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RESUMEN

Recibir el diagnodstico de un padecimiento cronico en familia trae consigo cambios y
repercusiones drésticas. La hemofilia es una enfermedad hemorragica cronica hereditaria
que necesita de cuidados especificos. El objetivo de este trabajo fue analizar y describir el
impacto familiar multidimensional del diagndstico de hemofilia en pacientes pediatricos en
un grupo de progenitores. Participaron 20 padres (10 varones y 10 mujeres), respondiendo
el instrumento PedsQL™ 2.0, Mddulo de Impacto familiar desarrollado por Varni et al.
(2004). Las puntuaciones generales bajas indican una afectaciéon biopsicosocial de los
padres; el area mas afectada es la de preocupacion y las principales repercusiones fisicas
son insomnio, dolores de cabeza y de estdbmago. Es necesario evidenciar estos problemas y
disefar programas de atencion integral para padres.
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ABSTRACT

Receiving a diagnosis of a chronic condition in family, brings changes and drastic
repercussions. Hemophilia is an hereditary chronic hemorrhagic disease that needs specific
care The objective of this study was to analyze and describe the multidimensional family
impact of the hemophilia diagnosis in pediatric patients in a group of progenitors. Attended
by 20 parents (10 males and 10 females) answering the PedsQL ™ 2.0 instrument. The
Family Impact Module developed by Varni et al., (2004). The low overall scores indicate
a biopsychosocial affectation of the parents; the most affected area is the concern and the
main physical repercussions are : insomnia, headaches and stomach ache. It is necessary to
highlight these problems and design integral care programs for parents.

Keywords: Biopsychosocial repercussions, family, hemophilia, chronic diseases.
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INTRODUCCION

Los logros espectaculares en las ciencias de la salud han conseguido grandes
avances en la deteccion, tratamiento y control de las enfermedades. Lo anterior
ha permitido un incremento visible en la expectativa de vida de pacientes con
enfermedades cronicas no transmisibles (Osorio, Marin, Bazan & Ruiz, 2013).

Estas enfermedades constituyen un problema de salud en las sociedades
contemporaneas, y el aumento sostenido de la incidencia y prevalencia de las
mismas a nivel mundial, desde el pasado siglo, las ha convertido en un verdadero
reto econdmico, politico, social y personal (Ledon, 2011; Osorio & Grafia 2016).

Segin Roca y Pérez (2010), las enfermedades cronicas rebasan los marcos
institucionales sanitarios y abarcan la vida cotidiana de la persona, asi como sus
redes sociales. Ledon (2011) sostiene que este tipo de padecimiento, una vez
instaurado, puede producir cambios psiquicos y corporales intensos y modificar
areas de vida significativas, lo cual demanda de las ciencias de la salud un enfoque
holistico al problema.

Asi, cuando una familia recibe la noticia de que uno de sus miembros tiene alguna
enfermedad cronica, se producen cambios estructurales, procesuales y emocionales
en la misma (Grau y Fernandez, 2010). Estas reacciones dependen de numerosos
factores como experiencia en situaciones de crisis y problemas médicos, estatus
socio-econémico, nivel de conocimientos, calidad de los servicios sanitarios y
educativos y sistemas de apoyo. La familia es entonces uno de los espacios de vida
mas profundamente impactados.

Cuando un hijo en edad pediatrica es afectado con un diagndstico de este tipo, la
familia es la primera red de apoyo social y la que ejerce una funcidén protectora
(Ledodn, 2011; Reyes, Garrido, Torres, Ortega, 2010). La enfermedad del nifio es
siempre un problema familiar y su calidad de vida estd intimamente relacionada
con el apoyo que recibe.

Los padres responderan no solo en funcion de la enfermedad y del tratamiento
del nifio, sino también segun sus propios sentimientos y problemas personales, lo
que significa que tanto las reacciones del nifio enfermo como la de sus padres son
interdependientes (Grau y Fernandez, 2010).

Los padres tienen que reestructurar todos los aspectos de la vida familiar y la ma-
yoria de las veces lo hacen en funcion de la enfermedad del hijo, olviddndose en
muchas ocasiones de otros aspectos importantes de su vida, ya que la amenaza que
representa el padecimiento absorbe todo su tiempo, atencion y energia. Algunos
autores han descrito que la enfermedad cronica produce cambios en la mayoria de
las rutinas familiares, por ejemplo, Gonzalez, Steinglass y Reiss (1987) mencionan
que se produce una acomodacion a las necesidades de la enfermedad, y las rutinas
familiares se reestructuran (por ejemplo, uno de los padres deja de trabajar para
hacerse cargo del cuidado del nifio), afiaden que las decisiones relacionadas con
el ciclo vital familiar y con el desarrollo individual de los miembros de la familia
quedan postergadas y que suele aparecer un desequilibrio en la distribucion de
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recursos, ademads de que la identidad familiar se distorsiona, ya que la enfermedad
es su principal organizador. Para Reyes et al. (2010), existe una redistribucion de
los gastos familiares, porque se incrementa la compra de medicamentos, mencio-
nan también que hay modificaciones en los horarios de comidas, las salidas o los
lugares frecuentados, y cambios en la convivencia familiar. Por su parte, Grau y
Fernandez (2010) mencionan que se producen cambios en la asignacion de pape-
les, la division del trabajo y las actividades recreativas o celebraciones festivas, los
planes y prioridades de las familias y el modo en que se expresan las emociones.

A nivel personal, las enfermedades cronicas tienen repercusiones en practicamente
todos los aspectos biosicosociales del individuo con trascendencia también sobre
la pareja (Torres y Gutiérrez, 2010).

Esto es especialmente cierto en las parejas en las que hay algun miembro
diagnosticado con hemofilia, debido a que padecer una enfermedad cronica como
estarequiere cuidados, tratamientos, informacidn, capacitacion y apoyos especiales
(Osorio, Luque, Bazan y Gaitan, 2012).

La hemofilia es una enfermedad crénica hereditaria de caracter recesivo, no
contagiosa y ligada al sexo, que se caracteriza por la insuficiencia de uno o mas
factores necesarios para la coagulacion sanguinea (factor VIII, para la hemofilia A
o factor IX, para la hemofilia B). Se clasifica en grave, moderada o leve, en funcion
del nivel de deficiencia del factor de coagulacion y se estima que a nivel mundial
afecta a 1 de cada 5000 varones nacidos vivos (Pruthi, 2005). Su evolucion esta
caracterizada por las complicaciones ocasionadas por hemorragias recurrentes que
originan discapacidad fisica y que en muchas ocasiones ponen en riesgo la vida de
los pacientes (Osorio, et al., 2013). Los sangrados mas frecuentes son internos y
pueden no ser visibles, afectando principalmente articulaciones como las rodillas,
los tobillos y los codos. Estos sangrados provocan dolor muy intenso e inflamacion
y cuando no se tratan oportuna y adecuadamente provocan discapacidades severas,
afectando de por vida al paciente. Ademas, hay sangrados que ponen en riesgo su
vida, como los del sistema nervioso central (SNC).

La enfermedad, sin un tratamiento adecuado, provoca limitacion en las actividades;
continuas e inesperadas hospitalizaciones o visitas ambulatorias frecuentes,
también requiere de cuidados especificos diarios, lo que conlleva a que no
siempre las personas que la padecen puedan participar en actividades cotidianas
de compafieros o coetaneos ocasionando, segun autores como Jones (2004);
Sarmiento, Carruyo, Carrizo, Vizcaino, Arteaga y Vizcaino (2006); y Carruyo,
Vizcaino, y Carrizo, (2004), dificultad en su crecimiento y desarrollo integral.
Debido a que la hemofilia no afecta inicamente al paciente sino a su entorno mas
cercano, a toda la familia y especialmente los padres, estos se ven afectados por lo
anteriormente descrito.

En México, la Federacion de Hemofilia de la Republica Mexicana A.C. (Reporte
sobre hemofilia en México, 2016) informa que existen 5221 pacientes detectados,
de los cuales hasta el momento no se tiene un informe detallado de su estado
integral de salud ni de sus niveles de bienestar.
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La calidad de vida (CV) es entendida como un componente central del bienestar
humano, relacionado con aspectos de su funcionamiento como la salud y el
desarrollo de habilidades de interaccion interpersonales o sociales en la familia,
en la escuela, en el trabajo o en la comunidad. Recientemente, se ha introducido
el concepto Calidad de Vida Relacionado con la Salud (CVRS), el cual lleg6 al
campo sanitario con la mirada de que el bienestar de los pacientes es un punto
importante de ser considerado tanto en su tratamiento como en todo el proceso de
salud-enfermedad. La CV se diferencia de la CVRS en que este ultimo término
es utilizado en el area sanitaria y evalua la calidad de los cambios resultado de
las intervenciones del equipo de salud, mide la experiencia que el paciente tiene
de su enfermedad, su experiencia respecto a los cuidados médicos y determina el
impacto de la enfermedad en su vida diaria, es decir, es una medicion de salud
desde la perspectiva de los pacientes (Haas,1999; Schwartzmann, 2003).

De esta manera, y partiendo del hecho de que la perspectiva del paciente y su
familia es fundamental para tener un conocimiento objetivo de la afectacion
del padecimiento, se han desarrollado instrumentos que evaluan la CVRS y sus
repercusiones en el ambito familiar, tal es el caso del PedsQL™ 2.0, Mddulo de
Impacto familiar desarrollado por Varni Sherman, Burwinkle, Dickinson, Dixon
(2004) instrumento utilizado en este estudio, con autorizacion del autor.

En el presente trabajo, se analizaron las repercusiones biopsicosociales en los
progenitores de pacientes pediatricos con hemofilia, analizando ocho 4areas
importantes en la medicion del impacto familiar. Se seleccionaron 20 progenitores
de pacientes con nifios pequefios (de 2 a 5 afios de edad), los cuales segtin la literatura
son aquellos con mayores problemas y repercusiones en su funcionamiento familiar
y de pareja.

Debido alo anterior, se decidio hacer una evaluacidn de los efectos del padecimiento
en este grupo de progenitores, por lo que el objetivo del presente trabajo fue analizar
y describir el impacto familiar multidimensional del diagnodstico de hemofilia en
pacientes pediatricos en un grupo de progenitores.

METODO
Participantes

Participaron 20 progenitores de nifios diagnosticados con hemofilia, 10 varones
y 10 mujeres, cuyas edades iban de 22 a 38 afios (X= 29.25; D.T= 5.11; rango=
16). Respecto a su escolaridad, el 15% tenia estudios de primaria, el 40% de
secundaria, otro 40% preparatoria o alguna carrera técnica y el 5% tenia estudios
universitarios.

Instrumento

Se utilizo el PedsQL™ 2.0, Modulo de Impacto familiar desarrollado por Varni et
al., (2004). El instrumento fue disefiado a base de un modelo multidimensional y
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modular que incluye las dimensiones sugeridas por la Organizaciéon Mundial de la
Salud para la Evaluacion de la Calidad de Vida (WHOQoL,1995).

El PedsQL™ Modulo de Impacto Familiar esta constituido por 36 items divididos
en 6 escalas que miden el auto-reporte de la funcionalidad de los padres: 1)
Funcionamiento Fisico Salud (6 items); 2) Funcionamiento Emocional (5 items);
3) Funcionamiento Social (4 items); 4) Funcionamiento Cognitivo (5 items); 5)
Comunicacién (3 items); 6) Preocupaciones (5 items); y 2 escalas que miden la
funcionalidad familiar reportada por los progenitores; 7) Actividades Diarias (3
items); y 8) Relaciones familiares (5 items). El instrumento presenta 5 posibilidades
de respuesta (de 0 = nunca es un problema a 4 = siempre es un problema). Los
items se califican de forma inversa y se transforman linealmente en una escala de
0al100(0=100,1=75,2=50,3=25,4=0),de modo que una mayor puntuacion
indica un mejor funcionamiento (Fairclough, 2002). El instrumento tiene una
confiabilidad de 0.90.

Existen tres medidas que se pueden obtener del instrumento: A) El Puntaje total
del Impacto, el cual se obtiene sumando los 36 items del test; B) El Puntaje del
Impacto en la Calidad de Vida relacionado con la salud (HRQOL), el cual incluye
los 20 items de las primeras 4 escalas y C) El Puntaje en el area de repercusiones
familiares, en el cual se suman los 8 items de las dos ultimas escalas (Varni
Sherman, Burwinkle, Dickinson, Dixon, 2004).

Los instrumentos fueron aplicados en el auditorio de un hospital publico y en
la Casa de la Hemofilia, ambos ubicados en la Ciudad de México. Todos los
progenitores firmaron el consentimiento informado. El proyecto general del cual
se desprende esta investigacion fue revisado y aprobado por el Comité de Bioética
de la Carrera de Psicologia de la Facultad de Estudios Superiores Iztacala.

Procedimiento

Una vez seleccionada la muestra, se pidi6 que leyeran y firmaran el consentimiento
informado; posteriormente, se les aplico el cuestionario de manera individual. Se
disefio la base de datos en el programa SPSS 20 y se procedid al anélisis.

Analisis de datos

Se realizo6 un analisis de tipo descriptivo, que diera cuenta puntualmente de las
caracteristicas de la muestra. Se calcularon los totales por escala y se obtuvieron
los indices de correlacion (r de Pearson) entre los totales de cada una de ellas y las
variables demograficas.
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RESULTADOS
Caracteristicas demogrdficas de la muestra

Participaron 20 progenitores de nifios diagnosticados con hemofilia, (10 varones
y 10 mujeres). La mayoria de ellos llevaba poco tiempo de haberse incorporado a
la Federacion de Hemofilia y habia asistido 1 o 2 veces a las reuniones de dicha
Asociacion.

La edad promedio de sus hijos fue de 3.7 afios (D.T.=1.1); el tipo de hemofilia que
padecian los nifios era el 90% hemofilia A y el restante 10% hemofilia B. Respecto
del grado clinico, el 25% era leve, el 10% moderado y el 65% severo. El 90% de
ellos eran hijos tnicos.

El 100% de los varones declararon tener una actividad laboral remunerada y solo
el 20% de las mujeres manifestaron trabajar fuera de casa. 30% de los participantes
manifestd estar separada en ese momento de su pareja debido a problemas
conyugales.

Impacto familiar de la hemofilia

De la aplicacion del PedsQL™ Modulo de Impacto Familiar, se desprende que
los niveles de calidad de vida generales de las familias participantes en el presente
estudio son bajos, lo que implica poca funcionalidad de los padres en las diferentes
areas. Como se puede observar en la tabla 1, el puntaje total es bastante bajo
(55/100), lo que indica que los padres no han tenido una buena adaptacion y que
hay repercusiones facilmente identificables. Aunque el Indice general de impacto
en la calidad de vida relacionada con la salud de los padres es mayor que el puntaje
anterior (60.5/100), este también denota una afectacion a nivel biopsicosocial de
los padres como protagonistas del proceso mérbido por el cual cursan sus hijos.
Una de las areas mas afectadas, es la familiar con la media mas baja (53.3/100),
dato que revela problemas en el desempefio de las actividades diarias y en las
relaciones de los miembros de este grupo primario.

Analizando mas detalladamente la tabla 1, se puede observar que la sub-escala
con el puntaje mas bajo es la de preocupacion, la cual hace referencia en términos
generales al desasosiego que generan los efectos secundarios del tratamiento y su
medicacion (ver tabla 1).

Laotraarea conbajos puntajes tiene que ver con la salud fisica de los progenitores, los
cuales, al enfrentarse con un padecimiento como la hemofilia, sufren repercusiones
en su propia salud, como insomnio, dolores de cabeza o de estdbmago, etc.
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Tabla 1.Puntajes en cada una de las escalas del PedsQL™ Moddulo de Impacto Familiar

Sub-escalas # items N Media D.T
Puntaje total del impacto 36 20 55.1 8.8
Puntaje calidad de vida relacionada con la salud 20 20 60.5 7.5
Salud y actividades fisicas 6 20 51.7 14.8
Estado emocional 5 20 61 12.2
Actividades sociales 4 20 59.1 16.5
Pensamiento y concentracion 5 20 71.5 17
Comunicacion 3 20 50 20.6
Preocupacion 5 20 39.5 15.3
Puntaje familiar 8 20 53.3 16.3
Actividades diarias 3 20 48.3 27.4
Relaciones familiares 5 20 56.3 22.5

Como se puede observar en la tabla 2, existen diferencias (aunque estas no son
estadisticamente significativas) en las medias de las puntuaciones que presentan
padres y madres, siendo los padres los que tienen indices mas altos, lo que implica
que son los varones quienes estan aparentemente mejor adaptados al padecimiento
de su hijo.

Tabla 2. Medias obtenidas por padres y madres en los puntajes de las 3 escalas generales del

PedsQL™

Puntuacién Género N Media DT
) Masculino 10 55.7 9.6

Total impacto .
Femenino 10 54.4 8.3
Masculino 10 61.3 8.8

Total CVRS padres .

Femenino 10 59.5 6

Total familia Masculino 10 53.4 15.8
Femenino 10 53.1 17.6

Del anélisis estadistico aplicado para ver si existian diferencias significativas por
género en las diversas areas del instrumento, se obtuvo que existen solamente
en dos de ellas: en la escala de salud (t=4.4; gl=18; p<0.00) y en la escala de
actividades diarias (t=2.24; gl=18; p<0.03). En ambos casos son las madres quienes
obtuvieron las medias mas bajas, es decir, aquellas con mayores repercusiones.
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Correlaciones entre variables

Respecto de la asociacion entre las variables demograficas y las escalas, se encon-
tr6 que existe una correlacion fuerte significativa ente el género femenino y las
repercusiones en la salud (r= 0.72;p<0.00); y una correlacion moderada entre el
ser mujer y la dificultad en llevar a cabo las actividades diarias (r= 0.47;p<0.05);
lo anterior significa que son las mujeres aquellas que manifiestan tener mayores
efectos en su salud fisica y las que reportan un mayor esfuerzo en llevar a cabo las
tareas diarias de la casa.

Se encontraron, también, correlaciones moderadas significativas entre las escalas
salud y comunicacion, con la edad del padre (r= 0.47; p<0.05 y r= 0.48; p<0.05,
respectivamente). Indices que denotan que a mayor edad de los padres hay mas
afectacion en la salud de los progenitores y también que a mayor edad de los pa-
dres habra mejor comunicacion entre la pareja.

Una tltima asociacion entre las variables fue la encontrada entre la escala de preo-
cupacion y la edad del nifio. Dicha correlacion fue moderada significativa y nega-
tiva (r= -0.49; p<0.05), lo cual indica que habra mayores indices de preocupacion
cuando el paciente pediatrico tenga menor edad.

Analisis descriptivo de los datos

A partir de los datos obtenidos en cada una de las escalas del instrumento aplicado,
se puede deducir que una de las repercusiones principales en la familia de un
paciente pediatrico con hemofilia es la preocupacidon que manifiestan ambos padres
respecto del futuro del hijo; los participantes también declararon que les preocupa
si los tratamientos médicos del hijo estan funcionando y, a su vez, les inquietan los
efectos secundarios del tratamiento y la medicacion.

En el area de actividades diarias, las mujeres manifestaron sentirse demasiado
cansadas para terminar las tareas de la casa, asi como la conviccion de que las
actividades familiares llevan mas tiempo y esfuerzo debido a la enfermedad de
su hijo. En la escala de comunicacidn, los progenitores expresaron que les cuesta
hablar de la salud de su hijo con los demés y que sienten que los otros no entienden
su situacion familiar.

Respecto de la escala de Salud, reportaron sentirse cansados durante el dia, tener
dolores de cabeza con frecuencia y sentirse fisicamente débiles. Es necesario ha-
cer mencion que son las mujeres quienes obtuvieron porcentajes mas altos en la
sintomatologia reportada.

Otra de las areas afectadas son las relaciones familiares, en donde los participantes
manifestaron dificultades en tomar decisiones en conjunto como familia, una au-
sencia de comunicacidn entre sus miembros y la dificultad en resolver problemas
familiares juntos.

Las actividades sociales también se ven afectadas ya que los progenitores reportaron
sentirse aislados de los demas, no tener suficiente energia para las actividades
sociales y tener problemas en conseguir apoyo de los demas.
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Finalmente, respecto a su estado emocional manifestaron sentirse enojados, tristes,
ansiosos, frustrados y desamparados.

DISCUSION Y CONCLUSIONES

El diagnéstico de una enfermedad créonica en pacientes pediatricos repercute indu-
dablemente no solo en la rutina diaria de la familia, sino directamente en la calidad
de vida de los progenitores del paciente. Como se muestra en la presente investiga-
cion, existen repercusiones a nivel biopsicosocial, las cuales deben ser reconocidas
y mostradas para proponer soluciones.

Mas alla de los cambios y modificaciones en los roles de la familia de un enfermo
crénico, estudios como el presente evidencian las repercusiones directas que hay
en la salud fisica, el estado emocional, el area social, de comunicacion y familiar
de los progenitores.

Estos efectos negativos son factores que influyen, a su vez, en la convivencia con
la pareja, ya que un porcentaje considerable de las personas que participaron ma-
nifestd que su relacion estaba sumamente afectada por el exceso de cansancio,
también exteriorizaron molestias fisicas y psicoldgicas por la falta de apoyo en las
actividades cotidianas del hogar, asi como sentirse con poca energia para frecuen-
tar junto con la pareja actividades sociales.

Como se mencion6 en la parte introductoria del presente trabajo, muchas de las
reacciones de los padres dependen de diferentes factores (Grau y Fernéndez,
2010). En el presente estudio, caracteristicas como la edad del nifio, la reciente
incorporacion a las actividades de la Federacion —lo que implica poca interaccion
con familias y pacientes con la enfermedad, asi como poca informacion sobre el
padecimiento— los altos niveles de preocupacion y los problemas de separacion
con sus respectivas parejas influyeron en que haya un alto impacto familiar de la
enfermedad. Es evidente entonces que, como lo mencionan algunos autores, la
identidad de estas familias se distorsiona, ya que la enfermedad se vuelve su prin-
cipal organizador (Gonzalez, Steinglass y Reiss, 1987).

Respecto de las correlaciones encontradas, es importante mencionar el hecho de
que, en esta muestra, la distribucidn de las actividades estd determinada por roles
estereotipados de género, ya que las mujeres resultaron asociadas significativamente
con el area de actividades en el hogar, escala en la cual los varones no reportan
problema alguno. Es también interesante resaltar que, segtin los resultados, son las
madres las que tienen niveles mas altos de afectacion en su salud fisica.

Aunque los resultados del presente estudio se consideran relevantes, se piensa
que se debe ampliar la muestra, asi como aplicar instrumentos que indaguen otros
aspectos individuales y grupales de este tipo de familias, para comparar variables
diferentes.

A partir de lo aqui expuesto se propondran diversas estrategias de intervencion,
como un taller donde se aprendan diferentes técnicas de relajacion para el manejo
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de la ansiedad y la preocupacién que genera el tener a cargo un paciente con
hemofilia, un programa de entrenamiento en habilidades sociales, para, entre
otras cosas, mejorar la comunicacion de los miembros de la familia y personas
externas a ella. Ademas, es necesario difundir y entender que la hemofilia no solo
afecta a la persona que la padece, sino a todos los miembros de la familia, por lo
cual la atencion de los profesionistas de la salud se debe ampliar a ellos. Como
recomendacion, es necesario animar a los padres a que participen regularmente en
grupos de apoyo u organizaciones de hemofilia, donde puedan hablar sobre dudas
y temores con otros padres cuyos hijos estén afectados por el mismo padecimiento,
lo cual seguramente hard que su experiencia con la enfermedad se enriquezca y
que sus niveles de preocupacion disminuyan.
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