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RESUMEN

Introduccion: La hemofilia es un padecimiento cronico y existen actividades que, en
dependencia de la persona, pueden mejorar la salud del paciente. Para poder entender estas
acciones se necesita un acercamiento a las concepciones culturales que tienen las familias
sobre la hemofilia.

Objetivo: Describir las concepciones culturales respecto a la hemofilia que tienen los
padres con hijos que padecen esta enfermedad y radican en la Republica Mexicana.
Meétodos: Se realizo un estudio cualitativo de investigacion antropologia cognitiva. Se les
aplicaron dos entrevistas estructuradas a 64 padres, que pertenecian a la asociacion civil. Se
buscaron significados de hemofilia a partir del uso de cinco palabras y después se identificd
si existia 0 no consenso entre los participantes.

Resultados: Las principales categorias que se derivaron de las dimensiones culturales
fueron: “consecuencias derivadas del padecimiento” y “cémo se vive”. Las principales

dimensiones culturales “responsabilidad” y “vivir’. Dentro de la “responsabilidad” se
1
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encontrd lo que el tratamiento implica, lo que debe superar la persona, lo no deseado y lo
que debe aprender. En la dimension “vivir” estuvo la afectacion familiar, las repercusiones,
los temores, su realidad y los conocimientos.

Conclusiones: Aungue los informantes viven en diferentes partes del pais tienen un alto
consenso cultural sobre la hemofilia, su percepcion, en general, muestra un panorama
adverso para sus hijos en el contexto mexicano en el que se encuentran. Sienten
responsabilidad compartida con el personal de salud, lo que debe ser aprovechado para que,
tanto médicos como personas con el padecimiento y sus familias aprendan sobre las
limitaciones de los tratamientos, miedos, experiencias de vida y las oportunidades de
medicamentos oportunos que se pueden tomar como alternativas para mejorar la atencion y
adherencia al tratamiento.

Palabras clave: dimensiones culturales; hemofilia; cuidadores; consenso cultural.

ABSTRACT

Introduction: Hemophilia is a chronic condition and there are activities that, depending on
the person, can improve the patient's health. To be able to understand these actions it is
needed an approach to the cultural conceptions that families have about hemophilia.
Objectives: Describe the cultural conceptions regarding hemophilia that parents have with
children who suffer from this disease and reside in the Mexican Republic.

Methods: A qualitative study of cognitive anthropology research was conducted. Two
structured interviews were applied to 64 parents, who belonged to the civil association.
Hemophilia meanings were sought from the use of five words and then it was identified if
existed or not consensus among participants.

Results: The main categories that derived from cultural dimensions were: “consequences
derived from the condition” and "how it is lived". The main cultural dimensions were
“responsibility” and "living". Within "responsibility" it was found what the treatment
implies, what the person must overcome, the unwanted and what the person must learn. In
the "living" dimension were family affectation, repercussions, fears, reality and knowledge.
Conclusions: Although informants live in different parts of the country, they have a high
cultural consensus on hemophilia; their perception generally shows an adverse picture for

their children in the Mexican context in which they find themselves. They feel shared
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responsibility with the health personnel, which should be leveraged so that both doctors and
people with the condition and their families learn about treatment limitations, fears, life
experiences and timely drugs that can be taken as alternatives to improve the care and
adherence to treatment.

Keywords: Cultural dimensions; hemophilia; caregivers; cultural consensus.
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Introduccion

La hemofilia es un padecimiento cronico que afecta a 1 de cada 10 000 varones nacidos
vivos. Se estima que en México existen 5221 personas afectadas y aproximadamente 1092
madres portadoras que pueden transmitir la enfermedad a sus hijos. Biologicamente se define

como:

“Enfermedad cronica hereditaria de caracter recesivo, no contagiosa y ligada al sexo,
que se caracteriza por la insuficiencia de uno o mas factores de la coagulacion
sanguinea (factor VI, para hemofilia A o factor 1X para hemofilia B). Se clasifica
en grave, moderada y leve, en funcion del nivel de deficiencia del factor de la
coagulacién, su evolucion esta caracterizada por las complicaciones ocasionadas por
hemorragias recurrentes que pueden generar discapacidad o peligro de muerte si no

son atendidos con factores de la coagulacion de forma rapida.”®

En general, los pacientes pueden tener sangrados en cualquier parte del cuerpo, sin embargo,
las articulaciones son los sititos que se afectan con mayor frecuencia. Las personas con este
padecimiento pueden presentar hemorragias leves que llegan a ser repetitivas o en algunas
ocasiones hemorragias graves en distintos rganos que pueden poner en peligro su vida;®

por lo que es primordial manejarla de manera integral.
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Existen actividades cotidianas que dependen de la persona que tiene el padecimiento y de su
entorno. Estas actividades pueden ser: realizar actividades fisicas para fortalecer masculos y
articulaciones y asi disminuir los sangrados y mantener un determinado peso, acudir a sus
citas medicas regularmente, cuidar su funcion articular, cumplir con un régimen de
tratamiento, mantenerse informado sobre avances médicos, fortalecer su empoderamiento
para poder exigir tratamiento oportuno, aplicarse medicamento en tiempo y forma, no
practicar actividades que puedan poner en riesgo sus articulaciones, entre otras.

Se han realizado algunos estudios con el enfoque de antropologia cognitiva en el campo de
la salud, para identificar concepciones culturales sobre el dengue,®*® VIH,®7" diabetes
mellitus,® papiloma® y sobre el concepto de bienestar en padecimientos cronicos.? Estos
estudios facilitan la comprension de la variedad cultural entorno a los temas que abordan, y
llegan a desenredar la organizacion conceptual de modelos y razonamientos para tomar
decisiones en su vida cotidiana respecto a ciertos padecimientos o unidades de significado.

En el caso especifico de la hemofilia no se encontraron trabajos con esta perspectiva teorica
metodologica, pero si se identificaron algunos estudios cualitativos que abordaban,
principalmente, el tema de la calidad de vida, y tuvieron en cuenta a los padres y
cuidadores,:11:12.13)

Los principales resultados sobre calidad de vida en cuidadoras y portadoras arrojaron que
los profesionales de la salud desconocen muchos aspectos de la enfermedad, lo que trae
como consecuencia un deterioro en la relacion madre-médico. No obstante, de que
reconocieran la falta de conocimientos del personal de salud, describieron que sintieron
alivio al enterarse del diagnostico, porque esto daba una explicacion a sus sintomas. Ademas,
las madres expresaron sentimientos de culpa por haber transmitido la mutacion de la familia
a sus hijos y nietos. También describieron como la experiencia de ser portadora cambié con
el tiempo; significaba menos para ellas cuando eran jovenes y aumentd su significancia
cuando las posibles consecuencias se hicieron evidentes. La gratitud por el tratamiento
disponible fue mayoritaria. Por su parte, el tratamiento hospitalario condujo a una menor
flexibilidad para la familia y a una mayor sensacion de enfermedad y de ser anormal, en
contraste, con el tratamiento en el hogar que proporciond ventajas en términos de flexibilidad

y un sentido de normalidad retenido.®111213)
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En relacion con lo anterior, se puede plantear que el manejo integral de la enfermedad
depende de muchos actores sociales y elementos estructurales. Es primordial comenzar por
comprender cudl es la concepcion cultural que pueden tener los padres de personas con este
padecimiento y que, ademas, por lo general, son sus cuidadores. Por lo que es importante
conocer si existe consenso cultural entre los miembros que pertenecen a la asociacion civil
de hemofilia, y de esta manera acercarnos a los elementos culturales que pudieran determinar
el manejo integral del padecimiento por parte de los padres.

La antropologia cognitiva estudia como las personas de diferentes culturas adquieren
informacidn sobre el mundo, como la procesan, toman decisiones y actian en formas que se
consideran apropiadas para otros miembros de su cultura. Los dominios culturales son
categorias significativas para una cultura en particular, son creadas de forma emic
(informacion que surge de los informantes) a partir de reglas cognitivas que permiten
organizar ideas, cosas y formas que tienen en mente, ademas de crear modelos para percibir,
relacionar e interpretar informacion. 4

Para identificar los dominios culturales desde la antropologia cognitiva, los informantes
deben de manera rapida mencionar cinco ideas que se les ocurren al escuchar la unidad de
observacién. A partir de ahi, proporcionan una pequefia explicacion de cudl es la razon de
su respuesta para formar categorias de analisis y después crear grupos de palabras para su
posterior interpretacion.

A su vez, la cultura es un conjunto de conocimientos, creencias, decisiones y conductas
compartidas que constituyen los elementos normativos de un grupo. La teoria del consenso
es un conjunto de técnicas analiticas y modelos que se pueden usar para estimar los valores
culturales.®®

Este trabajo es resultado de una tesis doctoral y su objetivo es describir las concepciones
culturales respecto a la hemofilia que tienen los padres con hijos que padecen esta

enfermedad y radican en la Republica Mexicana.

Métodos

La investigacion se efectud durante los meses de febrero a junio del 2019, en la ciudad de

Guadalajara Jalisco México con padres de personas con hemofilia que viven dentro de la
5
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Republica Mexicana y que son miembros de la Asociacion civil Federacion de Hemofilia de
la Republica Mexicana,

Se realiz6 un estudio de antropologia cognitiva para determinar consenso cultural en un
grupo de individuos, con una muestra propositiva®® de padres. Para la ejecucion del estudio
se le solicito, via oficio y explicando los objetivos del trabajo, el consentimiento informado
verbal de la asociacion civil.

Se aplicd una entrevista estructurada, que fue publicada en la pagina oficial de la Federacion
de Hemofilia de la Republica Mexicana en Facebook. Se garantiz6 la confidencialidad de la
informacién, los datos personales estan protegidos en los términos de la Ley Federal de
Proteccion de Datos Personales en Posesion de particulares y del Aviso de Privacidad®”
publicado en el sitio web https://www.hemofilia.org.mx. El estudio fue evaluado y aprobado

por la junta académica del Doctorado del Centro Universitario de Ciencias de la Salud, de la
Universidad de Guadalajara, México y la Federacion de hemofilia de la Republica Mexicana.
Los criterios para la seleccion de los participantes fueron: padres (hombres y mujeres) de
personas con hemofilia (sin importar edad de los hijos), mayores de edad, que fueran
miembros de la asociacion civil y que vivieran dentro de la Republica Mexicana.

El tamafio de la muestra se baso en el supuesto del modelo de consenso cultural para el
estudio de patrones culturales que menciona, que en estudios de descripcion cultural, el
tamafio de la muestra no debe de ser grande, debido a que la correlacién promedio entre
informantes tiende a ser alta (0,5 o mas), se sugiere un minimo de 17 informantes.®
Participaron 64 padres. En la primera parte (aplicacién de free list) se entrevist6 a 17 sujetos
(2 hombres y 15 mujeres) con una edad comprendida entre 24 y 75 afios (promedio de 51
afios), distribuidos en 2 Estados de la Republica Mexicana. En la segunda parte (técnica pile
sort) se entrevisto a 47 sujetos (39 mujeres y 8 hombres) con una edad comprendida entre
22 y 74 afos (promedio de 38 afios, distribuidos en 16 Estados de la Republica Mexicana.
Se aplicaron los siguientes instrumentos: Entrevista inicial free list, se llevo a cabo en
linea®® con la utilizacion de un formulario de Google Docs (Anexo 1), en donde el vaciado
de datos es automatico hacia un documento Excel. Este tipo de técnicas en linea se utiliza
para estudios a distancia principalmente en etnografia virtual.?® Se subi6 el link a la pagina

oficial de Facebook de la asociacion civil.
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El instrumento consiste en solicitar a los informantes un listado escrito de cinco palabras o
frases relacionados con una esfera conceptual particular: “Escribe cinco frases o palabras
que se te ocurren cuando escuchas: hemofilia”. Después de ser escritas las palabras, se les
pide que proporcionen una explicacion de por qué escribieron cada una de ellas (las
explicaciones son utilizadas como citas textuales en el apartado de resultados).

Luego de obtenidas las palabras se homologaron las respuestas y se corrigieron las faltas de
ortografia. Se quitaron los plurales y se usaron sindnimos, esto se hizo sobre la base de las
explicaciones dadas por los sujetos entrevistados. En varios casos, lo mas importante era la
explicacion que aportaban, pues algunas palabras no tenian el mismo significado para un
sujeto que para otro, es decir, que podrian enunciar dos sujetos la misma palabra, pero su
explicacion era diferente para ambos, asi que eran conceptualizaciones disimiles. Para
finalizar se tabularon los términos por frecuencia de mencion, lo que permitio escoger 20
términos a fin de generar el siguiente instrumento, pile sort.t4

La técnica pile sort (que también fue aplicada en linea) (Anexo 2) consistio en elaborar un
listado con las 20 palabras y pedir a los informantes que formaran grupos de palabras que
tuvieran los términos mas parecidos, sin importar el nimero de grupos. Después se les pidio6
que etiquetaran o definieran a cada grupo con una palabra o frase que identificara a cada
conjunto de palabras.®¥

Ambos instrumentos beneficiaron la expresion espontanea de los sujetos y por esto, se
considerd que el contenido estaba mas libre de racionalizaciones, sesgos de defensa o

deseabilidad social.®

Analisis

Las palabras obtenidas en free list fueron clasificadas en categorias que se generaron sobre

la base de las definiciones dadas para cada una de las palabras. Free list es una técnica

asociativa que facilita realizar un analisis de contenido tematico.?? Otro de los analisis fue

la suma de frecuencias y posicion de los términos mas generados, para seleccionar las 20

palabras mas frecuentes, y de esta manera construir el instrumento pile sort.

Los datos obtenidos de pile sort fueron tabulados en matrices de palabras y los valores fueron

transformados a proporciones de similitud. Los resultados de las matrices fueron analizados

por separado para los valores agregados. La aggregate proximity contiene el promedio de
7
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proximidad de los informantes y los valores individuales, y la individual proximities las
matrices de proximidad de items correspondientes para cada informante.®®

Los conglomerados jerarquicos sirven para organizar conceptos dentro de una secuencia, a
partir de una base de datos visualizados por la distancia entre los conceptos. En este estudio
se realizo el andlisis sobre la base del algoritmo de Johnson (1967),%® con el método
complete-linkage clustering para grupo de datos semejantes. EI método proporciona palabras
a dimensiones conceptuales de acuerdo a la semejanza percibida por los sujetos de estudio.
El grado de similitud se expresé en un diagrama de arbol con grados de correlacién. Con
esta técnica se calculo el valor de stress como medida de verosimilitud de la representacion
de los conglomerados. Esta medida es la suma de correspondencias entre pares de conceptos
u objetos dentro de la representacion espacial. Para este trabajo se tomo en cuenta la
propuesta de Sturrock y Rocha,®® quienes sugieren para una representacion de 20 conceptos
un valor de stress menor a 0,28.

En el caso de los valores individuales, las matrices fueron analizadas en un modelo de
consenso ajustado a respuestas ordinales.® El modelo estima la similitud de que un sistema
semejante de conocimientos predomina en el entorno cultural, partiendo de la
correspondencia entre los conocimientos del grupo y los del individuo. Para esto, se
realizaron andlisis factoriales de componentes principales que retnen a los individuos sobre
la base de sus respuestas. EI primer factor seria aquel que explica la mayor parte de la
varianza total y el segundo factor el que explica la mayor parte de la varianza restante, es
decir, de la que no explicaba el primero y asi sucesivamente.*®

La teoria del consenso cultural que surge de los analisis de antropologia cognitiva parte de

tres supuestos:*®

1. cada informante provee las respuestas desde su punto de vista (verdad comun);

2. la igualdad de cada palabra debe representar solo un dominio de conocimiento y
competencia (independencia local);

3. debe haber un alto grado de acuerdo dentro del grupo sobre las respuestas.

El criterio de similitud para obtener el consenso implica que el primer factor alcance una

razon tres veces mayor a la del segundo factor, lo que significa, que hay una concordancia
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alta en las respuestas de los sujetos investigados. Este analisis considera que la informacion
es méas confiable si genera resultados similares, aun cuando provenga de multiples
informantes, esto refleja alta competencia cultural.*® Los anélisis se procesaron con el
programa anthropac V. 4,98 de Borgatti (1996).?%

Resultados

Dimensiones culturales sobre hemofilia
Los conceptos y definiciones que conformaron el contenido de las dimensiones culturales
sobre hemofilia se agruparon en categorias encontradas en las palabras que se obtuvieron

en free list. Se encontraron 6 categorias (Tabla).

Tabla - Categorias obtenidas en free list

" N Frecuencia
Categoria Definicion
(%)
Tener hemofilia es vivir con crisis; tienes un reto pues es una complicacion
Coémo se vive con el en el cuerpo; se tiene una mala atencion; aun asi se tiene oportunidad de 2703
padecimiento crecimiento pues la hemofilia saca lo mejor de las familias para unirse; hay '
mucho ausentismo escolar; dependencia econémica; baja autoestima.
Consecuencias Sangrados espontaneos; dolor fisico; articulaciones lastimadas; se sienten
derivadas del mal; moretones; muchas veces se esta lejos de la familia; discapacidad 22,97
padecimiento fisica; artropatias.
Sentimientos y o . .
) Hay sentimientos de miedo que falte el medicamento; que les pase algo o
emociones . o . 16,22
] que no se atienda adecuadamente; duele el sufrimiento de los hijos.
negativas.
. Se debe estar informado para saber como cuidarlos; debe haber factor; sino
Precauciones por el ) . ] . )
L se tiene el tratamiento adecuado estardn muchos dias en el hospital; las 16,22
padecimiento . . )
personas con hemofilia dependen de su compromiso con el tratamiento.
Origen y definicion El hijo es portador de hemofilia y la padece; la hemofilia viene de herencia 1081
de hemofilia de la familia y es ausencia de factor en la sangre. '
La salud se ve afectada; pero poco a poco se va calmando; se toma el
Lo que se espera en o )
control de la salud con conocimientos y medicamento; se espera que se 6,76

un futuro

tengan recursos disponibles para todos los pacientes y que se dé educacion.
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Categorias
1. Como se vive con el padecimiento: se refiere a lo que es vivir con hemofilia,
elementos buenos y malos. Los participantes mencionaron la importancia de tener
conocimiento sobre la enfermedad, pues se puede volver grave por no saber como

enfrentarla:

[...] se tiene que trabajar para superar la condicién de salud, aprovechando
las fortalezas familiares; [...] hay que enfrentarse a la vida acompafiandolos;

[...] amo y adoro a mi hijo con o sin hemofilia”.

También plantearon la falta de informacidn que tiene la poblacién en general, pero,

principalmente, de parte del personal de salud:

[...] actualmente es un padecimiento mas conocido, pero de todas formas hay
mucho ausentismo escolar, muchas veces a causa de la mala atencion medica
hay dependencia economica, asi que se debe tener mucha paciencia para

ayudarles en la autoestima.

El discurso mostré en algunas ocasiones tranquilidad emocional:

[...] hay que pedirle a Dios pues no se vive sin que €l lo decida, me siento
aliviada porque veo a mis hijos conseguir cosas con sus altibajos; [...] estoy
agradecida por todo lo que la asociacion me ha dado la identifico en mis

contactos y tenemos un fin en comun”.

Las palabras que integraron la categoria fueron: crisis; reto; conocida; asociacion
civil; enfermedad; mala atencion médica; condicién; hemat6logo; grave; mucha
paciencia; pedir a Dios ayuda; ausentismo escolar; oportunidad de crecimiento;

enfrentarnos a la vida; amor; dependencia economica y alivio.

10
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2. Consecuencias derivadas del padecimiento: son aquellas manifestaciones del

padecimiento que hacen referencia al dolor fisico, que puede durar mucho tiempo:

[...] las consecuencias del padecimiento son articulaciones lastimadas, me

siento mal, moretones y muchas veces se esta lejos de la familia.

Los participantes también expresaron mala atencion médica; que se puede presentar
discapacidad fisica; uso de muletas; sillas de ruedas; artropatias y varias visitas al
hospital. De lo positivo mencionaron que han conocido en las visitas a hospitales a

meédicos buenos y diferentes tipos de personas:

[...] he conocido personas buenas y diferentes.

Las palabras que integraron la categoria fueron: sangrado; dolor; consecuencias
fisicas; aislamiento; discapacidad fisica; muletas; sillas de ruedas; hospital;

artropatia; conocer muchos médicos y opiniones.

3. Sentimientos y emociones negativas: se trata del miedo que se genera en ciertas

circunstancias:

[...] me da miedo cuando él tiene miedo, fue de las primeras cosas que senti

cuando me dieron el diagndstico.

Se habla de preocupacién y del miedo a la falta de conocimiento:

[...] muchas veces no sé como actuar tienen dolor emocional; me duele el
sufrimiento de mi hijo; no conozco suficientemente la enfermedad y en el

hospital no solo te enteras de tu padecimiento, sino de otras cosas.

Las palabras que integraron la categoria fueron: angustia, sufrimiento, miedo, dolor

emocional, preocupacion, tristeza, miedo por desconocimiento, miedo del hospital.

11
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4. “Precauciones por el padecimiento”: son aquellas previsiones que se deben tomar
por el padecimiento, como: adquirir conocimiento para cuidarse, tener factor, saber

cémo ponérselo verificar si hay en el hospital:

[...] no perder las citas médicas, tener disciplina, hacer la rehabilitacion y
practicar algun deporte, pues es necesario para fortalecer articulaciones y
mejorar la calidad de vida, estas son cualidades para tener salud.

Se hace hincapié en que el factor ayuda a llevar una vida normal, que alivia el dolor
y que da esperanza de vida.
Las palabras que integraron la categoria fueron: cuidado; muchos cuidados; factor;

reposo; compromiso; deporte y disciplina.

5. Origen y definicidn de hemofilia: se refiere aquellos conocimientos de los padres de
donde viene la hemofilia
Las palabras incluidas fueron: bebé, falta de factor de la coagulacion; hereditario e

hijo.

6. Lo que se espera en un futuro: son aquellos anhelos de cosas a futuro y que les
sucedieron después de un tiempo de saber de su padecimiento, piden capacitacion
constante:

[...] que se diera desde la nifiez educacion como si fuera un programa
escolarizado.
Las palabras en este rubro fueron: salud; resignacion; oportunidad; hospital como

recurso para todos y educacion.

Organizacion de las dimensiones culturales
Las dimensiones descritas en el arbol de conglomerados tuvieron valores de ajuste adecuado
con un valor de stress de 0,256, lo que indica que los datos son aceptables para el analisis de
consenso. La escala multidimensional no metrica sirvio para indicar la cercania de las
respuestas de los informantes. El andlisis de los conglomerados jerarquicos permitid
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construir el dendograma con la agrupacion de las palabras hechas de forma emic (por parte
de los participantes).

En la figura 1 se entiende la organizacion de las dimensiones culturales, de tal manera que
los decimales en la parte superior indican la distancia entre los grupos de palabras mientras
que las palabras a la derecha representan el conjunto de las palabras a la izquierda de la

figura.

Para los participantes el concepto de hemofilia estd conformado por 2 dimensiones

principales: “vivir” y “responsabilidad” (Fig. 1):

— La dimension “vivir” se subdivide en: “conocimiento” y “afectacion familiar”. Por

su parte conocimiento incluye: “realidad” y “repercusiones”, las que a su vez se

bR 13

subdividen en: “empoderamiento”, “no deseado”, “calidad de vida” y “afectacion

familiar” que incluye “temores”, que a su vez se subdivide en “culpa” y “equipo”.

— La dimension “responsabilidad” se subdividen en “tratamiento implica” que incluye

2 e

“que mi hijo supere”, quien a su vez se subdivide en “manifestaciones”, “un paciente

mas” y “debe aprender”.

riedo de otras
enfermedades
en el hospital

discapacidades fisica —— Equipo
cormprormiso — | Ternores

I'nIEl:ll:f : Culpa
hereditario

visitas al hospital

afectacion fariliar

. Mivir
angustia | Repercusiones
sangrado —— Calidad de Wida |
salud —
enfermedad ——— Ernpoderamiento o
amor  ——— | Conocimiento

Realidad

dolor ernocional b |f'|'
B o ermofilia
deficiencias de la coagulacidn No deseado

rala atencion médica

rmuchos cuidados | Manifestaciones Tratarmiento implica
factor Debe aprender |

sufrimieni:l

dolor —_— Un paciente mds Que mi hijo supere

hospital como recurso para todos J

preacupacian Responsabilidad

Nivel: 0,1230; 0,1627; 0,2281; 0,2614;0,2837; 0,2872; 0,3065; 0,3475; 0,3617; 0,3972; 0,4149; 0,4255; 0,4468; 0,46881; 0,5100; 0,7021
Fig. 1 - Organizacién de las dimensiones culturales de hemofilia.
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Consenso cultural
La organizacion conceptual de las dimensiones de hemofilia mostré consenso cultural, lo
cual se logro identificar con el analisis de aggregate matrix (INDPROX.) del programa
anthropac (Fig. 2). El programa indica que los datos exhiben un fuerte ajuste al modelo de
consenso que respalda una afirmacion de que, a pesar de las diferencias individuales, todos
los encuestados en la muestra pertenecen a una cultura Gnica con respecto a este dominio
con un EigenRatio de 17,833.

Mo title
Eg Competence Matrix EigenValue: 19.113 EigenRatio: 17.833

Competence
infl 0. &
inf2
inf3
inf4
inf5
infg
inf7
infa
infa
inf10
inf11
inf12
inf13
inf14
inf15
inf1a

Your data exhibit strong fit to the consensus model,
supporting an assertion that, despite individual
differences, all respondents in the sample belong to a
single culture with respect to this domain.

[}
=
i

.

T

=1 oy =]
L}

e
o

[Te)

[

=1 k3L R
e}

[Te)

o
)

=}

e IR B VR - IR B I = T N I T R B R )

[T TR I e I e R s R I O e e O e e o e

w
[
w

=]

Fig. 2 - Analisis de consenso.

Discusion
Las categorias mas mencionadas por los padres fueron “cémo se vive con el padecimiento”
con 27,03 % de mencion y “consecuencias derivadas del padecimiento” con 22,97 %, ambas
categorias hacen alusién a su vida cotidiana y la manera en cémo esta puede ver afectada.
Los informantes toman en cuenta el contexto mexicano como pais subdesarrollado que

ofrece una mala atencion médica, los datos reportados por la Federacion Mundial de
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Hemofilia, en su informe denotan mala atencion médica en México para este
padecimiento. %

La falta de medicamento y de conocimientos es lo que mas se relaciona con “cdmo se vive
con el padecimiento”.*32") El mal tratamiento puede llevar a complicaciones en el cuerpo
por la condicidn genética que tienen las personas con hemofilia. Hay una relacién fuerte
entre el uso de profilaxis para mejorar la calidad de vida de los pacientes y su bajo costo,
esto se debe a la atencidn preventiva si se compara con el tratamiento a demanda. Ademas,
si el personal médico no se encuentra informado del manejo clinico no se puede garantizar
una atencion oportuna, lo que podria llevar a la discapacidad y a la dependencia
econémica.®®)

Los participantes del estudio mencionan la tranquilidad que les proporciona estar informados
y encontrar gente que sigue el mismo fin, ademas de la importancia de la union familiar y la
oportunidad que el padecimiento les da para crecer y conocer gente buena en los hospitales,
incluso en el personal de salud. Sin embargo, en los estudios revisados sobre hemofilia
cuando se habla de calidad de vida se reporta frustracion por la falta de conocimientos del
personal de salud;™*® pero no mencionan sentir tranquilidad porque la familia esté informada.
Esto puede indicar que en la actualidad se considere importante, que tanto los padres como
los hijos, estén informados y no dejar la responsabilidad solo al personal de salud.

Las consecuencias negativas del padecimiento son las articulaciones lastimadas, la
discapacidad, la separacion de la familia al ingresar al hospital y el dolor fisico y emocional
que les impide realizar sus actividades cotidianas. Esto tiene relacion con lo encontrado en
el trabajo fenomenoldgico de Casas y otros, cuando mencionan que los padres se enfrentan
a dificultades en la vida cotidiana y que las implicaciones en su vida han sido el cambio de
trayectoria que han tenido derivada del cuidado, como la pérdida de empleo o la dificultad
de subir de puesto.??

Otras dos categorias que se conformaron en el presente estudio y que también fueron muy
importantes son los “sentimientos” y “emociones” que se generan y las “precauciones por el
padecimiento”. De ellos el sentimiento que méas se menciona es el miedo, el cual no fue
reportado en otros estudios que hablan de emociones y sentimientos,®%3) y que los
informantes distinguen en los siguientes aspectos: miedo a la falta de medicamento y a la

falta de conocimientos y en no saber como actuar. Lo cual se relaciona con las posibles
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consecuencias de la hemofilia, es decir, tanto la falta de medicamento, como la falta de
conocimientos pueden derivar en consecuencias negativas para los hijos.®23%)

Dentro de las “precauciones” se vuelve a retomar la importancia del conocimiento y el tener
medicamento (factor), se mencionan otras precauciones como: ser responsable con el
tratamiento (no perder citas médicas, ir a rehabilitacion, hacer deporte, estar informado, ser
disciplinado, entre otras) que hacen alusién a la responsabilidad que debe tener la persona
con el padecimiento para tener calidad de vida, los cuidadores se visualizan con derechos
pero también con obligaciones, valdria la pena ver si los hijos se visualizan igual.

La organizacion de las dimensiones culturales esta fuertemente relacionada con las
categorias, pues las dos principales dimensiones son “vivir” y “responsabilidad”. Dentro de
“vivir” se engloba la cotidianidad (que también se menciona en la categoria “cémo se vive
con el padecimiento”); en esta dimension se habla de la familia, de las repercusiones, los
temores, los sentimientos, la calidad de vida, el empoderamiento y el conocimiento, los
cuales se subdividen en miedo, angustia, enfermedad, sangrado, amor, hereditario,
discapacidad fisica, compromiso, entre otros.

La segunda dimensién “responsabilidad” habla de la necesidad de responsabilizarse con el
tratamiento, lo que se debe saber o aprender, lo que no quieren para ellos y lo que deben
superar. Esto se subdivide a su vez en dolor emocional, mala atencion médica, los cuidados,
el sufrimiento, el dolor fisico, la preocupacion y la necesidad de un hospital como recurso
para todos. Dentro de las responsabilidades se ve la necesidad de aprender y lo que se debe
superar al vivir en un contexto mexicano, que en palabras de los informantes les ocasiona
dolor emocional, mala atencion médica, dolor fisico y sufrimiento; para finalizar se habla
del hospital como una necesidad para todos los que viven con esta condicion.

Se puede concluir que, aunque los informantes viven en diferentes partes del pais tienen un
alto consenso cultural sobre la hemofilia, su percepcién, en general, muestra un panorama
adverso para sus hijos en el contexto mexicano en el que se encuentran. Sienten
responsabilidad compartida con el personal de salud, lo que debe ser aprovechado para que,
tanto médicos como personas con el padecimiento y sus familias aprendan sobre las
limitaciones de los tratamientos, miedos, experiencias de vida y las oportunidades de
medicamentos oportunos que se pueden tomar como alternativas para mejorar la atencién y

adherencia al tratamiento.
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Anexo 1 - Entrevista inicial free list
La opinion de la comunidad con hemofilia es importante para nosotros, por favor ayddanos

contestando. (Son solo unos minutos)

Esta encuesta es parte de un proyecto académico de posgrado que tiene la finalidad de
comparar los significados que tiene hemofilia para los miembros de la comunidad con el
padecimiento en México. Es totalmente anonima y s6lo son 19 preguntas. La idea es hacer
asociacion de palabras y explicar un poco sobre la misma. CONTESTALA UNA SOLA
VEZ

*Qbligatorio

Elige cuél es tu género *
Femenino
Masculino

Prefiero no responder

Edad*
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Usted es*

Padre, madre o tutor de persona con hemofilia
Persona con hemofilia mayor de edad
Médico y profesional de la salud

Ninguna de las anteriores

¢En qué estado de la republica radicas?*

Escribe 5 palabras o frases se te vienen a la mente cuando escuchas o lees HEMOFILIA

1.2 palabra*

2.2 palabra*

3.2 palabra*

4.2 palabra*

5.2 palabra*

Ahora te pedimos que nos digas por qué asociaste a HEMOFILIA cada una de tus

respuestas:

Yo he respondido (coloca la primera palabra que respondiste arriba)*

¢Cual es la razén de tu palabra o frase puesta arriba?*
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Yo he respondido (coloca la segunda palabra que respondiste arriba)*

¢Cual es la razdn de tu palabra o frase puesta arriba?*

Yo he respondido (coloca la tercera palabra que respondiste arriba)*

¢Cual es la razén de tu palabra o frase puesta arriba?*

Yo he respondido (coloca la cuarta palabra que respondiste arriba)*

¢Cual es la razén de tu palabra o frase puesta arriba?*

Yo he respondido (coloca la quinta palabra que respondiste arriba)*

¢ Cual es la razdén de tu palabra o frase puesta arriba?*
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Anexo 2 — Segunda entrevista, aplicacion de la técnica pile sort

La opinion de la comunidad con hemofilia es importante para nosotros, por favor ayddanos
contestando la segunda parte del proyecto (Son solo unos minutos)

Esta encuesta es la SEGUNDA parte de un proyecto académico de posgrado que tiene la
finalidad de comparar los significados que tiene hemofilia para los miembros de la
comunidad con el padecimiento en México. Es totalmente andnima y s6lo son 19 preguntas.
La idea es hacer asociacion de palabras y explicar un poco sobre las mismas.
CONTESTALA UNA SOLA VEZ

*Qbligatorio

Elige cuél es tu género *
Femenino
Masculino

Prefiero no responder

¢En qué estado de la republica mexicana radicas?*

Edad*

Usted es*
Persona con hemofilia mayor de edad

Padre, madre o tutor de persona con hemofilia
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Personas con hemofilia

Gracias por darnos tu tiempo, trabajamos para ti

Con las siguientes palabras forma por lo menos 3 grupos de palabras (que tengan relacién)
y dale un nombre a cada grupo (es decir cudl es la razén por la que las pusiste juntas). No
hay respuestas correctas o incorrectas, las palabras no deben repetirse y utiliza todas

las palabras.

1.- sangrado, 2.-consecuencias fisicas, 3.- factor, 4.-limitante, 5.-deficiencia de coagulacion,
6.-padecimiento, 7.-dolor, 8.-amigos, 9.-hereditaria, 10.- cuidados, 11.-oportunidad, 12.-
orgullo, 13.-asociacion civil, 14.-reto, 15.- tratamiento, 16.-miedo, 17.-incumplimiento, 18.-
incapacidad, 19.-si no se detecta a tiempo es sindnimo de muerte, 20.- transfusiones

ler. grupo ¢ Cuales palabras entran aqui y como se llama tu grupo? (puedes poner solo el

namero de cada palabra)*

2do. grupo ¢ Cudles palabras entran aqui y como se Ilama tu grupo? (puedes poner solo el
namero de cada palabra)*

3er. grupo ¢ Cudles palabras entran aqui y como se llama tu grupo? (puedes poner solo el

numero de cada palabra)*
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4to. grupo ¢ Cuéles palabras entran aqui y como se Ilama tu grupo? (puedes poner solo el

numero de cada palabra)

5to. grupo ¢Cudles palabras entran aqui y como se llama tu grupo? (puedes poner solo el

namero de cada palabra)

Padre, Madre o Tutor

Gracias por darnos tu tiempo, trabajamos para ti

Con las siguientes palabras forma por lo menos 3 grupos de palabras (que tengan relacién)
y dale un nombre a cada grupo (es decir cual es la razén por la que las pusiste juntas). No
hay respuestas correctas o incorrectas, las palabras no deben repetirse y utiliza todas

las palabras.

1.- sangrado, 2.- factor, 3.- deficiencias de la coagulacion, 4.- miedo, 5.- dolor, 6.-
enfermedad, 7.-discapacidad fisica, 8.- muchos cuidados, 9.-dolor emocional, 10.-
hereditario, 11.- amor, 12.-compromiso, 13.- angustia, 14.- mala atencion médica, 15.- salud,
16.- miedo de otras enfermedades en el hospital, 17.- visitas al hospital, 18.-sufrimiento, 19.-

hospital como recurso para todos, 20.-preocupacion

ler. grupo ¢Cuales palabras entran aqui y como se llama tu grupo? (puedes poner solo el

namero de cada palabra)*
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2do. grupo ¢ Cuéles palabras entran aqui y como se llama tu grupo? (puedes poner solo el

namero de cada palabra)*

3er. grupo ¢ Cudles palabras entran aqui y como se Ilama tu grupo? (puedes poner solo el

numero de cada palabra)*

4to. grupo ¢ Cudles palabras entran aqui y como se llama tu grupo? (puedes poner solo el

numero de cada palabra)

5to. grupo ¢ Cudles palabras entran aqui y como se llama tu grupo? (puedes poner solo el

namero de cada palabra)
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