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RESUMEN

La hemofilia es un padecimiento hemorragico caracterizado por la deficiencia del factor de coa-
gulacion vl (hemofilia A) o factor 1X (hemofilia B). Los pacientes con este padecimiento sufren
episodios hemorragicos a lo largo de su vida y en ocasiones dolor, lo que implica un bajo nivel de
calidad de vida. El objetivo del presente trabajo fue analizar la relacion entre la percepcion de dolor
y la calidad de vida relacionada con la salud en pacientes pediatricos con hemofilia y en sus padres.
Participaron 173 diadas de pacientes y padres o tutores residentes del centro de México, a quienes
se aplicaron un cuestionario ad hoc de datos sociodemograficos, el Cuestionario de Calidad de
Vida Pediatrica (PedsQL) y el Cuestionario de Dolor Pediatrico. Los resultados obtenidos muestran
una diferencia significativa entre la percepcion de calidad de vida y dolor entre los pacientes y sus
padres. De acuerdo con las escalas visuales analogas, los padres reportaron un mayor nivel de do-
lor que sus hijos. Ademas, se encontraron correlaciones significativas entre la calidad de vida y el
dolor con algunas variables sociodemograficas. En conclusion, el dolor afecta la calidad de vida del
paciente con hemofilia, y ademas esta asociado con variables como la edad, la gravedad de dicha
condicion y las complicaciones de la misma.

Palabras clave: Dolor; Calidad de vida relacionada con la salud; Hemofilia; Nifios; Ado-
lescentes.

ABSTRACT

Hemophilia is a hemorrhagic condition characterized by a deficiency of clotting factor viil
(hemophilia 4) or factor 1x (hemophilia B). Patients with this condition suffer hemorrhagic episodes
throughout their lives and may experience pain and low levels of quality of life. Objective: Analyze
the relationship between pain perception and health-related quality of life in pediatric patients
with hemophilia and their parents. A total of 173 patient and parent/guardian dyads from central
Mexico participated. The study involved the application of three questionnaires: 1. an ad hoc
questionnaire on sociodemographic data, 2. the Pediatric Quality of Life Questionnaire (PedsQL),
and 3. the Pediatric Pain Questionnaire. The results show a difference between patients and their
parents' perceptions of quality of life and pain. According to the visual analog scales, parents
reported a higher pain level in their children. In addition, significant correlations resulted between
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quality of life and pain with some sociodemogra-
phic variables. In conclusion, the presence of pain
affects the quality of life of the hemophilia patient
and is associated with variables such as age, seve-
rity, and complications.

Key words: Pain; Health-related quality of
life; Hemophilia; Children; Ado-
lescents.
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ctualmente, las intervenciones para cual-

quier paciente diagnosticado con algun pa-

decimiento cronico buscan abordar las di-
mensiones fisica, psicologica y social, por lo que
la participacion de los psicologos de la salud es
relevante ya que pueden modificar actitudes, pro-
mover y mejorar la salud, modificar ciertos pro-
cesos fisiologicos para prevenir la enfermedad y
poner en marcha las campanas de educacion (Fer-
nandez et al. 2003; Garcia et al., 2008).

Una de las enfermedades que son objeto de
interés en el area de la psicologia de la salud por
sus secuelas fisicas, emocionales y sociales es la
hemofilia, una enfermedad 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 san-
guinea (Osorio et al., 2015). La prevalencia del
padecimiento en el mundo es de un caso por cada
10 mil personas para la hemofilia tipo A y de un
caso por cada 50 mil para la hemofilia tipo B. En
el caso de México, hay aproximadamente 5,759
pacientes con hemofilia, de los cuales 70% son por
herencia y 30% por mutacion (Federacion Mun-
dial de Hemofilia, 2016).

Hay tres niveles de severidad en el caso de
la hemofilia, de acuerdo a la actividad plasmatica:
leve, moderada y severa (Federacion Mundial de
Hemofilia, 2020). La esperanza de vida en pacien-
tes con hemofilia en la primera mitad del siglo XX
erade 16 a 23 afios, en la segunda mitad alcanzo
los 65 afios, y actualmente se considera similar a
la de alguien sin este padecimiento (Federacion de
Hemofilia de la Reptblica Mexicana, 2016).
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Algunas de las complicaciones de la hemo-
filia son la sinovitis, la artropatia hemofilica cré-
nica, las deformaciones, la pérdida de movilidad,
los pseudotumores y las fracturas (Federacion
Mundial de Hemofilia, 2020; Prado y Osorio, 2022),
asi como aparicion de inhibidores que neutrali-
zan los factores de coagulacion, e incluso el VIH,
la hepatitis B y C por transfusiones o derivados
sanguineos contaminados, lo que cada vez es me-
nos probable ya que hoy dia los tratamientos son
biologicamente seguros (Kelley y Narvaez, 2006;
Royal et al., 2002).

En cuanto a las comorbilidades, Villegas et
al. (2018) indican que los pacientes pueden pade-
cer osteoporosis, obesidad, hipertension y enfer-
medades cardiovasculares, lo que tiene un consi-
derable efecto en su calidad de vida.

Los pacientes con hemofilia, al sufrir hemo-
rragias espontaneas desde la infancia, pueden lle-
gar a tener consecuencias de tipo articular y mus-
cular que pueden llegar a producirles un dolor
extremo e incluso a incapacitarlos. Otros estudios
han reportado que al menos 80% de los pacientes
con hemofilia padece algin tipo de dolor (Pérez
y Buitrago, 2017; Prado y Osorio, 2022). Como
consecuencia de lo anterior, dichos pacientes sue-
len tener emociones y pensamientos adversos so-
bre el dolor que los llevan a evitar las actividades
cotidianas, lo que a su vez provoca en muchas
ocasiones su aislamiento social (Rambod et al.,
2016; Sarmiento et al., 2006).

Por otra parte, el término calidad de vida
es definido como la evaluacion del efecto de los
multiples aspectos de la vida en el bienestar ge-
neral (Remor, 2011), en tanto que la calidad de
vida relacionada con la salud (CVRS) es la eva-
luacion subjetiva del efecto de las enfermedades
y su tratamiento en los aspectos fisicos, psicologi-
cos, sociales y somaticos para el funcionamiento
y el bienestar. El principal objetivo de evaluar la
CVRS es examinar como los pacientes perciben y
experimentan los efectos del tratamiento o la in-
tervencion en su vida diaria (Lopez, 2019; Remor,
2011).

Se han efectuado diversas investigaciones
en pacientes con hemofilia para analizar el citado
constructo. En una de ellas, Walsh ez al. (2008)
encontraron que el aumento de la edad y del indi-
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ce de masa corporal, el deterioro articular, la fre-
cuencia de sangrado, la infeccion por VIH y el gra-
do de enfermedad provocan una baja CVRS. Por
su parte, Williams (2016) y Villegas et al. (2018)
reportaron que el nivel de CVRS varia de acuerdo
con la edad del paciente, pues en los nifios la CVRS
esta determinada por las relaciones interpersona-
les, la familia y el tratamiento, y en los adultos por
la salud fisica y los planes a futuro. Por ltimo,
Buckner et al. (2018) hallaron que la CVRS es me-
nor cuando hay depresion y dolor, dependiendo del
nivel de hemofilia en los pacientes.

Como consecuencia de las complicaciones
antes mencionadas, el paciente puede manifestar
altos niveles de dolor, una experiencia sensorial
y emocional desagradable asociada a alglin dafio
causado por factores bioldgicos, psicologicos o so-
ciales (Raja et al., 2020). La clasificacion del do-
lor puede basarse en su duracion (cronico y agu-
do), localizacion, patogenia, curso e intensidad
(Garcia, 2017). En los pacientes con hemofilia el
dolor puede ser una sefal de advertencia temprana
de alguna hemorragia; ademas, ante la ocurrencia
frecuente de hemorragias el dolor puede acompa-
narse de hormigueo, irritacion, ardor e hinchazén
(Humphries y Kessler, 2013).

Rambod et al. (2016) encontraron que las
articulaciones en las que hay dolor con mas fre-
cuencia son las rodillas, tobillos, codos, manos
y caderas. Las estrategias para afrontar el dolor
descritas por los pacientes son la aplicacion del
factor, la inmovilizacion, las compresas de hielo y
los analgésicos.

Otros estudios agregan el uso de técnicas
de fisioterapia y de autorregulacion, hipnosis, re-
lajacion, meditacion e imaginacion guiada (Hols-
tein, 2012), ademas del estiramiento muscular y
de un ejercicio regular (Schéfer et al., 2016), asi
como el trabajo con las distorsiones cognitivas y
las creencias relacionadas con el dolor (Young et
al.,2014).

Witkop et al. (2017) reportan que la obesi-
dad en los pacientes puede propiciar el dolor, y
que éste afectara sin duda la CVRS de los pacientes
con hemofilia.

Por lo anterior, el objetivo del presente estu-
dio transversal correlacional (Hernandez y Men-
doza, 2018) fue analizar la relacion entre la per-
cepcion de dolor y la calidad de vida relacionada
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con la salud en pacientes pediatricos con hemofi-
lia y en sus padres. El citado tipo de estudio per-
mite recoger datos de las variables para analizar y
describir sus caracteristicas, asi como establecer
asociaciones de interés.

METODO
Participantes

Participaron en el estudio 173 diadas de familia-
res y pacientes con hemofilia de ocho a 18 afos,
residentes en el Estado de México y Ciudad de
Meéxico.

Instrumentos
Cédula de datos generales

Cuestionario PedsQL (Varni et al., 1999).

Validado para la poblacién mexicana por Villaruel
y Lucio (2010), consta de 23 reactivos que se eva-
luan en una escala tipo Likert con cinco opciones
de respuesta (de 0, “Nunca”, a 4, “Casi siempre”,
y divididos en cuatro subescalas (Problemas fisi-
cos, Problemas emocionales, Problemas sociales
y Funcionamiento escolar) que examinan las di-
ficultades en la salud y las actividades diarias del
paciente. Tiene un coeficiente alfa de Cronbach
(a) de 0.86 en la version para adolescentes y de
0.90 en la de padres.

Cuestionario de Dolor Pediatrico

(Varni et al., 1987).

En sus versiones para adolescentes y para padres,
este instrumento tiene como objetivo medir el do-
lor, incluyendo su intensidad, localizacion y cua-
lidades sensitiva, evaluativa y afectiva mediante
una escala visual analoga (EVA).

Procedimiento

El estudio cumplio6 con los estandares éticos de la
Asociacion Americana de Psicologia en el trato de
los participantes en investigaciones con humanos
y estuvo conforme a las disposiciones de la Decla-
racion de Helsinki de 1995 y a sus modificaciones
posteriores, asi como a lo estipulado en el Codigo
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Etico del Psicologo de la Sociedad Mexicana de
Psicologia.

Se firmo un convenio de colaboracion con
los directivos del Registro Nacional de Personas
con Hemofilia siguiendo las medidas y lineamien-
tos establecidos para tener acceso al mismo. Se
siguieron los criterios éticos y de confidencialidad
requeridos. El protocolo fue revisado y aprobado
por esa entidad, a la cual se proporcionaron los cri-
terios de inclusion para los pacientes. El adminis-
trador del Registro hizo llegar a los responsables
de la investigacion la lista de quienes cumplian
con los requisitos. Se establecié contacto con los
padres de los pacientes que se encontraban en el
listado mediante correo electronico, mensajeria
instantanea o llamada telefonica para invitarlos a
participar en el estudio.

A quienes aceptaron formar parte de la in-
vestigacion se les explicaron los objetivos del es-
tudio, se les leyo o remitio una carta de consenti-
miento informado y un enlace para contestar los
cuestionarios mediante la plataforma de Google
Forms. Solo el investigador principal tuvo acceso
a la base de datos, la cual se proces6 mediante el
software SPSS, v. 25.

Analisis de datos

En un primer momento, se llevo a cabo un anali-
sis descriptivo de las variables sociodemograficas,
el nivel del dolor y la CVRS de los participantes.
Para comparar las variables de interés (las res-
puestas dadas por los progenitores y los pacientes,
tipos de hemofilia, nivel de estudios, entre otros)
se aplico la prueba ¢ de Student para grupos in-
dependientes y se efectud un analisis de varianza
(ANOVA). Después, se hizo un analisis correlacio-
nal para encontrar la asociacion entre las variables
de interés (dolor y CVRS) mediante el coeficiente
de correlacion  de Pearson.

RESULTADOS

La Tabla 1 muestra los datos demograficos de los
padres o tutores. Se hall6 que la media de edad fue
de 38.37 afios (D.E. = 7.541). En cuanto a su esco-
laridad, 12.7% habia concluido la primaria, 38.7%
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la secundaria, 30.1% la preparatoria y 18.5% la
universidad.

Por su parte, la media de edad de los pacien-
tes fue de 11.95 (D.E. = 3.38) y una edad al mo-
mento del diagndstico de 0 a 180 meses. Se en-
contrd asimismo un intervalo de hospitalizaciones
de 0 a 12 ocasiones en el ultimo mes (M = 1.16;
D.E. = 1.95), y un nimero de complicaciones de 0
a20 (M= 1.46; D.E. =2.81).

De todos ellos, 99.4% recibia tratamiento de
sustitucion de factor y 0.6% de crioprecipitados
alguna vez. En cuanto a los antecedentes familia-
res, 53.2% afirmo tener algiin familiar con el pa-
decimiento.

Acerca de la escolaridad de los pacientes,
llama la atencion el dato de que 2.9% de ellos,
no obstante tener la edad requerida para iniciar la
educacion primaria, alin no ingresaba por razones
relacionadas con el padecimiento. En cuanto al
deporte, el mas practicado era la natacion, en tan-
to que 59.5% no hacia ninguno.

Tabla 1. Datos demograficos de los pacientes.

Variable %
Hemofilia
Hemofilia A 86.1
Hemofilia B 13.9
Grado clinico de hemofilia
Leve 12.7
Moderada 28.9
Severa 58.4
Antecedentes familiares
Si 53.2
No 46.8
Escolaridad
Preescolar 2.9
Primaria 54.3
Secundaria 24.9
Preparatoria 12.7
Universidad 5.2
Deportes practicados
Ninguno 59.5
Natacion 28.3
Basquetbol 4.6
Futbol 1.7
Gimnasio 1.2
Natacion interrumpida 4.6
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Niveles de CVRS

Los pacientes reportaron una mayor puntuacion ge-
neral de CVRS (M = 67.76; D.E. = 15.29) en compa-
racion con lo reportado por los padres (M = 65.01;
D.E.=16.55). Respecto a los puntajes reportados por
los padres, el area con la media mayor fue la sa-
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lud fisica (M = 66.87; D.E. = 21.30), seguida por el
funcionamiento emocional (X = 66.18; D.E. = 18.89).
A su vez, el reporte de los pacientes indico que la
media mas alta fue en el funcionamiento social
(M=71.15; D.E. = 19.16), seguida por la de la sa-
lud fisica (M = 70.33; D.E. = 8.03) (Tabla 2).

Tabla 2. Puntuaciones obtenidas en el PedsQL: comparacion entre padres y pacientes.

Informe Informe
Escalas de los padres de los pacientes
M D.E. M D.E.
Puntuacion general 65.01 16.55 67.76 15.29
Salud fisica 66.87  21.30 70.33 18.03
Salud psicosocial 64.01 17.00 66.39 15.91
Funcionamiento emocional 66.18 18.89 68.03 18.84
Funcionamiento social 64.91 21.25 71.15 19.16
Funcionamiento escolar 60.95 22.49 60.00 21.96

Para analizar si habia diferencias significativas en-
tre la percepcion de pacientes y los padres o tutores,
se aplico la prueba 7 de Student, de donde se vio que
tales diferencias eran estadisticamente significativas
en las escalas de funcionamiento fisico (1 =2.01;
p=.031)y funcionamiento social (t=3.09; p=.002),
asi como en el puntaje total (= 1.962; p = .05).

Niveles de dolor

Respecto a los niveles de dolor, se obtuvo una
media de 1.75/10 en el dolor que se siente ahora
(D.E. =2.59) y una media de 2.59/10 (D.E. = 3.06)
en el dolor durante la semana. Asimismo, emer-
gieron diferencias estadisticamente significativas
entre el reporte de los pacientes y el de sus pa-

dres (F = 3.130; p = .001; F = 3.441; p = .001,
respectivamente).

Sobre la “parte del cuerpo donde siente do-
lor” en ambos reportes, las rodillas, tobillos y co-
dos fueron las principales areas mencionadas.

Correlaciones

Al aplicar la r de Pearson para analizar la asocia-
cion entre los puntajes de CVRS y el dolor reporta-
do por los pacientes y sus padres, se encontraron
correlaciones moderadas positivas y significativas
en la mayoria de las areas (Tabla 3), lo cual indica
que hubo concordancia en lo reportado por unos
y otros.

Tabla 3. Correlaciones reportadas por los pacientes y sus padres en el PedsQL y el Cuestionario de Dolor Pediatrico.

PedsQL

Escala

r de Pearson

Funcionamiento fisico

Funcionamiento emocional

Funcionamiento social
Funcionamiento escolar
Salud psicosocial

Salud total

A412%*
.293%*
274%*
A419%*
387%*
.398%*

Cuestionario de Dolor Pediatrico

Dolor que siente ahora

Dolor que tuvo durante la semana

Parte del cuerpo donde siente dolor

301%*
338%*
292%*

** La correlacion es significativa en el nivel 0,01 (bilateral).
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En lo que atafie al reporte de la percepcion de los
padres en el PedsQL, las principales correlacio-
nes fueron entre la severidad del padecimiento
y el funcionamiento fisico (r=—-.214; p <0.01)
y CVRS general (r =—-.162; p < 0.05), asi como
entre el funcionamiento fisico y las complicacio-
nes (r =-.225; p <0.01), lo que indica que cuan-
to mayor es la severidad del padecimiento y las
complicaciones, un menor funcionamiento fisico
y CVRS hay.

Sobre el reporte de los padres en el Cuestio-
nario de Dolor Pediatrico, se obtuvo una correla-
cion positiva baja entre la edad y el dolor padeci-
do en la semana (= .248; p <0.01), lo que senala
que a mayor edad, mayor percepcion de dolor.
También se encontrd una asociacion débil entre el
tipo de hemofilia y el dolor sufrido en la semana

Percepcion de dolor y calidad de vida en pacientes pediatricos con hemofilia

(r=.199; p <0.01), que indica una asociacion en-
tre el tipo de hemofilia (B) y el dolor.

Por su parte, en lo reportado por los pacien-
tes se destaca la presencia de correlaciones positi-
vas significativas con la edad en el PedsQL, lo que
significa que a mayor edad de los pacientes, mejor
funcionamiento psicosocial (» = .213; p < 0.01),
escolar (r=.184; p <0.05) y emocional (» =.176;
p <0.05). A mayor severidad y mayor nimero de
hospitalizaciones y complicaciones, menor sera
su funcionamiento fisico. En cuanto al Cuestiona-
rio de Dolor Pediatrico se hallaron correlaciones
positivas significativas entre la temporalidad del
dolor con la edad y con el nimero de hospitaliza-
ciones y complicaciones (Tabla 4), lo que indica
que los pacientes de mas edad, con mas hospita-
lizaciones y complicaciones, reportan niveles ma-
yores de dolor.

Tabla 4. Correlaciones reportadas por pacientes en el PedsQL y el Cuestionario de Dolor Pediatrico con variables

sociodemograficas.
PedsQL
Variable F. fisico F. emocional F. social F. escolar Salud psicosocial Salud total
Edad .109 176% 147 .184%* 213%* .189%
Severidad —.169% .020 —.137 —-.069 —-.079 -123
Hospitalizaciones —.150% —-.029 —.138 —-.064 -.097 -.127
Complicaciones —.166* -.017 -.077 .098 .007 —-.063

Cuestionario de Dolor Pediatrico

Variable :1)1:)(:?; en lgglxana
Edad 264%* A81%
Hospitalizaciones .158%* .033
Complicaciones .190%* 015

Nota: F = funcionamiento. ** La correlacion es significativa en
0.05 (bilateral).

DISCUSION

Tal como se apunt6 en el desarrollo del presente
trabajo, los pacientes con hemofilia se enfrentan a
diversas situaciones que pueden afectar su CVRS;
sin embargo, en México no se ha hecho una su-
ficiente investigacion al respecto, por lo que el
objetivo de aquél fue analizar la relacion entre la
percepcion de dolor y la calidad de vida relacio-
nada con la salud seguin los pacientes pediatricos
con hemofilia y sus padres.
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el nivel 0.01 (bilateral). * La correlacion es significativa en el nivel

En primer lugar, se reporté que mas de la mi-
tad de los pacientes sufria hemofilia severa. Segin
Kelley y Narvéez (2006), los nifios con este nivel
de hemofilia presentan al menos una hemorragia
a la semana sin alguna lesion aparente. Tales he-
morragias son causa de hospitalizaciones que en
algunos casos llegan a derivar en intervenciones
quirargicas (Villegas et al., 2018; von Mackensen,
2018). Sumado a ello, la Federacion Mundial de
Hemofilia (2020) afiade la sinovitis, la artropatia,
los pseudotumores y las fracturas como las prin-
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cipales causas de complicaciones. En el presente
trabajo se observaron complicaciones u hospita-
lizaciones en un rango de uno a diez veces en el
ultimo mes, dato que se asemeja a lo reportado
por los autores antecitados.

En su mayoria, los participantes reportaron
recibir un tratamiento con factor; sin embargo, se
obtuvieron datos de pacientes a los que se les ha-
bia administrado crioprecipitados, lo que se consi-
dera un tratamiento obsoleto, aunque en ocasiones
se utiliza por la falta de recursos de quienes sufren
esta condicion (Federacion Mundial de Hemofi-
lia, 2020; Kelley y Narvaez, 2006; Osorio et al.,
2015; Prado y Osorio, 2022). Lo anterior tiene una
relacion directa con las secuelas fisicas, ya que el
paciente, al no contar con un tratamiento eficaz,
puede padecer complicaciones graves que aumen-
ten el dolor, generen secuelas permanentes y pon-
gan en peligro su vida (Osorio et al., 2015).

En cuanto a la practica deportiva en pacien-
tes con hemofilia y su importancia en la reduccion
del dolor, se han efectuado investigaciones como
la de Schifer et al. (2016), quienes afirman que
el deporte promueve la produccion de liquido si-
novial, lo que reduce la posibilidad de una dege-
neracion articular, brinda fuerza a los musculos y
lubrica el cartilago para asi reducir la rigidez y el
dolor; de igual forma, afirman que los pacientes
que practican deportes reducen la frecuencia de
sangrados y muestran una mayor inclusion social.
Pese a lo anterior, en el presente analisis se encon-
tr6 que 40% de los pacientes practicaban diversas
actividades deportivas, como natacion, basquet-
bol, futbol y gimnasia, pero no se encontraron
asociaciones estadisticamente significativas entre
esa practica y los niveles de dolor que reportaron
en el Cuestionario de Dolor Pediatrico y en las di-
ferentes areas del PedsQL.

En cuanto a la calidad de vida relacionada
con la salud, se obtuvo una correlacion negativa sig-
nificativa entre el funcionamiento fisico y la seve-
ridad y las complicaciones, coincidiendo asi con
lo hallado por Royal et al. (2002), quienes afir-
man que algunos factores que pueden afectar la
CVRS de una persona con hemofilia son el estado
de salud, el tratamiento (profilactico vs. bajo de-
manda), el grado de severidad de la hemofilia, el
numero de hemorragias, la intensidad del dolor y
la disminucién de la movilidad.
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Ademas, se obtuvo una correlacion positiva
entre la edad y el funcionamiento emocional y es-
colar, coincidiendo con los resultados de Williams
et al. (2016), quienes también reportaron una co-
rrelacion entre dichas variables; es decir, confor-
me aumenta la edad de los pacientes, sus niveles
de funcionamiento emocional y escolar también
aumentan, lo que les permitird comenzar a partici-
par en otras actividades.

Por otra parte, en esta muestra se hallo una
correlacion positiva entre la edad y el dolor; asi, a
mayor edad de los pacientes, mayor dolor debido
a dafios articulares que hacen que con el tiempo
aumenten las molestias, lo cual puede tener im-
portantes efectos en la CVRS (Pérez y Buitrago,
2017; Villegas et al., 2018)

Se encontrd en la muestra que, en el caso de
la CVRS, los padres, mas que los propios pacien-
tes, reportaban que estos tenian una menor calidad
de vida y mas dolor. Esto resulta de interés en vir-
tud de que la diferente percepcion de la calidad de
vida y del dolor entre los padres y los pacientes
mismos podria suscitar, por ejemplo, que aquellos
prohiban a estos participar en ciertas actividades
deportivas, generando asi una posible limitacion
en la gama de actividades posibles y acentuando
la sobreproteccion de los menores. Lo anterior
es semejante a lo reportado por Sarmiento et al.
(2006), quienes sefialan que los pacientes con he-
mofilia pueden afrontar diferentes problemas o
riesgos, entre ellos los familiares y los socioedu-
cativos. Los primeros abarcan la sobreproteccion
o el exceso de permisividad de los padres, lo que
puede limitar el desarrollo de los pacientes en las
actividades sociales, asi como generar una escasa
confianza en ellos mismos. En cuanto a los segun-
dos, se incluyen las dificultades que pueden tener
los pacientes al establecer relaciones de amistad o
compartir juegos y actividades sociales, lo que es
de gran importancia para su desarrollo.

Los hallazgos del presente estudio subrayan
la importancia de llevar a cabo investigaciones en
la poblacién infantil y adolescente, toda vez que,
tal como se observo, la percepcion de dolor au-
menta conforme crece la edad de los pacientes
con hemofilia. En efecto, es pobre la investigacion
que se efectlia en este rango etario, y los resulta-
dos obtenidos muestran un panorama general de
las necesidades crecientes de los pacientes, a la
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vez que remarcan la importancia de incluir a los
padres en las intervenciones.

Una de las limitaciones de esta investigacion
fue que los datos hallados provienen del centro del
pais (Ciudad de México y area metropolitana), por
lo que los niveles de CVRS pueden no representar
los de otras regiones. Otra es que, aunque este es-
tudio es cuantitativo y permite obtener medidas
objetivas y numéricas de las variables de interés,
no hace posible conocer la experiencia percibida
del dolor en los pacientes y en sus padres, infor-
macion que sin duda es relevante.

Una propuesta para futuras investigaciones
es profundizar en las razones de los pacientes para
dejar de practicar deporte, asi como indagar si hay
una correlacion entre la practica deportiva y el do-
lor. Asimismo, analizar las técnicas que utilizan

los pacientes para el manejo de dolor y los factores
que éstos y sus padres consideran que aumentan
o disminuyen su CVRS. Asi, al disponer de tales
datos, el psicologo de la salud puede intervenir
mediante técnicas que disminuyan el dolor y pro-
muevan una mejor CVRS; de igual manera, psi-
coeducar a los padres y pacientes en todo lo que
concierne a este padecimiento, lo que puede in-
centivar a que se desarrollen los medios apropia-
dos de capacitacion para activadores fisicos pro-
fesionales que trabajen con este tipo de pacientes.

Desde el punto de vista metodologico, seria
recomendable emprender un andlisis funcional de
las variables implicadas, complementandolo con
un enfoque mixto que muestre una perspectiva
mas amplia del referido fendmeno.

Citacion: Osorio-Guzman, M., Hernandez-Guillén, C.Y., Prado-Romero, C. y Bazan-Riveron, G.E. (2025). Percepcion de dolor y calidad de
vida en pacientes pediatricos con hemofilia. Psicologia y Salud, 35(1), 41-49. https://doi.org/10.25009/pys.v3511.2948
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