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Calidad de vida percibida por pacientes
pediatricos con hemofilia y sus padres!

Perception of quality of life by pediatric patients
with hemophilia and their parents
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RESUMEN

Los objetivos de este trabajo fueron analizar y describir la percepcion de los niveles de calidad de vida
relacionada con la salud de pacientes con hemofilia y de sus padres, asi como mostrar el tamafio del
efecto entre las medias de dicha calidad de vida de esos pacientes y las de aquellos que sufren otras
enfermedades cronicas. En este estudio transversal participaron 48 pacientes y sus padres. Se llevo
a cabo un analisis de varianza y un analisis con la d de Cohen, y se calcularon los limites maximo
y minimo del tamaiio del efecto. Entre los resultados, se hallé que, segun la percepcion de los par-
ticipantes, la mayoria de los niflos y sus padres se hallaban en alto riesgo. El indice del tamafio del
efecto evidencia que hubo diferencias significativas en las medias de los puntajes de los pacientes
pediatricos con hemofilia y los pacientes cronicos En conclusion, la calidad de vida relacionada
con la salud de los pacientes hemofilicos de la muestra fue menor que la de los pacientes con otras
enfermedades cronicas.
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ABSTRACT

The objectives of the present study were to analyze and describe the perception of levels of quality
of life related to the health of patients with haemophilia and their parents. An additional purpose
was to compare the size of effects on health-relatedquality of life related to the health of patients
with haemophilia and patients with other chronic diseases. The present study involved a cross
sectional analysis involving 48 patients and their parents. Analysis of variance and an analysis of
Cohen's d were computed, and maximum and minimum effect s sizes were calculated. Results show
that the perception of the participants indicated that the majority of children and their parents were
at high risk. The effect size index revealed differences reflected by the mean scores of haemophilic
and chronic patients. The authors conclude that quality of life related to health of the sample of
haemophilia patients was poorer than that of patients with other chronic diseases.
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os grandes logros ocurridos en las ciencias
I de la salud han repercutido positivamente en la
prevencion, tratamiento y control de las enfer-
medades, lo que ha permitido un incremento visible
de la expectativa de vida de pacientes con enfer-
medades cronicas (Osorio, Marin, Bazan y Ruiz,
2013). Una de las enfermedades que es objeto de
gran interés por las secuelas fisicas, emocionales
y sociales que implica es la hemofilia, una enfer-
medad cronica 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. Existen diferen-
tes grados clinicos (grave, moderado o leve) en
funcion del nivel de deficiencia del factor de coa-
gulacion. Su prevalencia es de 1 por cada 5,000
varones nacidos vivos (Federacion de Hemofilia de
la Republica Mexicana, A.C. [FHRMAC], 2014; Jo-
nes, 2005; Pruthi, 2005).

El sintoma principal de la hemofilia son las
hemorragias, las cuales, si no son atendidas ade-
cuadamente, originan discapacidades fisicas y po-
nen en riesgo la vida de los pacientes en muchas
ocasiones (Osorio, Bazan y Hernandez, 2015). Esta
enfermedad provoca limitaciones en las activida-
des diarias, continuas hospitalizaciones o visitas am-
bulatorias frecuentes a los centros de salud. Tam-
bién requiere de cuidados especificos diarios, lo
que conlleva que no siempre las personas que la
padecen puedan participar en actividades de ocio
con compafieros o amigos, lo que ocasiona, se-
gun autores como Jones (2005) y Sarmiento et al.
(2006), problemas en su crecimiento y desarrollo
integral. Ademas, sin un tratamiento adecuado, esta
enfermedad puede ocasionar incapacidad fisica
cronica, cuyas consecuencias van mas alla de las
manifestaciones clinicas del paciente porque afec-
tan todos los ambitos en los que la persona se de-
sarrolla. Especificamente, Sarmiento et al. (2006)
afirman que un porcentaje notable de nifios que
padecen una enfermedad cronica se enfrentan a fac-
tores de riesgo psicosociales que los hacen muy
vulnerables. De la misma manera, dichos autores
apuntan que “las secuelas y complicaciones de la
hemofilia son producto del manejo inoportuno del
tratamiento en calidad, cantidad y seguridad biolo-
gica, factores que causan una gran carga psiquica
y fisica de cardcter invalidante y riesgo de muer-
te” (p. 54).
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En México, como en la mayoria de los pai-
ses en vias de desarrollo, el acceso al tratamiento
es el principal desafio que afronta la mayoria de
las personas con hemofilia (Stonebraker, Bolton,
Soucie, Walker y Brooker, 2011); aqui, solo un ter-
cio de los pacientes diagnosticados recibe el trata-
miento médico adecuado y un elevado porcentaje
de pacientes no tiene acceso a ningun tipo de se-
guridad social, de manera que existe un elevado
porcentaje vulnerable y con altos niveles de riesgo
(FHRMAGC, 2014).

Por otro lado, la calidad de vida, como ob-
jeto de estudio de la psicologia y de las ciencias
del comportamiento, es un componente central del
bienestar humano y se relaciona con aspectos ta-
les como la salud y la funcionalidad de las habili-
dades de interaccion interpersonales o sociales en
la familia, la escuela, el trabajo y la comunidad.
La calidad de vida es un constructo que involucra
aspectos subjetivos y objetivos y puede enten-
derse como el bienestar del paciente dentro de su
contexto de enfermedad, accidente o tratamien-
to (Aparicio, 2003; Badia, Benavides y Rajmil,
2001; Verrips et al., 1999).

El concepto “calidad de vida relacionado con
la salud” (CVRS en lo sucesivo) se introdujo al cam-
po sanitario debido a que el bienestar de los pacien-
tes es un importante punto a tomarse en cuenta en su
tratamiento y en todo el proceso de salud y enfer-
medad (Haas, 1999; Schwartzmann, 2003).

Se cuenta con numerosos instrumentos para
evaluar calidad de vida, uno de los cuales es el In-
ventario de Calidad de Vida Pediatrico (PedsQL)
(Varni, Seid y Rode, 1999). Este instrumento, ade-
mas de ser breve y de facil aplicacion, cuenta con
excelentes propiedades psicométricas y ha sido
utilizado en un gran nimero de investigaciones
para evaluar la calidad de vida de personas sanas
(Huguet y Miro, 2007; Reinfjell, Diseth, Veenstra
y Vikan, 2006; Seid, Varni, Cummings y Shonlau,
2006; Varni, Burwinkle, Limbers y Szer, 2007;
Villarruel y Lucio, 2010) y de personas con dife-
rentes padecimientos (Eiser, Vance, Horne, Glaser
y Galvin, 2003; Felder-Puig et al., 2004; Lindman,
Lewis, Accortt y Wiatrak, 2005; Moorthy, Harri-
son, Peterson, Onl y Leheman, 2005).

De esta manera, los objetivos del presente
trabajo fueron analizar y describir la percepcion
de los niveles de CVRS de pacientes con hemofilia
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(PCH en lo sucesivo) y de sus padres mediante el
instrumento PedsQLTM 4, asi como mostrar, a tra-
vés del calculo del tamafio del efecto, las diferen-
cias en las medias de CVRS de los PCH y de pacien-
tes con otro tipo de enfermedades cronicas.

METODO

Participantes

En este estudio transversal (Herndndez, Fernandez
y Baptista, 2010) participaron 48 varones con he-
mofilia A o B (42% de la poblacion del padrén)
de diferentes grados clinicos (leve, moderado y
severo), de 8 a 12 afos de edad, registrados en
el padron de la FHRMAC, que residian en la Ciu-
dad de México y en el Estado de México, asi como
sus padres. Dicha muestra se eligi6 a través de un
muestreo casual o incidental.

Instrumentos

Se elabord un cuestionario para obtener algunos
datos sociodemograficos de los PCH y de sus cuida-
dores, en el cual también se incluyeron preguntas
sobre ciertos aspectos clinicos del padecimiento.
Ademas, se aplico el Cuestionario sobre Calidad
de Vida Pediétrica, version 4.0 (PedsQLTM 4) (Var-
ni et al., 1999; Villarruel y Lucio, 2010).

Este instrumento proporcionan una medida
de la calidad de vida relacionada con la salud y
consta de 23 reactivos divididos en cuatro domi-
nios referentes al funcionamiento: fisico, emocio-
nal, social y escolar. Se aplica tanto al nifio como a
su cuidador (padre, madre o tutor) en forma paralela.
Las respuesta se califican en una escala tipo Likert
de cinco opciones (0 = “nunca es un problema”,
1 = “casi nunca”, 2 = “algunas veces”, 3 = “con
frecuencia” y 4 = “casi siempre”). La consistencia
interna de la escala de nifios es de 0.90 y la escala
para padres de 0.93. El tiempo de aplicacion es de
10 minutos en ambas versiones (Varni et al., 1999;
Villarruel y Lucio, 2010).

Procedimiento

Para la utilizacion de los instrumentos, se solicitd
al Dr. James W. Varni, del Mapi Research Trust, su

autorizacion para utilizar los instrumentos valida-
dos en México, recibiendo una respuesta afirmati-
va. Se seleccion6 la muestra a partir del padron de
registro de la FHRMAC y se cit6 a los pacientes y a
por lo menos a uno de sus padres para aplicarles el
cuestionario, pidiéndoles que firmaran el formato
de consentimiento informado respectivo. Se revi-
saron los cuestionarios para evitar que estuvieran
completos. Luego, se disefio una base de datos en el
programa SPSS, version 20, se procedio a la captu-
ra de las respuestas obtenidas y se llevo a cabo el
analisis de los datos.

El protocolo de investigacion fue revisado y
aprobado por el Comité de Bioética de la Facultad
de Estudios Superiores Iztacala de la Universidad
Nacional Autonoma de México.

Analisis de datos

Para efectuar el analisis de datos, se hizo un ana-
lisis descriptivo de las variables sociodemograficas
de la muestra; se calcularon los puntajes de cada
uno de los dominios que componen el instrumento;
se compararon las medias de los diversos subgru-
pos empleando el analisis de varianza de un factor
(ANOVA), con comparaciones post hoc mediante la
prueba HSD de Tukey, y se obtuvieron las correla-
ciones entre las diferentes variables y las areas del
cuestionario. Para la consecucion del segundo ob-
jetivo, se llevo a cabo un andlisis complementario
al contraste de medias por medio de la d de Cohen,
tomando en consideracion los valores de los PCH
de este estudio y los valores tedricos de pacientes
con enfermedades cronicas (Huguet y Mir6, 2007;
Varni, Seid y Kurtin, 2001). Para el contraste de
medias, se utiliz6 la férmula para muestras inde-
pendientes y para el tamafio de muestras diferen-
tes; ademas, se calculd el error tipico de la d de
Cohen para calcular los intervalos de confianza, es
decir, los limites maximo y minimo del tamafio
del efecto. Es sumamente recomendable obtener
este intervalo, segiin la American Psychological
Association (APA) (2012) y autores como Morales
(2012), cuando se hacen comparaciones de tal tipo.
Para apoyar el andlisis de datos, se uso una calcula-
dora electronica, ademas del programa estadistico,
para calcular el tamafio del efecto (Ellis, 2009).
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RESULTADOS

La media de edad de los pacientes entrevistados fue
de 10.04 (D.S. = 1.53); 87% de ellos padecia he-
mofilia A y 13% hemofilia B. Respecto al grado
clinico, 11% sufria hemofilia leve, 35% modera-
da, 54% severa. La media de la edad desde el diag-
nostico reportada fue de 28.4 meses, y la edad de
los pacientes fluctuaba desde recién nacidos hasta
144 meses.

En cuanto al tipo de tratamiento que recibian,
se encontrd que 2% era atendido con crioprecipi-
tados, 50% exclusivamente con factor, y 48% con
una combinacion de ambos.

Respecto al nimero de hospitalizaciones en
los ultimos seis meses, se hallo que 38% de los
participantes no habia tenido que ser internado, 11%
lo habia sido solamente una vez y 21% dos veces;
el nimero de hospitalizaciones fluctu6 de 0 a 12 en
este periodo. Respecto a las complicaciones, éstas
fluctuaron de 0 a 12, siendo la complicacion a los
seis meses (21%) la mas frecuente.

En los que se refiere a su escolaridad, 81% de
los participantes cursaba la primaria y el restante
19% la secundaria.

Respecto a la practica de algiin deporte, 48%
de los nifios afirmaron no hacer o no haber hecho
regularmente actividad fisica alguna; 23% prac-
ticaba natacion, 2% futbol, 6% habia dejado de
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practicar natacion en los tltimos seis meses, y 21%
no contesto.

Los participantes que reportaron tener an-
tecedentes familiares de hemofilia representaron
49% de la muestra; el resto dijo no tener antece-
dentes o bien desconocia tenerlos. De esta propor-
cion, 25% tenia un abuelo con tal condicion, 55%
un tio, 7% un primo y 4% un sobrino. Respecto al
numero de hermanos, el 9% no tenia, 36% tenia
uno, 40% dos y el resto tres o cuatro.

En relacion a los progenitores, 96% de quie-
nes respondieron el inventario fueron mujeres (ma-
dres, abuelas o tias), y varones (padres) el porcen-
taje restante. La media de edad fue de 36.26 afios
(D.S. =7.1) y sus edades fluctuaron entre 25 y 63
anos, la mayoria de ellos con estudios de secunda-
ria (44%) y bachillerato (30%).

Percepcion de calidad de vida
relacionada con la salud

Como se puede observar en la Tabla 1, la media
mas alta tanto en el autorreporte de los nifios como
en el de sus padres fue en el dominio de la salud
fisica.

Se puede ver también que la segunda media
mas alta en los pacientes estd en el funcionamien-
to emocional, mientras que la segunda media mas
alta en los padres fue en el funcionamiento social.

Tabla 1. Medidas descriptivas, valores ¢ de Student y probabilidades asociadas, tamafno del efecto (d) e intervalo de
confianza del tamafio del efecto, para la comparacion entre las puntuaciones de pacientes con hemofilia y sus
padres y pacientes con enfermedades cronicas, mediante el PEDSQLTM 4.

Escalas | ny | My, | DEg, | me | My [ DE. | ¢ | p | 4 | 1C95%
Informe de los nifios
Puntuacion general 48 65.0 14.6 574 | 74.16 | 1538 | -3.97 | .00 | -0.61 -0.91 -0.31
Salud fisica 48 69.9 17.7 574 | 7947 | 17.07 | -3.71 | .00 | -0.55 -0.85 -0.25
Salud psicosocial 48 62.5 152 573 7132 | 17.13 | =345 | .00 | -0.54 —0.84 —0.24
Funcionamiento emocional 48 67.9 15.4 573 69.32 | 21.36 | —0.45 | .89 | —0.08 -0.37 0.21
Funcionamiento social 48 66.3 20.2 572 76.36 | 21.57 | =3.11 | .01 | —0.48 -0.78 —-0.18
Funcionamiento escolar 48 533 21.0 568 | 68.27 | 19.05 | -5.18 | .00 | -0.75 -1.05 -0.45
Informe de los padres
Puntuacion general 48 65.5 15.7 831 73.14 | 1646 | -3.13 | .01 | —0.47 -0.76 -0.18
Salud fisica 48 68.3 21.9 830 | 76.99 | 20.20 | -2.88 | .01 | -0.41 —-0.70 -0.12
Salud psicosocial 48 63.9 14.9 830 | 71.04 | 17.32 | -2.79 | .01 | -0.44 -0.73 -0.15
Funcionamiento emocional 48 65.3 17.7 829 | 71.08 | 19.75 | -1.98 | .05 | -0.31 —-0.60 -0.02
Funcionamiento social 48 65.6 17.8 824 75.06 | 21.75 | =295 | .01 | —0.48 -0.77 -0.19
Funcionamiento escolar 48 60.7 21.4 756 65.58 | 20.75 | —-1.58 | .81 | —-0.23 -0.52 0.06
Notas: P, = Muestra de pacientes con hemofilia; M,,, = Media de pacientes con hemofilia; DE,, = Desviacion estandar de pacientes con hemo-

filia; n,.= Muestra de pacientes con enfermedades cronicas; M,. = Media de pacientes con enfermedades crénicas; DE,. = Desviacion estandar

> PC
de pacientes con enfermedades cronicas.
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Respecto a la clasificacion de los niveles de calidad
de vida, se encontr6 que, segun el autorreporte de
los menores, 60% se hallaba en alto riesgo, aun-
que, de acuerdo a lo reportado por los padres, el
porcentaje descendia a 54%. Estos datos demues-

tran que, seglin la percepcion de unos y otros, mas
de la mitad de los PCH tenia una mala calidad de
vida y estaba en alto riesgo de tener afecciones gra-
ves (Figura 1).

Figura 1. Porcentajes de los niveles de calidad de vida relacionados con la salud de acuerdo a la percepcion de los

pacientes y de sus padres.

60%

60% |

40%'/

20%-/
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P

En alto riesgo

M Pacientes

Para analizar la concordancia entre los reportes de
los pacientes y sus padres, se calcul6 la » de Pear-

son, obteniéndose los datos que se muestran en la
Tabla 2.

Tabla 2. Correlacion entre puntajes de los reportes de
pacientes con hemofilia y sus padres en las
diferentes areas del PedsQLTM 4.

Escala r )2

Puntuacién general 46 .00
Salud fisica 42 .00
Salud psicosocial 41 .00
Funcionamiento emocional .33 .02
Funcionamiento social .26 .80
Funcionamiento escolar 45 .00

En la tabla se puede observar que hubo correlacio-
nes significativas moderadas en cinco areas, siendo
en la puntuacion general donde se hall6é la mayor
concordancia, seguida del area de salud fisica. Esto
indica que hay concordancia entre lo que reporta
el paciente y su cuidador en todas las areas, con

En riesgo

Buena calidad de vida

B Padres

excepcion del funcionamiento social. Dado que
en esta area no hubo correlacion entre lo que indica
el paciente y su cuidador, se aplic6 la ¢ de Student
para verificar si habia diferencias estadisticamente
significativas, no encontrdndose ninguna.

Para llevar a cabo un andlisis més detallado
sobre las diferencias que habia entre los niveles
de CVRS en las diversas areas del PedsQLTM 4, se
llevé a cabo un ANOVA con comparaciones post
hoc con la prueba Tukey. Como se puede observar
en la Tabla 3, tanto en los reportes de los pacientes
como en los de padres hubo diferencias estadistica-
mente significativas entre los puntajes de alto ries-
go, en riesgo y buena calidad de vida, por lo que
los pacientes que estaban en alto riesgo tendran mas
complicaciones en todos los &mbitos; por ejemplo,
en el funcionamiento fisico, en actividades como
caminar mas de una cuadra o correr; en el area psi-
cosocial, mas problemas en las relaciones con sus
pares; en el area escolar, tendran dificultad para
concentrarse o poner atencion en clase, y en el as-
pecto emocional sentirdn miedo, tristeza o enojo,
asi como altos niveles de preocupacion.
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Tabla 3. Analisis de varianza con comparaciones post hoc con la prueba de Tukey de la percepcion de los niveles de
calidad de vida reportados por 48 pacientes con hemofilia y sus progenitores en las diferentes areas del Peds-

QLTM 4.
J) Nivel i ; IC 95%
Totales (1) Nivel de calidad | O Diferencia | gppop | — —
| . de calidad de medias . Sig. Limite | Limite
por area de vida ) tipico
de vida (1) inferior | superior
Percepcion de pacientes
y . En riesgo -15.57* 4.47 .00 -26.41 -4.73
Puntuacion general En alto riesgo
Buena cv —26.12%* 2.67 .00 -32.57 | —19.65
. i En riesgo -21.01%* 7.01 .01 -37.90 —4.02
Salud fisica En alto riesgo
Buena cv —25.39* 4.18 .00 -35.52 | -15.26
En alto riesgo En riesgo —12.67* 4.93 .03 —24.62 =72
Salud psicosocial Eni Buena cv -26.51%* 2.94 .00 -33.63 -19.38
n riesgo
g Buenacv | 13.83* | 520 | .02 | 2644 | 123
Funcionamiento emocional En alto riesgo Buena cv —18.80* 4.10 .00 —28.71 -8.90
) . ) . En riesgo —21.81* 8.50 .03 -41.91 -1.71
Funcionamiento social En alto riesgo
Buena cv —27.98* 4.95 .00 -39.96 | -15.99
) . En alto riesgo Buena cv -32.74* 4.72 .00 —44.18 -21.29
Funcionamiento escolar 5
En riesgo Buena cv -30.67* 8.40 .00 -50.92 | -10.42
Percepcion de padres
En alto =i En riesgo —19.35% 2.9 .00 -26.50 | —12.20
n alto riesgo
Puntuacion general g Buena cv —31.94%* 3.1 .00 -39.50 | —24.30
En riesgo Buena cv —12.59* 3.6 .00 -21.30 -3.80
) En riesgo =21.11% 5.1 .00 -33.50 -8.70
. En alto riesgo
Salud fisica Buena cv —38.82% 54 .00 -52.10 | -25.60
En riesgo Buena cv —17.71%* 6.2 .01 -32.90 -2.50
En alto i En riesgo -18.41%* 3.1 .00 -25.90 | -10.80
n alto riesgo
Salud psicosocial & Buena cv —28.27%* 33 .00 -36.30 | —20.20
En riesgo Buena cv -9.86% 3.8 .03 -19.10 —-.58
En alto riesgo En riesgo —15.99% 4.1 .00 -26.10 -5.87
Funcionamiento emocional Enri Buena cv -33.07% 4.4 .00 —43.80 -22.28
n riesgo
g Buena cv -17.01* 5.1 .00 -29.50 —4.66
Funcionamiento social En alto riesgo Buena cv —19.96%* 6.0 .00 -34.50 -5.33
) . . En riesgo -29.52% 52 .00 —42.20 -16.75
Funcionamiento escolar En alto riesgo
Buena cv -31.77* 5.6 .00 -45.40 | -18.15

*La diferencia de medias es significativa al nivel 0.05.

Se hizo un analisis similar con la variable de se-
veridad, no encontrando en los nifios diferencias
significativas entre los diferentes grados clinicos;
sin embargo, en los reportes de los padres se pudie-
ron observar diferencias en el area de salud fisi-
ca entre hemofilia leve y severa (24.07; p <0.05) y
entre hemofilia moderada y severa (-21.9, p > 0.05),
lo que indica que los padres si percibian dificulta-
des. Respecto al tipo de padecimiento, no se encon-
traron diferencias entre la hemofilia A y B, ni en lo
reportado por los pacientes y por sus cuidadores.

Correlacion entre el PedsQLTM 4
y las variables demograficas

Las principales asociaciones encontradas entre las
variables analizadas son las siguientes. Existe una
correlacion baja pero significativa entre la edad al
momento del diagnostico y el tipo de hemofilia
(r =0.34; p < 0.05) y entre la edad y la severidad
de la misma (» = 0.37; p < 0.05).

De igual forma, en los autorreportes de los
PCH se encontrd una asociacion leve aunque sig-
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nificativa entre el tipo de tratamiento (factor) con el
puntaje general de la escala, el area psicosocial y el
funcionamiento social (r=0.31, p <0.05; » = 0.3,
p<0.05,yr=0.31; p <0.05), respectivamente.
Estas correlaciones muestran la importancia de un
tratamiento efectivo en la calidad de vida general y
en los aspectos psicosociales.

Otra correlacion muy relevante, reportada tam-
bién por los pacientes, es entre las complicaciones y
el funcionamiento emocional (» = 0.34; p < 0.05),
lo que indica que a mayor numero de complicacio-
nes, mas repercusiones de tipo emocional.

Una ultima asociacion, también relevante
para este trabajo, fue entre la practica del deporte
y algunos de los dominios del instrumento. Existe
una correlacion baja significativa entre practicar
deporte y el puntaje general (r=10.43; p<0.01), la
salud fisica (»=0.32; p <0.01), el &rea psicosocial
(r=10.45; p<0.01), el funcionamiento emocional
(r=0.35; p<0.01) y el funcionamiento escolar
(r=0.45; p<0.01). Se consideran de suma impor-
tancia estas asociaciones ya que los pacientes son
conscientes de la relevancia que tiene realizar ac-
tividad fisica constante para su bienestar general,
para sentirse bien emocionalmente y, sobre todo,
para tener un adecuado funcionamiento escolar.

Comparacion de las medias entre PCH
y pacientes cronicos

El instrumento PedsQLTM 4, para el proceso de va-
lidacidn, se aplic6 a niflos sanos y a pacientes con
alguna enfermedad crdnica (asma, diabetes, artri-
tis reumatoide, etc.), asi como a sus padres. Dado
que en este estudio se trabajo con una muestra de
PCH, se considerd importante comparar los punta-
jes obtenidos con los valores tedricos propuestos
por Varni, Burwinkle, Seid y Skarr (2003); de esta
manera, a partir de la # de Student se compararon
las medias de los puntajes de ambas muestras, ha-
llandose diferencias significativas a favor de los
pacientes con enfermedades cronicas en todas las
areas del instrumento, excepto en el funcionamien-
to emocional en el reporte de los nifios, y en el fun-
cionamiento escolar en el reporte de los cuidado-
res (véase Tabla 1).

Tamaiio del efecto ¢ de Cohen

Para analizar el tamafo del efecto, se aplico la d
de Cohen, la cual, como se puede apreciar en la
Tabla 1, tiene valores negativos, lo que indica que
las medias de los niveles de CVRS reportadas por
los pacientes con hemofilia y sus padres son me-
nores que las reportadas por la muestra en la que
el instrumento fue validado. Se puede observar tam-
bién que estos efectos fueron moderados.

Dichos valores indican, por ejemplo, que la
media en el puntaje total supera en 72.91% la de los
PCH; en 77.34%, la del funcionamiento escolar, y
en 70.88% la del area fisica.

Respecto a los puntajes de los reportes de los
padres, se observa en dicha tabla que la media en el
puntaje total de los padres de pacientes con alguna
enfermedad crénica supera aproximadamente en
68.08% la media de los padres de PCH; en lo rela-
tivo al funcionamiento social, la media lo supera
en 68.44%, y en cuanto a la salud psicosocial, esta
por arriba en 67% de los casos.

DISCUSION

Evaluar la CVRS en pacientes con hemofilia y sus
padres tiene considerable importancia ya que en
México, hasta el momento de la realizacion de este
trabajo, no se encontr6 ningun reporte similar. Ade-
mas, la importancia de proyectos como el presente
radica en que la hemofilia ha sido abordada desde
una perspectiva biomédica, dejando de lado todas
las repercusiones emocionales, comportamentales
y sociales que influyen decisivamente en la cali-
dad de vida de los pacientes.

Es igualmente importante dar cuenta de la per-
cepcion de los pacientes y de sus padres respecto
a los niveles de calidad de vida para conocer de
primera mano como viven y de qué manera dan
cuenta de las dificultades que afrontan.

Los resultados emanados evidencian que, se-
gun la percepcion de los pacientes y de sus cui-
dadores, la mayoria se hallaba en alto riesgo, y
ademas hubo diferencias estadisticamente signifi-
cativas entre esta categoria y los niveles en riesgo
y buena calidad de vida.



22

Parece esencial reiterar que solo la mitad de
estos pacientes recibian el tratamiento recomenda-
do por instituciones como la Federacion Mundial
de Hemofilia, la Federacion de Hemofilia de la Re-
publica Mexicana o el Instituto Mexicano del Se-
guro Social, entre otras; la otra mitad report6 que
todavia era tratada con plasma o crioprecipita-
dos, tratamientos considerados por la comunidad
cientifica como obsoletos. Tal circunstancia se ve
reflejada en la asociacion encontrada entre los ni-
veles de alto riesgo y el nivel de calidad de vida
total y en el area psicosocial, lo que indica que los
participantes veian afectado su desarrollo integral
por no recibir un tratamiento adecuado. Relacionado
con lo anterior, se encontrd una correlacion entre
el nimero de complicaciones y la afectacion emo-
cional; es decir, los pacientes se sentiran con mie-
do, tristes, enojados y preocupados por su futuro.

Otra asociacion que llama la atencion fue la
encontrada entre la practica del deporte y el pun-
taje general, la salud fisica, el area psicosocial y el
funcionamiento escolar. Dicho resultado implica
que los PCH y sus padres eran conscientes de la
importancia de practicar deportes o actividades fisi-
cas para mantenerse con una buena calidad de vida,
opiniodn respaldada por expertos como Boadas et
al. (2015). Haciendo referencia al &mbito escolar,
se puede concluir que los nifios percibian clara-
mente que realizar actividades fisicas de manera
“normal” les permitiria tener una mejor integra-
cion escolar; no obstante, segun se pudo observar,
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