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INTRODUCCTION

Considero que el presente trabajo, realizado en un-
campo sin antecedentes de enfoque psicolégico, serd de - -
gran utilidad para el manejo de pacientes hemofilicos prin
cipalmente en medios hospitalarios, asi como la informa---

cidén que de €1 emane en aspecto familiar y social.

Algunos de los criterios aqui manejados, son proce-
dentes de médicos hematélogos y pacientes voluntarios que-
se han avocado a la dificil tarea de agrupar en una Asocia
cién de Hemofilia en nuestro pais, a todos los enfermos y fa-
miliares de éstos que deseen formar parte activa, organi--
zando grupos de apoyo c¢ informacién, principalmente en las
familias de los nifios que émpiezan a enfrentarse a este --

problema.

Asi pues, deseo que esta pequefia aportacidn sea a -

juicio de ustedes, para el propdsito que se realizé.



CAPITULDO L.

INTRODUCCION TEORICA

1. SOBRE LA ENFERMEDAD.

La Hemofilia es un padecimiento hemorragiparo carac
terizado por la tendencia a presentar extravasaciones san-
guineas desproporcionadas a la causa aparente que las ori-
gina y tienen como base etioldgica, una alteracién heredi-

taria del mecanismo de coagulacidn.

El término HEMOFILIA, agrupa diversos padecimientos
causados por la deficiencia hereditaria de alguno de los -
factores plasmidticos que intervienen en la coagulacidén san
guinea. Por lo general encontramos dos tipos de hemofilias:
una por deficiencia del Factor VIII, llamada también Hemo-
filia Cldsica, que es la mids frecuente y la otra, Hemofi--

lia por deficiencia del Factor IX, llamada también Enferme



dad de Christmas. Ambos tipos de Hemofilia, presentan el -
mismo cuadro clinico y se heredan con cardcter recesivo 1i

gado al sexo.

También se puede observar un tipo de Hemofilia, de-
mis rara presentacién, por deficiencia del Factor XI con -
patrén hereditario diferente; el gene anormal es dominante

autosomidtico y es transmitido a ambos sexos.
2. DIAGNOSTICO CLINICO.

El diagnéstico de Hemofilia se hace con los datos -

siguientes:

a). Historia Clinica del nifio, en la cual se buscan
antecedentes de manifestaciones hemorrdgicas desproporcio-
nadas con el agente causal, que ocurren desde temprana e--
dad y continfian presentdndose a través de la vida. En las-
Gltimas revisiones de nifios hemofilicos, efectuadas en el-
Departamento de Hematologia del Hospital de Pediatria del-
Centro Médico Nacional del IMSS, se econtrd queen un 66 por-
ciento de los casos, las manifestaciones hemorrdgicas se -

iniciaron durante el primer afio de vida.

Frecuentemente, por linea materna se encuentran an-



tecedentes familiares de manifestaciones hemorrdgicas; es-
te dato fue positivo en el 64 por ciento de los casos de -

la revisién mencionada.

b). En la exploracién fisica se encuentran equimo--
sis (nunca petequias), hematomas, hemartrosis, artropatias-
sangrado por traumatismos bucales, especialmente en regio-
nes alveolares, zona del frenillo, borde de la lengua y en
los labios. Asi mismo, se observa con alguna frecuencia san

grado durante la erupcidén dentaria.

La Hemartrosis es la manifestacidén mds frecuente en
el nifio hemofilico y afecta principalmente a las articula-
ciones de rodilla, tobillo y codo. Cuando la hemorragia in
trarticular se repite en unamisma articulacién y no es tra
tada adecuadamente, provoca alteraciones irreversibles 1lla

madas artropatias.

La hemorragia subperidstica, en algunos casos evolu
ciona hacia un proceso que por su aspecto, se llama 'Pseu-

dotumor Hemofilico'.

Es importante aclarar, que el cuadro clinico de he-

mofilia, ya sea por deficiencias en los Factores VIII y IX,

presenta variaciones de severidad en relacidén directa a la



cuantia del factor deficiente. Asi encontramos casos de He
mofilia severa con manifestaciones hemorrédgicas espontd---
neas y casos de hemofilia leve que evolucionan sin manifes
taciones hemorrdgicas y eventualmente pueden presentar san
grado exagerado a consecuencia de traumatismos o de inter-
venciones quirfirgicas. Esto Gltimo se comprobé en las revi
siones ya mencionadas de pacientes hemofilicos, en las cua
les se hizo dosificacién del factor plasmidtico deficiente,
observidndose que cuando la cuantificacién de dicho factor-
se encontraba por debajo del dos por ciento, el cuadro cli
nico era severo con manifestaciones hemorrdgicas que se i-
niciaban desde el primer afio de vida en forma espontédnea -
o secundarias a traumatismos leves, mientras que los pa---
cientes que tenian mids del dos por ciento del factor defi-
ciente, presentaron manifestaciones hemorrdgicas después -
del afio de edad y siempre por traumatismos severos o duran
te intervenciones quirdrgicas. El diagnéstico clinico se -

comprueba con estudios de laboratorio.
3. MECANISMO NORMAL DE LA COAGULACION.

La fluidez es la condicién fisiolégica de la sangre
y resulta de un equilibrio entre dos tendencias opuestas, -
que son: Coagulacién y Lisis. La hemostasis es un proceso

necesario para detener el sangrado después de la lesibn de

un vaso y para mantener la integridad vascular.



En la Hemostasia fisiolégica, el primer efecto dela
rotura de un vaso es una contraccidén rdpida tanto por un -
reflejo nervioso de tipo axdnico, como por la secrecidn de
sustancias vasoconstrictoras, especialmente las que contie

nen las propias plaquetas.

El vaso lesionado se contrae y este hecho lleva con
sigo una disminucién de la velocidad de la corriente san--
guinea con lo cual las plaquetas que normalmente circulan-
por el centro del vaso se sitGan ahora en la periferia del
mismo. Inmediatamente después de esta fase puramente vascu
lar, las plaquetas actuan mecdnicamente al adherirse a 1los
tejidos destruidos. Posteriormente, las plaquetas se agre-
gan entre si, lo cual es un fendémeno reversible en donde -
la principal fuente de energia es el ADP, que se forma en-
las mismas plaquetas y en el endotelio vascular lesionado.
El siguiente paso es la agregacidn irreversible (metamorfo
sis viscosa) que requiere la existencia de cantidades pe--
quefias de trombina. Las membranas de las plaquetas permane
cen intactas, pero en cambio pierden la mayoria de los gra
nulos, liberdndose los que contienen el Factor III. En es-

te momento se puede considerar que se ha llevado al cabo.

Una nueva propiedad dela sagre alin interviene en el

mecanismo de la hemostasia: la coagulacidén de la sangre --



propiamente dicha, que hace pasar la hemostasia a su fase-

permanente.

La tromboplastina histica desencadena las primeras-
etapas de la coagulacién, o mejor, de la formacién de trom
bina y esta pequefia cantidad de trombina es capaz de provo
car mis formacién de trombina y de facilitar los diversos-
fenémenos de coagulacién, tanto intrinsecos como extrinse-

cos.

En el sistema intrinseco, el Factor XII y el Factor
XI reaccionan en presencia de una superficie adecuada para
formar un complejo de activacidn. En presencia de Ca++ for
man un complejo que también activa al Factor X. De este --

punto, ambos sistemas prosiguen idénticamente.

En la tercera secuencia, el Factor X activado en --
presencia del Factor V, fosfolipidos plaquetarios y Ca++,-
forman un complejo, el cual activa la protrombina a trom--
bina. En la cuarta secuencia, la trombina divide el fibri-
négeno en fibrinopéctidos y mondmeros de fibrina, los cua-
les subsecuentemente polimerizan y son estabilizados como-
fibrina insoluble por medio del Factor XIII activado y ---

calcio.



Antes de tomar parte en la reacciéq,el Factor XIII-

es activado por trombina.

Es asi como se forma una trama de fibrina densa y -
uniforme que engloba los elementos corpusculares de la san
gre con intervencidén importante de las plaquetas, formdndo

se el coidgulo permanente que finalmente se retrae.

Dentro del proceso de la hemostasia también se pue-
de incluir el mecanismo de la vuelta del vaso a su ante--
rior estructura o funcidén, o sea la reparacién o recanali-
zacién del mismo. Al mismo tiempo existe una lisis del coid
gulo (fibrinolisis) y los restos son captados por las cédu

las macrdfagas.

Tal es, en resumen, el proceso tan complicado de la
hemostasia y en el cual intervienen, como se ha mencionado

los siguientes mecanismos:

1. Un factor vascular, especialmente de vasocons---
triccidn.

2. Las plaquetas, encargadas especialmente de la --
formacién del primer trombo obturador, pero que-
también tienen gran importancia en el proceso si

guiente.



La coagulacidén de la sangre, quizi el mecanismo-
de mayor importancia.

La fibrinolisis, proceso que tiende a la desinte
gracién del codgulo, y

La reparacién del vaso lesionado, lo cual ya se-
escapa hasta cierto punto, del campo de la hema-

tologia.
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CAPITULO Joale,

ANIET E G EDENITE'S

1. CENTRO PARA HEMOFILICOS EN EE.UU.

El Centro para Hemofilia del Orthopaedic Hospital,-
se desarrolld por los esfuerzos unidos de la Rama Sur de -
California de la Fundacidn Nacional para la Hemofilia, de-
sus ayudas y administraciones, y del equipo médico y admi-
nistrativo, quienes estdn unidos por sus metas comunes de-
encontrar mejores métodos de proveer servicios médicos a -
los hemofilicos en el Sur de California. La Rama Sur de --
California de la Fundacién Nacional para la Hemofilia (com
puesta de padres de hemofilicos y hemofilicos adultos) se-
contratd con el Orthopaedic Hospital en 1962 para darle --
cuidados médicos a sus miembros. En 1964, una donacidn del
Departamento de Salud, Educacién y Asistencia Publica (Ser
vicio de Rehabilitacidén Vocacional) de los USA, habilita--

ron a un equipo multidisciplinario de especialistas médi--
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cos y paramédicos para estudiar los problemas de rehabili-
tacién de los hemofilicos al mismo tiempo que se hacian in
vestigaciones y se prestaban servicios médicosy educacionales.

En 1967 se estableci6é el laboratorio de coagulacién del Orthopaedic Hos

pital, bajo la direccién del Cr. Carol Kasper, ayudado por el Departa-
mento de Medicina, la Escuela de Medicina de la Universidad del Sur de

California y del Orthopaedic Hospital. De 1967 a 1970, una segunda dona

cidén federal (de los Servicios Sociales y de Rehabilita---
cién, del departamento de Salud, Educacidn y Asistencia Pl
blica de los USA), se establecidé un Centro para Hemofilia-
Regional y en 1971, este Centro designé como un Centro In-
ternacional para el Entrenamiento en la Hemofilia por la -
Federacidén Mundial de Sociedades de Hemofilia. Desde 1970,
el Centro ha sido sostenido por Orthopaedic Hospital que -
provee las facilidades y el equipo por el pago de los pa--
cientes que en gran parte cubren los gastos de servicios -
médicos y concentrados plasmdticos. Desde el principio, el
equipo médico del Centro se ha propuesto tres metas: Servi

cio a los Pacientes, Educacién e Investigacidn.

Debido a su localizacidén en un hospital ortopédico,
mucha de la atencién se ha concentrado alrededor de los --
problemas musculoesqueléticos de los hemofilicos y el equi
po ortopédico del hospital y terapia fisica han sido pione

ros en los adelantos en el manejo de estos problemas qui--
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rlirgicos y no quirGrgicos. Sin embargo, desde un princi--
pio, el Centro para Hemofilia del Orthopaedic Hospital ha-
sido finico en su determinacidn y capacidad para tratar glo
balmente al paciente, o para ofrecer medidas completas pa-
ra todos los problemas médicos y psicosociales relaciona--

dos con su enfermedad.

A. Poblacidn de Pacientes.

En la actualidad, aproximadamente 700 pacientes es-
tédn registrados en el Centro de Rehabilitacidén para Hemofi
lia del Orthopaedic Hospital y aproximadamente 500 de ellos
estin considerados como pacientes activos, mismos que reci
ben la mayoria de los cuidados del Orthopaedic Hospital. -
De los pacientes registrados, el 74 por ciento sufre de he
mofilia A, el 20 por ciento de Hemofilia B, el 4 por cien-
to de Enfermedad de Von Willebrand y el 2 por ciento tie--
nen deficiencias de'coagulacién diversas. La distribucidn-
por severidad de enfermedad es como sigue: para la Hemofi-
lia A el 76 por ciento tiene menos del 2 por ciento del --
factor VIII, el 10 por ciento tiene del 2 al 5 por ciento-
y el 14 por ciento tiene mds del 5 por ciento de los nive-
les del factor. Para la Hemofilia B, el 64 por ciento tie-
ne menos del uno al dos por ciento del Factor IX, el 28 --

por ciento tiene deldos al cinco y el 8 por ciento tiene -
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mis del 5 por ciento de los niveles del Factor. El incre--
mento en la longevidad de los pacientes con hemofilia se -
refleja en el hecho de que mids del 40 por ciento de los pa

cientes tiene ahora 22 afios o mids de edad.

B. Facilidades y Equipo.

- Tipo de Facilidades.

El Orthopaedic Hospital es un hospital privado, no-
de beneficiencia, acreditado para entrenamiento de Residen
tes en Ortopedia. Tienen camas para el cuidado de nifios y-
adultos hospitalizados; una gran clinica para pacientes ex
ternos; Residentes en Ortopedia; consultantes en todas las
especialidades médicas y amplias secciones de rayos X y la
boratorio. Junto con el hospital funciona un moderno cen--
tro de rehabilitacién que contiene los departamentos de te
rapia fisica y terapia ocupacional. Este edificio, adyacen
te al edificio principal del hospital, esta equipado tanto
con dos piscinas terapéuticas como por departamentos am---
plios y bien equipados para la terapia fisica y ocupacio--
nal. El Orthopaedic Hospital estd situado en la parte cen-
tral de Los Angeles. El servicio de Urgencias del Hospital
que estd abierto 24 horas al dia y siete dias a la semana-
provee cuidados inmediatos y de emergencia cuando se nece-

sitan.
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El laboratorio de coagulacidn y las dreas para tra-
tamiento de la Hemofilia estdn localizados en el cuarto pi
so del edificio para pacientes externos, incluyendo un - -
cuarto para terapia intravenosa. La oficina del equipo y -
un cuarto para conferencias estdn agrupados en un piso ad-

yacente.

C. Personal y Funciones.

El equipo médico incluye al Director del Centro, in
ternistas, hematélogos y cirujanos en Ortopedia. Un Médico
Residente de Ortopedia es asignado a este servicio. El he-
matélogo es el responsable del diagnéstico y evaluacidn de
todos los pacientes con problemas de coagulacidn, pero el-
cuidado diario de los enfermos depende de los dos pedia---
tras y el internista. Otro personal médico incluye: enfer-
meras para terapia intravenosa, enfermeras en salud pGbli-
ca, técnicos de laboratorio y un especialista en parodon-
cia, cirugia oral y psiquiatria. Un fisioterapeuta ayuda -

en los aspectos médicos ortopédicos y de investigacidn.

Los servicios psicosociales son ofrecidos por un --
consejero en rehabilitacidén y por un trabajador social psi
quidtrico, mientras que los pacientes con problemas finan-

cieros son asesorados por un asistente financiero. Un fotd
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grafo médico es miembro del equipo y es esencial para de--
mostrar la evolucién de los pacientes, asi como su presen-

tacidén educacional.

D. Fondo.

Una adecuada ayuda financiera y un fondo son de vi-
tal importancia en el discutido manejo de los hemofilicos,
debido a la extrema importancia en el costo de los concen-
trados plasmidticos ocroprecipitados para un tratamiento ade
cuado. Todos los pacientes atendidos en el Centro para la-
Hemofilia del Orthopaedic Hospital pagan sus propios gas--
tos médicos, especialmente los concentrados a través de se
guros médicos o pagos en efectivo. Muchos son asistidos en
este esfuerzo por la Rama Sur de California de la Funda---
cién Nacional para la Hemofilia. Los Hemofilicos menores -
de 21 afios son elegibles para asistencia médica a través -
de los programas para Nifios Lisiados de California, que es
un programa estatal. Efectivamente este programa paga 1a -
mayoria o todos los gastos del tratamiento de aquellos su-
jetos elegibles para su ayuda y representa una de las cla-
ves del aporte fiscal para los Hemofilicos menores de 21 -
afios. Los mayores de 21 afios se encuentran en el dificil -
problema de asegurar su atencién por medio de un seguro o-

pagando sus gastos sin asistencia o buscando ayuda del Go-=
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bierno a través de los programas para ayuda a los totalmen
te incapacitados y los programas de aseguramiento Medico. -
Desafortunadamente, el seguro médico en California apoya-
do por los Gobiernos Estatal y Federal, requiere que el in
dividuo sea encontrado totalmente incapacitado, lo que des
anima a muchos otros hemofilicos que son capaces de buscar
la rehabilitacién vocacional activamente, pero carecen de-
los medios para obtenerla. En otras palabras, muchos hemo-
filicos adultos se encuentran en la necesidad de escoger -
el estado de incapacidad total para obtener un adecuado --
cuidado médico o arriesgar un seguro inadecuado o incom--
pleto, a través del cuidado médico privado, o sin seguro,-
mientras el paciente esté empleado o pueda ser empleado. -
Ciertamente, el proveer de un fondo adecuado para cuidados
médicos es uno de los mayores problemas sin resolver de --

los hemofilicos en los USA.

E. Estructura de las Clinicas y Reuniones.

1. SERVICIOS MEDICOS.- Los servicios médicos son da
dos a través de una o mids de los tres tipos de clinicas ha
bilitadas o servicios de Emergencia. Los planes de las cli
nicas regulares son conducidos por el Pediatra, Ortopedis-
ta e Internista. Tanto la medicina preventiva como los ma-

nejos terapéuticos son tomados en estas clinicas y los pa-
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cientes son regularmente revisados y examinados tanto en -
sus planes inmediatos como en su evaluacién rutinaria. El-
Hemat6logo ve a todos los nuevos pacientes y a los estable
cidos, y sigue todos los casos pre y postquirfirgicos 'y a -
los que tienen problemas serios criticos. Una clinica de -
visita diaria es conducida por las enfermeras para pacien-
tes con problemas agudos y uno de los médicos del Centro -
estd en posibilidad de dar consulta en ese momento o dar -
cuidados posteriores. Los servicios de emergencia son da--
dos a través de los cuartos de emergencia por un médico Re
sidente en Ortopedia. E1 Fisioterapeuta valora los proble-
mas agudos musculoesqueléticos, atiende la clinica de Orto
pedia y coordina el cuidado de pacientes con problemas --

musculoesqueléticos tanto del tipo agudo como crénico.

2. REUNIONES.- Semanalmente las reuniones del grupo
son sostenidas por el equipo completo del Centro, con una-
reunién mds pequefia semanal en la cual el Director del Cen
tro, las enfermeras, el trabajador Social Psiquidtrico,el-
Consejero en rehabilitacién y el asistente financiero, sis
temdticamente revisan el progreso y estado de todos los pa
cientes. La coordinacién de las actividades del Centro y -
la comunicacidén entre los miembros del equipo es de vital-
importancia y estd estimulada a través de las reuniones se

manales y las minutas impresas de las reuniones y reportes
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anuales. Uno de los conceptos esenciales del Centro para -
la Hemofilia del Orthopaedic Hospital, es aquel de que un-
equipo debe emitir decisiones después de discusiones mu---
tuas y comunicar y discutir estas decisiones al y con el -
paciente y sacar los objetivos en una atmésfera de respeto

mutuo y cooperacidn.

F. Esfuerzos Educacionales, de Investigacidn y En--

trenamiento.

La educacidén es enfatizada para el personal del hos
pital, los pacientes y la comunidad. Durante el periodo de
39 meses de operacién del Centro Regional, se hicieron los
contactos a través de presentaciones internacionales, na--
cionales, regionales y de la comunidad. Once proyectos di-
ferentes de investigacidén fueron iniciados o continuados -
durante el mismo periodo. El entrenamiento del personal, -
empezando con el paciente y quizd los padres, es también -
una de las importantes actividades educacionales del equi-

po del Centro.
G. Resumen.

En resumen, el Centro para Rehabilitacidn de la He-

mofilia del Orthopaedic Hospital enfatiza el cuidado del-
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paciente, investigacién y educacidn para una poblacién de-
Hemofilicos estimada actualmente en ntmero de 750. Este --
Centro que por ahora es ayudado por un hospital privado no
de beneficiencia, el Orthopaedic Hospital, y por las cuo--
tas de los pacientes, ha hecho hincapie desde un principio
en el concepto de cuidado integral del paciente. Avances -
significativos en el tratamiento de los problemas ortopédi
cos y musculoesqueléticos se han hecho aqui y un amplio --
programa de autoadministracién de transfusiones domicilia-
rias ha sido iniciado. El tratamiento efectivo de la Hemo-
filia se ha desarrollado en los filtimos afios, especialmen-
te desde el advenimiento y disponibilidad de concentrados-
plasmiticos potentes y efectivos. Tanto la cirugia de emer
gencia como reconstructiva, son ahora potencialmente segu-
ras y las generaciones futuras de Hemofilicos se veran 1li-
bres de los efectos inacapacitantes del musculoesquelético

que aquejan a los adultos de hoy.

2. ASOCIACION MEXICANA DE HEMOFILIA, A. C.

a. Estructura.

b. Funciones.

c. Fines.
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A. Estructura.

Dicha asociacidn cuenta con la siguiente organiza--

cidén:

- Director.

- Subdirector.

- Tesorero.

- Cuerpo de Asesoria Médica.

- Grupos de Trabajo.

Exceptuando a la Asesoria Médica, los demds cargos-
deberdn estar ocupados preferentemente por hemofilicos o -
parientes cercanos de estos, que manejen adecuadamente y -
con amplio conocimiento todas las circunstancias adyacen--

tes a la enfermedad.

B. Funciones.

Existen varios grupos de trabajo con funciones defi

nidas y metas objetivas, se enlistan a continuacidn:
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FUNCIONES

ORIENTACION:

LABOR SOCIAL:

INFORMACION Y DIFUSION:

COORDINACION:

Indicar los tfamites para in--
gresar a Centros Hospitalarios
y requisitos para atencién mé-
dica; orientacién para solucio
nar problemas escolares y labo

rales, etc.

Visitar enfermos, escuelas, --
trabajos para ayudar a solucio
nar problemas ocasionados por-

la Hemofilia.

Informar a los asociados de --
nuevos medicamentos, trabajos-
de la asociacibn, publicidad,-/
desarrollo de la misma, boleti

nes de primeros auxilios, etc.

Coordinar los trabajos de la -
asociacién con Centros Hospita
larios, Bancos de Sangre, Pro-
motoras Sociales, para traba--
jar con equipo interdisciplina

rio.
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AYUDAS Y DONATIVOS: Promover y estudiar las necesi
dades para reunir fondos y do-
nativos, con el fin de solucio
nar los problemas de la Asocia

cién en aspecto econémico.

CLUB INFANTIL: Promover un Club Cultural, So-
cial y Recreativo para nifios -
Hemofilicos, con actividades -
programadas y controladas por-

Asesoria de Fisioterapeutas.

FINES DE LA ASOCIACION MEXICANA DE HEMOFILIA:

1. Registro de pacientes con deficiencia de los fac
tores antihemofilicos y otros factores de coagulacidén here

ditarios y madres transmisoras.

2. Control permanente del grupo desde el punto de -

vista de descendientes.

3. Impulsar y promover por todos los medios a su al
cance para interesar a personas, Organismos e Institucio--
nes competentes, y en especial las de Seguridad Social, de

los problemas planteados por esta enfermedad, fomentando -
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con ello la creacidén de personal, equipo y reservas necesa
rias para el adecuado tratamiento y rehabilitacidén de los-

afectados.

4. Divulgacién e informacién sobre hemofilia, diri-
gida hacia médicos, psicélogos, enfermeras, hospitales y -

personas en general.

5. Ayudar a los hemofilicos en la solucién de sus -
problemas individuales, tales como: educacidén, formacidn -

profesional, empleo, ajuste psicoldgico, etc.

6. Fomentar los programas de investigacién sobre --

esta enfermedad.

7. Promover la colaboracidén de los servicios médi--
cos especializados y otros profesionales directamente con

la Asociacidn.

8. Entablar y mantener contacto con Asociaciones Na
cionales y Extranjeras con finalidades similares a las de-
ésta, para estar en posibilidad de conocer los tltimos ade

lantos sobre la Hemofilia.

9. Impulsar y promover por todos los medios a su al
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cance la donacidén voluntaria de sangre para la atencidn --

médica del Hemofilico.
NOTA:

Por conducto de médicos Hematélogos y Psiquidtras -
se trataron de localizar investigaciones o trabajos reali-
zados tanto en el pais, como fuera de él, sobre este tema-

en particular, no habiendo obtenido datos satisfactorios.
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CAPITULDO ITITI.

DISENO Y METODOLOGIA.

1. DISERO Y CONTENIDO.

El propésito de este trabajo, fue investigar las ca
racteristicas psicoldgicas individuales y familiares del -

paciente con Hemofilia.

El lugar de reclutamiento fue el Hospital General -
del Centro Médico Nacional del IMSS, con pacientes inter--

nos y externos del Servicio de Hematologia.

Los pacientes que se estudiaron fueron en total 10-
adultos, cuya edad promedio es 25 afios y su padecimiento -
estd diagnosticado medicamente como Hemofilia Cldsica. A -
todas las personas se les explicé el plan de trabajo a se-

guir y el objetivo perseguido, contando con su colaboracidn.
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N
La mayoria de los pacientes son residentes del inte
rior de la Repiblica, por lo que el tiempo de duracién pre
visto, que era de 3 meses, se prolongé a casi 12 meses de-

trabajo individual con ellos.

El estudio tiene un enfoque clinico psico-dinémico-
habiendo quedado comprendido en 4 o 6 sesiones con cada u-
no de los pacientes, en las cuales fueron distribuidas las

siguientes actividades en el orden que se realizaron:

I. Entrevista.
II. Aplicacidén de pruebas para conocer a través de-

ellas:

a. Coordinacidén visomotriz.
b. Inteligencia.

c. Personalidad.

III. Revisién minuciosa de su expediente en el hos-

pital.

No se determiné el ntmero de pacientes para formar-
la muestra representativa, ya que, la poblacidén en general
es muy reducida y se utilizaron todos los casos que hubo,-

con los fGnicos requisitos de padecer la hemofilia denomina
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da Clisica y ser adulto. En los casos de nifios, Gnicamente
se sostuvieron pliticas y entrevistas de orientacién y apo
yo con sus madres, ya que en la relacién familiar existen-

desajustes.

2. METODOLOGIA.

I. Se utilizé la entrevista dirigida, y

II. Las siguientes pruebas:

a) Inteligencia. Weschler escala para adulto --

completo (WAIS).

b) Coordinacién --- Bender.
Visomotriz:
c) Personalidad: Inventario Multifasico de Per-

sonalidad Minesota, completo -
(M.M.P.1.)
d) Proyectivas: 1. Machover.
2. Test de Apreciacidén Temdti-
ca, 8 laminas (TAT): I, VI,
Vii, VIII M, y VIII F, X, -
XVIII M y XVIII F.

3. Test de la Familia.

III. Consultas al expediente personal, integrado --
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con historia clinica, estudios médicos, estudios de labora
torio y rayos X; ingresos y egresos al Hospital, interven-

ciones, tratamientos, etc.



GAPITULO IV

PERFILES Y RESULTADOS OBTENIDOS EN LA INVESTIGACION.

En el presente capitulo se adjuntan cuatro pruebas-
de cada una de las aplicadas, habiéndose seleccionadc, por
ejemplificar en cierta forma, resultados de las restantes-

baterias aplicadas.

Se omiten por razones obvias los datos personales--
de 1los pacientes, tratdndose todos los sujetos estudiados-
con las caracteristicas mencionadas en el capitulo ante---

rior.
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Fre TEST DE LA FAMILIA.
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LAMINA

6

7

1

BM

BM

BM

TIEMPO
20"

4"

5"

10"
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Es un nifio que esti pensando-
en ser mlsico de grande, su ma
yor anhelo es dominar completa
mente el violin, llegar a ser-
un gran mGsico y comprende que
ahorita estd muy nifio para po-
der lograrlo y tiene que espe-
rar a que tenga edad.

Es un joven delante de su ma--
dre que le estd diciendo algu-
na cosa mala que hizo &l y que
ella aparentemente le di la es
palda al problema o como de ha
ber robado, ocasionaba su a- -
prehensién venia como conse---
cuencia el martirio para su ma
dre.

Dos hombres maduros que estian-
charlando o criticando a cier-
ta persona por su modo de ves-
tir, puede ser una mujer, son
dos compafieros nada mis.

Es-un-nifio que estd recordando
qué’ vié en una pelicula de te-
rror y salvajismo y el ésta ar
ma puede significar en contra-
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de eso, podrian estar hiriendo
a un ganster para sacarle la -
verdad.

Pueden ser una pareja de no---
vios que estédn platicando co--
sas intimas y que ella sufre -
mids que €1 y €1 la comprende,-
podrian sufrir por no permitir
el noviasgo que tienen, sus pa
dres.

Es un sefior que vad por la ca--
lle una noche muy obscura y de
repente llega un compafiero por
la espalda y lo quiere sorpren
der en forma amistosa y €1 se-
sobresalta y le cae mal la ac-
cién.

Es una madre que tiene a su hi
ja en brazos y llora junto con
ella la desgracia que tuvo la-
hija, que anduvo con varias --
compafieras y la maltrataron y-
la golpearon y ella busca el -
consuelo de su madre.
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8

BM

BM
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TIEMPO
15"

15"

14"

15"

65

Es un muchacho posiblemente 1lo
pusieron a tocar el violin, es
td enfadado, no quiere, tiene-
flojera, etc.

Este sefior posiblemente se sie
te mal, hizo algo malo frente-
a su madre se siente arrepenti
do apenado. Tal vez quiera de-
cirle algo, estd nervioso pre-
cisamente por lo mismo... le -
ha de haber faltado, etc., ---
cualquier cosa.

Este sefior los 2 se llevan muy
bien, padre e hijo mds que co-
mo padres, como amigos entendi
miento de problemas, compren--
sidén de problemas, existe en -
sus rostros una felicidad en -
cuanto al seflor mds grande.

Este muchacho estd recordando-
una escena donde estdn operan-
do o sacando una bala, posible
mente a su padre, y €l parece-
vengar la muerte o la herida -
que le fue causada a su padre.
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18 BM

18 GF

6"

1 3”
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Es una situacidén de amor, com-
prensién absoluta en donde - -
existe la felicidad del amor,-
el haber econtrado la felici--
dad del uno con el otro, o tam
bién puede ser una situacidn -
de consuleo por algGn familiar
muerto, alguna desgracia, si--
tuacidn de pésame.

Este hombre habia cometido un-
asesinato o un robo e iba co--
rriendo, huyendo, lo siguid --
la policia y otras personas --
hasta que un transeunte lo aga
rré por la espalda y logré de-

tenerlo.

Esa seflora que estd sostenien-
do a la muchacha, la muchacha-
iba por la escalera, se resba-
16 y cayd; estd sin sentido o-
posiblemente muerta, pueden --
ser madre e hija, la mira con-
desasosiego, preocupacidén, con
tristeza por lo que sucedid, -
ya sea que el accidente haya -
provocado lesiones o muerte.
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LAMINA TIEMPO

1 1' Es un nifio que quisiera apren-
der a tocar el violin, .......
pero no puede, no tiene con --
qué aprender o dénde ir a apren
der, no tendrd con que pagar -
para que lo ensefien.

6 BM 155" Este es un hijo de la sefiora -
que estd pensando qu€ darle pa
ra que ella esté alegre, y €l-
no sabe que hacer para ver a -
su mamid contenta, la mami po--
dria estar enferma y él quisie
ra hacer algo para verla buena
de salud, por eso se Vé muy --
preocupado.

7 BM 30" ‘ " Aqui seria su papd de €l y es-
tarid contdndole algo de sus --
tiempos de é1, . . . el hijo -
se ve muy triste, por lo que -
le estd contando €1, las cosas
como las vivid el sefior, cosas
supongamos que €1l andaba en --
los tiempos de guerra, cdémo- -
eran, cémo los trataban.
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10

18
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10"
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19”

17"
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Este muchacho podria ser hijo-
de este sefior que me imagino -
que le dieron un balazo, ami--
gos o no se qué serdn de é1, -
lo estin ayudando para salvar-
le la vida, estd herido por u-
na rifia que haya tenido entre-
compafieros u otras personas --
que no le caian bien.

Podrian ser esposos y estén --
tristes porque pasara algo en-
su casa, problemas sobre sus -
hijos que no les podrian dar -
lo que ellos quisieran, hablan
sobre la forma de dénde sacar-
para darles una educacién o lo
que necesitan y que no tienen-
de dénde sacar para déarselos.

Es un sefior que viene por una-
calle muy oscura y que alguien
por detrds lo quiere asaltar,-
é1 me imagino viene algo toma-
do, no puede defenderse, por -
hacer nada, no tiene suficien-
te equilibrio para defenderse.

Esta sefiora podria haberse cal
do de las escaleras en el mo--
mento en que vidé su a su hija,
llegd a socorrerla a preguntar
le como se siente a lo mejor -
pis6é mal y no se did cuenta y-
de momento caydé, podria tener-
fracturas la sefiora y es por -

eso que no se puede mover.
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18 BM 1"
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Un nifio que le exigen que apren
da a tocar el violin y no le -
ve deseo de aprender, lo han -
de obligar sus padres y &1 ---
piense que no le agrada, que -
no le gusta.

Un sefior con su madre que se -
ve preocupado por alguna causa,
mala noticia, una muerte, acci
dente, la sefiora sorprendida,-
parece que se llevan bien y al
gln consejo le da ella para a-
lentarlo. Noto que no se ven -
de frente.

Una persona sufrid un acciden-
te, el esposo de la dama que -
estd ahi, ella refleja un su--
frimiento bastante enorme, pe-
ro parece que €1 estd muerto,-
tuvo el accidente en la escale
ra.

A este sefior no se ve otra per
sona, lo estidn forzando, es un
enemigo, a un asalto, noto que
tiene semblante tranquilo, o--
jos cerrados, no hay sorpresa,
estaria narcotizado o borracho

porque estd mal vestido.
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Esposo y esposa y se estédn be-
sando, por la posicibn, los --
ojos son deseo de iniciar rela
ciones sexuales.

En primer plano veo un joven -
que no tiene el semblante nada
expresivo. Al fondo se vé que-
hay una intervencién quirGrgi-
ca de una persona masculina y-
unos doctores, que estan tra--
tando de operarlo, veo también
un rifle que no . . .

El joven es hijo del interveni
do y los otros doctores, el se
fior tiene una herida de bala -
por el accidente del rifle, el
mismo o su hijo manejandolo, -
ensefidndolo pudo haberlo dispa
rado, no le veo a €1l ningGn --
semblante de angustia de preo-
cupacién, no lo relaciono de -

otra manera.

Estos dos personajes son indu-
dablemente padre e hijos, el -
padre quiere mucho al hijo y -
le estd dando un conscjo al hi
jo que no acepta con agrado. -
El padre se ve bueno, noble y-
el hijo se ve malo. Consejo so
bre comportamiento, sociedad, -

situaciones.
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CAPITULO Ve

CONCLUSIONES Y SUGERENCIAS.

Desde hace tiempo, se estudia la forma de tratar --
psicoldgicamente mejor a la poblacidén, en relacidén a las -
enfermedades congénitas de origen hereditario, ya que, es-
te tipo de padecimientos causan impacto en las personas al
saberse enfermas, originidndoles problemas particulares de-

conducta, necesarios de conocer para su correccion.

Debe entenderse claramente, que no hay enfermedades
mentales o emocionales especificas de la Hemofilia sino en
general se trata de respuestas globales del individuo a --
una enfermedad de esta naturaleza, igual que otras muchas-
que sufren diversos padecimientos crénicos como Diabetes -
Mellitus, Insuficiencia Renal Crénica, secuelas de Polio--
mielitis, etc., por eso lo que frecuentemente se describe-

como rasgos anormales de personalidad en este tipo de en--
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fermos, no son sino acentuaciones de las necesidades emo--
cionales que son habituales en el sujeto normal de la po--

blacidén en general.

Para estudiar la acentuacién de estas necesidades -
emocionales y psicolégicas en un paciente con Hemofilia, -

debemos enfocarnos a estudiarlas de acuerdo a la edad en -

que se encuentren, o bien la edad en la que se haya mani--

festado la enfermedad con mayores complicaciones.

El rasgo mids caracteristico de estas dos etapas es-
la agresividad y la forma como tienden a manifestarla, - -
creindoles frecuentemente choques con la autoridad y la so
ciedad y por lo general tomando caminos poco positivos co-
mo son la inactividad laboral, la inadecuada relacién ma---
trimonial, bajo nivel de preparacidén académica, y en oca--

siones de mayor gravedad, la drogadiccién.

En general podemos superficialmente afirmar que sal
vo raras excepciones los pacientes Hemofilicos van a exa--
cerbar sus necesidades emocionales desde el momento en que
reciben la informacién de que su padecimiento es crénico,-
s6lo controlable y progresivo, que para ello tendrd una --
actividad metddica, cuidados y observancia médica de tipo-

hospitalario hasta para una extraccién dental; se verd so-
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metido a tratamientos interminables, a constantes estudios
y andlisis, a la zozobra de un futuro posiblemente corto y
lleno de sufrimientos por las complicaciones propias de la
Hemofilia, de que deberi ser disciplinado con el objeto de
tener éxito en su control, teniendo restricciones sexuales,
sociales y de las actividades en general, todo esto, ade--
mis de los mltiples prejuicios culturales en torno a la -
enfermedad, hardn surgir en el paciente ciertas actitudes-
que por importantes, numerosas y repetidas pueden configu-
rar toda una conducta patoldgica y asi diremos que estas -
personas estaran frustradas, resentidas y seran directa o-
indirectamente agresivas, aparecerdn sentimientos de minus
valia y consecuentemente depresidn, se tornarin manipulado
ras buscando una posible ganancia de su condicidén y toda-
su personalidad tenderd a regresar a las etapas infantiles,

asi como sus rasgos no sanos que se verdn incrementados.

La repercusidén que todo esto puede tener en las - -
areas de interaccidén humana es de suma importancia, por --

ejemplo:

En el area familiar, presentan conflictos, porque -
al saberse enfermos, creen que serdn diferentes a sus fami
liares y que las actividades y horarios no seran similares,

supeniendo ademids mayor gasto econdmico debido a la necesi
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dad de tener continuamente control médico.

En la familia generalmente existe sobreproteccidn--
por parte de la madre, generada por los sentimientos de --
culpa al tener un hijo Hemofilico, o por compasidén que se-
experimenta hacia un enfermo; ademds con frecuencia hay re
chazo del padre por no aceptar a un hijo enfermo, o bien -

del hermano por no ser 'igual".

En el drea educativa, el nifio tiene problemas tanto
con sus maestros, como con sus condiscipulos, con los pri-
meros por ignorancia y tabli que existe acerca de la enfer
medad o bien por no tener antecedentes de que el nifio es -
Hemofilico, lo que ocasionan‘que debido a las continuas --
consecuencias y ausencias del alumno a este se le sefiale -

como '"mal alumno' o ''desaplicado".

Con los condiscipulos habrd marginacidn por conside
rarlo diferente a ellos o sobreprotegerlo por compasidn o-

miedo a lesionarlo.

Cuando joven y adulto, los problemas en el area la-
boral lo son con el patrdn o jefe con el consecuente refle

jo entre compafieros.
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Con las personas de autoridad por la dificultad que re
presenta coordinar sus cuidados con los cambios de horario
y con grandes cargas de trabajo, por las frecuentes incapa
cidades, ausentismos, improductividad y limitacidén de sus-

actividades.

En el 4rea asociativa, existe tendencia al aisla---
miento por saberse en el enfermo diferente a los demds, --
con desventaja, inferioridad, etc., o bien la pérdida de -
amigos por sus cambios de cardcter y la manifiesta agresiodn

constante con crisis por lo general, severas de depresidn.

Los problemas en el drea sexual, como son la insegu
ridad y las fantasias muy comunes en casi la mayoria de --
los individuos, se acentfian en el paciente hemofilico, que
debido a su enfermedad puede presentar disminucién de la--
1libido o impotencié, ocasionando con esto mayor aislamien-
to de sus amistades y no permitiendo la socializacién del-

cdnyuge.

El conocimiento de estas caracteristicas comunes en
muchos de los casos, permiten al médico proporcionar una -
adecuada prevencidén de futuras alteraciones de personali--
dad en el caso de los nifios y una mejor adaptacidn al me--

dio y a aceptar las reglas establecidas para su mejoria y-
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bienestar en el caso de los adolescentes y los adultos.

Los recursos principales de orden psicoldgico dispo
nibles hasta el presente para atender en forma interdisci-
plinaria este padecimiento son de dos tipos: Psicoterapéu-

ticos y educativos propiamente dichos.

Por lo que respecta a los primeros, cualquier técni
ca de psicoterapia individual es utilizable y en general,-
presentan un buen prondstico los pacientes, habiéndose de-
tectado cooperacién e interés por parte de ellos. De lo in
conveniente tenemos que no es practico por la cantidad de -
tiempo que seria necesario utilizar y por el alto costo, -
sin embargo en algunos pacientes seriamente afectados psico
légica y socialmente, asi como en el caso de algunos nifios

requeriridn de la psicoterapia individual.

Otro recurso también efectivo y mids econdémico, es -
el de la terapia de grupo, que deberd contar con grupos no
mayores de 10 personas de preferencia mixtos pero balancea
dos, es decir que dentro de esos grupos se pueden relacio-
nar nifios con adolescentes y jdvenes con adultos, pero nun
ca nifios con adultos. En cuanto a las técnicas a utilizar,
deberan tomarse en cuenta varios factores al elegirlas, co

mo pueden ser los niveles econdmico, social y cultural, ho
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mogeneidad en el grupo y edad predominante, es indispensa-

ble la observacidén del aspecto psicodindmico.

El nivel de estas psicoterapias, debe ser entre su-
perficial e intermedio, ya que no se debe olvidar que se -
trata de ayudar a pacientes cuyo padecimiento es la Hemo--
filia, por lo cual tienen cierto grado de psicopatologia,-
como reaccidn secundaria, pero no de curar neurosis propia

mente dichas.

Por lo que respecta a las técnicas educativas debe-
tenerse presente que no son exclusivamente pedagbgicas y -
que se utilizan dentro de un campo clinico con propdsitos-

preventivos.

Mientras mis temprano reciba el hemofilico una in--
formacién actualizada acerca de su enfermedad, honestamen-
te manejada por el médico y sin sobretonos alarmistas o --
amenazantes, mas se le facilitard hacer los ajustes emocio
nales a su enfermedad, e igualmente hacer las correcciones
conductuales necesarias, en su momento actual y su futuro-

para una mejor adapacidén en general.

Seria mucho mejor si esta informacidén fuese dada in

dividualmente al principio y reforzada posteriormente al -
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participar en los grupos. El problema que se trata de sal-
var con esta secuencia de individualizacién primero y co--
lectivizacién después es el de que cada caso es diferente-
a otros y por lo tanto, resulta dificil hacer afirmaciones
de orden general; existe ademids la oportunidad de conocer-
las inquietudes y dudas personales de cada paciente, ha---

ciéndoles sentirse escuchados y tomados en cuenta.

Sin embargo, como ya habiamos referido antes, el --
tiempo que se necesita para atender individualmente a los-
pacientes es alto y resulta poco prdctico para las Institu
ciones de salud que manejan gran cantidad de pacientes, --
por tal motivo se propone la formacidén de grupos de ins---
truccién, utilizando como mecanismo fundamental la Terapia
de Apoyo para establecerles confianza y seguridad en si --
mismos, con la finalidad de modificar su conducta y lograr

un mejor control de su padecimiento.

Este manejo de grupos resulta relevante, porque no-
s6lo se le proporciona ayuda al enfermo, sino también a --
sus familiares, es decir, a la poblacidén de alto riesgo, -
facilitandole al Hemofilico su integracidn familiar y so--

cial.

Se sugiere, que los grupos se estructuren bajo de--
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terminadas caracteristicas como son:

1. Grupos no mayores de 10 personas, con el fin de-
llevar un eficiente control de los asistentes, asi como ma

yor productividad en relacidén a los recursos.

2. Homogéneos en relacidén a la edad.

3. Heterogéneos desde el punto de vista social, eco

némico, educativo y sexual.

4. Si estos grupos se integran en Instituciones de-
Salud como he propuesto, deberdn asistir a ellos todos los

pacientes interesados, sean derechohabientes o no.

Los grupos organizados recibirédn la informacién ge-
neral sobre Hemofilia, en un promedio de cinco sesiones, -
cada una con duracidén aproximada de sesenta minutos y pre-

ferentemente con frecuencia semanal.

Estos grupos se evaluardn inicial y finalmente, pa-
ra poder, segln el grado de aprovechamiento individual,
orientar a los "aprobados'" a la integracidén ‘de una Socie--
dad o Club y a los "reprobados'" a su reinscripcidén en un -

nuevo grupo.
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La instruccidén de estos grupos debe ser impartida -
por médicos, psicbélogos y trabajadoras sociales, internis-
tas, hematdlogos, ortopedistas y fisioterapéutas, quienes-
deben ser realistas y positivos, tener seguridad y confian
za en si mismos y adem&s cumplir con los objetivos del te-
ma, mediante actitud y vocabulario adecuados en su expre--

siodn.

Las finalidades de estos cursos son:

1. Impartir el conocimiento de la enfermedad y moti
var su aceptacién para lograr un mejor control, evitar --
las complicaciones tardias, combatir la automedicacidén y -
mantener la participacién activa de la poblacién en este -
programa, combatiéndo de esta forma la tendencia a la im--

productividad bajo pretexto de la enfermedad.

2. Ensefiar como realizar actividades higiénico-te--
repéuticas, de practica domiciliaria, para efecto de una -

buena participacién en el control.

3. Demostrar el manejo adecuado de la actividad fi-

sica programada.

4. Tratar los aspectos de integracidn familiar y so

cial, tendientes a corregir las causas que con mayor fre--
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cuencia producen desintegracidén como son:

- La deficiente o ausente comunicacién.

- Las actitudes egoistas.

- La excesiva dependencia.

- La aceptacidén del cdényuge como un ser individual.

- La discresién para discutir los conflictos marita
les.

- Y algo mucho mds importante como es la procrea---
ci6én de los hijos, los cuales en el caso de las -
mujeres es altamente probablemente que sean trans

misoras del mal.

Promover también una adecuada interrelacidn tan ne-
cesaria en los centros de trabajo, de estudio y asociati-
vas, para evitar en la medida de lo posible incomprensidn,

incapacidad, ausentismo e improductividad.

Habiéndose logrado los objetivos anteriores y des--
pués de la evaluacidén final, se invita a los miembros del-
curso que hayan sido '"aprobados', para que se integren en-
una Sociedad tipo Club, que debe funcionar en instalacio--
nes fuera de la Unidad Médica, con su propio reglamento dg
sesiones, su mesa directiva y que pueda ser dividida por -

sub-clubes, de acuerdo a la residencia de los integrantes.
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Los Clubes, deberin ser organizados para que funcio
nen en forma independiente y autosuficiente, aprovechando-
a los lideres naturales que serdn mis eficientes, si apren
dieron a llevar satisfactoriamente su control; este-agrupa
miento puede ser heterogéneo en todos los sentidos y efec-
tuar variedad de actividades, como son las de tipo Civico-
Social, deportivas, culturales, etc., sin perder la aseso-
ria de la Unidad Médica a la que pertenece, establecida a-

través del servicio de Trabajo Médico Social.

Los objetivos del Club, son los siguientes:

1. Que el paciente se integre a un grupo con igua--

les problemas, aspiraciones y metas.

2. Que se identifique con otras personas que pade--
cen la misma enfermedad y traten de ayudarse mutuamente, -
sobre todo siguiendo el ejemplo de aquellos que han sabido

controlarse adecuadamente.

3. Que se establezca seguridad y confianza en si --
mismo, para lo cual se proporcionardn incentivos que los -
mantengan interesados y al mismo tiempo los hagan sentirse

fitiles a la Sociedad.
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En resumen, la educacién que reciba el paciente, la
comprensidén de la variabilidad y evaluacién, complicacio--
nes propias de la enfermedad y el nivel de aceptacidn por-
el enfermo, indudablemente dependeridn de una buena Tera--

pa Psicoldgica de apoyo.

El fin de todo esto, es lograr una poblacidn de pa-
cientes hemofilicos, familiares y demds personas que los -
rodean, se preocupen por ser creativos, menos dependientes
que alcancen un mayor grado de bienestar, adoptando la per
sonalidad de los individuos considerados como "sanos", - -

"normales'" y ''productivos".
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