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Descripcion de la estructura familiar de una muestra de pacientes
con hemofilia. Comparaciéon Argentina-México'

Description of a Sample of Hemophilia Patients’ Family Structures: A Comparison
Between Argentina and Mexico

Maricela Osorio Guzman Silvina Grana

Universidad Auténoma de México, México Fundacion de la Hemofilia, Argentina

Resumen

Las enfermedades cronicas como la hemofilia rebasan los marcos institucionales sanitarios y abarcan tanto la
vida cotidiana de la persona como su entorno social. Esta situacion se agudiza cuando el afectado es un hijo
de edad pediatrica. El objetivo de este trabajo fue describir y comparar la estructura de 50 familias que tienen
algun miembro que padece hemofilia. Método. Participaron 50 madres y padres de pacientes pediatricos con
hemofilia de diferente tipo y grado clinico (27 familias mexicanas y 23 argentinas), quienes respondieron el
cuestionario FACES III en un estudio transversal exploratorio descriptivo y correlacional. Resultados. Se en-
contro en los indices de cohesion que el 86% de las familias presentan una estructura familiar semirrelacionada;
respecto a la adaptacion, el 88% presentd una estructura rigida. En la comparacion entre paises, no hay diferen-
cias significativas en los indices de cohesion; sin embargo, en cuanto a la adaptacion, el 100% de las familias
mexicanas, presentan una estructura rigida. Discusion. Es necesario un trabajo integral y sostenido desde la
perspectiva psicologica que promueva un reequilibro saludable para mejorar la calidad de vida familiar.

Palabras clave: Hemofilia, Familia, FACES III, Cohesion, Adaptabilidad, Vulnerabilidad Psicologica, Calidad
de Vida

Abstract

Chronic diseases such as hemophilia go beyond the containment of institutional health care systems and in-
volve not only a patient’s personal daily life but also their social networks. This situation deteriorates when
the affected patient is a child. This paper aims to describe and compare the family structure of 50 families
who have a child with hemophilia. Method: The participants were 50 parents of pediatric hemophilia pa-
tients of different types and severity. Twenty-seven Mexican families and 23 Argentine families answered the
FACES 1II questionnaire for a transversal, exploratory, descriptive and co-relational study. Results: Among the
Argentine families, the cohesion indices indicated that 86% of the families have a semi-related structure; regar-
ding adaptability, 88% showed a rigid structure. Comparing countries, no significant differences were found
in the cohesion indexes. For adaptability, on the other hand, 100% of the Mexican families presented a rigid
structure. Discussion: We believe that to recover a healthy balance and improve family life quality, integrated
and sustained psychological intervention is required.

Keywords: Hemophilia, Family, FACES III, Cohesion, Adaptability, Psychological vulnerability, Quality of life.
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Analizar y evaluar los cambios que se generan en la familia cuando uno de sus miembros recibe un diag-
ndstico de alguna enfermedad crénica, constituye una necesidad concreta para todos los profesionales implicados
en el cuidado de cada uno de sus miembros. Por esto, conocer el funcionamiento de este grupo primario en el
continuo salud-enfermedad, resulta fundamental para otorgar una atencion integral, que incluya no solo los as-
pectos biologicos, sino también los psicologicos, los sociales, los legales, los morales y los espirituales (Mendoza
et al., 2006; Osorio, Marin, Bazan & Ruiz, 2013; Ponce, Gémez, Teran, Irigoyen & Landgrave, 2002; Schmidt,
Barreyro & Maglio, 2009).

Segun Roca y Pérez (2000), las enfermedades cronicas rebasan los marcos institucionales sanitarios y
abarcan la vida cotidiana de la persona, asi como de su entorno social. Esta situacion se agudiza cuando es un
hijo en edad pediatrica el afectado, porque la familia es la primera red de apoyo y la que ejerce una funcion
protectora (Ledon, 2011; Reyes, Garrido, Torres & Ortega, 2010). Bajo estas circunstancias, los padres deben
reestructurar todos los aspectos de la vida familiar y la mayoria de las veces lo hacen en funcion de la enfermedad
del hijo y se olvidan de otros aspectos importantes de su vida (Grau & Fernandez, 2010).

Existe una gran tradicion en el estudio de los sistemas familiares y, a partir de la década de los afios cin-
cuenta, proliferaron los modelos que intentan describir los patrones de interaccion que ocurren al interno de la
misma (Beavers & Hampson, 1995; Doherty & Colangelo, 1984; Minuchin, 1992; Olson, Russell & Sprenkle,
1989; Olson, Sprenkle & Russell, 1979; Schmidt et al., 2009; Steinhauer, Santa-Barbara & Skinner, 1984).

Uno de estos es el Modelo Circumplejo de Sistemas Familiares y Maritales (Olson, 2000; Olson et al., 1989;
Olson et al., 1979), el cual ha tenido una gran difusion en los ultimos afios en el mundo académico y profesional, y
donde ademas hay consenso entre los investigadores respecto de la relevancia de dos dimensiones que se conside-
ran criticas para entender y tratar familias que se encuentran bajo estrés las cuales son la cohesion y la adaptabilidad.

A este respecto, Olson, Portner & Lavee (1985) definen cohesion familiar como “el grado de unidén emo-
cional (o apego) percibido por los miembros de la familia; mientras que la adaptabilidad (o flexibilidad) esta
referida al grado en que la familia es capaz de cambiar su estructura de poder, sus roles y reglas en respuesta al
estrés” (Schmidt, 2001, p. 31). Ademas, Schmidt (2003), menciona que estos autores consideran que la cohe-
sion y la adaptabilidad estan curvilineamente relacionadas con la salud familiar y que las familias que funcionan
moderadamente a lo largo de las dimensiones de cohesion y adaptabilidad se conducen de manera mas saludable
y tienen mayor probabilidad de un afrontamiento eficaz frente a las demandas ambientales, comparadas con
familias que se ubican en los extremos.

Por su parte, Schmidt et al. (2009) afiaden que el grado de cohesion y flexibilidad que presenta cada fa-
milia constituye un indicador del tipo de funcionamiento que predomina en el sistema: extremo, de rango medio
o balanceado. Los sistemas maritales o familiares balanceados tienden a ser mas funcionales y facilitadores del
funcionamiento. Se trata de los extremos mas probleméticos; por ejemplo, en algunas investigaciones reportadas
por Walsh (1993) se encontr6 que las familias que estaban inmersas en diferentes situaciones estresantes -familias
con miembros esquizofrénicos, con personas neurdticas o miembros con adicciones-, mantenian niveles de cohe-
sion y adaptabilidad tendientes a los extremos, comparadas con familias que no experimentaban tales situaciones.

Ademas, la hemofilia constituye una enfermedad cronica hereditaria de caracter recesivo, no conta-
giosa y ligada al sexo, que se caracteriza por la insuficiencia de uno o mas factores necesarios para la coa-
gulacion sanguinea. Se clasifica en severa, moderada o leve, en funcion del nivel de deficiencia del factor de
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coagulacion y se estima que afecta a uno de cada 5000 varones nacidos vivos (Federacion de Hemofilia de la
Republica Mexicana, 2016; 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. La enfermedad provoca limitacion en las actividades diarias, continuas e inesperadas
hospitalizaciones o visitas ambulatorias frecuentes. También, requiere cuidados especificos diarios, lo que
conlleva a que no siempre las personas que la padecen puedan participar en actividades cotidianas de compa-
fieros y/o coetaneos ocasionando, segin autores como Jones (2004) y Sarmiento, Carruyo, Carrizo, Arteaga y
Vizcaino (2006), dificultad en su crecimiento y desarrollo integral.

El principal tratamiento para la hemofilia consiste en la restitucion del factor de coagulacion deficiente
mediante la administracion del factor VIII para la hemofilia A o del factor IX para la hemofilia B. En las tlti-
mas décadas han existido avances importantes en el tratamiento de los pacientes con hemofilia y se ha transi-
tado desde donaciones humanas de plasma con poca concentracion y pureza, hasta productos de mayor con-
centracion y pureza, obtenidos mediante ingenieria genética (Schramm, 2014; Stonebraker, Bolton-Maggs,
Soucie, Walker & Brooker, 2010; Zimmerman & Valentino, 2013).

La profilaxis es el tratamiento con concentrado de factor que se aplica via intravenosa y las dosis de
aplicacion se miden en Unidades Internacionales (UI). La finalidad es prevenir posibles hemorragias y con
ello la destruccion de las articulaciones, asi como la preservacion de las funciones misculoesqueléticas nor-
males (Doria et al., 2008).

Debido a que es un tratamiento extremadamente costoso, se siguen diferentes protocolos de profilaxis,
incluso dentro de un mismo pais, de acuerdo con los recursos con los que se cuenta. Una complicacion del
tratamiento es la formacion de anticuerpos, que neutralizan al factor de coagulacién administrado, y que se
conocen como inhibidores. La formacion de estos anticuerpos resulta en un problema grave, puesto que im-
pide la restitucion del factor de coagulacion deficiente (Srivastava et al., 2013; Federacion de Hemofilia de la
Repuiblica Mexicana, 2016).

Ademas, segiin lo publicado por la Federacion Mundial de Hemofilia (2015), en el Reporte Global
Anual del 2014, se indica que Argentina tiene una media per cépita de 3.54 Unidades Internacionales (Ul/
total) de factor VIII y 0.352 Ul/total de factor IX; mientras que México tiene 1.215 Ul/total de factor VIII
y 0.165 Ul/total de factor IX. Ello implica que los pacientes en Argentina reciban un mejor tratamiento de
acuerdo con lineamientos internacionales.

Argentina cuenta con una Fundacion con mas de 70 afios de experiencia en el tratamiento de estos
pacientes y dispone de un equipo multidisciplinario (hematélogos, psicologos, odontdlogos, rehabilitadores,
trabajadoras sociales), que atienden integralmente a los pacientes con hemofilia (PCH) en un espacio fisico
especifico y equipado (Fundacion de la Hemofilia de Argentina, 2011). Por su parte, en México, la distribucion
de factor es mas limitada y no en todos los hospitales hay clinicas certificadas de hemofilia; ademas, muchas
veces no se pide interconsulta con otras especialidades, 1o que en algunas ocasiones complica la adherencia
terapéutica y el tratamiento integral del paciente (Federacion de Hemofilia de la Republica Mexicana, 2016).

Sin embargo, México cuenta con un alto nivel de preparacion de los hematologos, se estan haciendo es-
fuerzos importantes para incrementar las UI per capita, los especialistas estan distribuidos en toda la Republica
y en diferentes instituciones publicas.
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En lo atinente al entorno de estas familias, se observa la presencia de necesidades emocionales especia-
les, que trascienden las necesidades fisicas, que conlleva la enfermedad y que no solo conciernen a la persona
con hemofilia propiamente dicha, sino también involucran a todo el sistema interviniente: la familia nuclear,
extensa, subrogados o cuidadores. El diagnostico de la coagulopatia es experimentado por la familia como
un hecho traumatico, tanto para las familias “de novo”, como para las que tienen antecedentes en su historia
familiar (Grafia, 2001; Graiia, 2004).

Al momento de la realizacion de esta investigacion, no se encontraron estudios que compararan las es-
tructuras familiares de estos paises; sin embargo, se pueden mencionar algunas variables de tipo médico-bio-
logico y psicosocial de interés para este trabajo, que podrian marcar una diferencia entre ambas muestras.

Las primeras variables se reflejan en el caso de Argentina, que presenta un indice per capita mayor de
unidades internacionales de factor, lo que implica que los pacientes tienen un mejor tratamiento en cantidad y
calidad con un centro especializado de atencion, cuyo equipo multidisciplinario los atiende en todas las areas.

Las segundas variables se relacionan con los programas implementados por el equipo de psicologia
argentino para la integracion de las familias como las consultas de terapia familiar, los campamentos o el
programa de “padres acompanantes”, entre otros.

Tomando en cuenta estas diferencias entre paises y considerando que son las familias enteras las que
afrontan las situaciones, se planted el interés de comparar estas dos realidades y analizar sus posibles efectos
en la estructura y organizacion familiar, especificamente en la cohesion y adaptabilidad, por lo que el objetivo
del presente estudio fue describir y comparar la estructura de 50 familias (27 mexicanas y 23 argentinas), que
tengan algiin miembro que padezca hemofilia.

Método

Participantes

Participaron 50 padres y madres de pacientes pediatricos con hemofilia de diferente tipo y grado cli-
nico (27 mexicanos y 23 argentinos, 12 hombres y 38 mujeres), distribuidos por pais de la siguiente forma:
Argentina, 9 hombres y 14 mujeres; México, 3 hombres y 24 mujeres, quienes cumplieron con los siguientes
criterios de inclusion: ser padre o madre de por lo menos un nifio con hemofilia, saber leer y escribir, tener
capacidad cognitiva normal y desear participar en la investigacion.

Criterios de exclusion: padres que no sepan leery escribir o que se rehtisen a participar en la investigacion.

No hubo ningun tipo de compensacion monetaria por su participacion. 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.

Ambiente

Los instrumentos se aplicaron en los consultorios de las respectivas Organizaciones (Fundacion de la
Hemofilia en Buenos Aires y la Federacion de Hemofilia de la Reptiblica Mexicana), en las fechas y los horarios
en los que pacientes y familiares asistieron al Servicio de Hematologia para los controles semanales/mensuales.
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Diseiio
Es un estudio transversal, exploratorio, descriptivo y correlacional. Para este tipo de disefios, se recolectan
datos en un solo momento y su proposito es describir variables, asi como analizar su incidencia e interrelacion

en un tiempo determinado (Campbell & Stanley, 1982). Se eligio este disefio porque se analizaron las variables
relacionadas con cada muestra y ello posibilita comparar los datos entre subgrupos.

Instrumentos

Se aplico un cuestionario disefiado ad hoc para obtener datos demograficos y sobre el padecimiento; y el
FACES III (Family Adaptability and Cohesion Evaluation Scales) en espaiiol (Ponce et al.,1999; Ponce et al.,
2002), la cual clasifica los diferentes tipos de familia de acuerdo con los puntajes (bajo, medio y alto) en las areas
de cohesion y flexibilidad tales como extrema, rango medio, moderadamente balanceada o balanceada. Esta es-
cala contiene 20 items (10 para evaluar cohesion familiar y 10 para adaptabilidad familiar). La cohesion familiar
ha sido definida como el grado de unidén emocional (o apego) percibido por los miembros de la familia. Se divide
en no relacionada, semirrelacionada, relacionada y aglutinada. La adaptabilidad (o flexibilidad) se refiere al grado
en que la familia es capaz de cambiar su estructura de poder, sus roles y reglas en respuesta al estrés y se divide
en rigida, estructurada, flexible y caotica. La conjuncion de ambos rubros muestra el tipo de familia (Olson et al.,
1985). La escala de respuesta es tipo Likert. Los items estan distribuidos en forma alterna y los reactivos nones
evalian cohesion familiar (ejemplo: item 1, los miembros de nuestra familia se dan apoyo entre si; item 11, nos
sentimos muy unidos; item 19, la unién familiar es muy importante) y los pares adaptabilidad (ejemplo: item 6
cualquier miembro de la familia puede tomar la autoridad; item 14, en nuestra familia las reglas cambian; item 16,
intercambiamos los quehaceres del hogar entre nosotros). Los valores puntian de 1 a 5 (nunca, 1; casi nunca, 2;
algunas veces, 3; casi siempre, 4, y siempre, 5), y se contesta en un promedio de 5 minutos. El cuestionario tiene
una confiabilidad de o =.69. A pesar de que este indice se considera moderado, tanto los autores de la prueba como
algunos otros expertos en el area familiar (Schmidt et al., 2009; Ponce et al., 2002), afirman que el instrumento
FACES III consiste en una prueba que permite analizar la estructura familiar; ademas este ha sido desarrollado a
partir del Modelo Circumplejo, y se han hecho mas de 700 estudios en diferentes contextos culturales, donde la
mayoria de los casos la escala logra discriminar diferentes grupos familiares (Schmidt et al., 2009).

Procedimiento

Se acudi6 a la oportuna intervencion de cada una de las fundaciones para solicitar la colaboracion de los
padres para responder al instrumento. Una vez que ellos aceptaron, se les explicd en qué consistia su colaboracion
y todos firmaron el consentimiento informado; asi, se entregaron los instrumentos y se les proporcionaron indi-
caciones detalladas de como debian responder. Se les indicod que se estaba a disposicion para resolver cualquier
duda. Las aplicaciones fueron individuales y todos, padres y madres participantes, respondieron el instrumento.
Se revisaron los cuestionarios para verificar que no estuvieran incompletos y se agradecio a los participantes. Se
elabord la base de datos y se analizaron dichos instrumentos.

Analisis de datos

El analisis se desarroll6 en dos partes. En primer lugar, para la muestra total y en segundo lugar, se dividio
el andlisis por paises. En ambas situaciones se llevo a cabo un analisis descriptivo de las variables sociodemo-
graficas de cada muestra; se calcularon y se describieron los puntajes de cada una de las escalas que componen
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el instrumento; se compararon las medias de los diversos subgrupos (tipo de hemofilia, severidad y pais) a través
de la ¢ de student para grupos independientes. Se obtuvieron las correlaciones entre las diferentes variables (edad
del paciente, tipo de hemofilia, severidad, hospitalizaciones, complicaciones, niimero de hermanos, anteceden-
tes familiares, edad del padre, escolaridad del padre) y las areas del cuestionario por medio de la  de Pearson.
Se analizaron las caracteristicas psicométricas del FACES III para la muestra completa (nz = 50). Se obtuvo la
correlacion elemento-total, el alfa de Cronbach si se elimina el elemento y el alfa de Cronbach total; se analizd
con la muestra completa y no por pais debido al nimero de participantes (pocos participantes para el nimero total
de items; Hair, Anderson, Tatham & Black, 1999). También, al momento de esta investigacion, no se encontro
ningun estudio realizado con este padecimiento. Para analizar los datos se uso el programa estadistico SPSS 20.

Resultados
Caracteristicas demograficas generales de la muestra

Participaron 50 padres y madres de pacientes pediatricos con hemofilia. La edad promedio de sus hijos
fue de 6.62 afios (DE =3.1); el tipo de hemofilia que padecian los nifios era el 82% hemofilia Ay el restante 18%
hemofilia B. Respecto al grado clinico, el 10% fue leve, el 12%, moderado y el 78%, severo. La media de edad
del diagnostico fue de 13 meses (DE = 14.6) y los datos variaron de 0 a 60 meses. Todos los pacientes cuen-
tan con tratamiento adecuado recomendado por las guias para el tratamiento de la hemofilia de la Federacion
Mundial de Hemofilia (2014), la Fundacion de la Hemofilia de Argentina (2011) y la Federacion de Hemofilia de
la Republica Mexicana (2016); el 86% esta en profilaxis y el 17% de los pacientes argentinos presentan inhibi-
dores. El 64% no ha tenido ninguna hospitalizacion y solo el 11% ha tenido un evento en un afio (sangrado de to-
billo, codo o rodilla). E1 66% de los nifios asisten regularmente a la escuela y cursan el grado que les corresponde
por edad, el 36% tiene un hermano y el 62% de los pacientes con hemofilia (PCH) tienen antecedentes familiares
de abuelos y primos como los mas comunes.

Respecto a la edad de los padres y las madres, el promedio es de 37 afos (DE =9.9) y la edad oscila entre
17 a 64. Respecto a la escolaridad, el 36% termino el bachillerato y/o una carrera técnica.

Estructura familiar y correlaciones de la muestra completa

En relacion con la estructura familiar, se encontr6 que en cohesion el 14 % de las familias estan en la ca-
tegoria de no relacionadas, mientras que respecto a la adaptabilidad el 88% corresponde a la categoria rigida y en
lo referente al tipo de familia el 56% corresponde a la clasificacion de extrema (ver tabla 1).

Tabla 1
Porcentaje de los diferentes tipos de estructura familiar encontrados en la muestra total del estudio
Indice cohesion Indice adaptabilidad Tipo de familia
No relacionada  Semirrelacionada Rigida Estructurada Extrema Rango Medio
14% 86% 88% 12% 56% 44%

Al realizar el analisis de la muestra completa y aplicar la » de Pearson para determinar cuales variables so-
ciodemograficas y areas del cuestionario estaban asociadas, se encontr6 que existe una correlacion entre el indice
de adaptabilidad de las familias y la edad de los pacientes, la cual es negativa baja (» = -.3, p <.05), lo que indica
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que mientras mas baja edad de los niflos, mayor es la adaptabilidad. Se encontro, también, una correlacion negati-
va entre la adaptabilidad y las complicaciones (»=-.32, p <.05) y entre la adaptabilidad y la escolaridad de los pa-
dres (r=-.4, p <.01) esta fue negativa leve e indica que -a diferencia de lo que refieren otros estudios- las familias
de las personas con menor nivel educativo tienen una mayor flexibilidad. En el parrafo anterior solo se mencionan
los datos que resultaron estadisticamente significativos. Para consultar otras asociaciones, vease la tabla 2.

Tabla 2
Correlacion entre las principales variables sociodemogrdficas y las diferentes areas del FACES 111
Variables 1 2 3 4 5 6 7 8 9 10 11 12
1. Edad paciente 1
2. Tipo hemofilia 13 1
3. Severidad A2 -09 1
4. Hospitalizaciones .01 -16 -.02 1
5. Complicaciones .06 -16 .07 .68** 1
6. Num. Hermanos 45%% 02 -01 -01 .06 1
7. Antec. Familiares -09  -16 -.07 .04 -02 -15 1
8. Edad padre 32% 0 -07 27 .04 A2 A1 1
9. Escolaridad padre .02 24 -16 .13 .00 -28% .02 -24 1
10. indice cohesién -2 Jd9  -02 -26 .00 -04 15 -03 -14 1
11. indice adaptabilidad  -3*  -17 .18 .04 .32% .00 .03 -01 -4* 15 1
12. Tipo familia -.18 21 -.06 .19 27 -02 -13 -00 -131 36* 42** |

Nota. Nim. Hermanos=Numero de hermanos; Antec. Familiares=Antecedentes familiares.
* p<.05, ** p<.01

De la misma manera, se encontrd una correlacion positiva leve entre el género (masculino) y el
indice de adaptabilidad (r =.37; p = <.001). No se encontrd correlacion significativa con las mujeres.
Respecto al indice de cohesion, no hubo correlacion con ninguno de los dos géneros.

Ademas, se calcularon las medias de cada area por género, para analizar si habia diferencias y se
obtuvo que los varones contaron con medias mas altas en las dos areas [indice de cohesion: hombres
(1.92), mujeres (1.84); indice de adaptabilidad: hombres (1.33), mujeres (1.05)]. Para comprobar si estas
diferencias eran estadisticamente significativas, se aplico la prueba estadistica ¢ de student para muestras
independientes, lo que permitid observar que solo existen diferencias significativas en el indice de adap-
tabilidad (¢=2.7, gl =48, p <.001) entre hombres y mujeres.

Comparacion México-Argentina
Datos demograficos de los pacientes

Respecto a los datos demograficos de las muestras, estos se exponen en la tabla 3, donde se puede
observar, por ejemplo, que la mayoria de los pacientes padece hemofilia severa (92% en Argentina 'y 67%
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en México). Se aprecia la media de complicaciones anuales (1.9 Argentina y 1.3 México) y se logran com-
parar los porcentajes del nimero de hermanos por pais (el 48% de los argentinos son hijos unicos, mientras
que el 44% de los nifios mexicanos tienen un hermano), entre otros aspectos (ver tabla 3).

Tabla 3
Medias y porcentajes de las variables sociodemograficas de los pacientes por pais

Diag. TH (%) GC (%) Ho. Co. Escolaridad Num. Herm. (%) A. Fam.

Pais Edad N
m A B L M S (6m) (afio) NoE 1 2 3 0 1 2 3 Si No

Argentina 496 58 91 9 4 4 92 13 1.9 35 26 30 9 48 26 9 17 30 70
México 804 185 74 26 15 18 67 .70 1.3 4 9 0 0 19 44 25 12 44 56

Nota. Diag. (m) = Diagnéstico (meses); TH = Tipo de Hemofilia; GC = Grado Clinico: L = Leve, M = Moderado, S = Severo;
Ho. (6 m) = Hospitalizaciones (6 meses); Co = Complicaciones; NoE = No escolarizado; Num. Herm. = Ntimero de hermanos;
A. Fam. = Antecedentes Familiares.

Dichos datos se analizaron para corroborar si existian diferencias entre ambas muestras, a través de la ¢
de student, para muestras independientes. Result6 que si hay diferencias estadisticamente significativas entre las
medias de edad en la que reciben el diagndstico del padecimiento en Argentina y en México (1=-3.372, g/ = 48,
p <.001) -la de mayor edad corresponde a México- y la otra diferencia fue en los niveles de escolaridad de los
pacientes (¢ =-3.377, gl =48, p <.001). Se encontr6 que los niveles de escolaridad en Argentina son menores.

Datos demograficos padres

Respecto a los datos generales de los progenitores, se muestran en la tabla 4, donde se observa, entre
otros aspectos, el nimero de hombres y mujeres que participaron por pais. En general, padres y madres mexi-
canos son mas jovenes (36.4 afios en promedio) y la escolaridad es superior, también, en la muestra mexicana,
porque el 37% tienen estudios universitarios, comparados con el 22% de la muestra argentina (ver tabla 4).

Tabla 4
Frecuencias, medias y porcentajes de algunas variables atributivas de los padres de ambos paises
Género Escolaridad
Pais Edad
M F 1 2 3 4 5
Argentina 9 14 37.9 22 % 22 % 34 % 22 % 0%
México 3 24 36.4 0% 22 % 37 % 37 % 4%

Nota. Género: M= Masculino, F=Femenino; Escolaridad: 1=Primaria, 2=Secundaria, 3=Terciaria, 4=Universidad, 5= Postgrado.

Se efectuaron los calculos pertinentes (por medio de la ¢ de student) para ver si hay diferencias signifi-
cativas entre estas variables por pais. Se encontrd, solamente, que estas existen en cuanto al género (¢ =-2.39,
gl =48, p < .02) -participaron mas varones en la muestra argentina- y con respecto a la escolaridad de los
padres (t=-2.41, gl =48, p <.02) -los mexicanos tienen mayor grado de estudios universitarios y de posgrado.
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Estructura familiar

Respecto a la comparacion entre las medias obtenidas en las escalas del FACES 111, se observa
que son muy similares en el area de cohesion, mientras que en el area de flexibilidad hay una diferencia
mayor, aunque esta no es significativa. Ello indica que en ambos paises la estructura familiar es similar
en estas dos areas.

Tabla 5
Medias obtenidas por las familias de Argentina y México en las escalas de Cohesion y Adaptabilidad del FACES 11
Pais Media cohesion Media de adaptabilidad
Argentina 39.7 27.8
México 39.8 24.8

Al analizar mas especificamente sobre la clasificacion de las familias de los PCH (ver tabla 6),
los tipos de familia en términos de cohesion, en ambos paises, son muy similares, asi como en la ca-
tegorizacion del tipo de familias; sin embargo, donde se observa una clara diferencia es en los indices
de adaptabilidad o flexibilidad, en donde el 100% de las familias mexicanas caen en la clasificacion de
adaptabilidad rigida. Para analizar si esta diferencia era estadisticamente significativa, se aplico la ¢ de
student y se evidenci6 que si la hay (¢ = 3.025, gl =48, p <.001).

Tabla 6
Clasificacion de las familias de pacientes con hemofilia de acuerdo con las categorias del Modelo Circumplejo
de Sistemas Familiares y Maritales (Olson, Sprenkle y Russell, 1979)

Pais Indice cohesion Indice adaptabilidad Tipo de familia
No relacionada Semirrelacionada Rigida Estricta Extrema Rango Medio
Argentina 13 87 74 26 48 52
México 15 85 100 0 63 37

Con respecto a las correlaciones encontradas por pais, la muestra argentina mostr6é dos asociaciones
leves positivas significativas. La primera entre el indice de cohesion y la edad del nifio (»=.54, p <.01) y la se-
gunda entre el indice de cohesion y la escolaridad del padre (= .47, p <.01). Estos datos indican que a mayor
edad de los hijos y a mayor nivel educativo de los padres, las familias argentinas tendran mayor unién emo-
cional. Por su parte, en la muestra mexicana, se presentd solo una correlacion leve positiva estadisticamente
significativa y fue entre el indice de cohesion y la escolaridad del paciente (r = .47, p <.05), lo que indica que
el apego familiar se incrementa conforme aumentan los afios de estudio del paciente.

Finalmente, para analizar las caracteristicas psicométricas del FACES III, se llevo a cabo un analisis de
correlacion item escala, cuyos datos se pueden observar en la tabla 7; en esta resalta la baja consistencia de los
reactivos 18 y 20. Ademas, se obtuvo una alfa de Cronbach con el total de la muestra, la cual resulto igual a .66,
indice muy cercano al reportado por otros autores en estudios similares (Schmidt et al., 2009; Ponce et al., 2002).
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Se decidi6 desarrollar este analisis solo con la muestra total y no con cada pais, debido a que son pocos sujetos. Se
siguen las recomendaciones de autores como Hair et al. (1999), quienes sugieren que haya, por lo menos, cinco
cédulas por item de la prueba.

A partir de estos datos, y segun la linea de lo que indican los autores de la prueba y algunos otros ex-
pertos en el area familiar, se puede afirmar que el instrumento FACES III se trata de una prueba que permite
analizar la estructura familiar de PCH.

Tabla 7
Media, varianza, correlacion y alfa de Cronbach del FACES III aplicado a familias de pacientes con hemofilia
Reactivos Media si se elimina . Vjclrianza si se Correlacion Aslied;?;l?;l:?;h
el elemento elimina el elemento elemento-total
elemento
1 61.62 74.97 .39 .63
2 62.72 70.20 40 .62
3 61.68 80.91 .07 .66
4 63.18 72.64 38 .63
5 62.44 80.08 .05 .67
6 63.72 76.32 .19 .65
7 62.42 75.18 24 .65
8 63.22 75.52 24 .65
9 61.58 76.20 35 .64
10 62.80 75.91 22 .65
11 61.60 75.87 38 .64
12 64.00 73.42 38 .63
13 62.46 71.76 44 .62
14 63.36 79.66 .09 .66
15 62.22 73.48 37 .63
16 62.40 74.00 34 .64
17 62.20 73.79 34 .63
18 63.78 84.78 -.14 .69
19 61.40 74.65 44 .63
20 64.06 85.97 -.19 .69
Discusion

Este tipo de trabajos consiente el hecho de mantener informacion especifica de esta poblacion para
disefiar herramientas que permitan elaborar programas como apoyo a las familias que estan pasando por
este proceso salud-enfermedad, situacion que en si misma implica un reto para ellas. Esta actividad es
sugerida por autores como Arranz et al. (1996) y Cassis (2007).
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Un dato relevante en esta muestra consiste en que existe la participacion de varones, en ambos
paises, quienes cada vez mas se involucran en el cuidado de sus hijos. Cuando ellos contestaron a los
instrumentos, se establecid una comparacion entre su perspectiva y la de las madres. Se observé que ellos
perciben y reportan una mayor flexibilidad en sus estructuras familiares (obtienen medias mas altas). Se
cree que es debido al hecho de involucrarse -compartiendo la autoridad o intercambiando las labores del
hogar; por ejemplo al posibilitar esta mejor adaptacion de toda la estructura familiar al padecimiento
cronico que afrontan. Dicha situacion la han corroborado Grana (2004) y Grana (2005).

Los resultados generales indican que se esta frente a familias con estructura en cuanto a la cohe-
sion, semirrelacionada (o separada), lo que implica en cierto grado que sus integrantes son capaces de
ser independientes y, al mismo tiempo, pueden estar conectados con sus familias (Olson et al., 1989;
Schmidt, 2001). Sin embargo, en lo que respecta a la adaptabilidad -la cual alude al grado en que la
familia es capaz de cambiar su estructura de poder, sus roles y reglas en respuesta al estrés- se encontrd
un bajo nivel; es decir, por el puntaje obtenido se clasifican en familias rigidas, lo que implica un estilo
familiar autocratico, en donde la capacidad de cambio es limitada.

Entonces, al reflexionar sobre este aspecto, podria deberse a varios factores. Uno de ellos es la
corta edad de los pacientes, por lo que atin no han asimilado completamente el diagnostico; el segundo se
refiere a los ajustes que cada etapa de desarrollo plantea y un tercer aspecto se relaciona directamente con
el tipo de tratamiento y seguimiento de los chicos debido al padecimiento, porque hay pocas posibilida-
des de cambio; por ejemplo, en lo que respecta a la aplicacion del factor -como se vio antes- la mayoria
de ellos estan en profilaxis (tratamiento indicado para los nifios con hemofilia severa).

Sobre las asociaciones encontradas con las diferentes variables, se observé que las familias, cuyos
hijos son mas pequeios, presentan mayores indices de cohesion -se refiere, como ya se menciond, al
grado de apego percibido por los miembros de la familia-; a su vez, resulté una correlacion entre la adap-
tacion y los menores niveles de formacion escolar, lo cual en general contradice algunas otras investiga-
ciones que han encontrado lo contrario y donde se argumenta que un nivel superior de estudios puede ser
una variable protectiva (Osorio et al., 2013; Osorio, Bazan, & Hernandez, 2015). Una tltima correlacion
negativa encontrada es con la adaptacion y las complicaciones relacionadas a la salud de los nifios, la
cual parece logica, porque implica reestructuracion e inestabilidad en las actividades diarias, esto saca a
todos los miembros de la familia de lo cotidiano y los puede llevar a tener dificultades en su desarrollo
como grupo en general y a los individuos en particular, los puede limitar en su crecimiento y desarrollo
integral como lo reportan Arranz, Remor y Ulla (2003); Grana (2005) y Sarmiento et al. (20006).

En cuanto a las diferencias halladas entre ambos paises, se encuentra la media de edad del diagnos-
tico que en México es muy alta. Entonces, una de las posibles explicaciones puede ser que son mas casos
de hemofilia leve y moderada; sin embargo, habria que preguntarse si no es por falta de informacion y
recursos en los centros de atencion.

Otra diferencia notable es en cuanto a la estructura familiar en el area de la flexibilidad o adaptabi-
lidad. Aqui, result6 que todas las familias mexicanas obtuvieron puntajes que las ubican como rigidas, lo
que habla de la dificultad que estas enfrentan ante el padecimiento. Este aspecto puede estar relacionado
con muchos factores -uno de ellos es el que se acaba de discutir-, el hecho de que no haya un diagnoéstico
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con prontitud es posible que demore el afrontamiento adecuado del padecimiento y esto no permite
tener una actitud mas flexible, porque no ha habido el tiempo para implementar un cambio. Otra razén
que puede influir consiste en la falta de apoyo del varén mexicano, el cual no es consistente, porque hay
pocos padres que acompafian y apoyan a sus respectivas familias en situaciones de enfermedad (Bazan
& Osorio, 2011; Osorio et al., 2013; Osorio, et al., 2015). En esta muestra se observo una diferencia sig-
nificativa entre los paises en el nimero de varones que contestaron los instrumentos y que, por lo tanto,
estan involucrados en el cuidado de sus hijos.

Otro aspecto identificado es que en Argentina existe un apoyo constante e institucionalizado del
servicio de Psicologia, que se proporciona en la Fundacion; asimismo, desde hace 17 afios se ha imple-
mentado un programa llamado “Padres acompanantes” cuyo objetivo principal es que familias funcio-
nales de pacientes con hijos mayores aporten su experiencia y acompafien a familias con diagnostico
reciente y/o en situacion de crisis (Grafia, 2012).

Aunque se considera que este trabajo aporta informacion relevante al estudio de las caracteristicas
familiares de los PCH, se encontraron algunas limitaciones, tales como la restringida participacion de los
varones al responder los cuestionarios o la inasistencia a citas ya programadas en diferentes servicios, o
bien la falta de tiempo e interés en colaborar con la investigacion.

Por lo anterior, se sugiere motivar a los padres al indicarles la importancia de su participacion para
que asistan en mayor numero, reprogramar las citas a las que no se acuda y dejar un lapso para los retar-
dos; ademas, para incentivar la participacion y el interés, se sugiere mostrar resultados investigaciones
como la presente en las salas de uso comiin de ambas asociaciones. Se cree que es importante, a su vez,
complementar la aplicacion del cuestionario con una entrevista clinica mas amplia.

De esta manera, al conocer la situacion de riesgo de las familias evaluadas, estos datos permitiran
implementar diferentes acciones que les ayuden a afrontar eventos estresantes, sin grandes afectaciones
en su estructura familiar, tales como talleres para familias, implementacion de técnicas de manejos de
problemas, jornadas de integracion familiar e incluso campamentos para familias. Especificamente, los
datos indican que las buenas practicas que se desarrollan en Argentina, pueden marcar la pauta para
disefiar programas similares en México, como el llamado “padres acompafiantes”, que permitiera a las
familias mexicanas una aproximacion menos impactante al padecimiento.

Finalmente, se considera que resulta necesario un trabajo integral y sostenido desde la perspectiva
psicologica, que promueva un reequilibro saludable para mejorar la calidad de vida de este grupo primario.
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