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Resumen

Introduccioén: los pacientes con hemofilia suelen presentar constantes hemorragias que
causan dolor y atrofias en rodillas, codos y tobillos principalmente. Esto impacta negativamente
en su calidad de vida relacionada con la salud (CVRS). No existen estudios previos que evaltien
el afrontamiento al dolor crénico y la CVRS de estos pacientes implementando ejercicios
de respiracion diafragmatica (RD). Objetivo: evaluar el efecto que tiene una intervenciéon
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psicolégica para el mejoramiento de la CGVRS, las estrategias de afrontamiento
al dolor crénico y el manejo del estrés en un paciente con hemofilia, empleando
ejercicios de RD. Método: estudio de caso cuasi-experimental (pre-test/post-test),
con muestreo por conveniencia. Participé un varén de 26 afios con hemofilia tipo
A grave. Se aplicaron los cuestionarios de calidad de vida especifica para hemofilia,
afrontamiento al dolor crénico, la escala del estrés percibido y la escala de gradacion
del dolor crénico. Como TA se aplicaron ejercicios de respiracion diafragmatica. Se
utilizé la prueba de Wilcoxon. Resultados: los niveles de calidad de vida, gradacion
del dolor crémnico y estrés disminuyeron, mientras que los niveles de afrontamiento
al dolor crénico aumentaron. Se encontraron efectos favorables significativos con
la intervencion psicolégica utilizando ejercicios de RD. Conclusién: los ejercicios
de RD son técnicas no invasivas que pueden mejorar la CVRS de las personas con
hemofilia. El estudio da cuenta de una alternativa favorable para la disminuciéon de los
sintomas caracteristicos de la enfermedad.

Palabras clave (fuente: DECS): calidad de vida, hemofilia, dolor crénico, respiracion.

Abstract

Introduction: Patients with hemophilia often experience joint bleeding that causes pain
and atrophy usually in the knees, elbows and ankles. This negatively affects their health-
related quality of life (HRQoL). There are no previous studies that evaluate coping
strategies with chronic pain and HRQoL in these patients by implementing diaphragmatic
breathing (DB). Objective: To evaluate the effect of a psychological intervention to
improve HRQOL, coping strategies for chronic pain, and stress management in patients
with Hemophilia using DB. Method: Single-case quasi-experimental design study
(pretest/posttest), with convenience sampling. A 26-year-old man with severe type A
Hemophilia participated. The Hemophilia-Specific Quality of Life, Coping with Chronic
Pain, Perceived Stress and the Chronic Pain Grading Scale questionnaires were used.
DB exercises were applied. The Wilcoxon test was used. Results: The levels of quality
of life, gradation of chronic pain and stress decreased, while the levels of coping with
chronic pain increased. Significant favorable effects were found with the psychological
intervention using DB exercises.Conclusion: DB exercises are non-invasive techniques
that may improve the HRQL of people with Hemophilia. This could be an alternative
to reduce the characteristic symptoms of the disease.

Keywords: (source: DECS): quality of life, hemophilia, chronic pain, breathing.

Introduccion

La hemofilia es un trastorno hemorragico causado por la disminucién de los factores de
coagulacion sanguinea VIII (hemofilia A) o IX (hemofilia B) (1). Esta enfermedad, que
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en algunos paises ha sido catalogada como rara debido a su baja prevalencia (2,3), tiene

caracteristicas particulares que la distinguen de las demas enfermedades crénicas (4).

Las personas que viven con hemofilia suelen presentar dolor crénico articular y atrofias,
principalmente en rodillas, codos y tobillos (5). Estudios han indicado que las reacciones
emocionales mas comunes en este tipo de poblaciéon son el estrés, baja autoestima y

depresion (6,7).

De acuerdo con hallazgos de diversos estudios enfocados en evaluar la calidad de vida
en personas que viven con esta enfermedad, se ha encontrado que quienes reciben un
tratamiento médico preventivo con concentrados de factor VIII o XI presentan mejores
niveles de calidad de vida (8,9).

Otros estudios han demostrado que los ejercicios de respiracion diafragmatica (RD)
aunados con el tratamiento médico son una alternativa efectiva para el tratamiento de
personasque sufrende dolor créonico, considerandose también tratamientos psicoterapéuticos

no invasivos y que permiten el mejoramiento de la calidad de vida de los pacientes (10,11).

Con base en lo anterior, el objetivo del presente estudio fue evaluar el efecto que tiene
una intervencion psicologica que emplea ejercicios de RD para mejorar tanto las estrategias
de afrontamiento al dolor crénico como la calidad de vida en un paciente mexicano con
hemofilia. La investigacion se plante6 como hipoétesis que la RD mejora la calidad de
vida, las estrategias de afrontamiento al dolor crénico, el manejo del estrés y la gradacion
del dolor crénico al término de 24 semanas de intervencién. Estos datos pueden brindar
alternativas de apoyo para las personas que viven con hemofilia y permite ampliar el estado

del arte sobre la calidad de vida en jovenes y adultos diagnosticados con esta enfermedad.

Método

Diseno de investigacion

Se trata de un estudio de caso tnico (N=1) con pre-test y post-test para conocer el efecto que
tiene una intervenciéon psicologica (12) basada en ejercicios de RD, divida en 24 sesiones
semanales y aplicada en un adulto masculino de 26 anos, con diagnostico de hemofilia tipo
A grave, registrado por la Asociacion de Hemofilia de las Californias, A. C. en México (13).
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El muestreo fue de tipo intencional, no probabilistico, con los siguientes requisitos
de inclusion: varon adulto con diagnoéstico de hemofilia A o B, con nivel grave que se
encuentre registrado por la Asociaciéon de Hemofilia de las Californias A.C. Por otra parte,
como criterio de exclusion se considerd un estado de salud que no permitiera participar en

el estudio.

Datos biograficos del participante

J-P. es un sujeto masculino de 26 anos con diagnodstico de hemofilia tipo A, grave. El paciente
cuenta con tratamiento profilactico mediante la aplicaciéon de concentrados de factor VIII
en casa desde hace 4 afios. De acuerdo con su sintomatologia, el participante refiere dolor
crénico por artrosis en ambas rodillas, ademas de indicar que ha perdido flexibilidad en

dichas articulaciones en los Gltimos 3 anos.

Instrumentos

Cuestionario de calidad de vida especifico parahemofilia: con unalfade Cronbach
total de .90 reportado por los autores (14). El cuestionario consta de 10 dimensiones: salud
fisica, sentimientos, autopercepcion, deporte y ocio, trabajo y escuela, afrontamiento,
tratamiento, futuro, planificaciéon familiar y relaciones / parejas. Los puntajes van desde 45

a 255, y su interpretacién indica que, a mayor puntaje menor calidad de vida.

Cuestionario de afrontamiento al dolor crémico: con un alfa de Cronbach
entre 0.74 y 0.94 segtn los autores (15). El cuestionario contiene 31 items y se divide
en 6 dimensiones: distraccion, autoafirmacion, catarsis, autocontrol mental, busqueda de
informacion y creencias. Los puntajes van desde 23 a 115, y su interpretacion sefiala que,

a mayor puntaje corresponde una mayor capacidad de afrontamiento al dolor crénico.

Escala del estrés percibido: esta es la version en espanol de la escala de estrés
percibido de Cohen, Kamarak, y Mermelstein (16) que fue validada en el 2020 por Brito
y colaboradores (17). Dicha escala esta formada por 14 items, a favor del control (7 items)
y en contra del control (7) con un alfa de Cronbach = .85 reportada por los autores (17).
Los puntajes van desde 0 a 56, y su interpretaciéon prescribe que, a mayor puntaje mayor

presencia de estrés.

Escala de gradacion del dolor cronico: con un alfa de Cronbach entre 0.87

segun los autores (18). Contiene 8 items, de los cuales del 2 al 8 se contemplan para evaluar



Luis Horacio Aguiar-Palacios, et al. Estrategias de afrontamiento al dolor crénico y calidad de vida...

la percepcion del dolor por parte del usuario y el item 1 valora la prolongaciéon del dolor
con una vision retrospectiva, con la finalidad de conocer la cronicidad de dicho dolor. Los
puntajes de la escala de gradacion del dolor cronico van desde 0 a 70, y su interpretacion
es: a mayor puntaje, mayor dolor percibido.

Procedimiento

La intervencion se llevé a cabo con la previa autorizacién de la Asociaciéon de Hemofilia
de las Californias, A. C. Las sesiones se realizaron en las instalaciones de dicho centro para
el tratamiento de la hemofilia, utilizando la sala de espera, procurando tener un espacio
comodo y libre de distractores. Se evalu6 al participante mediante los instrumentos al inicio
y a las semanas 8, 12 y 24. En la primera sesién se present6 el objetivo y los alcances
de la investigaciéon, ademas del consentimiento informado, el cual fue firmado por el

participante.

Se utiliz6 un procedimiento con un disefio A-B para evaluarla eficacia de la intervenciéon
psicologica basada en RD (19). De esta forma, durante la linea base (A), el participante iba
aprendiendo y realizando los ejercicios de RD (tabla 1), ejercicios con los que se pretendia
mejorar el control del dolor fisico. Al finalizar cada una de las ocho sesiones de esta etapa,
el participante debia reportar el grado de dolor que presentaba utilizando la escala de
intensidad del dolor de Ferrer-Pefia y colaboradores (18). Una vez indicado el grado de
dolor percibido por el participante, el investigador registraba esta informacion en la tabla
de anotaciones. Las ocho sesiones de esta etapa contemplaron un nimero creciente de
repeticiones, entre una sesion y la siguiente. En las primeras 8 sesiones no se le aport6 al
participante ningun tipo de retroalimentacién acerca del grado de dolor registrado en la

tabla de anotaciones.

Durante la fase de intervencién que comprendi6 de la sesion 8 a la sesion 24 (B), el
participante iba realizando nuevamente los ejercicios de RD, solo que en esta ocasioén no se
realizaron de forma escalonada en intensidad, sino que se iban ejecutando un ntimero de
repeticiones variable y de diferente duracién. De esta forma, el sujeto no percibia que los
ejercicios se hacian mas complejos sino que se le permitia comprobar que podia soportar
diferentes repeticiones sin conocer cuantas se llevarian a cabo en estas sesiones. En cada
sesion de esta fase se le brindaba al sujeto una retroalimentacion de lo que reporté en la
escala de intensidad del dolor.
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Tabla 1.
Descripcion de la intervencion psicologica

Inicio y presentacion

El profesional de la salud brinda unas palabras para iniciar la sesion.

Desarrollo

La ejecucion de la técnica de respiracion tiene una duracién aproximada de 45 minutos, en la cual se deben
seguir los siguientes pasos:

1. Se debe contar un espacio limpio, comodo y alejado de ruidos y distractores como televisores o teléfonos.

2. Tenga cerca de usted un metrénomo marcando una repeticiéon por segundo o en su defecto un reloj de
pared con segundero que emita sonido.

3. Sittese de pie (o sentado en caso de que su salud no le permita estar parado) en el lugar de su eleccion y
relaje sus hombros y brazos sobre sus costados.

4. Con su cuello relajado, mantenga su cabeza derecha con sus ojos abiertos mirando hacia enfrente.

5. Preste atenciéon al metrénomo (o reloj) y comience a inhalar durante 4 segundos, enseguida detenga su
respiracion durante otros 4 segundos y finalmente exhale durante 8 segundos.

6. Repita este ejercicio aproximadamente 12 veces o hasta que usted considere que ha logrado una respira-
cion ritmica y comoda.

7. Enseguida, cierre sus ojos y en la inhalacién (durante 4 segundos) repita en su mente o piense en la palabra
“bienestar” tratando de disfrutar el proceso y darle un significado a dicha palabra en su respiracion; reten-
ga la respiraciéon como en el punto anterior (4 segundos); y en la exhalacion (durante 8 segundos) repita en
su mente o piense en la palabra “libertad” tratando de disfrutar el proceso y darle un significado a dicha
palabra en su respiracion.

8. Repita este ejercicio aproximadamente 18 veces o hasta que usted considere que ha alcanzado una relaja-
cion fisica y mental.

Cierre

Se le explica al participante que el éxito y mejoramiento del manejo de la técnica de respiracion diafragmatica
dependerd en su trabajo diario en casa, su compromiso para hacerlo un habito y también que lo vean como
un momento agradable de dedicacion a si mismos. Al finalizar la sesién psicoeducativa es importante dar
un espacio para preguntas y respuestas con la intencién de disipar cualquier duda o inquietud por parte del
participante.

La intervenciéon mediante RD se baso en el proceso basico de respiracion externa e
interna utilizando como impulsor principal al musculo llamado diafragma y se fundamenté
bajo los principios de la ley general de los gases, ley de Boyle, ley de las presiones parciales
de Dalton, ley de las concentraciones de los gases disueltos de Henry y la ley de Fick
(20) utilizando un metrénomo, inhalando por la nariz durante 4 segundos, reteniendo (sin
entrada ni salida de aire) durante 4 segundos y exhalando durante 8 segundos. Se explicd
al participante la aplicacion de la técnica de manera auto-dirigida y se sugiri6 utilizarla por

lo menos 4 dias a la semana. Por ultimo, se brindé una bitacora en donde el paciente fue
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registrando durante 24 semanas la experiencia que tuvo al utilizar la técnica en casa aparte

de las sesiones que se realizaron semanalmente aplicadas por el investigador principal.

Consideraciones éticas

Esta investigacion forma parte de un proyecto registrado en la Universidad Auténoma
de Baja California (UABC) y aprobado por el Comité de Evaluaciéon en Investigacion y
Posgrado (CEIP) de la UABC con registro TTT-05-2021-2.

Analisis estadistico

Para los datos descriptivos se obtuvieron medias y desviaciones estandar de las dimensiones
en las que se dividen las escalas y los cuestionarios utilizados. La normalidad se verificd
mediante la prueba de Shapiro Wilk para corroborar el tipo de distribucién de las variables.
Se empled la prueba no paramétrica de Wilcoxon de los datos obtenidos en las fases 1y

2 a través de los instrumentos mediante la herramienta estadistica SPSS en su version 24.

Resultados

En la tabla 2 se observan los principales datos de la evaluacién pre-post a través de los
cuestionarios de calidad de vida, afrontamiento al dolor crénico y las escalas de estrés y
gradacion del dolor créonico, dando un seguimiento de 8, 12 y 24 semanas. Los puntajes de
calidad de vida, gradacion del dolor cronico y estrés disminuyeron, mientras que los niveles

de afrontamiento al dolor crénico aumentaron.

Tabla 2.
Evaluacion pre-post de los instrumentos
Evaluacion Pre-test 8 semanas 12 semanas Post-test
0 semanas 24 semanas
Calidad de vida 83 83 79 57
Afrontamiento al dolor crénico 65 71 74 79
Estrés 19 18 18 11
Gradacién del dolor créonico 66 62 48 31

Se llevo a cabo un analisis de comparacion entre los resultados de la fase 1 y de la fase
2 a partir de la prueba no paramétrica de Wilcoxon. En la tabla 3 se muestran los datos
obtenidos de las dos observaciones del estudio (pre test/ post test) en donde se pudieron
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mostrar efectos significativos entre las medidas del pre y post como se esperaba, lo que

indica que los resultados fueron cambiando a lo largo del estudio.

Tabla 3.
Prueba de Wilcoxon
Instrumentos Z p
Calidad de vida -3.200 .043
Afrontamiento al dolor crénico -3.342 .012
Estrés percibido -3.212 .045
Gradacién del dolor créonico -3.256 .016

Nota: p= Nivel de significancia

Discusion

El presente trabajo parti6 del interés por evaluar el efecto de una intervencién psicologica
para el mejoramiento la calidad de vida, las estrategias de afrontamiento al dolor crénico,
el manejo del estrés y la gradacién del dolor cronico de un varén de 26 afios mexicano que
vive con hemofilia, a través de la aplicacion de ejercicios de RD. De acuerdo con los niveles
de calidad de vida obtenidos en la segunda fase del estudio se pudo observar que el sujeto
mejord pues los resultados obtenidos muestran que el uso de ejercicios de RD impacto
de manera significativa en la percepciéon de la calidad de vida, el afrontamiento al dolor
créonico, el manejo del estrés y la gradacion del dolor crénico, con lo cual se comprueba la

hipétesis de investigacion.

De los datos descriptivos obtenidos en la primera fase de este estudio sobre los niveles
de calidad de vida del participante se encontraron niveles bajos. Estos resultados coinciden
con lo sefialado en diversos estudios acerca de hemofilia y calidad de vida (21).

Los niveles disminuidos en la fase inicial con respecto a las estrategias de afrontamiento
al dolor crénico pueden estar relacionados con las constantes hemorragias que experimentan
este tipo de pacientes, el dolor cronico que presentan y la forma en la que afrontan estas
situaciones. Estos hallazgos son similares a los de Batt (22), Beiranvand (6), Parviniannasab
et al. (7) y Van Vulpen, Holstein y Martinoli (23) en donde se ha encontrado que los
pacientes con hemofilia suelen desarrollar estrategias de afrontamiento para sobrellevar los

malestares causados por esta enfermedad y tener un mejor manejo de ella.
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Un padecimiento que puede ser comparado con la hemofilia es la artritis reumatoide
debido a que existen similitudes en los sintomas de la enfermedad como dolor crénico,
hinchazén y deformidad en las articulaciones de los pacientes (24). Un estudio realizado
por Larice y colaboradores (25) en 108 pacientes italianos con artritis reumatoide presenta
hallazgos que brindan evidencia sobre la importancia del funcionamiento emocional, las
estrategias de afrontamiento yla evaluacion del dolor en elimpacto negativo dela enfermedad
en la calidad de vida de los pacientes. Estos hallazgos brindan evidencia adicional para el
modelo biopsicosocial del dolor crénico, lo que respalda atin mas la compleja interaccién

entre los procesos emocionales, cognitivos y conductuales en pacientes con dolor crénico.

En cuanto a los niveles elevados de estrés que present6 el sujeto en la fase inicial, ellos
pueden tener relacién con la preocupaciéon que experimenta este tipo de pacientes con
respecto a los riesgos de sufrir un sangrado o una lesiéon que cause dafos irreversibles. Esto
coincide con los hallazgos de Makki y Nikmanesh (26) en los que los autores concluyen que
la percepcion negativa del estrés en pacientes con hemofilia y sus familias puede predecir el
fracaso cognitivo y la salud mental de estos pacientes. Por lo tanto, es importante mantener
redes de apoyo y brindar a los padres y pacientes informacién esencial sobre la hemofilia,

ademas de los tratamientos actuales.

Entre las limitaciones de esta investigacion se encuentra el tamafno de la muestra ya
que solamente fue posible contar con la participaciéon de una persona registrada por la
Asociacion de Hemofilia de las Californias, A. C. Otra limitacién radica en el analisis
cuantitativo, el cual estuvo basado solamente en 4 cuestionarios. Adicionalmente, al tratarse
de un estudio de pretest/ post test con un disefio A-B presenta limitaciones propias de un
disefo cuasi-experimental con una duracién de 24 semanas. En consecuencia, se requiere
considerar estos resultados con cautela debido a que se hizo en un periodo de tiempo
determinado, por lo que la estrategia recomendada sera un seguimiento a los participantes
debido a que posiblemente estas variables puedan tener algunas discrepancias por el tiempo
senalado. La variable calidad de vida, siendo multicausal, permite identificar la necesidad
de incluir otros indicadores de malestar psicoloégico como depresion y ansiedad debido a
que, de algin modo, pueden estar presentes en las personas con hemofilia. Se sugiere que
para esta poblaciéon en particular es importante considerar otros estudios de caso tnico
o diseno cuasiexperimentales ABAB, multiples, etc., debido a la baja prevalencia de esta
enfermedad.

Por causa del efecto significativo de la aplicacion de ejercicios de RD para el
mejoramiento de la calidad de vida en el participante del presente estudio se pudo constatar
que la intervencion psicologica empleando estas técnicas puede mejorar la calidad de vida de

otros pacientes con caracteristicas similares y puede ser considerada como una alternativa
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para ayudar a disminuir la tensién y el dolor articular en los pacientes con hemofilia y otras
enfermedades cronicas en las que se pueden presentar sintomas similares. Cabe sefialar que
estos hallazgos permiten trazar una guia para el estudio de la hemofilia y aquellos factores
psicosociales que pudieran incidir en la mejora de la calidad de vida. Ademas, este estudio
establece las pautas para proponer un modelo que explique el comportamiento de estas

variables en personas que viven con enfermedades cronicas.

Conclusion

Este estudio aporta evidencia cientifica que confirma la efectividad la RD como una
herramienta que permite brindar estrategias para afrontar y disminuir el dolor crénico de
las personas que viven con hemofilia, mejorando asi su calidad de vida. Con esto se tiene
una alternativa a favor para la disminucion de los sintomas caracteristicos de esta y otras

enfermedades similares
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