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RESUMEN

La hemofilia es una enfermedad hemorragica ligada al cromosoma X, caracterizada por la deficien-
cia funcional o cuantitativa de los factores de coagulacion VIII para la hemofilia A o IX para
la hemofilia B. Las mujeres son las portadoras de esta enfermedad, que puede ser asintomatica o
sintomatica. El objetivo de este trabajo fue analizar y describir sus repercusiones fisicas y sociales
en la salud de portadoras que son a la vez cuidadoras primarias de pacientes con hemofilia. Parti-
ciparon 42 mujeres a quienes se aplicd un cuestionario construido ad hoc que evalua las areas de
salud y actividades fisicas, rol de cuidadoras y repercusiones sociales. Los resultados obtenidos re-
portan falta de energia para realizar actividades de esparcimiento, asi como serias repercusiones en
su salud fisica; sin embargo, casi ninguna de ellas recibia algin tipo de medicamento para tratar sus
molestias. En conclusion, es importante evidenciar la problematica de las portadoras y cuidadoras
para que reciban una atencién multidisciplinaria integral.
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ABSTRACT

Hemophilia is an hemorrhagic illness linked to the X chromosome, characterized by functional or
quantitative deficiency of coagulation factors vill for hemophilia 4, or IX for hemophilia B. Women
are the carriers of this illness, which may be asymptomatic or symptomatic. The aims of this study
were to analyze and to describe its physical and social health repercussions on the carrier wo-
men, primary caregivers of hemophilic patients. Forty-two female carriers participated. An ad hoc
questionnaire was designed to evaluate health and physical activities, caregiver s role, and social
repercussions. The results obtained revealed a lack of energy to carry out recreational activities,
and other repercussions on physical health. However, almost no participant received any type of
medication to treat the experienced discomfort. In conclusion, it is important to highlight the pro-
blem of carriers and caregivers, so that they receive comprehensive multidisciplinary care.
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lo largo del tiempo, muchos autores han

definido la relacion entre la psicologia y la

salud fisica; sin embargo, no fue sino hasta
1984 cuando Matarazzo defini6 la psicologia de
la salud como la suma de contribuciones profe-
sionales, cientificas y educativas especificas de la
psicologia como disciplina para la promocién y
mantenimiento de la salud; la prevencion y trata-
miento de la enfermedad; la identificacion de los
correlatos etiologicos y diagndsticos de la salud,
la enfermedad y la disfuncion asociada; el mejora-
miento del sistema sanitario, y la formulacion de
politicas de la salud.

Por otra parte, las enfermedades cronicas son
una de las areas de interés para la psicologia de la
salud, ambito en el que desde hace treinta afios se
hacen investigaciones para analizar la calidad de
vida, disefiar instrumentos para evaluar compor-
tamientos de riesgo y proteccion, modificar estilos
de vida y llevar a cabo actividades de educacion para
la salud, entre otras (Osorio, 2014). Dichas enfer-
medades consisten en un trastorno organico fun-
cional que obliga a modificar el modo de vida del
paciente (Brannon y Feist, 2001). Debido a que
los sintomas de las enfermedades cronico-degene-
rativas son de larga duracion, tienen un conside-
rable efecto en los aspectos fisicos, psicologicos y
sociales de la persona (Gonzalez y Reyes, 2012).
Este efecto serd desigual dependiendo de la natu-
raleza del trastorno y de la gravedad del mismo,
pero también de los aspectos biograficos del su-
jeto, de su personalidad y de los recursos psicolo-
gicos de que disponga (Olvera y Soria, 2008).

Una de las enfermedades cronicas en la que
se ha trabajado recientemente es la hemofilia. La
expresion clinica de la hemofilia es la hemorragia
en diversas localizaciones del organismo: las arti-
culaciones, los musculos de los miembros inferio-
res y superiores o los aparatos digestivo, urinario y
otros; con menor frecuencia entre estos ultimos, las
hemorragias en el sistema nervioso central son las
mas graves de la hemofilia y las que ocasionan la
mayor morbimortalidad (Federacion Mexicana de
Hemofilia, 2012).

La hemofilia es un trastorno hemorragico que
se origina en el cromosoma X en el que hay una
disminucién o ausencia de los factores VIII (hemo-
filia A) y IX (hemofilia B), lo cual provoca que las
hemorragias persistan mas en las personas afecta-
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das ya que su sangre no cuenta con el suficiente
factor de coagulacion.

La Federacion Mundial de Hemofilia (2012)
indica que por lo general dicha enfermedad es he-
reditaria, lo que quiere decir que se transmite de pa-
dres a hijos a través de los genes. En este sentido,
Gerzso (1983) apunta que los patrones de trasmi-
sidn mas comunes en ambos tipos de hemofilia son
los siguientes: la unidon de una mujer portadora con
un varon sano hara que aproximadamente la mitad
de sus hijos varones sufra hemofilia; la uniéon de
una mujer sana con un varon con el padecimiento
haré que la totalidad de sus hijas sean portadoras
y que todos sus hijos varones sean sanos. En dos
tercios de los casos, la hemofilia se debe a genes
recesivos de la madre (portadora) y se manifiesta
en los hijos varones (Rodriguez, 2011).

Hasta hace poco tiempo se creia que sola-
mente los hombres podian manifestar sintomas de
hemofilia, no asi las mujeres portadoras; no obs-
tante, Chavez y Majluf(2013) hallaron que aunque
generalmente las portadoras son asintomaticas, al-
gunas muestran tendencia hemorragica, aunque en
la mayoria de los casos los sintomas clinicos son
comparables a los de la hemofilia leve. A una mu-
jer con 40-60% de la cantidad normal del factor
de coagulacion —lo que hace que experimente he-
morragias anormales— se le conoce como portado-
ra sintomatica (Chavez y Majluf, 2013); ademas,
algunas portadoras tienen sintomas de hemofilia
pese a que sus cantidades de factor de coagulacion
son mayores de 40%.

Existen dos tipos de portadoras: obligadas y
probables. Las portadoras obligadas tienen necesa-
riamente el gen de la hemofilia, el cual heredaron
de sus padres varones. Las probables son aquellas
que tienen un hijo con hemofilia, pero sin familia-
res que sufran la enfermedad, como hijas de ma-
dres portadoras, o madres, abuelas maternas o so-
brinas de portadoras. Cabe resaltar que muchas de
las portadoras, aun siendo portadoras obligadas,
ignoran que se hallan en esta condicion (Altisent,
2009).

Recibir el diagndstico de una enfermedad
cronica como la hemofilia repercute en muchos
aspectos de la vida del paciente y en los de su fa-
milia. Reyes, Garrido y Torres (2001) sefialan que
la familia desempefia un importante papel en el
diagnostico de una enfermedad crénica porque es
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la principal red de apoyo e influye en las estrategias
de afrontamiento que vaya adoptando el paciente.

Por otra parte, la persona que asume la res-
ponsabilidad de un paciente y permanece alerta
para que éste pueda llevar a cabo las actividades
que generalmente no puede realizar sin ayuda, es
decir, que atiende sus necesidades fisicas y emo-
cionales, es llamado cuidador primario (Exposito,
2008). Al respecto, Ruiz y Nava (2012) afirman
que generalmente el cuidador primario no dispone
de capacitacion, no es remunerado por su labor ni
tampoco reconocido, pese a lo cual tiene un alto
grado de compromiso hacia la tarea, caracteriza-
da por el afecto y por una atencion sin limites ni
horarios.

La importancia del cuidador aumenta con-
forme progresa la incapacidad del paciente; ejerce
funciones de enlace con la familia, provee cuida-
dos basicos de todo tipo dentro y fuera del domi-
cilio, sirve de apoyo emocional y toma decisiones
respecto a su atencion (Exposito, 2008).

En la mayoria de las ocasiones son las mu-
jeres las que toman el rol de cuidador primario, lo
que se ve influido por roles sociales estereotipados,
ya que en muchas partes del mundo se considera
que el hombre es el encargado de proveer todo lo
necesario en el hogar, mientras que la mujer es la
que debe ocuparse de los miembros de la familia
y el cuidado del hogar; ademés, cuando una mujer
es cuidadora primaria, recibe una carga excesiva
adicional a sus tareas cotidianas, lo que implica
frecuentemente un obstaculo para su desarrollo
profesional y personal (la mayoria tiene solamen-
te estudios basicos), asi como una enorme presion
sobre las relaciones familiares y los presupuestos
domésticos (Araya, Guaman y Godoy, 2006; Ba-
zan, Rodriguez, Osorio y Sandoval, 2014; Osorio,
Bazan y Hernandez, 2015).

Asimismo, varias investigaciones desarro-
lladas en los ultimos afios sobre el cuidado en el
manejo de las diversas enfermedades cronicas en
ninos y adolescentes indican que las madres son
las principales personas que participan en el proce-
so del cuidado (Macedo, Rangel, Santos y Pereira,
2015; Osorio et al., 2015). Ademas, otras llevadas
a cabo en Estados Unidos y Europa muestran que
83.6% de las personas cuidadoras son mujeres.

Ante esa tarea, la salud fisica del cuidador
se ve afectada y desarrolla sintomas como fatiga,

alteraciones del suefio, nausea, trastornos del apetito,
estrefiimiento, dolores y malestar general (Achury,
Castafio, Gomez y Guevara, 2011; Ferrell B., ONS/
Bristol-Myers Oncology Division Distinguished,
1996).

Los mencionados sintomas se manifiestan mas
comunmente en los cuidadores que dedican todo
su tiempo a las necesidades del paciente, aunque
los cuidadores que ocupan menos tiempo en dicha
labor no estan exentos de manifestar sintomas ya
que por lo regular tienen otras actividades, como
el trabajo o la familia; aun asi, puede llevarlos a
padecer dolores de cabeza, cansancio o problemas
para dormir, entre otros (Macedo et al., 2015).

Llant4, Hernandez y Martinez (2015) reali-
zaron un estudio en un instituto de oncologia en
el cual los cuidadores indicaron sentirse cansados,
despertaban con dolores, tenian dificultad para re-
cordar las cosas, se sentian tristes y angustiados,
ademads de que, seglin dijeron, el estrés los hacia
agresivos.

A pesar de que los cuidadores muestran sin-
tomas como los anteriormente mencionados, €s
comun que no presten atencion a su salud fisica
porque consideran que es mas importante el enfer-
mo a su cargo, segun afirman Gonzalez y Reyes
(2012); en ellos, la principal razon para no atender
sus malestares es la falta de tiempo para acudir al
médico.

Por su parte, Ruiz y Nava (2012) sefialan que
el cansancio fisico y la sensacion de que su salud
ha empeorado desde que cuidan a su familiar es
muy frecuente entre los cuidadores.

La edad media de los cuidadores principales,
de acuerdo a la literatura revisada, es de 52 afios,
y 20% son mayores de 65, lo que subraya que los
malestares fisicos sean mds recurrentes en ellos
conforme experimentan los cambios que van apa-
rejados con la edad.

Araya et al. (2006), por su parte, encuentran
que el desgaste del cuidador no es algo que “su-
cede”, sino que es un proceso por el cual las ten-
siones y ansiedades no resueltas de cada dia mi-
nan gradualmente su salud psicoldgica y fisica, de
modo que su funcion de cuidador y sus relaciones
personales acaban también por alterarse.

Especificamente en el campo de la hemofilia,
el que una mujer sea portadora y cuidadora prima-
ria puede tener repercusiones en su salud, ya que,
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por ejemplo, sus periodos menstruales son gene-
ralmente abundantes y prolongados y pueden ser
particularmente dificiles para las jévenes, quienes
deben aislarse de familiares y amigos, faltar a la
escuela o evitar sus actividades sociales debido al
dolor, la incomodidad y el miedo a manchar la ropa;
también pueden sufrir hemorragias prolongadas
después de someterse a cirugias y soportar la apa-
ricion de moretones, tener mas probabilidades de
presentar hemorragias posparto y después de trau-
matismos, asi como necesitar suplementos de hie-
rro o ser sometidas a histerectomias (Federacion
Mundial de Hemofilia, 2012).

Hernandez (2013) llevo a cabo una investi-
gacion con madres de pacientes hemofilicos, ha-
llando que éstas consideraban tener una demanda
importante de tiempo para dedicarse a las labores
del hogar y la crianza, lo que reducia el tiempo
que destinaban a su cuidado personal y activida-
des de recreacion.

De acuerdo a lo anterior, el presente trabajo
tuvo como objetivo analizar y describir las reper-
cusiones fisicas y sociales en la salud de portadoras,
cuidadoras primarias de pacientes con hemofilia,
tomando en cuenta cuatro aspectos: /) las portado-
ras no reciben una atencion médica integral, prin-
cipalmente porque la literatura especializada no las
considera como pacientes en riesgo en virtud del
bajo porcentaje de portadoras sintomaticas; 2) el tra-
tamiento es muy costoso y se destina sobre todo a
los paciente varones con hemofilia (Osorio, San-
toyo y Bazan, 2017); 3) hay falta de informacion e
investigacion sobre ser a la vez portadoras de hemo-
filia y cuidadoras principales de pacientes con este
padecimiento, y 4) no se conoce bien el impacto
que tienen estas dos condiciones en su salud.

METODO

Participantes

Se incluy6 en el estudio a 42 mujeres portadoras
de hemofilia que cubrieran los siguientes requisi-
tos: participar de manera voluntaria, ser mayores
de edad, ser cuidadoras primarias de un paciente
con hemofilia y estar en el registro nacional de la
Federacion de Hemofilia de la Republica Mexica-
na A. C. (FHRMAC).
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Instrumento

Se aplico un cuestionario construido ad hoc que
evaluo las repercusiones en la salud fisica de las
portadoras, cuidadoras principales, compuesto por
19 items, 14 de los cuales evaluan la salud y las
actividades fisicas, tales como sentirse cansadas du-
rante el dia, sentirse mal fisicamente o tener pro-
blemas para dormir, y 5 mas que valoran el rol de
cuidadoras y sus implicaciones, como dejar de ha-
cer actividades personales debido al tiempo que
se dedica al cuidado del paciente. El instrumento
se responde en una escala tipo Likert de cuatro
puntos, donde 0 corresponde a “nunca” y 4 a “casi
siempre”, cuenta con una fiabilidad de 0.77 y fue
elaborado porque al momento de la busqueda de
informacion no se encontr6 ninglin instrumento con
los contenidos que interesaban en este trabajo. El
proyecto general del cual se desprende el presente
estudio fue revisado y aprobado por el Comité de
Bioética de la Carrera de Psicologia de la Facultad
de Estudios Superiores Iztacala.

Procedimiento

El mencionado cuestionario fue elaborado por el
equipo de investigacion, tomando en cuenta las re-
percusiones fisicas del rol de cuidadoras reporta-
das en la literatura. Se redactaron 30 reactivos (15
correspondientes a cada area explorada), los cua-
les fueron evaluados por tres profesoras miembros
del grupo de investigacion “Enfermedades Croni-
cas” de la citada institucion y por una hematdloga
asesora de la FHRMAC. Después de la evaluacion,
quedaron 20 reactivos. Este instrumento se aplico
a cinco voluntarias de la propia FHRMAC, a quienes
se solicitd que evaluaran la claridad de cada enun-
ciado. Cuatro de ellas coincidieron en que dos re-
activos tenian un contenido similar, por lo que se
procedio a redactar uno solo. De esta manera, la
version final quedo conformada por 19 reactivos.

La muestra fue seleccionada con base en el
registro de la FHRMAC, y luego se citd a las parti-
cipantes para la aplicacion del cuestionario, a las
cuales se les requiri6 que firmaran un formato de
consentimiento informado. Una vez terminada la
aplicacion del cuestionario, se revisd cada cues-
tionario para cerciorarse que no estuvieran incom-
pletos. Se disefid la base de datos en el programa
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SPSS, v. 22, tras de lo cual se capturaron las res-
puestas obtenidas y se procedi6 a su analisis.

Analisis de datos

Mediante el programa estadistico se hizo el anali-
sis descriptivo de las variables sociodemogréaficas
de la muestra. Asi, usando la ¢ de Student se de-
terminaron las diferencias significativas entre al-
gunas variables, como sintomas tipicos, horas de
cuidado o estado civil. Finalmente, se obtuvieron
las correlaciones entre las variables ya sefaladas y
las areas del cuestionario (salud, actividades fisi-
cas y rol de cuidadora).

RESULTADOS

Datos demograficos

En la investigacion participaron 42 mujeres por-
tadoras de hemofilia, con una media de edad de
40.12 (D.E. = 11.23) y un rango de edad de 21-65
afios. De ellas, 35.7% contaba con estudios de se-
cundaria, 26.2% de preparatoria y 21.4% de licen-
ciatura. Respecto al estado civil, 64.3% eran casa-
das, 14.3% solteras y 11.9% vivian en union libre.
Todas se clasificaron como pertenecientes al nivel
socioecondmico medio.

En cuanto al diagnostico de portadora, solo
47.6% de las participantes lo habia recibido por me-
dio de una prueba de laboratorio efectuado por di-
ferentes casas farmacéuticas, mientras que 52.4%
lo ignoraba, aunque se consideraban portadoras
debido a sus antecedentes familiares, como fue
el caso de madres de hijos con hemofilia, o her-
manas o hijas de pacientes. De estos porcentajes,
97.6% de las participantes no recibia ningun tipo
de medicamento para tratar las molestias a pesar
de sufrir menstruaciones abundantes, dismenorrea,
anemia, dolor de las articulaciones, cansancio y
dolores de cabeza intensos y frecuentes.

Asimismo, 95.2% dijo no haber consulta-
do a profesionales para conocer su condicion de
portadora, y 2.4% reportd haber consultado a un
hematologo y a un psicologo, aunque no compar-
tieron la informacion recibida de ellos.

Es importante sefalar que 91% de las parti-
cipantes eran madres de un paciente con hemofi-

lia. Con relacion a esos pacientes, su edad prome-
dio fue de 17.7 afos (D.E. = 12.6). De igual modo,
las participantes reportaron que el tipo de hemofi-
lia A fue el mas frecuente, con 85.7% de los casos.

Finalmente, en cuanto al rol de cuidadoras,
55% de las participantes reportaron ser cuidado-
ras principales de un paciente hemofilico, y 31%
indic6 dedicarle mas de ocho horas a su cuidado.

Repercusiones en la salud fisica

Al analizar las variables del area de la salud fisica
de cada una de las participantes, se encontraron
algunas repercusiones relacionadas a su condicion
de portadoras y cuidadoras de un paciente, mis-
mas que se muestran en la Tabla 1.

Tabla 1. Sintomatologia fisica relacionada con el

cuidado.
Sintomatologia %

Cansancio al despertar por la mafiana 50.0
Dolores de cabeza 43.0
Colicos menstruales fuertes la mayoria

del tiempo durante el periodo 290
Debilidad fisica 45.0
Malestares estomacales 29.0
Sangrados nasales abundantes 10.0
Cansancio durante el dia 64.0
Sangrados vaginales abundantes 14.0
Problemas para dormir 26.0
Dolor en las articulaciones 24.0
Inflamacion de las articulaciones 14.0
Aparicion espontanea de moretones 41.0

Correlaciones

Al analizar la asociacidon entre los sintomas, se
encontrd una correlacion positiva moderada entre
sentirse cansada durante el dia y sentirse demasia-
do cansada para hacer lo que le gusta (r=0.41, p
<0.01), lo que indica que el cansancio es un factor
importante que impide la realizacion de activida-
des gratificantes para las participantes. De igual
forma, se hall6 una relacion moderada positiva
entre sentirse fisicamente débil y sentirse dema-
siado cansada para hacer lo que le gusta (» = 0.50,
p <0.01).
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De la misma manera, emergié una correla-
cion moderada entre padecer dolores de cabeza y
sentirse demasiado cansada para hacer lo que le
gusta (r = 0.42, p < 0.01), lo que indica que esa
afeccion se relaciona con el desempefio de las activi-
dades recreativas realizadas por las participantes.

Asimismo, se encontraron dos correlacio-
nes con el sintoma; tener dolores de cabeza se re-
laciona con tener problemas para dormir (» = 0.47,
p < 0.01) y con tener malestares estomacales
(r =042, p < 0.01); ambas asociaciones fueron
moderadas, positivas y significativas, es decir, en-
tre mayor es la intensidad de los dolores de ca-
beza, mayores son los problemas para dormir y
aumenta mas la probabilidad de sufrir malestares
estomacales. Se encontrd también una correlacion
positiva entre la inflamacion de las articulaciones
y el dolor de las mismas (= 0.72, p < 0.05).

Por otra parte, se hall6 que sentirse dema-
siado cansada para hacer lo que le gusta (» = 0.64,
p<0.01), tener dolores de cabeza (»=0.61, p <0.01),
sufrir problemas para dormir (» = 0.55, p <0.01)
y padecer dolor en las articulaciones (r = 0.72,
p <0.01) tuvieron una correlacion moderada signi-
ficativa con las actividades fisicas.

Por ultimo, el hecho de ser cuidadora prin-
cipal de un paciente con hemofilia esta correla-
cionado significativamente con dedicarle mas de
ocho horas al dia a su cuidado (» = 0.67, p <0.01)
y con dejar de hacer las actividades personales de-
bido al tiempo que se dedica al paciente con he-
mofilia (r = 0.61, p <0.48).

Diferencias entre variables

Para analizar las diferencias entre el estado civil de
las participantes se aplico la ¢ de Student, encon-
trandose diferencias en el total del area de salud
y actividades fisicas entre las participantes que
vivian en union libre y las divorciadas (¢ = 2.82;
gl = 6; p <0.03). De la misma manera, se obtuvo
una diferencia significativa (¢ = 1.648; gl = 28;
p < 0.02) entre las participantes casadas y las di-
vorciadas en la misma area.

DISCUSION

Los datos de la investigacion evidencian que el
cuidado del paciente hemofilico afecta negativa-
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mente la calidad de vida de las portadoras debido
a la carga emocional y fisica que entrafia, por lo
que el presente estudio busco resaltar tales reper-
cusiones en mujeres cuidadoras, portadoras de
hemofilia, y con ello llamar la atencion sobre la
importancia de que a ellas también se les consi-
dere en los programas de salud y se les brinde la
atencion que necesitan.

Las cuidadoras que participaron en la inves-
tigacion reportaron sufrir tales repercusiones en
su salud fisica, al igual que lo hallado por Garcia,
Mateo y Maroto (2004), en cuyo analisis casi la
mitad de las mil personas cuidadoras entrevista-
das opinaron que la tarea de cuidar personas enfer-
mas habia tenido consecuencias negativas en su
propia salud en algin grado, y cerca de 15% per-
cibia este impacto en una intensidad muy elevada.
De igual manera, los presentes autores encontra-
ron un conjunto de indicadores que ponen de ma-
nifiesto que las personas que cuidan la salud de
otras exhiben con frecuencia una salud precaria.

Larrafaga et al. (2008) reportan que el ries-
go de mala salud en las mujeres cuidadoras es
significativamente mas elevado que en las no cui-
dadoras, por lo que tal deterioro puede tener como
consecuencia una tasa de mortalidad mayor que el
resto de la poblacion.

El cansancio durante el dia, los dolores fre-
cuentes de cabeza, la debilidad fisica, los proble-
mas para dormir, los malestares estomacales y los
dolores en las articulaciones no solo afectan la sa-
lud fisica sino también las actividades sociales. Al
respecto, Rogero (2010) indica que la supervision
de la persona dependiente altera las relaciones so-
ciales de los cuidadores en cuanto que aumenta el
tiempo destinado a las actividades domésticas y
reduce su tiempo libre, lo que interfiere con la po-
sibilidad de establecer y mantener relaciones so-
ciales. Asimismo, Martinez y De la Cuesta (2016)
afirman que los problemas de salud de las propias
cuidadoras y la enfermedad progresiva del fami-
liar que cuidan requieren de ellas un esfuerzo y
una entrega mayores, lo que las conduce a perder
sus capacidades, libertad personal y vida social,
de lo que deriva el cuestionamiento del sentido de
sus vidas.

El hecho de cuidar a una persona puede tam-
bién generar conflictos entre el cuidador y la fami-
lia ante el eventual desacuerdo con los cuidados
que éste le proporciona al enfermo o el modo en
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que los brinda, lo que hace que el cuidador consi-
dere y exprese que la familia no aprecia el esfuer-
7o que realiza.

De igual forma, ver afectada la salud fisica
tiene efectos negativos en la relacion familiar. Roca
et al. (2000), en un estudio realizado en Barcelona
con 240 cuidadoras, encontraron que una de cada
cuatro consideraba que sus relaciones con la per-
sona cuidada eran particularmente dificiles.

Por tltimo, aunque los resultados de la pre-
sente investigacion se consideran relevantes, de-
ben abordarse otras variables asociadas a las con-
secuencias del cuidado; por ejemplo, los niveles
emocional, personal y familiar, asi como el ambi-
tos laboral o educativo.
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