CARTAS AL EDITOR

Calidad de vida relacionada
con la salud percibida por
pacientes pediatricos con
hemofilia y por sus padres

Seiior editor: Debido a sus secuelas
fisicas, emocionales y sociales, la
hemofilia es una de las enfermedades
objeto de interés para las ciencias de
la salud. Se trata de una enfermedad
crénica hereditaria de carécter rece-
sivo, no contagiosa y ligada al sexo,
que se caracteriza por la insuficiencia
de uno o més factores necesarios para
la coagulacién sanguinea. Existen
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diferentes grados clinicos de esta
enfermedad (grave, moderada o leve)
en funcién del nivel de la deficiencia
del factor de coagulacion. Este pade-
cimiento provoca limitacién en las
actividades diarias, continuas hos-
pitalizaciones o visitas ambulatorias
frecuentes y requiere de cuidados
especificos diarios; si no recibe un
tratamiento adecuado, puede ocasio-
nar incapacidad ffsica crénica, cuyas
consecuencias van mds alld de las
manifestaciones clinicas del paciente
porque afectan todos los &mbitos en
los que éste se desarrolla.! A este res-
pecto y sin haber encontrado estudios
realizados en este rubro en México, a
continuacién se muestran los resulta-
dos mds sobresalientes de un estudio
sobre calidad de vida relacionada
con la salud, llevado a cabo con 48
pacientes con hemofilia (PCH) de 8
a 12 afios y con los padres de éstos,
residentes en el Distrito Federal y
el Estado de México, mediante los
instrumentos PedsQL™ 4,2® cuyos
resultados fueron comparados me-
diante la d de Cohen con los valores
tedricos de pacientes con otro tipo de

enfermedades crénicas. Los resulta-
dos obtenidos son alarmantes porque
evidencian que, segtin la percepcién
de los pacientes y de sus cuidadores,
la mayorfa estd en alto riesgo.

Se comprob6 que sélo la mitad
de los pacientes mencionados recibe
el tratamiento recomendado por insti-
tuciones como la Federacién Mundial
de Hemofilia, el Instituto Mexicano
del Seguro Social y la Federacién de
Hemofilia de la Reptiblica Mexicana
AC. La otra mitad reporté ser atin
tratada con plasma o crioprecipita-
dos, tratamientos que la comunidad
cientifica considera obsoletos.

Esta circunstancia se evidencia
en la correlacién existente entre los
niveles de alto riesgo en la calidad
de vida relacionada con la salud y
ambitos como el fisico, en relacién
con el cual los pacientes tendrdn més
complicaciones, hospitalizaciones y
dificultades para caminar o correr.
En el drea psicosocial, estos pacien-
tes presentardn mds problemas en
las relaciones con sus pares; en el
ambito escolar, tendran dificultades
para concentrarse o poner atencién

Cuadro |

en clase; a nivel emocional, sentirdn
miedo, tristeza, enojo y preocupacién
por su futuro. Lo anterior indica que
los participantes verdn afectado su
desarrollo integral.

En el andlisis complementario
al contraste de medias (4 de Cohen)
los datos resultaron negativos, lo
que implica que los puntajes de los
PCH estan por debajo de los puntajes
tedricos de otros pacientes crénicos.
De la misma manera, los puntajes de
los padres de la muestra estuvieron
significativamente por debajo de los
puntajes de los padres de pacientes
con otras enfermedades cronicas,
no obstante, estos efectos son mo-
derados. Los valores encontrados
indican, por ejemplo, que la media en
el puntaje total supera en 72.91% la
media de los PCH; la media del fun-
cionamiento escolar supera en 77.34%
la media de los PCH, y la media del
drea fisica supera en 70.88% la media
de los PCH (cuadro I).

Esperamos que estos resultados
permitan llamar la atencién de todos
los implicados en el tratamiento de
estos pacientes —politicos, autori-

MEDIDAS DESCRIPTIVAS, VALORES T DE STUDENT Y PROBABILIDADES ASOCIADAS,
TAMARNO DEL EFECTO (D) E INTERVALO DE CONFIANZA DEL TAMANO DEL EFECTO, PARA LA COMPARACION
ENTRE LAS PUNTUACIONES DE PACIENTES CON HEMOFILIA Y SUS PADRES Y LAS DE PACIENTES
CON ENFERMEDADES CRONICAS A TRAVES DEL PEDsQL™ 4. México, 2014

ES CGIGS NecH Mecn DErcn Nec Mec DEx t p d 1C95%

Informe de los nifios
Puntuacién general 48 65 14.6 574 74.16 15.38 -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 15.2 573 71.32 17.13 -3.45 .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 =301 .0l -0.48 -0.78 -0.18
Funcionamiento escolar 48 533 21 568 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 16.46 -3.13 .0l -0.47 -0.76 -0.18
Salud fisica 48 68.3 219 830 76.99 20.2 -2.88 .01 -041 -0.70 -0.12
Salud psicosocial 48 63.9 14.9 830 71.04 17.32 -2.79 .0l -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 -2.95 .0l -0.48 -0.77 -0.19
Funcionamiento escolar 48 60.7 21.4 756 65.58 20.75 -1.58 8l -0.23 -0.52 0.06

neci=muestra de pacientes con hemofilia
Mrci= media de pacientes con hemofilia

DEerci= desviacion estandar de pacientes con hemofilia
nec= muestra de pacientes con enfermedades cronicas

Mec= media de pacientes con enfermedades cronicas

DErc= desviacion estandar de pacientes con enfermedades crénicas
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dades, médicos, psicélogos— para
reflexionar sobre la importancia de
recibir un tratamiento médico ade-
cuado y sobre c6mo éste repercute en
una mejor calidad de vida, a la que
los PCH tienen derecho.
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