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Hemophilia camps

We reported the experience of hemophilia camps, that was accom-
plished with patients from hospitals of the Instituto Mexicano del Seguro
Social. The aim was to prepare the families and patients about the dis-
ease treatment, in order to promote the self sufficiency and to know
the impact of the program on the course of the disease. Surveys were
applied about treatment items and personal opinions were collected.
The results of the national hemophilia camp were: group of 56 patients,
average 14 years, 2 % women, 51 % severe hemophilia and 43 % had
hemophilic brothers. Benefits: patients increased their knowledge about
earlier bleedings identification and self infusion method, they became
aware on their responsibility in self care, timely treatment and duties at
home. Hemophilia camps with patients are an option for attitude change
before disease complications. Social network creation and the increase
in self sufficiency are other benefits.
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a hemofilia se encuentra entre los desordenes

hereditarios de sangrado mas frecuentes; el

tipo A tiene una prevalencia en la poblacion
general de uno por cada 5000 habitantes y la B, de uno
por cada 30 000 habitantes.! Su forma de transmision
esta relacionada con el cromosoma X. Clinicamente se
manifiesta con hemorragias, principalmente en miscu-
los y articulaciones, y su intensidad depende del nivel
del factor deficiente.?

La hemorragia en las zonas de las articulaciones
es la mas frecuente y caracteristica de la enfermedad,
requiere atencion oportuna y adecuada para evitar las
artropatias que pueden llevar al paciente a lesiones
irreversibles y discapacitantes, con los consecuentes
trastornos emocionales secundarios.®

Respecto a la incidencia de la hemofilia, se estima
que existen 400 000 enfermos en el mundo; en México
se reportaron 4925 hasta diciembre de 2012.%

En el Departamento de Hematologia Pediatrica del
Hospital General, Centro Médico Nacional La Raza,
Instituto Mexicano del Seguro Social, se atiende a
148 pacientes menores de 16 afios de edad, 83 % es
portador de deficiencia del factor VIII (hemofilia A) y
17 %, del factor 1X (hemofilia B); 54 % corresponde a
la forma grave, 30 % a la moderada y 16 % a la leve.

Al inicio del diagnostico, los padres de los pacien-
tes viven con ansiedad e incertidumbre, ya que des-
conocen esta condiciéon y la forma mas apropiada
para enfrentarla, lo cual los lleva al excesivo cuidado
y vigilancia de sus hijos® y a restringir la libertad de
estos para desarrollarse, lo que puede generar dificul-
tades en el area emocional como baja autoimagen y
baja autoestima o depresion.®” A la vez, el nifio debe
enfrentar situaciones dificiles desde muy pequefio,
como el dolor, la culpa, el rechazo, la frustracion, la
dependencia, la incertidumbre ante las hemorragias, el
ausentismo escolar,®® las secuelas fisicas y los trata-
mientos erroneos.

En la etapa de la adolescencia se agravan estas
situaciones, sobre todo si el enfermo presenta severas
limitaciones, producto no pocas veces de una actitud
retadora e irreflexiva en la que el mas dafiado es él
mismo, al poner a prueba la adherencia terapéutica y
olvidarse de los medidas de autocuidado.

Con la finalidad de prevenir las mdultiples com-
plicaciones de esta enfermedad, los equipos de salud
comprometidos con el tratamiento integral han desa-
rrollado diversos programas en beneficio de los pacien-
tes y sus familias, uno de ellos son los campamentos
de verano, iniciados en varios paises desde 1970.%°

Estudios que analizan los resultados de diversos
campamentos en el area de hematologia y otras espe-
cialidades indican mdultiples beneficios en los asis-
tentes: representan una oportunidad para inculcar la
practica de deportes y hacer valoraciones oftalmol6-
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Se informa la experiencia con los campamentos de
hemofilia que incluyen a pacientes de un hospital del
Instituto Mexicano del Seguro Social en la Ciudad de
México y de otros hospitales en el pais, realizados con
el objetivo de capacitar a los enfermos y a sus familiares
en los cuidados de la enfermedad y de promover la auto-
suficiencia. Se aplicaron cuestionarios sobre los temas
tratados y se recabaron las opiniones personales. De
la experiencia con el primer campamento nacional de
hemofilia se observé que en el grupo de 56 pacientes
(promedio de edad de 14 afios, 2 % mujeres, 51 % con
hemofilia severa, 43 % con hermanos con hemofilia)

se incrementaron los conocimientos en la identificacion
de los sangrados y la técnica de autoinfusion. De igual
forma, los pacientes se concientizaron acerca de su
responsabilidad en el autocuidado, el tratamiento opor-
tuno y los deberes en el hogar. De tal forma, se sefiala
gue los campamentos son una opcion para el cambio
de actitud ante la enfermedad, para crear redes socia-
les y favorecer la autosuficiencia.

Palabras clave
hemofilia
campamentos

Resumen

gicas, ortopédicas y dentales;** aceleran el paso hacia
la independencia, autonomia y madurez emocional;
permiten la capacitacion sobre la enfermedad, la
socializacion y, en algunos casos, mejoran el nivel
escolar.'?%¢ Bradley*” afirma que los pacientes apren-
den de la enfermedad con la convivencia diaria 'y “el
equipo de salud mejora su actitud al experimentar
los efectos de la enfermedad crénica en la vida del
nifio fuera del hospital”. Algunas investigaciones
muestran que se requiere menos asistencia medica
después del campamento.’® Por otro lado, permiten
la formacién de lideres: en Venezuela se han desa-
rrollado varias generaciones de guias y jefes de cam-
pamentos.

En 1987, el Departamento de Hematologia Pedia-
trica del Hospital General del Centro Médico Nacio-
nal La Raza inicio los campamentos de hemofilia en
México, que continta realizando de manera ininte-
rrumpida cada afio, todos en los centros vacaciona-
les pertenecientes al Instituto Mexicano del Seguro
Social, donde se cuenta con lo necesario para la capa-
citacion y las actividades recreativas y deportivas.

Tipos de campamentos

Familiares

Estos campamentos tuvieron por objetivo, ademas de
capacitar al nifio y a sus padres en el manejo de la
enfermedad, prepararlos para su participacion en la
conduccion de una red de apoyo. En esta modalidad,
el paciente asisti6 acompafiado de sus padres, herma-
nos y tios con hemofilia. Se efectuaron de esta manera
durante siete afos.

Las actividades educativas incluyeron aspectos
generales de la enfermedad, tratamiento, prevencion,
autoinfusion, acondicionamiento fisico, técnicas de
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rehabilitacion, sexualidad, cuidado dental, relajacion
y control del dolor, psicoterapia grupal, talleres viven-
ciales, dindmicas de integracion y nutricion, asi como
actividades recreativas culturales: natacion, tenis,
ping-pong, artes plasticas, computacion, fogatas,
caminata, terapia de juego, teatro, cine, visitas guiadas
y papiroflexia, entre otras.

La mayoria de los especialistas involucrados en
la atencion del paciente ha participado en los cam-
pamentos; los relacionados con la salud mental han
realizado el manejo de los complejos problemas emo-
cionales que aquejan a los pacientes y a sus familias.
La terapia de grupo facilita la expresion de miedos,
dudas, culpas e informaciones erréneas.

Desde 1984, se llevan a cabo talleres y cursos para
padres y pacientes sobre actualizaciéon en hemofilia,
autoinfusion, programa de natacion y acondiciona-
miento fisico.

Con pacientes

Esta modalidad de campamentos se aplicé paulatina-
mente y con la colaboracién de algunos padres en la
etapa inicial. Previamente se realiz6 una evaluacién
para conocer qué sentian los nifios al asistir sin sus
padres. La mayoria manifestd entusiasmo y alegria,
aunque a la vez refiri6 miedo y temor a los posibles
accidentes, enfermedades o peleas con los compa-
fieros. Al final del primer campamento, casi todos
los pacientes pidieron asistir en lo sucesivo sin sus
padres, ampliar el tiempo de estancia y disponer de
mas tiempo libre.

El programa educativo incluyd capacitacion en
relacion con la hemofilia y la técnica de autoinfusion,
asi como sensibilizacion en la necesidad del cuidado
personal y el tratamiento.

Con los adolescentes, uno de los principales obje-
tivos es bajar los niveles de ansiedad y proporcionar
opciones para el manejo del enojo, que con frecuencia
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Cuadro | Caracteristicas generales de los asistentes al campamento
nacional de hemofilia

Media Rango

Edad (afos)

14 9-20

n %

Sexo
Femenino

Masculino

55 98

Tipo de hemofilia
A
B

49 87.5
7 12.5

Grado de severidad
Grave
Moderada

Leve

29
16
11

51
29
20
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acompafa a las limitaciones fisicas. Compartir con
otros pacientes las mismas inquietudes y analizar los
diversos procesos de afrontamiento, son elementos
invaluables para lograr una mejor adaptacion al pade-
cimiento.

Con los pacientes también se ha promovido la pre-
miacion a las mejores calificaciones escolares, lo que
ha resultado ser un incentivo para el mejoramiento
en el rendimiento académico. En evaluaciones pos-
teriores, los padres comentaron haber observado
mayor seguridad en el manejo de la enfermedad y
mas responsabilidad e independencia de los nifios y
los adolescentes.

Otra modalidad dentro de estos campamentos con-
sistio en invitar a portadoras y adultos jovenes, con el
objetivo de sensibilizarlos acerca de los riesgos here-
ditarios.

Con padres de nifios con diagndstico reciente

El objetivo de este tipo de campamentos fue propor-
cionar orientacién general sobre la enfermedad para
prevenir las mdltiples complicaciones, asi como
apoyo emocional oportuno a los padres.

Se program6 una guarderia a cargo de personal
especializado, para que los padres pudieran participar
en todas las sesiones con tranquilidad.

La mayoria de los padres asistié en pareja y mostrd
interés en las actividades programadas.

Organizacion de los campamentos
El equipo de salud participante esta conformado por

hematologos, enfermeras, psiquiatras, psicologos,
tanatélogos, terapistas fisicos, odontélogos, médicos

en el deporte, nutriélogos, trabajadores sociales, pro-
fesores de natacion, pintura y disefio gréfico.

El Instituto Mexicano del Seguro Social ha faci-
litado los recursos necesarios para la realizacion del
programa (transporte, hospedaje, alimentacion, fac-
tor antihemofilico, medicamentos e insumos) y la
Asociacion de Hemofilia del Estado de México ha
contribuido con los premios y los materiales para los
talleres.

El coordinador del campamento y el equipo de
salud definen los objetivos, el tipo de campamento, el
programa, el sistema de evaluacion y de promocion.
Segun el tipo de campamento, se seleccionan los ali-
mentos, los talleres, las actividades educativas, recrea-
tivas y deportivas.

De acuerdo con las limitaciones fisicas de los
pacientes, se solicitan sillas de ruedas, muletas y per-
sonal voluntario.

Para la asistencia del paciente, el médico hema-
télogo evalla las condiciones generales y excluye a
quienes cursan con sangrado activo, proceso infec-
cioso agudo o inhibidores.

Se establecen guardias rotatorias de médicos y enfer-
meras las 24 horas para brindar tratamiento oportuno.

Primer campamento nacional

El objetivo del campamento nacional fue capacitar a
nifios y adolescentes en el autocuidado y promover su
autosuficiencia, asi como conocer el impacto de esta
estrategia en su tratamiento.

La Federacion de Hemofilia de la Republica Mexi-
cana auspicio este primer campamento y a través de
ella se convoco a las asociaciones de todo el pais para
la invitacion a los pacientes.

Participaron 56 pacientes con hemofilia proceden-
tes de 10 estados del pais, 73 % del Estado de México,
Michoacan, Jalisco y el Distrito Federal; 98 % fue del
sexo masculino, la mediana de edad del grupo fue de
14 afos, 71 % se encontraba en el rango entre nueve
y 16 afios; 51 % padecia hemofilia grave (cuadro ) y
43 % tenia un hermano con hemofilia.

Algunos pacientes adultos fungieron como respon-
sables. Durante seis dias y cinco noches, los asisten-
tes convivieron en cabafias colectivas del Albergue
“Alfredo V. Bonfil” del DIF (Desarrollo Integral de la
Familia) en la ciudad de Aguascalientes, del 14 al 19
de julio de 2003. Este albergue proporcioné hospedaje
y alimentacidn gratuitos, pero los participantes deben
contribuir en la higiene de los dormitorios y los sani-
tarios, asi como en el servicio de distribucién de los
alimentos a las mesas.

Se establecid comunicacion con los directivos de la
Unidad de Medicina Familiar y del Hospital Regional
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de Zona del Instituto Mexicano del Seguro Social cer-
canos al Albergue, para el apoyo médico e insumos,
en caso de que fuera necesario.

Cada paciente envi6 a la Federacion de Hemofilia,
la ficha de inscripcion, el historial médico, la carta de
autorizacion de los padres, el cuestionario social y el
depdsito de $100.00 pesos.

Las actividades educativas incluyeron sesiones
y talleres sobre aspectos de hemofilia, inhibidores,
autoinfusion, férulas, vendajes, salud sexual, hepatitis
By C, relajacion, control del dolor, cuidado dental y
derechos en la discapacidad. Para los talleres de enfer-
meria y psicologia se dividio el grupo por edades de
nueve a 12 y de 13 a 20 afios.

Las actividades recreativas, culturales y deportivas
comprendieron sesiones de integracion (organizacion
en equipos), taller de pintura, visitas a lugares de inte-
rés, juegos, noche de masica disco, acondicionamiento
fisico, natacion, caminata, torneos de basquetbol y
cachibol. Se observo interés especial por las activida-
des acuaticas. En los momentos libres, los nifios y jove-
nes mostraron interés por jugar futbol, actividad que se
realiz6 bajo la supervision del profesor de educacion
fisica y previo recordatorio de la responsabilidad del
autocuidado propio y el de los compafieros. Se instalo
un buzdn de sugerencias para conocer las opiniones
y las necesidades de los pacientes. Algunas peticio-
nes que se recibieron fueron cambio de cabafia, mas
tiempo libre, permitir el consumo de comida chatarra y
acortar el tiempo de las sesiones. Los desacuerdos y las
desavenencias entre los asistentes fueron ocasionales.

Unicamente fue necesario atender un evento severo
de salud: un adolescente de 16 afios desarrolld hemar-
trosis en el hombro derecho con dolor incontrolable a
pesar de la infusion de altas dosis del factor VIII, por lo
que fue necesario hospitalizarlo en el servicio de urgen-
cias. En la investigacion posterior con su grupo médico
tratante se aclard que era positivo a inhibidores.

Al inicio y al final del campamento se aplic un
cuestionario para evaluar el grado de participacion de
los concurrentes y sus conocimientos acerca de la enfer-
medad. Los cuestionarios incluyeron el concepto de la
enfermedad y de los inhibidores, identificacion de las
hemartrosis y como atenderlas, manejo de la técnica de
autoinfusion e impacto de las actividades programadas.

Los sentimientos mas referidos por los participan-
tes a su llegada al campamento fueron la alegria, la
libertad y la confianza, aunque algunos mencionaron
temor o nerviosismo por ser una experiencia nueva o
por encontrarse lejos de sus padres.

La encuesta realizada a los seis meses del campa-
mento solo incluyé a 42 pacientes debido a que solo
ellos contestaron el cuestionario. Se identificé incre-
mento en el nivel de conocimiento sobre inhibidores
y la técnica de autoinfusion comparado con la evalua-
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Cuadro Il Conocimientos sobre hemofilia y su tratamiento de los asistentes

al campamento nacional de hemofilia

Antes Después % de cambio

Caracteristicas de la 32 46 25
enfermedad bien definidas
Concepto general 21 53 56
de inhibidores
Identificacion de hemartrosis 45 53 15
Conocimiento de la técnica

. - 19 37 32
de autoinfusion
Acciones inmediatas

48 54 11

en hemorragias

cion inicial (cuadro I1) y que 80 % de los pacientes que
aprendieron la técnica de autoinfusion ya la llevaban
a cabo y que quienes no lo hacian (cinco) era porque
no recibian el factor liofilizado en su clinica; solo dos
pacientes requirieron mayor entrenamiento. De los asis-
tentes al campamento, 70 % incremento su responsabi-
lidad en el autocuidado y tratamiento oportuno y 59 %
participaba en las tareas domeésticas.

A los seis meses de realizado el campamento, se
entrevisto a los pacientes y a sus padres, a través de las
asociaciones, para conocer el impacto real del campa-
mento: técnica y practica actual de autoinfusion, acti-
tud ante la enfermedad y cambios en su vida rutinaria
a partir del campamento.

La percepcion de los pacientes respecto a los
aprendizajes adquiridos durante el campamento
reflejo el interés por el manejo de la enfermedad, pues
85 % considero este aspecto como lo mas importante.
Llama la atencion la valoracion que hacen de la amis-
tad, respeto y disciplina, lo que indica un proceso for-
mativo trascendente (cuadro I1I).

Conclusiones

Mudltiples estudios han demostrado la trascendencia del
trabajo con grupos. En el presente andlisis se pueden
apreciar los logros de la promocién del apoyo mutuo y
se confirma lo mencionado por Balcells:** “la finalidad
de este es dar soporte emocional, reforzarse y expandir
las habilidades de enfrentar de cada persona”.

Cuadro Il Percepcion de ensefianzas significativas
de los asistentes al campamento nacional de hemofilia

Frecuencia
Autoinfusion, sesiones de hemofilia, 48
férulas
Actividades deportivas 18
Talleres de pintura y control del dolor 11
Amistad, respeto y disciplina 22
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Los campamentos de hemofilia son una estrategia
educativa para la aceptacion de la enfermedad, capa-
citacion sobre cuidados esenciales y mecanismos de
afrontamiento. Ademas, se demuestra que la actividad
fisica no es dafiina, con lo que se desmiente uno de
los mitos mas comunes en torno a la hemofilia.?® Los
resultados obtenidos concuerdan con los informados
por diversos organizadores de campamentos en otras
partes del mundo. Si bien algunos beneficios no pueden
evaluarse objetivamente, el solo hecho de participar en
un campamento genera un efecto positivo por la rela-
cion con los pares y extender el contacto mas alla del
campamento.

La experiencia con el primer campamento nacional
arrojo datos muy interesantes como las sensaciones de
libertad, alegria y tranquilidad, reportadas a la llegada
al campamento, y la apreciacion de la utilidad de la
convivencia al considerar fundamental la amistad, el
respeto y la disciplina, lo que permitira a los enfermos
reforzar su autoestima y autoimagen. César Garrido®
lo ha definido asi: “toman conciencia de la calidad de
vida a la que pueden aspirar, asi como de sus limita-
ciones y descubren que aun teniendo hemofilia pueden
reirse y ser optimistas”.

Las modalidades de campamentos que se han lle-
vado a cabo representan solo algunas de las diversas
opciones, por lo que se sugiere a la comunidad con
hemofilia continuar impulsando este programa, que
ha demostrado un impacto positivo en la vida de los
pacientes y sus familias.

Con el objetivo de prevenir las frecuentes com-
plicaciones musculoesqueléticas, se requiere iniciar
la educacidn del paciente y sus familiares desde tem-
prana edad,”? asi como brindar apoyo y orientacion
para prevenir o tratar las alteraciones psicosociales,
pues “entre mas pronto se confronten esas problemati-
cas, mas facil sera la adaptacion a ellas”.® Los campa-
mentos con los padres de nifios de reciente diagndstico
son un espacio ideal para esto, al encontrarse en un
ambiente relajado, seguro y supervisado.

Una reflexion necesaria respecto al campamento
nacional es evitar un rango de edad como el permi-
tido, ya que dificulta la homogeneidad en los intereses
y actividades de los participantes.

Actualmente existen reportes exitosos de otros
campamentos: los realizados desde 2006 por la Aso-
ciacion Tabasquefia de Hemofilia, en su Centro de
Ensefianza “La Ceiba”, donde se reciben grupos de
pacientes de diversos estados del pais para su capa-
citacion y recreacion; asi como los efectuados desde
hace varios afos por el Hospital de Pediatria del Cen-
tro Médico Nacional Siglo XXI. Recientemente, en
el estado de Nuevo Ledn se realizd el primer campa-
mento de hemofilia.
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