaciones considera que afectan sus niveles de ansiedad?
Problemas econémicos ( ) Problemas académicos ( ) Problemas de salud ( )
Problemas familiares ( ) Problemas laborales ( ) Problemas de pareja ( ) Problemas con amigos ( )

No aplica ( ) Otra:

¢Qué recursos ha puesto en practica para afrontar las situaciones que le generan ansiedad?
Estableci un plan de accién y procuré llevarlo a cabo ( ) No hice nada concreto puesto que todo
siempre sale mal ( ) Intenté sacar algo positivo del problema ( ) Descargué mi mal humor con los
demas ( ) Intenté distraerme para olvidarme del problema ( ) Le conté a familiares y amigos como

me sentia ( ) Tuve fe en que Dios remediaria mi situacién ( ) No aplica ( ) Otra:
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Anexo 3. Escala Hospitalaria de Ansiedad y Depresion (HADS) Zigmond y Snaith
(1983)

Este cuestionario ha sido disefiado para ayudarnos a saber cdmo se siente usted. Lea cada
frase y marque la respuesta que mas se ajusta a como se sintié durante la semana pasada.
No piense mucho las respuestas. Lo mas seguro es que si responde deprisa sus respuestas
se ajustaran mucho mds a como realmente se sintio.

1. Me siento tenso o nervioso.
o Todos los dias
o Muchas veces
o Aveces
o Nunca
2. Todavia disfruto con lo que antes me gustaba.
o Como siempre
o Nolo bastante
o Sélo un poco
o Nada
3. Tengo una sensacidon de miedo, como si algo horrible me fuera a suceder.
o Definitivamente y es muy fuerte
o Si, pero no es muy fuerte
o Un poco, pero no me preocupa
o Nada
4. Puedo reirme y ver el lado divertido de las cosas.
o Aligual que siempre lo hice
o Notanto ahora
o Casinunca
o Nunca
5. Tengo mi mente llena de preocupaciones.
o La mayoria de las veces
o Con bastante frecuencia
o Aveces, aunque no muy a menudo
o Sélo en ocasiones
6. Me siento alegre.

o Nunca
o No muy a menudo
o Aveces

o Casisiempre
7. Puedo estar sentado confortablemente y sentirme relajado.
o Siempre
o Porlogeneral
o No muy a menudo
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o Nunca
8. Me siento como si cada dia estuviera mas lento.
o Porlogeneral, en todo momento
o Muy a menudo
o Aveces
o Nunca
9. Tengo una sensacidn extrafia, como si tuviera mariposas en el estémago.
o El'Nunca
o Enciertas ocasiones
o Con bastante frecuencia
o Muy a menudo
10. He perdido interés en mi aspecto personal.
o Totalmente
o No me preocupo tanto como debiera
o Podria tener un poco mas de cuidado
o Me preocupo al igual que siempre
11. Me siento inquieto, como si no pudiera parar de moverme.

o Mucho

o Bastante
o No mucho
o Nada

12. Me siento optimista respecto al futuro.
o lgual que siempre
o Menos de lo que acostumbraba
o Mucho menos de lo que acostumbraba
o Nada
13. Me asaltan sentimientos repentinos de panico.
o Muy frecuentemente
o Bastante a menudo
o No muy a menudo
O raravez
14. Me divierto con un buen libro, la radio, o un programa de television.
o A menudo
o Aveces
o No muy a menudo
o Raravez
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Anexo 4. World Health Organization Quality of Life Questionnaire (WHOQOL-
BREF)

Antes de empezar con la prueba nos gustaria que contestara unas preguntas generales
sobre usted: haga un circulo en la respuesta correcta o conteste en el espacio en blanco.

Sexo: Hombre( ) Mujer( )
¢Cuando nacié? Dia:_ Mes:_ Afio:
¢Qué estudios tiene? Ninguno ( ) Primarios ( ) Medios ( ) Universitarios ( )

¢Cual es su estado civil? Soltero/a ( ) Separado/a ( ) Casado/a ()
Divorciado/a ( ) En pareja ( ) Viudo/a ( )

¢En la actualidad, esta enfermo/a? Si( ) No ()

Si tiene algun problema con su salud, {Qué piensa que es?

Enfermedad/Problema

Instrucciones: Este cuestionario sirve para conocer su opinidn acerca de su calidad de vida,
su salud y otras areas de su vida. Por favor conteste todas las preguntas. Si no estd seguro/a
de qué respuesta dar a una pregunta, escoja la que le parezca mas apropiada. A veces, ésta
puede ser la primera respuesta que le viene a la cabeza.

Tenga presente su modo de vivir, expectativas, placeres y preocupaciones. Le pedimos que
piense en su vida durante las dos ultimas semanas. Por ejemplo, pensando en las dos
ultimas semanas, se puede preguntar:

Nada Un Moderado | Bastante | Totalmente
poco

¢Obtiene de otras personas el 1 2 3 4 5
apoyo que necesita?

Rodee con un circulo el nimero que mejor defina cudnto apoyo obtuvo de otras personas
en las dos ultimas semanas. Si piensa que obtuvo bastante apoyo de otras personas, usted
deberia sefalar con un circulo el nimero 4, quedando la respuesta de la siguiente forma:

Nada Un Moderado | Bastante | Totalmente
poco
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¢Obtiene de otras personas el 1 2 3
apoyo que necesita?

@ 5

Recuerde que cualquier niumero es valido, lo importante es que represente su opinion.

Nada Un Moderado | Bastante | Totalmente
poco
iObtiene de otras personas el | 1 2 3 @ 5
apoyo que necesita?

Por favor, lea la pregunta, valore sus sentimientos y haga un circulo en el nimero de la
escala que represente mejor su opcion de respuesta.

Muy | Regular | \ .., | Bastante Muy
Mala buena buena
1 ¢Coémo calificaria su 1 2 3 4 5
calidad de vida?
M
Muy Un poco Lo Bastante sa'l:i:/fecho/a
insatisfecho/a | insatisfecho/a | normal | satisfecho/a
éCémo de
satisfecho/a 1 2 3 4 5
esta con su
salud?

Las siguientes preguntas hacen referencia al grado en que ha experimentado ciertos hechos
en las dos ultimas semanas.

Nada un Lo Bastante | Extremadamente
poco | normal
¢Hasta qué pun'Eo_ piensa 1 5 3 4 5
que el dolor (fisico) le
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impide hacer lo que
necesita?

¢En qué grado necesita de

un tratamiento médico para 1

funcionar en su vida diaria?

¢Cudnto disfruta de la vida?

¢Hasta qué punto siente que

su vida tiene sentido? 1

¢Cual es su capacidad de

concentracidon? 1

¢Cuanta seguridad siente en

su vida diaria? 1

¢Como de saludable es el
ambiente fisico a su
alrededor?

Las siguientes preguntas hacen referencia a si usted experimenta o fue capaz de hacer
ciertas cosas en las dos ultimas semanas, y en qué medida.

u L
Nada A ° Bastante | Totalmente
poco | normal
10 | ¢Tiene energia suficiente parala | 1 2 3 4 5
vida diaria?
11 ¢Es capaz de aceptar su 1 2 3 4 5
apariencia fisica?

12 | ;Tiene suficiente dinero para 1 2 3 4 5

cubrir sus necesidades?
13 | :Dispone de la informacién que | 1 2 3 4 5

necesita para su vida diaria?

14 ¢Hasta qué punto tiene 1 2 3 4 5

oportunidad de realizar

actividades de ocio?

15 1 2 3 4 5

¢Es capaz de desplazarse de un
lugar a otro?
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Las siguientes preguntas hacen referencia a si en las dos ultimas semanas ha sentido

satisfecho/a y cuanto, en varios aspectos de su vida

Muy
insatisfecho/a

Poco

Lo
normal

Bastante
satisfecho/a

Muy
satisfecho/a

16

éComo de
satisfecho/a estd
con su suefio?

17

éCémo de
satisfecho/a estd
con su habilidad
para realizar sus
actividades de la

vida diaria?

18

¢Como de
satisfecho/a estd
con su capacidad

de trabajo?

19

éComo de
satisfecho/a estd
de si mismo?

20

éCémo de
satisfecho/a estd
con sus relaciones
personales?

21

éComo de
satisfecho/a estd
con su vida sexual?

22

éCémo de
satisfecho/a estd
con el apoyo que
obtiene de sus
amigos/as?

23

¢Cémo de
satisfecho/a estd
de las condiciones
del lugar donde
vive?

24

éCémo de
satisfecho/a estd
con el acceso que
tiene a los servicios
sanitarios?
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25

éComo de

satisfecho/a estd
con los servicios de
transporte de su

zona?

La siguiente pregunta hace referencia a la frecuencia con que usted ha sentido o
experimentado ciertos sentimientos en las dos ultimas semanas.

Nunca

Raramente

Moderadamente

Frecuentemente

Siempre

26

éCon qué
frecuencia
tiene
sentimientos
negativos,
tales como
tristeza,
desesperanza,
ansiedad, o
depresion?

¢Le ha ayudado alguien a rellenar el cuestionario?
¢Cuanto tiempo ha tardado en contestarlo?

¢éLe gustaria hacer algiin comentario sobre el cuestionario?

iGracias por su ayuda!




	Portada
	Índice
	Introducción
	1. Psicología de la Salud
	2. Generalidades de la Hemofilia
	3. Depresión
	4. Ansiedad
	5. Calidad de Vida
	6. Análisis de los Niveles de Depresión, Ansiedad y Calidad de Vida Relacionada con la Salud en Pacientes Adultos con Hemofilia
	7. Resultados
	8. Discusión y Conclusiones
	Referencias Bibliográficas
	Anexos

