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Resumen

El presente trabajo de grado aborda la manera en que las familias establecen estrategias de
afrontamiento basadas en el diagnéstico de hemofilia en uno de sus miembros, tomando en cuenta
emociones como la negacién y el sentimiento de culpa dentro de las dindmicas familiares. La
investigacion, desarrollada desde el campo del trabajo social, busca comprender cémo la enfermedad
repercute en la estructura, la cohesidn y el bienestar emocional de las familias, y de qué forma se
construyen procesos adaptativos frente a esta realidad.

Mediante un enfoque cualitativo, se analizan testimonios, antecedentes tedricos y estudios
previos a nivel internacional, nacional y local, los resultados evidencian que la resiliencia se convierte en
un factor clave para afrontar las dificultades derivadas del diagndstico, permitiendo a las familias
reconstruir su cotidianidad, redefinir roles y fortalecer la comunicacion.

El estudio concluye que el afrontamiento efectivo de la hemofilia no depende Unicamente del
tratamiento médico, sino de la capacidad emocional y social de la familia para generar estrategias de

resiliencia que promuevan una mejor calidad de vida.

Palabras clave: Dindmicas familiares, estrategias de afrontamiento, diagndstico de hemofilia,

familia, manejo de emociones.
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Abstract

This undergraduate thesis addresses the way families establish coping strategies based on the
diagnosis of hemophilia in one of their members, taking into account emotions such as denial and
feelings of guilt within family dynamics. The research, developed within the field of social work, seeks to
understand how the disease affects the structure, cohesion, and emotional well-being of families, and
how adaptive processes are built in response to this reality.

Through a qualitative approach, testimonies, theoretical backgrounds, and previous studies at
international, national, and local levels are analyzed. The results show that resilience becomes a key
factor in facing the difficulties derived from the diagnosis, allowing families to rebuild their daily lives,
redefine roles, and strengthen communication.

The study concludes that the effective coping of hemophilia does not depend solely on medical
treatment, but also on the family’s emotional and social capacity to develop resilience strategies that

promote a better quality of life.

Keywords: Family dynamics, coping strategies, hemophilia diagnosis, family, emotional

management.
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Introduccién

La familia constituye el nicleo fundamental de la sociedad y el principal escenario donde se
configuran los vinculos afectivos, los valores y las estrategias de afrontamiento frente a las diversas
situaciones que emergen a lo largo del ciclo vital. En este sentido, cuando un miembro es diagnosticado
con una enfermedad crdénica o de tipo genético, como la hemofilia, se generan transformaciones
significativas en las dindmicas familiares, que pueden afectar la comunicacién, la toma de decisiones y
los roles dentro del hogar. El diagndstico de hemofilia no solo implica un proceso médico, sino también
un reto emocional, social y econdmico para cada integrante del grupo familiar, quienes deben adaptarse
a nuevas formas de cuidado y acompanamiento.

Desde el trabajo social, resulta fundamental comprender cdmo las familias enfrentan este tipo
de diagndsticos, pues ello permite reconocer los recursos internos y externos con los que cuentan, asi
como las limitaciones y necesidades que surgen en el proceso de adaptacion. La intervencion
profesional en este ambito no se centra Unicamente en el paciente, sino en la familia como un todo,
promoviendo el fortalecimiento de redes de apoyo, la orientacidn psicosocial y el desarrollo de
estrategias que favorezcan la resiliencia y la calidad de vida.

Este trabajo de grado tiene como propdsito analizar las dindmicas familiares que se configuran a
partir del diagndstico de hemofilia, identificando los cambios en las relaciones interpersonales, los
mecanismos de afrontamiento y el papel que cumple el apoyo familiar en el bienestar de los miembros
afectados. Comprender estas dindmicas permite aportar a la construccién de estrategias de intervencion
social mas integrales, sensibles y ajustadas a las realidades de las familias que conviven con esta
condicién, contribuyendo asi al mejoramiento de su bienestar individual y colectivo.

En coherencia con el propdsito planteado, la investigacidn se desarrollé desde un enfoque
cualitativo e interpretativo, orientado a comprender las experiencias, percepciones y significados que las

familias atribuyeron al proceso de afrontamiento del diagndstico de hemofilia. Desde esta perspectiva,
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la metodologia empleada permitiod rescatar las voces de los participantes y analizar las dinamicas
relacionales que surgieron frente a la enfermedad, posibilitando una lectura profunda y contextualizada
de su realidad. En los apartados siguientes se presentan los principales resultados obtenidos,
organizados en categorias que reflejan los cambios en la comunicacién, los roles familiares y las
estrategias de afrontamiento. Finalmente, el documento se estructurd en cuatro secciones: los
referentes tedricos, los referentes metodoldgicos, la presentacién y analisis de los hallazgos, y las

conclusiones derivadas del estudio.
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CAPITULO |

1 Planteamiento del Problema o de la situacion

1.1 Descripcion del problema o de la situacion

Se considera como la enfermedad de la realeza debido a que la primera persona que tuvo una
exposicién a la luz publica con el padecimiento fue la reina victoria, quien, como mujer portadora, no
sufria sintomas, pero transmitio el gen a varios de sus hijos e hijas, quienes al casarse con sus principes
esparcieron la enfermedad en otros paises como Rusia y Alemania.

volviendo asi popular la enfermedad entre los altos rangos de la realeza europea y afectando
mentalmente a estos, ya que para la época no se contaba con un tratamiento llevadero de la
enfermedad acortando mucho la esperanza de vida como lo es el caso de Alexéi Romanov, heredero del
trono ruso, cuyo caso demostré como la hemofilia en la realeza expuso cémo un problema médico
hereditario puede tener consecuencias geopoliticas y También llevd a un mayor interés por la genética y
herencia de enfermedades, y en el estudio de estas ligadas al cromosoma X.

En épocas pasadas, la hemofilia A era considerada una enfermedad de la realeza: los
hijos de la reina Victoria, portadora de hemofilia y clinicamente normal, transmitieron la
enfermedad a varias familias de la realeza europea. La hemofilia es una enfermedad hereditaria
caracterizada por manifestaciones hemorrdgicas causadas por las bajas concentraciones
plasmaticas del factor de coagulacion VIl o IX. A la deficiencia del factor VIl se le conoce como
hemofilia Ay a la deficiencia del factor IX como hemofilia B. pp1 (Medina y Ruiz 2013)

Cuando en una familia ya ha habido alglin caso de hemofilia, es importante estar atentos para
saber si los futuros bebés también podrian tener esta enfermedad. Hoy en dia, se pueden hacer estudios
durante el embarazo para detectarla, tomando una pequefia muestra de la placenta o del liquido que

rodea al bebé en el vientre. Con esas muestras, los médicos revisan si el bebé tiene los niveles normales
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de una proteina que ayuda a que la sangre coagule. Si al nacer se sospecha que el bebé puede tener
hemofilia, se puede confirmar midiendo esa misma proteina en la sangre del cordén umbilical.

Ante un antecedente de un miembro familiar con hemofilia, es importante determinar
los posibles recién nacidos que pudieran estar afectados. Actualmente se estdn llevando a cabo
técnicas intrauterinas para diagnosticar la hemofilia, tales como la toma de muestras de
vellosidad coridnica o de liquido amniético, para evaluar la actividad del factor VIII. Una vez
nacido un nifio con sospecha probable de hemofilia se puede medir la actividad del factor VIl o
IX en el cordén umbilical (Medina y Ruiz 2013 p3)

La falta de acceso a un adecuado tratamiento y servicios de apoyo social también puede afectar
la calidad de vida de las familias con hemofilia. En muchos casos, las personas con hemofilia pueden
enfrentar limitaciones para acceder a un tratamiento médico adecuado, lo que en su mayoria de casos
lleva a un empeoramiento de su condicién y disminucidn de la calidad de vida.

La hemofilia puede condicionar de forma profunda la vida cotidiana de quienes la padecen y de
sus familias, pues la imprevisibilidad de los episodios hemorragicos obliga a restringir incluso las
actividades mds basicas y repercute en el bienestar fisico, emocional y econémico de todo el grupo. El
dolor, la hinchazén y la rigidez articular derivados de los sangrados frecuentes limitan la movilidad y
obligan a renunciar a actividades deportivas o de ocio que, de otro modo, favorecerian la salud y la
integracioén social.

A su vez, el temor constante a una nueva hemorragia, las continuas visitas al centro de salud y la
sensacion de “ser diferente” alimentan la ansiedad, el estrés y, en muchos casos, el aislamiento de la
persona afectada y de su entorno familiar.

Estos efectos se agravan cuando no existe un acceso adecuado a tratamientos profilacticos o
servicios de apoyo social: en paises de renta baja o media, menos del 30% de los pacientes recibe

concentrados de factor de coagulacién de forma regular, frente a casi el 100 % en naciones de renta
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alta; esta brecha genera mas episodios hemorragicos, complicaciones crénicas (como artropatia y
discapacidades permanentes) y mayores costes a largo plazo. Ademas, la ausencia de redes de apoyo
psicosocial, educativo y legal deja a las familias sin herramientas para afrontar el diagnéstico,
incrementando la sobrecarga emocional y el riesgo de abandono terapéutico.

En conjunto, estos factores conforman un circulo vicioso de dolor fisico, tensién emocional y
dificultades financieras que, al retroalimentarse, reducen de forma significativa la calidad de vida de las
familias con hemofilia.

La dinamica familiar también puede verse afectada por la hemofilia. La persona con hemofilia
puede sentirse diferente o apartada dentro de la familia y es posible que se generen sentimientos de
aislamiento y soledad.

Ademas, los hermanos y hermanas se pueden sentir celosos por la atencidn que se le presta a la
persona que esta diagnosticada, en particular se suele presentar el afrontamiento al duelo, donde por
momentos aparece la negacién y sentimientos de culpabilidad por parte de los padres y rechazo por
parte de hijo diagnosticado.

Esta enfermedad puede provocar un impacto emocional y psicoldgico representativos en los
miembros de la familia, particularmente en los padres cuidadores. La preocupacién constante por la
salud y el bienestar de la persona con hemofilia puede generar ansiedad, estrés y depresién. Ademas, la
necesidad de proporcionar cuidados constantes y de gestionar los tratamientos médicos puede llevar a
una sobrecarga emocional y fisica.

En este sentido es fundamental abordar la hemofilia como una problematica que afecta
directamente a la familia, y no solo la persona que lo padece por la complejidad que conlleva este
conjunto de situaciones

Sentimientos iniciales comunes Cuando los padres se enteran de que su hijo tiene hemofilia, es

normal que tengan sentimientos intensos y que pasen por distintas emociones. Cada uno de los padres
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puede expresar estos sentimientos de manera diferente. Un padre puede llorar constantemente, otro
darle un pufietazo a la pared, y otro fingir que no pasa nada. Algunos padres tienen una abrumadora
sensacion de pérdida o incluso algo similar a haber sido victimas de un delito. Lo que mas valoran en
este mundo, la sensacion de seguridad sobre la salud de su bebé les fue robado. Los padres quiza
sientan que del mismo modo en que les fue dado este precioso nifio, igual de facil podrian perderlo.
Kelley y Narvaez (2006, p. 11)

En este sentido es valido mencionar los sentimientos mds comunes que se pueden presentar en
relacion con la hemofilia dentro del marco familiar, las autoras en su libro mencionan que inicialmente
aparece la negacion en primera instancia, ademas que mencionan algunos dilemas que se pueden
presentar en el mismo nucleo, la misma negacion se puede ver como un escudo protectory es
realmente el primer paso para dar comienzo al duelo

Con el tiempo, el cuerpo y las emociones se adaptan, y la conmocién desaparece.

Ahora le dicen que su hijo tiene hemofilia y que puede necesitar andlisis de sangre, pero usted
no esta de acuerdo:

isu bebé no tiene nada! Cuando uno se niega a ver la verdad, uno cree que el
diagndstico es un error. Tal vez los médicos estén equivocados o quiza el laboratorio cometié un
error. La negacidén es un potente mecanismo de defensa psicolégico normal que nuevamente le
ayuda a sobrellevar la situacidn y le ofrece un control temporal sobre su vida. La negacién crea
una barrera invisible alrededor de nosotros y empuja el problema fuera de esa barrera. Kelleyy

Narvaez (2006, p. 12)

Posteriormente otro de los sentimientos que aparece es la sensacidn de culpa por parte de los
padres, de manera hipotética este sentimiento puede ser mas visible cuando las parejas no saben que
son portadoras y deciden tener hijos, es con el tiempo que este sentimiento se hace mas fuerte, ya que

se da cuando el hijo diagnosticado se puede expresar y en la mayoria de los casos se presentan los
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reclamos y las mismas inconformidades, aunque la hemofilia es un trastorno genético este sentimiento
de culpa también se puede dar en el mismo momento en el que se conoce el diagnostico, como lo
mencionan las mismas autoras

A medida que los padres aceptan el diagndstico de hemofilia, es posible que traten de culpar a
algo o a alguien. Lamentablemente, cuando a uno le dicen que su hijo tiene un trastorno genético, los
padres particularmente las madres pueden culparse a si mismas y sentir una tremenda sensacién de
culpa. Debido a que en la mayoria de los casos de hemofilia es la madre quien trasmite la enfermedad a
su hijo, la madre portadora a veces se siente responsable de pasarle este gen “malo”, aunque ella no
pueda controlar la transmision de la hemofilia. Kelley y Narvaez (2006, p. 13)

La hemofilia es una enfermedad que transforma vidas, con las afectaciones fisicas que las
personas puedan tener, esta predispone no solo la calidad de vida, sino también el comportamiento de
la familia en la modificacién de dindmicas familiares es por esta razén que se genera la necesidad de
conocer las distintas aristas que se pueden presentar dentro del nicleo familia

El desarrollo y validacion de intervenciones efectivas en el dmbito de las coagulopatias
hereditarias enfrenta un obstdculo inherente relacionado con el tamafio muestral y la disposicion a
participar en la investigacién. Especificamente, se ha encontrado que la poblacién objetivo-primaria,
diagnosticada con hemofilia, aunque crucial para el estudio, presenta una alta tasa de rechazo a formar
parte de la fase de intervencidn. Este patrén de reticencia limita severamente la posibilidad de alcanzar
el poder estadistico necesario y pone en riesgo la generalizacion de los hallazgos.

Esta dificultad en la captacidon impone la necesidad de reevaluar el criterio de inclusion. Dada la
urgencia de la investigacién y la similitud en la complejidad clinica y el manejo terapéutico de otras
deficiencias de la coagulacion, se justifica la inclusion de individuos diagnosticados con la enfermedad

de Von Willebrand.
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El Von Willebrand es un trastorno hemorragico hereditario mas comun, comparte multiples
manifestaciones y desafios de calidad de vida con la hemofilia, especialmente en sus tipos mas severos.
Por lo tanto, integrar a esta poblacién no solo solventa el déficit de participacidn, sino que también
enriquece el estudio al permitir la evaluacion de la intervencion en un espectro mas amplio de
trastornos en la coagulacién de la sangre, fortaleciendo la validez externa de las conclusiones a pesar de
la ausencia de una parte de la muestra hemofilica inicialmente prevista.

En sintesis, la hemofilia, mas alla de ser una condicién médica hereditaria, se convierte en una
experiencia que atraviesa profundamente las emociones, los vinculos y la organizacidn familiar, cada
diagndstico genera un antes y un después en la vida de quienes lo reciben y de quienes acompanan el
proceso, evidenciando la necesidad de comprender el sufrimiento, la culpa, el miedo y la esperanza no
como simples respuestas psicoldgicas, sino como expresiones humanas ante la incertidumbre.

Desde el trabajo social, este escenario invita a pensar la enfermedad no solo desde el
tratamiento clinico, sino desde el acompafiamiento integral que reconozca las redes de apoyo, los
significados que las familias construyen alrededor del padecimiento y las estrategias que emergen para
adaptarse y resistir.

A partir de lo anterior, surgen preguntas que orientan esta investigacién: écémo afrontan las
familias el impacto emocional y relacional del diagndstico de hemofilia en uno de sus miembros? ¢De
gué manera se transforman los roles, la comunicacién y los lazos afectivos ante la presencia de la
enfermedad? ¢ Qué recursos personales, sociales y comunitarios intervienen en el fortalecimiento o
desgaste de la dindmica familiar? Estas inquietudes no solo guian el proceso investigativo, sino que
reflejan un interés profundo por comprender la experiencia familiar desde su complejidad,

reconociendo que cada historia de hemofilia es, ante todo, una historia de vida compartida.
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1.2 Formulacién del Problema o de la situacién (Pregunta de Investigacion)

¢Como se establecen estrategias de afrontamiento con base en la resiliencia como herramienta
principal, considerando el manejo de emociones como la negacidn y sentimiento de culpa en los
procesos de contribucidn a las dinamicas familiares cuando uno de sus miembros es diagnosticado con
hemofilia en el Area Metropolitana?

1.3 Antecedentes de la Investigacion — Estado del arte

Se construye una ecuacién de busqueda basados en los cddigos booleanos donde en su mayoria
se utiliza AND, OR, y en algunas ocasiones el NOT, se hace relacién entre hemofilia y dindmicas
familiares, por ejemplo, Hemofilia AND “dindmicas familiares” utilizando bases de datos. Al inicio del
rastreo se dio prioridad a las bases de datos que oferta la Corporacién Universitaria Minuto de Dios
(UNIMINUTO), como por ejemplo EBSCO académico y Scielo, posteriormente se acude a buscar en bases
de datos externas y abiertas al publico como Google Académico y en repositorios institucionales como
los de la Universidad Nacional Auténoma de México (UNAM) La base de datos de la Federacion Mundial
de Hemofilia, la Universidad de Nuevo Ledn de México, la universidad de Panama, la Universidad de
Antioquia, la Universidad de Envigado, entre otros, en cuanto al nimero de resultados se encontraron
alrededor de 19 textos investigativos que estaban relacionados con los patrones de busqueda ya antes
mencionado, en este sentido estos documentos se traslada a un archivo anexo y posteriormente se
realizan las respectivas fichas bibliograficas a 15 de ellas. Esta busqueda estuvo dividida por tres niveles,
el ambito internacional, nacional, finalmente el ambito local.

En este contexto, se puede mencionar que, en el rastreo internacional se encuentran 12
investigaciones en donde en su mayoria son de México como repositorios de la UNAM Universidad
Nacional Auténoma de México (4 investigaciones), la Universidad de Nuevo Ledn en México (1
investigacion), la Universidad de Carabobo en Venezuela (1 investigacién), Federacion Mundial de

Hemofilia investigacidn realizada en la Universidad de Sao Paulo, Brasil (1 investigacién), la Universidad
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de Panamay la Universidad Auténoma de Chiriqui, también en Panama (1 investigacién por cada
universidad) asi mismo también se realizé la busqueda en la pagina web publicaciones didacticas (1
investigacion) y por ultimo en el repositorio de la UNMSM Universidad Nacional Mayor de San Marcos
en Lima Peru (1 investigacion) finalmente una investigacidn dirigida por la Revista Salud Bosque donde
se enfoca en casos relacionados en Colombia.

En el dmbito nacional se relacionan 4 investigaciones, una de ellas es un estudio de caso, en
donde igualmente que en el ambito anterior y como posteriormente se mostrard en la categoria local,
se recurrid en su mayoria a repositorios de universidad, arrojando como resultado; 1 estudio de caso en
Sincelejo, 1 investigacién de la Universidad del Rosario en Bogotd, 1 investigacion de la Universidad de
los Andes, 1 investigacion de la Universidad Cooperativa de Colombia.

En el campo local, son mds reducidas las opciones ya que como se ha mencionado antes se
encuentran 2 investigaciones corresponden a la Universidad de Antioquia, 1 investigaciéon que
corresponde a la Universidad de Envigado, sin embargo, algunas de estas investigaciones no eran viables
para tenerlas en cuenta ya que no cuentan con el suficiente rigor cientifico propio de la materia. En ese
sentido solo se hace la mencidn aclaratoria.

También a medida en que se realiza la investigacidn, algunas fuentes fueron modificadas y otras
no cumplian con la pertinencia de la misma.

1.3.1 Antecedentes internacionales

En el primer texto que se identifica, es llamada Descripcidn de la estructura familiar de una
muestra de pacientes con hemofilia. Comparacidn Argentina-México, realizada por Guzman y Graia
(2016) de la Universidad Nacional Auténoma de México en donde el propdsito de esta investigacién se
centra en el interés de comparar dos realidades entre los paises de México y Argentina con el fin de

analizar sus posibles efectos en la estructura y organizacién familiar, especificamente en la cohesién y
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adaptabilidad, por lo que el objetivo del presente estudio fue describir y comparar la estructura de 50
familias (27 mexicanas y 23 argentinas), que tengan algin miembro que padezca hemofilia.

En este sentido se evidencia una critica al poco aporte a la investigacion y documentacion
disponible en la region, referente al tema especifico de la relacidn que existe entre la familiay la
hemofilia, resaltando la importancia de generar nuevos saberes en referencia al impacto que esta
enfermedad precede.

Esta investigacidon consiste en la exploracidn de la atmosfera familiar cuando uno de sus
miembros es diagnosticado con esta enfermedad, enfocado en las distintas instancias a las cuales la
familia se somete al comportamiento y relacidn entre los mismos miembros y cémo esto afecta a la
cohesion.

En los resultados, las autoras mencionan que, mientras mas baja edad de los nifios, mayor es la
adaptabilidad a las dindmicas familiares lo cual no representa un riesgo a la hora de tomar decisiones
importantes en cuanto al tratamiento y las dinamicas que de manera interna la familia condiciona, se
resalta el papel de los hermanos y como estos de alguna manera contribuyen a las dinamicas
familiares.

Para este estudio, las autoras utilizan dos instrumentos claves; la primera un cuestionario
disefiado especificamente para conocer a fondo a los 50 participantes, tanto en sus datos personales
como en su experiencia con el diagnostico de un miembro del nucleo familiar y que da paso a la
investigacion, en este caso la relacidn entre la hemofilia y la familia, como segundo instrumento la
escala FACES lll. Esta ultima es un mapa que ayuda a comprender como funcionan las familias,
observando dos aspectos principales: qué tan unidos se sienten sus miembros (cohesion) y qué tan bien
se adaptan a los cambios (flexibilidad).

El analisis comparativo de la estructura familiar en pacientes con hemofilia entre Argentina 'y

México subraya la relevancia de considerar el entorno familiar como un factor determinante en el
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manejo y la calidad de vida de estos pacientes. Las diferencias y similitudes encontradas en los patrones
de cohesién y adaptabilidad familiar resaltan la necesidad de continuar con el estudio de pertinente de
dos vertientes que se conectan entre si, también fomenta el interés por conocer y reconocer las
distintas realidades que cada grupo familiar experimenta y cémo se da el proceso de adaptaciony
posteriormente afrontamiento de la enfermedad a nivel familiar y social.

La segunda investigacidon es nombrada atencion Psicosocial para personas con Hemofilia (2023),
si bien este estudio tiene como autor principal a la Federacion Mundial de Hemofilia, este fue realizado
y documentado en la Universidad de Sao Paulo en Brasil, este aporte tedrico que se caracteriza por ser
de caracter cualitativo y tiene como objetivo principal proporcionar informacion general sobre el
tratamiento y el manejo de la hemofilia, ademas busca indagar y dar respuesta a algunos desafios
psicosociales que enfrentan las personas con hemofilia. La FMH (Federacién Mundial de Hemofilia),
desde su propdsito, pretende mostrar cémo un profesional del drea social como el trabajador social o el
psicologo puede ser visto como un aliado vital mas alla de las consecuencias fisicas que la hemofilia
acarrea. En este sentido la hemofilia impacta emocionalmente y generando dificultades en la vida diaria.
Por ello, el trabajador social o psicélogo puede ofrecer herramientas para estas situaciones que
prevalecen y fortalecer la autoestima y mejorar la comunicacién familiar, creando un espacio seguroy
afianzando las redes de apoyo, tanto para el paciente como para sus cuidadores.

La Federacion Mundial de Hemofilia (2023):

una cuestién muy importante para esta investigacion ya que menciona que es posible
tener hemofilia y también llevar una vida plena, aun para quienes enfrentan multiples desafios
sociales y econdmicos. Sin embargo, el tratamiento médico no se traduce automaticamente en
mejor calidad de vida. Mas alla del tratamiento médico, las responsabilidades del centro de

tratamiento de hemofilia (CTH) incluyen ensefiar a las familias cémo controlar la hemofilia y

ayudarlas a encontrar atencién para problemas psicosociales”. (p. 5)
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Este documento tiene como objetivo el afrontamiento a la hemofilia para proporcionar
informacién general sobre el tratamiento y el manejo de la hemofilia. La Federacién Mundial de
Hemofilia no se involucra en el ejercicio de la medicina, busca educar desde las realidades que esta
enfermedad precede. En este caso también se menciona que en el sentido en el cual familias con
antecedentes de hemofilia, el diagndstico inicial puede ser menos sorpresivo, pero aun asi surgen retos.
Las diferencias generacionales en la comprensidn de la enfermedad y los avances médicos actuales
pueden generar discrepancias.

Mientras que las generaciones pasadas, sin acceso a terapias de factor, tendian a sobreproteger
y aislar a los nifios con hemofilia, limitando su participacién en actividades fisicas, las nuevas
generaciones se benefician de tratamientos que permiten una vida mas activa.

Ademas, algunos de los casos, en el entorno familiar surge la particularidad de someter a la
persona a unos cuidados extremos, lo que posteriormente genera sobreproteccién lo cual no solo
modifica las dindmicas si no la regulacidn con el juego de roles lo que transforma la atmosfera familiar,
en este caso se hace mencidn al papel del hermano, ya que los hermanos suelen ser los que mas sienten
este impacto, ya que toda la atencién serd dirigida a la persona que posee la enfermedad, lo cual
generan unos patrones de comportamiento por competencia que acaba de distorsionar el ambiente
dentro de la familia.

Por lo cual la FMH (2023) precisa que “es importante tener en cuenta que un niflo necesita
proteccion, pero, al mismo tiempo, necesita aprender gradualmente a ser independiente”. (P.9)

La intervencidn psicosocial se presenta como un pilar fundamental en el abordaje de esta
condicidn, al enfocarse en las dinamicas sociales y familiares, se debe de buscar el fortalecer la
resiliencia del paciente y su familia, permitiéndoles desarrollar estrategias de afrontamiento efectivas.

Desde una perspectiva critica, la intervencion psicosocial no solo debe centrarse en el individuo,

sino también en el sistema familiar en su totalidad, la hemofilia puede generar una adaptacion en los
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roles y dinamicas dentro de la familia, donde la sobreproteccidn o la negaciéon pueden ser un obstaculo
en el desarrollo de llevar una “vida comun y corriente

La tercera investigacién a nivel internacional lamada Repercusiones biopsicosociales en los
padres que tienen un hijo con hemofilia realizado por Osorio (2016) de la Universidad Nacional
Auténoma de México la autora menciona que, la llegada de la hemofilia a una familia implica una
transformacién profunda, donde la vida cotidiana se reorganiza en torno a las necesidades del hijo
afectado. Esta reestructuracion, aunque necesaria, a menudo lleva a los padres a relegar sus propias
necesidades y las de otros miembros de la familia. La enfermedad se convierte en el eje central,
absorbiendo tiempo, energia y recursos, y alterando desde las rutinas mas simples hasta las decisiones
mas importantes. Como resultado, se observa un desequilibrio en la distribucidn de recursos, una
postergacién de los proyectos individuales y familiares, y una distorsion de la identidad familiar, donde
la enfermedad define la dindmica.

Este impacto en la dindmica familiar no solo afecta la estructura externa, sino también el
bienestar emocional de cada miembro. La constante preocupacion y el estrés pueden generar tensiones,
aislamiento y dificultades para mantener una comunicacién saludable. Ademas, la calidad de vida,
entendida como el bienestar integral que abarca la salud y las habilidades sociales, se ve comprometida.
La necesidad de cuidados constantes, los tratamientos médicos y las limitaciones impuestas por la
enfermedad pueden restringir la participacion en actividades sociales, educativas y recreativas,
afectando negativamente el desarrollo personal y las relaciones interpersonales.

En este contexto, es crucial reconocer la importancia del apoyo psicosocial para las familias
afectadas por la hemofilia, Para la autora, es fundamental brindar informacidn y recursos que permitan
a las familias equilibrar las necesidades del hijo con hemofilia con las de otros miembros, sin sacrificar su
propio bienestar. ya que esto contribuye a mejorar la calidad de vida de todos los integrantes y a

construir un entorno familiar sano.
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En el estudio la autora menciona que contd con la participacidn de un grupo diverso de
progenitores, compuesto por 20 individuos (10 madres y 10 padres) de nifios diagnosticados con
hemofilia, estos padres caracterizados en edades comprendidas desde los 22 a los 35 afios. Este rango
de edad sugiere que los participantes se encontraban en una etapa de vida donde la crianza y el cuidado
de los hijos son aspectos centrales.

En este contexto, destaca la profunda transformacién que experimentan las familias ante este
diagndstico. La investigacion revela como la vida familiar se reorganiza en torno a las necesidades del
nino, lo que a menudo lleva a los padres a descuidar sus propias necesidades y las de otros miembros.
Se observa un desequilibrio en la distribucidn de recursos, la postergacion de proyectos personales y
familiares, y una distorsion de la identidad familiar, donde la enfermedad se convierte en el principal
organizador.

Este impacto no solo afecta la estructura familiar, sino también el bienestar emocional de cada
miembro, generando estrés, aislamiento y dificultades en la comunicacidn. La autora subraya la
importancia del apoyo psicosocial y la provisidn de recursos para permitir a las familias equilibrar las
necesidades del nifio con hemofilia con las de otros miembros, contribuyendo asi a mejorar la calidad de
vida de todos.

En este sentido se menciona que Osorio (2016, p. 59)

180 cuidadores de pacientes pediatricos con hemofilia, con diferente tipo y grado clinico

(26 hombres y 154 mujeres), todos aceptaron voluntariamente participar en la investigacion

firmando un consentimiento informado. El instrumento se aplicé en consultorios y salas de

espera de diversos hospitales publicos y en el domicilio privado de los participantes. El proyecto
general fue aprobado por el Comité de Bioética de la Carrera de Psicologia de la Facultad de

Estudios Superiores Iztacala, UNAM.
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Por otra parte, la cuarta investigacién nombrada como relaciones sociales, familiares y laborales
de las personas adultas con hemofilia, que pertenecen a la fundaciéon panamefia de hemofilia realizada
por Marrugo (2019)

A pesar de su antigliedad, la hemofilia sigue siendo una enfermedad poco conocida, debido a
gue su incidencia es baja en la poblacién general. Sin embargo, el hecho de que ahora se tengan que
abordar temas del envejecimiento de pacientes hemofilicos demuestra los avances hechos en el
tratamiento de esta enfermedad.

Ciertamente, el diagndstico de hemofilia en un miembro de la familia desencadena una serie de
transformaciones significativas en la dindmica del hogar. En esta investigacion la autora destaca que la
enfermedad actda como un generador de cambios, alterando la estructura y funcionamiento familiar.

En este sentido, se observa que los padres, en particular, tienden a reorientar sus prioridades,
centrando su atencién y recursos en el cuidado del hijo afectado. Esta dedicacién, aunque comprensible,
puede llevar a la negligencia de otras areas importantes de la vida familiar, generando desequilibrios y
tensiones.

Ademas, la presencia de la hemofilia puede influir en la percepcion de la familia, pues la
enfermedad, con sus limitaciones, puede convertirse en el principal organizador de la vida cotidiana,
relegando otros aspectos de la dindmica familiar. Esta centralizacién en la enfermedad puede generar
sentimientos de aislamiento, ansiedad y frustracidn en los miembros de la familia. Por lo tanto, es
crucial que los profesionales de la salud reconozcan y aborden estas repercusiones psicosociales,
proporcionando apoyo integral a las familias afectadas desde areas sociales.

Segun la autora, llega a la conclusion comprensible que el diagndstico de hemofilia desencadene
una compleja gama de emociones en los individuos afectados, incluyendo sentimientos de culpa,

verglienza, ira y pesimismo social. La ira y el resentimiento, en particular, son reacciones comunes,
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especialmente durante las etapas iniciales del diagndstico, cuando la comparacién con personas sanas
puede generar frustracion e impotencia.
1.3.2 Antecedentes nacionales

El trabajo de grado titulado “Proyecto para promover la inclusidn social de personas con
hemofilia en Colombia”, realizado por Natalia Sanchez Bricefio tiene como objetivo disefiar un proyecto
de intervencién social con enfoque biopsicosocial que promueva la inclusion laboral de personas adultas
con hemofilia y discapacidad fisica en Colombia.

La autora parte como todos los demds y anteriores autores que se atreven hablar de una
enfermedad tan rara como lo es la hemofilia intenta dar reconocimiento mostrandola como una
enfermedad huérfana y crdnica, que, al generar limitaciones fisicas importantes, afecta la autonomia, la
autoestima y las oportunidades laborales de quienes la padecen. El proyecto se estructura en cuatro
componentes principales: fortalecimiento personal y emocional, formacion para la vida laboral,
sensibilizacion empresarial y acompafiamiento social.

La propuesta esta dirigida a 28 personas atendidas en un centro especializado y busca
empoderarlas, reducir la exclusidn social y promover su autonomia mediante el acceso a oportunidades
laborales dignas. Aunque se trata de un disefio sin implementacién ni evaluaciéon empirica, el trabajo
constituye un aporte significativo al campo del trabajo social en salud, al integrar elementos educativos,
participativos y de enfoque en derechos humanos.

Se concluye que es necesario implementar y validar el proyecto en la practica para medir su
impacto real en la inclusién laboral y la mejora de la calidad de vida de esta poblacion.

Andrea Carolina Gamboa Moncada & Yenifer Liset Herrera Bueno, adscritas a la Maestria en
Educacidn de la Universidad Auténoma de Bucaramanga, desarrollan una investigacidnaccion con
enfoque cualitativo para disefiar y aplicar una estrategia didactica por competencias dirigida a personas

con hemofilia hospitalizadas, con incapacidad médica o en riesgo de desercion escolar. El estudio se
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realiza en cuatro fases: reflexién, observacién, planificacién y ejecucién, siempre integrando teoria y
practica, e incorpora criterios éticos apropiados para la poblacion.

Se aplica una prueba diagndstica inicial, que evidencia deficiencias en competencias basicas
(cientifica, ciudadana, comunicativa, entre otras). A partir del analisis, se construyen actividades
didacticas orientadas a fortalecer esas competencias durante la hospitalizacion. La implementacion
resulté en mejoras notables, especialmente en competencias cientificas y ciudadanas.

Como parte de la propuesta, las autoras también desarrollan un sitio web destinado a docentes
y agentes educativos, con recursos y orientacién para replicar la estrategia con pacientes hemofilicos.

En sus conclusiones, destacan que la pedagogia hospitalaria basada en competencias favorece la
continuidad académica y el desarrollo integral de los pacientes. Recomiendan continuar con
evaluaciones periddicas, ampliar la muestra, vincular mas actores (familiares, personal médico) y
enriquecer la plataforma digital con materiales interactivos.

presenta una mirada profundamente humana y sensible sobre la experiencia de ser madre
cuidadora de un hijo con hemofilia. A través de un enfoque cualitativo fenomenoldgico-hermenéutico,
las autoras recogen las voces de nueve mujeres que han vivido en carne propia el proceso de
diagndstico, tratamiento y acompafiamiento constante de sus hijos, todos ellos pacientes pediatricos
con hemofilia moderada o severa, atendidos en un hospital especializado de Bogota.

El estudio revela que, para muchas de estas madres, el diagndstico no fue un punto de partida
claro, sino una etapa marcada por la confusion y el miedo. Inicialmente, los sintomas como moretones,
sangrados y dolor articular fueron percibidos como normales en la infancia, hasta que se volvieron
persistentes y alarmantes. El momento del diagndstico fue vivido con angustia y desinformacion: la
hemofilia era, para la mayoria, una enfermedad desconocida y asociada a ideas de sufrimiento,

dependencia y muerte. La falta de informacion clara por parte del personal médico, asi como las
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dificultades para acceder a atencidn especializada, profundizaron el sentimiento de vulnerabilidad de
estas mujeres, quienes asumieron el cuidado como una responsabilidad propia, inmediata e ineludible.

A medida que fueron adquiriendo conocimientos sobre la enfermedad y sus tratamientos,
muchas de ellas lograron reconstruir una relacion mas segura con el diagnéstico, desarrollando
habilidades para el cuidado en casa, como la aplicacion de tratamientos y el reconocimiento de signos
de alarma. Sin embargo, este proceso no estuvo libre de dificultades. La constante atencién que
requieren sus hijos ha implicado, en muchos casos, renuncias personales: abandono de estudios,
pérdida de empleos formales, limitacidon de redes sociales y tensiones familiares. Varias de las madres
entrevistadas manifestaron haber enfrentado aislamiento social, sobrecarga emocional y, en algunos
casos, violencia intrafamiliar, producto de la presidon econdmica y el estrés continuo.

Ademas, un elemento clave que destaca el estudio es que muchas de estas mujeres no solo
cuidan a sus hijos, sino que también son portadoras del gen de la hemofilia, y algunas presentan
sintomas que afectan su salud fisica. Sin embargo, la atencion médica se ha centrado casi
exclusivamente en los hijos, relegando las necesidades de las madres a un segundo plano. Esta
invisibilizacion de las portadoras sintomaticas pone en evidencia una doble vulnerabilidad: la de ser
mujeres cuidadoras y la de ser también pacientes, sin reconocimiento ni acompafiamiento suficiente.

El articulo concluye que el cuidado de hijos con hemofilia en Colombia, como en muchos otros
contextos, recae de forma casi exclusiva en las madres, reforzando dindmicas de desigualdad de género.
El estudio hace un llamado urgente a las instituciones de salud y a los responsables de politicas publicas
para que reconozcan y atiendan de manera integral no solo a los nifios con hemofilia, sino también a sus
cuidadoras. Se requiere formacién especifica para el personal médico, programas de apoyo psicosocial,
estrategias de conciliacion entre el cuidado y la vida laboral, y una mayor visibilizacion del rol que
cumplen estas mujeres, que no solo curan heridas fisicas, sino que sostienen la vida cotidiana en medio

de la incertidumbre y el dolor.
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Este trabajo es un valioso aporte académico y humano que permite entender la hemofilia no
solo como una enfermedad médica, sino como una experiencia vivida que transforma por completo la
vida de quienes la enfrentan, especialmente de las madres, cuyos relatos dan cuenta de una lucha
silenciosa, pero profundamente significativa.

este estudio busca comprender lo que significa para las madres de personas con hemofilia ser
portadoras de la enfermedad. Partiendo de la premisa del interaccionismo simbélico, la investigadora
construyd una etnografia muy particular: convocé a 17 madres, miembros voluntarios de la Liga
Antioquefia de Hemofilicos, provenientes de distintos municipios de Antioquia, y conversé con ellas
mediante entrevistas semiestructuradas, observacion participante y revision documental, para escuchar
y rescatar sus vivencias mas auténticas Revistas UFPS.

En el didlogo y en la escucha atenta, surgié un hallazgo central: estas madres no se ven a si
mismas Unicamente como transmisoras del gen o como cuidadoras abnegadas. Se reconocen como
“seres potenciales”. Esto quiere decir que se perciben como sujetos capaces de entender
profundamente su realidad, de reflexionar sobre lo que han aprendido y de integrar esos aprendizajes
para fortalecer sus vinculos consigo mismas y con los demas Revistas UFPS.

Las palabras que ellas mismas eligieron como cargadas de significado fueron particularmente
poderosas: “empezar a vivir con hemofilia”, “asumir la enfermedad, la familia, el cuidado y la crianza”,
“la relacion con los servicios de salud”, “caminar con algo que no se puede desprender” y “darse
cuenta” Revistas UFPS. Estas frases revelan cémo la condicidn no es algo estatico, sino una vivencia
entretejida con distintos planos de su existencia: familiar, emocional, institucional y cultural.

En dltima instancia, la autora concluye que estas narrativas son una invitacion a ver la hemofilia
mas alla de la biologia. Nos exhortan a abrirnos a una salud colectiva, que considere el contexto

econdmico, social y cultural en el cual estas mujeres viven, cuidan, ensefian y se educan. El estudio
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expone como lo individual y lo colectivo se entrelazan en una construccién social compleja donde
confluyen practicas, saberes, imaginarios y emociones

La National Bleeding Disorders Foundation (NBDF), anteriormente conocida como la National
Hemophilia Foundation, fue fundada en 1948 por Robert y Betty Jane Henry, padres de un nifo llamado
Lee, quien nacio con hemofilia. En ese entonces, la Unica opcidn de tratamiento era la transfusién de
sangre, y la esperanza de vida para quienes padecian esta condicidén era de apenas 24 aios.
Determinados a mejorar la vida de su hijo, los Henry comenzaron a donar sangre para él, reconociendo
gue seguramente existian otras familias en su situacién, aisladas por el miedo y la falta de informacién.

Movidos por esta conviccion, fundaron la Hemophilia Foundation, que con el tiempo se
transformaria en la National Bleeding Disorders Foundation (NBDF). Su objetivo era claro: crear una red
de apoyo para familias afectadas por trastornos hemorragicos, promover la investigacién y garantizar el
acceso a tratamientos adecuados.

En agosto de 2023, la NBDF adopté un nuevo nombre y una identidad visual renovada para
reflejar su compromiso con la diversidad y la inclusidn. El cambio de denominacién busca representar a
toda la comunidad de personas afectadas por trastornos hemorragicos hereditarios,
independientemente de su edad, género, origen étnico o ubicacidn geografica. Su lema, "Innovar |
Educar | Promover", refleja su misidn de avanzar en la investigacion, brindar educacion y abogar por
politicas que mejoren la calidad de vida de quienes viven con estas condiciones.

Un aspecto fundamental de la labor de la NBDF es su enfoque en las mujeres y nifias afectadas
por trastornos hemorragicos. Histéricamente, estas personas han enfrentado desafios especificos, como
diagnosticos tardios y falta de atencion adecuada. La NBDF trabaja para visibilizar sus experiencias,
proporcionar recursos educativos y fomentar una atencién médica equitativa y centrada en sus

necesidades.
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La NBDF ha establecido una red de mas de 50 capitulos en todo Estados Unidos, brindando
apoyo local a las familias. Organiza eventos como el Unite Day, donde la comunidad se retne para
caminar y recaudar fondos, y la Conferencia Anual de Trastornos Hemorragicos, que ofrece educaciény
oportunidades de conexidn. Ademds, programas como el Instituto Nacional de Liderazgo Juvenil (NYLI)
capacitan a jévenes adultos para que se conviertan en defensores y lideres dentro de la comunidad.

Hoy, la NBDF continua el legado de los Henry, trabajando incansablemente para garantizar que
todas las personas afectadas por trastornos hemorragicos reciban la atencidn, el apoyo y la dignidad que
merecen. Su historia es un testimonio de cémo el amor y la determinacién pueden transformar la
adversidad en una fuerza colectiva que mejora vidas.

1.3.3 Antecedentes locales

En Medellin, un grupo de adultos con hemofilia participa en un programa de salud especializado
gue busca mejorar su calidad de vida. A través de un estudio observacional realizado en 2021, se aplico
el cuestionario Hemolatin-Qol a 48 de estos pacientes para evaluar cémo la enfermedad influye en su
bienestar fisico y emocional. La mediana de edad de los participantes fue de 32 afios, con un rango
intercuartilico de 23,2 a 40,7 afios. La mayoria de los pacientes presentaba hemofilia grave (70,8%),
seguida de moderada (12,5%) y leve (16,7%). En cuanto al tratamiento, el 75% seguia un régimen de
profilaxis, el 22,9% recibia tratamiento a demanda y el 2,1% estaba en inmunotolerancia.

Los resultados del cuestionario Hemolatin-Qol indicaron una calidad de vida promedio de 81,5
puntos, lo que sugiere que, en general, los pacientes se sienten bien en su vida diaria. Sin embargo, se
identificaron varios factores que influyen negativamente en su bienestar:

Edad avanzada: Los pacientes mayores reportaron una calidad de vida mas baja.

Comorbilidades: La presencia de otras enfermedades ademas de la hemofilia afectd

negativamente la calidad de vida.



35

Nivel socioecondmico bajo: Las dificultades econdmicas se asociaron con una menor calidad de
vida.

Artropatia: La presencia de dafio articular debido a la hemofilia redujo el bienestar fisico y
emocional.

Movilidad reducida: La dificultad para moverse afectd la independencia y la participacién en
actividades cotidianas.

Estos hallazgos resaltan la importancia de abordar no solo el tratamiento médico de la hemofilia,
sino también los aspectos sociales y emocionales que impactan la vida de los pacientes. El estudio
concluye que es necesario realizar investigaciones adicionales con muestras mas grandes y de forma
longitudinal para comprender mejor las causas subyacentes de estos factores y desarrollar
intervenciones efectivas que mejoren la calidad de vida de las personas con hemofilia.

En este estudio llevado a cabo en Medellin, se buscé entender cdmo viven el dia a dia los adultos
con hemofilia no solo desde lo clinico, sino desde su percepcién del bienestar. Se realizé en una IPS
especializada, donde participaron 59 pacientes con edades promedio de 28 afos.

Desde el diagndstico de hemofilia hasta los detalles esenciales de su vida cotidiana, el estudio
exploro cada dimensidn: tipo y gravedad de la hemofilia (leve, moderada y grave), tratamientos (con un
casi total acceso a profilaxis), rehabilitacion fisica, comorbilidades como artropatia, sobrepeso o
dislipidemia.

A través de pruebas funcionales como medir la movilidad articular y la distancia recorrida en el
test de caminata de seis minutos y cuestionarios validados (SF36 para calidad de vida, WHODAS Il para
discapacidad, EAV para dolor y PHQ9 para sintomas depresivos), se configuré un panorama integral del

estado de salud y bienestar.
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Las conclusiones fueron esperanzadoras: en general, estos pacientes reportaron una calidad de
vida similar a la de la poblacién sin hemofilia en Colombia. Este hallazgo subrayé el impacto positivo de
contar con profilaxis e intervencidn fisica constante en un programa integral de atencion.

Sin embargo, el estudio también identificé desafios reales: quienes tenian mayor edad,
artropatia, movilidad limitada, nivel socioecondmico bajo o comorbilidades vivian su realidad con menor
bienestar. Ademads, hubo dreas como la funcién social y emocional o la participacién comunitaria donde
los puntajes fueron mas bajos, reflejando las dificultades para trabajar, socializar o simplemente
moverse sin barreras.

Este articulo confirma lo que muchos viven dia a dia: con acceso adecuado a tratamiento y
rehabilitacion, la persona con hemofilia puede sentirse cercana a la normalidad en su calidad de vida;
pero los obstdaculos fisicos, econdmicos y sociales siguen presentes y afectan profundamente cémo se
vive la enfermedad.

los autores se propusieron comprender cdmo los jévenes con hemofilia construyen significados
y experiencias en torno a su condicion. Para ello, se utilizé un enfoque cualitativo con el método
histdrico-hermenéutico, que permite interpretar las representaciones sociales de los participantes en su
contexto histdrico y social.

Se realizaron entrevistas semiestructuradas y encuestas sociodemograficas a diez jovenes entre
14 y 28 afios, quienes asisten al Programa de Hemofilia del Hospital General de Medellin. Estos jovenes
fueron seleccionados por su disponibilidad y disposicion para participar en el estudio. Las entrevistas se
grabaron y transcribieron, y los datos obtenidos se analizaron mediante categorias tematicas que
permitieron identificar las representaciones sociales predominantes.

Los resultados del estudio revelaron dos representaciones sociales principales sobre la hemofilia

entre los jévenes:
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La hemofilia como una enfermedad grave y limitante: Algunos jévenes perciben su condicidn
como una amenaza constante a su bienestar y autonomia. Esta visidon estd asociada con el miedo a los
episodios hemorragicos, la dependencia de los demds y la exclusién social. Para estos jévenes, la
hemofilia representa una barrera para participar plenamente en actividades cotidianas y sociales.

La hemofilia como un desafio superable: Otros jévenes adoptan una actitud positiva y proactiva
frente a su enfermedad. La consideran una oportunidad para desarrollar resiliencia, fortalecer
relaciones familiares y amistades, y construir una identidad sélida. Estos jovenes participan activamente
en el programa de hemofilia y buscan estrategias para manejar su condicién de manera efectiva.

El estudio también destacd la importancia del apoyo familiar y social en la construccidn de estas
representaciones. Las familias que brindan apoyo emocional, informacion y recursos facilitan la
adaptacion de los jévenes a su condicién y fomentan una visién mas positiva de la hemofilia. Por el
contrario, la falta de comprensidn o apoyo puede contribuir a una percepcién negativa y limitante de la
enfermedad.

Los autores concluyen que es fundamental considerar las representaciones sociales de los
jovenes con hemofilia al diseiar intervenciones psicoldgicas y educativas. Estas representaciones
influyen en su bienestar emocional, su adherencia al tratamiento y su calidad de vida. Por lo tanto, las
intervenciones deben promover una visidn integral y empoderadora de la hemofilia, que reconozca
tanto los desafios como las capacidades de los jovenes.

Este estudio ofrece una visién profunda y matizada de cdmo los jévenes con hemofilia
construyen significados sobre su enfermedad y cdmo estos significados afectan su vida cotidiana.
Destaca la importancia de un enfoque holistico que incluya el contexto social y familiar en el
tratamiento de la hemofilia, y subraya la necesidad de promover representaciones sociales positivas que

favorezcan la adaptacién y el bienestar de los jovenes.
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1.4 Justificacion del proyecto

La presente investigacién tuvo como fin comprender como se establecen las estrategias de
afrontamiento familiar con base a la resiliencia como herramienta principal cuando uno de sus
miembros es diagnosticado con hemofilia esto con el fin de reconocer la interaccién conforme a las
estrategias de afrontamiento, desde el primer parte médico (diagndstico) hasta el establecimiento de la
aceptacion y posteriormente la confrontacidn a los retos que supone tener hemofilia en la
cotidianidad.

La investigacion en resiliencia aplicada a la hemofilia es crucial para comprender los factores que
facilitan la adaptacion y el bienestar de los pacientes y sus familias. Desde el trabajo social, esta
investigacion puede explorar como los factores familiares influyen en la capacidad de resiliencia. Esta
investigacion tiene como fin comprender y reconocer como se transforma la atmosfera familiar cuando
uno de sus miembros es diagnosticado con hemofilia, explorando el establecimiento de las estrategias
para afrontar esta realidad a nivel familiar.

La pertinencia en el trabajo social se enfoca no solo en comprender un diagndstico, sino también
como las dindmicas y la atmosfera familiar se puede ver impactada. Es también darle paso a que nuevas
investigaciones sean orientadas desde esta area de las ciencias sociales, pues se percibe a la poblacién
gue padece de hemofilia como agentes vulnerables que tienen que vivir con un diagndstico que en
algunos casos puede ser letal y que a parte son catalogados como minorias, es entonces cuando se debe
de dar a entender que el trabajo social desde una mirada

Segun la pagina web de la Cuenta de Alto Costo (CAC) (2023)

“en el afio 2023 se presentaron 2.769 casos prevalentes de hemofilia, de estos, 2.262

eran de hemofilia A. Con respecto al 2021, la prevalencia de la hemofilia B aumenté en 7,60%

mientras que en el tipo A el incremento fue del 3,26%. La mayoria de los casos se reportaron

entre los hombres residentes en Bogota D.C. y en la regién Central”.
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De acuerdo con lo anterior surgen los siguientes cuestionamientos ¢ Como se establecen las
redes de apoyo? ¢De qué manera confrontan esta realidad? ¢ Como se modifican las dinamicas
familiares?

Es en este sentido que, se menciona que se da la probabilidad de que exista un reto para las
instituciones que cobijan a las personas que son diagnosticadas con la enfermedad, la hemofilia al ser
una enfermedad huérfana en Colombia se determina que su tratamiento es de alto costo, Se estima que
el costo anual promedio de la atencidén por cada paciente con hemofilia A con inhibidores de alta
respuesta asciende a US $498.947, y en las personas con hemofilia B severa es US $198.733. (CAC,
2022), realizando el ejercicio de conversidn a peso colombiano, significa que el Estado colombiano paga
por cada paciente diagnosticado con hemofilia A alrededor de $2’077.322, mientras que la hemofilia B
en peso colombiano por cada paciente el valor estaria en $828.980, sin embargo estos costos no
abarcan el tema de la hospitalizacidn y otros procedimientos que la persona se deba de realizar, ademas
gue los centros especializados en el departamento de Antioquia, se encuentran en Medellin y las
personas que se encuentren fuera de ella se deben de desplazar a la capital antioquefia para realizar
estos procedimientos.

En contexto, el trabajo social, en su esencia, se desenvuelve como una disciplina fundamental
para abordar la complejidad del diagnéstico de hemofilia en el nicleo familiar, mas alla de la
comprensidon médica de la condicidn, el trabajo social se tiene los elementos para involucrarse en las
dindamicas familiares, explorando cdmo se transforma la atmésfera familiar y como se establecen
estrategias de afrontamiento frente a esta nueva realidad.

La investigacidon desde esta perspectiva no solo busca identificar la resiliencia como herramienta
principal, sino también comprender los factores que se presentan en el transcurso de la adaptaciony el

bienestar de los pacientes y sus familias.
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Ademas, esta investigacion pretende abrir puertas para que nuevas investigaciones sean
orientadas desde el campo de las ciencias sociales, especialmente al considerar a las personas que
padecen hemofilia como agentes vulnerables.

Es crucial que el trabajo social dé a entender que su mirada holistica se extiende a brindar ayuda
a estas poblaciones, reconociendo el impacto de una enfermedad que, en algunos casos, puede ser letal
y que conlleva altos costos econdmicos y emocionales para las familias.

En este sentido, esta investigacidn aspira a alcanzar varios resultados que beneficiardn tanto a
las familias como a las instituciones como lo es la comprension de las estrategias de afrontamiento
familiar en donde se espera detallar como las familias construyen estas dinamicas desde los procesos de
adaptacion y aceptacién de la misma y como esto se puede ver como un proceso resiliente.

En este mismo sentido se orienta a la identificacién de la interaccidon familiar en donde se busca
reconocer las interacciones especificas y las transformaciones en la atmédsfera familiar que surgen a raiz
del diagndstico, esto incluye entender cdmo se modifican las dindmicas familiares y como se establecen
redes de apoyo.

La investigacion también aspira a identificar los retos que las familias enfrentan, incluyendo
aquellos relacionados con los altos costos del tratamiento y la necesidad de desplazamiento a los
lugares en donde se atiende a la persona cuando tiene un sangrado o incluso para aplicar de manera
terapéutica su medicamento (el factor).

Los mismos hallazgos que se puedan dar en la investigacién, generaron aportes significativos
gue pueden orientar tanto a las instituciones como a las propias personas y sus familias como por
ejemplo puede ser el desarrollo de protocolos de acompafiamiento, sensibilizacidén y concientizacion
sobre la hemofilia y las enfermedades huérfanas, empoderamiento familiar, fortalecimiento de redes de
apoyo, estos aportes no solo facilitaran una mejor calidad de vida para quienes conviven con la

hemofilia, sino que también impulsardn mas investigaciones desde el drea de trabajo social y el mismo
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reconocimiento de las enfermedades huérfanas como la hemofilia y también las instituciones que
trabajan para el beneficio familiar e individual del paciente.

La fase de intervencién del estudio experimentd un ajuste en su disefio original. Si bien la
hemofilia era el foco principal, la participacién voluntaria presentd un desafio, pues un nimero
significativo de individuos diagnosticados con esta condicién declind formar parte de la investigacion.
Para asegurar la validez y el tamafio muestral necesario para las conclusiones, y dada la similitud en el
manejo clinico de ciertas coagulopatias, se tomd la decision de incluir a personas con diagnéstico de
enfermedad de Von Willebrand. Esta ampliacion del grupo de estudio permitird obtener datos robustos
sobre las estrategias de intervencién propuestas, manteniendo el rigor metodoldgico pese a la variacion
en la poblaciéon de interés primaria.

Esta inclusion de participantes con enfermedad de Von Willebrand fue crucial para llevar a cabo
la intervencidon de manera efectiva. La necesidad de un grupo de estudio viable y representativo se
priorizd, y la condicidon de Von Willebrand, al ser el trastorno hemorragico hereditario mas comuny
compartir muchas caracteristicas de manejo y afectacién con la hemofilia, ofrece una poblacién
pertinente para evaluar los objetivos del estudio. Este cambio estratégico asegura que la investigacién
pueda avanzar, proporcionando resultados significativos y aplicables a un espectro mdas amplio de
coagulopatias hereditarias, a pesar de la ausencia de algunos de los participantes hemofilicos

inicialmente previstos.
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1.5 Objetivos del proyecto
1.5.1 Obijetivo general
Comprender la manera en que las familias establecen estrategias de afrontamiento con base en
la resiliencia como herramienta principal, considerando el manejo de emociones como la negaciény
sentimiento de culpa en los procesos de contribucidn a las dindmicas familiares cuando uno de sus
miembros es diagnosticado con hemofilia en el Area metropolitana — Antioquia.
1.5.2 Obijetivos especificos
- ldentificar la importancia del manejo de emociones para la contribucién de las dindmicas
familiares cuando uno de sus miembros es diagnosticado con Hemofilia
- Describir el proceso mediante el cual las familias desarrollan estrategias de afrontamiento en
confrontacién de sentimientos de culpa diagndstico de hemofilia en uno de sus integrantes
- Analizar el aporte que desempenfian las estrategias de afrontamiento en la cohesion y

fortalecimiento del nucleo familiar.
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CAPITULO II

2 Marco de Referencias

2.1 Marco Conceptual

A través, del referente conceptual se recolectan elementos para la comprension y realizacién del
proyecto de investigacion divididas entre categorias con sus respectivas subcategorias, siendo
distribuidas de la siguiente manera: la primera categoria es hemofilia, seguido de las subcategorias
identificadas como el concepto de Enfermedades huérfanas, tratamientos para la enfermedad, efectos
de la enfermedad y como subcategoria de tercer nivel, es los cuidados pertinentes.

La segunda categoria identificada es la Familia, con las subcategorias de dinamicas familiares,
cohesidn y vinculos familiares, con las subcategorias de tercer nivel denominadas como roles y lazos
familiares.

Finalmente, la tercera categoria es la Resiliencia, con las subcategorias llamadas estrategias de
afrontamiento y adaptabilidad familiar.

En ese sentido, para facilitar la comprensidn, incluso dar un orden légico en referencia al tema
tocado en esta investigacidn, es necesario mencionar que se presentan anexos, especificamente una

matriz categorial y un mapa de relaciones.



44

Figuras 1 Categorias y subcategorias

Tipos de Hemofilia

Tratamiento Grados de Severidad
Lazos Familiares

Roles Familiares

Nota: Esta figura es de creacidn propia.
2.1.1 Hemofilia
La hemofilia es una enfermedad que esta ligada a los problemas del factor de coagulacién, segin
la FMH (2023) Pp4 define la hemofilia como
Un problema hemorragico. Las personas con hemofilia (PCH) no sangran mas rapido de
lo normal, pero pueden sangrar durante un periodo mas prolongado porque su sangre no
contiene una cantidad suficiente de factor de coagulacién. El factor de coagulacién es una
proteina de la sangre que controla el sangrado. La hemofilia se considera un trastorno poco
comun. El tipo mas comun de hemofilia se llama hemofilia A. Las personas con hemofilia A no
tienen suficiente factor de coagulacién VIII (ocho). Aproximadamente 31 de cada 100,000
varones tienen hemofilia A. Otro tipo de hemofilia menos comun se llama hemofilia B. las
personas con hemofilia B no tienen suficiente factor de coagulacién IX (nueve).
A pesar de que ambas condiciones (Hemofilia A y B) son consideradas como enfermedades raras
o huérfanas, esta enfermedad posee unos patrones genéticos que la hacen ser de caracter hereditario,

segln la pagina web National Human Genome Research Institute (2025) en su definicién, mencionan
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gue la hemofilia afecta fundamentalmente a los individuos del sexo masculino, que se caracteriza por
una deficiencia en la coagulacidn de la sangre. El gen responsable estd localizado en el cromosoma X.

Sin embargo, es importante mencionar que la hemofilia si bien es trasmitida por un cromosoma
sexual, también se da la particularidad de que no todas las personas que han sido diagnosticadas
pertenecen a este grupo, pues no existe un rastreo genético que le herede la enfermedad y es por esto
por lo que es mas extraiio aun, también existe la hemofilia que es adquirida, que es padecida por una
menor cantidad de poblacidn que ya ha sido diagnosticada, segin Chavez y Cruz (2019) Pp2

La hemofilia adquirida (HA) es un trastorno hemostatico derivado del desarrollo de

autoanticuerpos (auto-Ac) dirigidos principalmente contra el factor VIII:C (FVIII coagulante).

Estos anticuerpos ocasionan hemorragias de un riesgo alto de morbilidad y mortalidad.

En este sentido se puede mencionar que los dos tipos de diagndstico si bien entran en la

categoria de enfermedades huérfanas, la sintomatologia es igual y ambas aparecen de distinta manera.

2.1.2 Enfermedades Huérfanas
Segun el Ministerio de Salud (2019)Pp 4 denomina a las enfermedades huérfanas de la siguiente
manera

Aguellas con baja prevalencia, son en su mayoria de origen genético, pero también se
han descrito enfermedades raras de origen infeccioso, autoinmune, oncoldgico, entre otros, en
algunas incluso se desconoce la causa.

Las enfermedades huérfanas por lo general son crénicas y progresivas, algunas de ellas
con altas tasas de mortalidad temprana y otras que pueden generar discapacidades motoras,
sensoriales y cognitivas severas incluso en el corto plazo. La amplia variedad de enfermedades,
su complejidad clinica y baja frecuencia implican retos importantes: pueden ser dificiles de

reconocer y diagnosticar, puede haber acceso limitado a pruebas diagndsticas y tratamientos, en
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algunos casos puede no haber suficiente informacién cientifica disponible y pueden generar

altas cargas para los sistemas de salud ya que requieren atencidn especializada y de alto costo,

esto sin mencionar las implicaciones que tienen para los pacientes y sus familias.

En consecuencia, con el Ministerio de Salud, se menciona que, las enfermedades raras o
huérfanas, destacando que, aunque muchas tienen una base genética, también pueden surgir de
infecciones, problemas autoinmunes o cdncer, e incluso tener causas desconocidas. Estas enfermedades
suelen ser de larga duracién y empeorar con el tiempo, pudiendo llevar a muerte prematura o
discapacidades graves rapidamente. Su diversidad, complejidad y poca frecuencia dificultan su
identificacion y diagndstico, limitan el acceso a pruebas y tratamientos, a menudo carecen de suficiente
investigacion cientifica y representan una carga econdmica significativa para la salud debido a la
necesidad de atencién especializada y costosa, sin olvidar el impacto profundo en los pacientes y sus
familias.

Segun Roche (s.f., p. 1)

En Colombia, una enfermedad huérfana o rara es aquella condicién que tiene una
prevalencia menor a 1 por cada 5.000 habitantes, y que puede llegar a ser crénicamente
debilitante y poner en riesgo la vida de quien la padece.

Se estima que alrededor del mundo existen cerca de 7.000 enfermedades raras,
huérfanas u olvidadas, las cuales en conjunto podrian llegar a afectar entre el 6% y al 8% de la
poblaciéon mundial. Se estima que un 80% de las enfermedades huérfanas tiene un origen
genético, y en menor porcentaje pueden tener un origen inmunoldgico, neoplasico o infeccioso.
En Colombia, el panorama de las enfermedades huérfanas no es muy diferente al de otros
paises; existe una normativa clara, pero también retos y oportunidades en materia de

diagndstico y atencién especializada.
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En este sentido, En Colombia, una enfermedad se considera huérfana o rara si afecta a menos
de una persona por cada 5.000 habitantes y tiene el potencial de causar debilidad crénica e incluso
poner en peligro la vida. A nivel global, se conocen miles de estas enfermedades, que en conjunto
podrian impactar a una porcién significativa de la poblacién mundial (entre el 6% y el 8%). La mayoria de
estas condiciones tienen una base genética, aunque también pueden originarse por problemas
inmunolégicos, cancer o infecciones. Si bien Colombia cuenta con leyes que abordan estas
enfermedades, el pais enfrenta desafios y a la vez tiene oportunidades para mejorar el diagndstico y la

atencidn especializada que requieren los pacientes con estas condiciones poco comunes.

2.1.3 Consecuencias de la Hemofilia
Gbémez Almaguer y Gomez de Ledn (2024) sefialan que la hemofilia es una condicién de por
vida
La hemofilia es una condicion de por vida que afecta la capacidad del cuerpo para
producir la proteina necesaria para coagular la sangre. Debido a esto, las personas con hemofilia
estdn en riesgo de sufrir sangrados prolongados e incontrolables, especialmente después de una
lesidn o cirugia. Este trastorno puede tener un impacto significativo en la vida diaria, pero hay
maneras de manejarlo y vivir bien.
La hemofilia es una enfermedad que puede tener un gran impacto en la vida diaria de
quienes la padecen. La naturaleza impredecible de las hemorragias puede ser estresante y
limitar las actividades que una persona puede realizar.
La hemofilia es una enfermedad crénica que puede afectar significativamente la calidad
de vida de las personas que la padecen. Sin embargo, con el tratamiento adecuado y un enfoque
proactivo para el cuidado personal, las personas con hemofilia pueden llevar una vida plenay

satisfactoria.
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En este sentido, se puede mencionar que la calidad de vida se ve afectada por los cambios que la
misma hemofilia fuerza en la persona, es preciso decir que las limitaciones parten desde los mismos
sangrados que pueda sufrir la persona.

Sin embargo, segun la pagina web Mayo Clinic (2023) menciona que existen unos riesgos
mayores a las afectaciones fisicas

Sangrado interno profundo. El sangrado que se produce en la parte profunda del
musculo puede hacer que las extremidades se hinchen. La hinchazdn puede presionar los
nervios y provocar entumecimiento o dolor. Segin dénde ocurra el sangrado, podria ser
mortal.

Sangrado en la garganta o el cuello. Esto puede afectar la capacidad de una persona de
respirar.

Dafio en las articulaciones. El sangrado interno puede ejercer presion en las
articulaciones y provocar dolor intenso. El sangrado interno frecuente sin tratar puede provocar
artritis o la destruccién de la articulacion.

Infeccidn. Si los factores de coagulacidn que se utilizan para tratar la hemofilia provienen
de la sangre humana, existe un mayor riesgo de infecciones virales como la hepatitis C. Debido a
las técnicas de cribado de donantes, el riesgo es bajo.

Reaccién adversa al tratamiento con factores de coagulacidn. En algunas personas con
hemofilia grave, el sistema inmunitario tiene una reaccion negativa a los factores de coagulacion
que se utilizan para tratar el sangrado. Cuando esto ocurre, el sistema inmunitario elabora
proteinas que evitan que los factores de coagulacion actien, lo que hace que el tratamiento sea
menos eficaz.

Se hace énfasis en que la misma enfermedad se convierte en que a largo plazo es discapacitante,

ya que los mismos sangrados excesivos poco a poco afectan las articulaciones y al mismo tiempo las va
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desgastando, provocando asi rigidez articular, pero asi mismo es importante mencionar que si no existe
un protocolo de actuacidn ante un episodio de sangrado, estos pueden llegar a ser mortales o incluso

generar otro tipo de patologias que lleven a la persona a su fallecimiento.

2.1.4 Tratamientos para la hemofilia

Segun la pagina web Centro de Control (s.f) menciona que para la hemofilia existe un
tratamiento convencional, pero también menciona que dentro de las investigaciones e intervenciones
de farmacéuticas se han creado y aplicado otros tipos de tratamientos que no son tan comunes, es
entonces que se menciona lo siguiente:

La forma estdndar de tratar la hemofilia A y B es remplazar el factor de la coagulacién
que falta para que la sangre se pueda coagular adecuadamente. Una forma de hacer esto es
infundir (inyectar en la vena) concentrados de factor de la coagulacion preparados
comercialmente.

Para la hemofilia A, otro método de tratamiento es un producto sin factor de la
coagulacién que remplaza la funcion del factor VIII que falta. Este tratamiento se administra
mediante una inyeccion debajo de la piel y las personas con hemofilia también pueden
administrarselo a si mismas.

En este sentido se puede entender que lo que se busca con estas inyecciones es que el factor
sirva como un sustituto y ayude a la pronta coagulacién en las personas sin un riesgo de perder mucha
sangre, ademas que también da a entender que, la aplicacion del factor es en este sentido una
experiencia de aprendizaje y de responsabilidad, ya que la misma persona adquiere la capacidad de
aplicarse el medicamento, aumentando asi un sentido de pertenencia con la salud propia y el control de

la misma enfermedad.
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Sin embargo, también existen otros métodos para prevenir sangrados que son los concentrados
de factores de la coagulacién derivados del plasma, concentrados de factores de la coagulacion
recombinantes, el ACE 910 o emicizumab, acetato de desmopresina, entre otros. Centro de Control (s.f)

No obstante, existe un procedimiento llamado profilaxis que se practica cuando la persona se
encuentra es un estado critico por perdida excesiva de sangre o cuando se le va a practicar un
procedimiento clinico, la FMH (2022) lo define de la siguiente manera:

Profilaxis es la administracion (por via intravenosa, subcutanea o de otro tipo) periddica
de un agente hemostatico, con el objetivo de prevenir hemorragias (particularmente aquellas
gue ponen en peligro la vida o hemorragias articulares recurrentes) en personas con hemofilia.
El objetivo de la profilaxis es que las personas con hemofilia puedan llevar vidas activas y que
logren una calidad de vida comparable a la de personas no hemofilicas.

En sintesis, |la profilaxis puede ser visto como un tratamiento mas, en donde se le puede
suministrar a cualquier paciente con hemofilia independiente si el diagndstico es hemofilia tipo A o tipo
B, la particularidad es que este tipo de tratamiento se utiliza en casos mas concretos ya mencionados

anteriormente.

2.1.5 Grados de Severidad
En la pagina web del Manual MSD, Streiff (2023, p. 2) menciona los grados de severidad o
gravedad que presenta la hemofilia.
La gravedad de la hemorragia depende de cdmo la anomalia genética particular afecte a
la actividad de los factores VIl o IX de la coagulacién.
Hemofilia leve
La hemofilia leve puede pasar desapercibida y no ser diagnosticada. Sin embargo, aun en

estos casos, las personas afectadas pueden sangrar mas de lo esperado después de haberse
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sometido a una intervencién quirdrgica o a una extraccion dental, o de haber sufrido una lesidn
grave.

Hemofilia moderada

Las personas con hemofilia moderada presentan pocos episodios de hemorragias no
provocadas, pero en caso de intervenciones quirdrgicas o traumatismos puede producirse una
hemorragia descontrolada y mortal. En la hemofilia moderada, el primer episodio hemorragico
suele ocurrir antes de los 18 afios. El sangrado excesivo puede ocurrir después de un
traumatismo menor.

Hemofilia grave

Cuando la hemofilia es grave, estos individuos presentan hemorragias de gravedad que
se producen y repiten después de una pequefia lesion o sin razén aparente.

La clasificacion de la hemofilia en leve, moderada y grave, basada en el porcentaje del factor de

coagulacién, aunque Uutil para establecer un panorama general del riesgo de sangrado, presenta

limitaciones importantes desde una perspectiva critica. En primer lugar, esta categorizacidn tiende a

simplificar una realidad clinica mucho mas compleja y heterogénea. Individuos con el mismo grado de

severidad, especialmente en las categorias leve y moderada, pueden experimentar una variabilidad

significativa en la frecuencia y gravedad de sus episodios de sangrado, asi como en el impacto en su

calidad de vida.

Streiff (2023, p. 3) recalca que si bien una persona con hemofilia puede suministrarse asi mismo

el tratamiento debe de tener cuidado

Incluso una inyeccidn intramuscular puede producir un sangrado que da lugar a un
hematoma y un moretdn considerables. Las hemorragias repetidas en las articulaciones y los
musculos llegan a producir deformidades incapacitantes. La hemorragia inflama la base de la

lengua hasta que esta obstruye las vias respiratorias y dificulta la respiracién. Un leve chichdn en



la cabeza puede provocar una hemorragia intracraneal, y esto, a su vez, causar una lesion

cerebral y la muerte.

En sintesis, si bien la clasificacidon por grados de severidad proporciona una mirada mas
conceptual de mirar la hemofilia, también es crucial reconocer sus mismas limitaciones y factores de

riesgo.

52
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2.1.6 Diagndstico de Hemofilia.

Segun la revista Martinez Sdnchez (2018, p. 4)

Para el abordaje diagndstico del paciente se tienen, como aspectos claves, la elaboraciéon
de una historia clinica completa, con énfasis en antecedentes familiares y semiologia del
sangrado, examen fisico adecuado y algunos examenes de laboratorio confirmatorios. Como
pruebas de tamizacidn se cuenta con: hemo leucograma, que permite determinar el tamafio y
numero de eritrocitos y plaquetas; el tiempo parcial de tromboplastina activada (TPTa); el
tiempo de protrombina (TP) y el fibrindgeno 25. Las pruebas de coagulacién revelan combinados
un TPT a prolongado con un TP normal.

La hemofilia es una enfermedad hereditaria, donde el diagndstico se puede detectar incluso
desde el periodo del embarazo o, en la mayoria de los casos, desde el primer mes de vida del individuo,
cuando este presenta sangrados recurrentes, lo cual permite una deteccién y atencién temprana. Sin
embargo, también existen casos en los que la enfermedad se manifiesta en edades avanzadas, como en
personas mayores de 85 afios, especialmente cuando estan inmunocomprometidas o con las defensas
bajas, lo que dificulta la coagulacién adecuada y puede desencadenar hemorragias espontaneas o graves
ante minimos traumatismos. En estos casos, el diagndstico suele ser mas complejo, pues puede
confundirse con otros trastornos de la coagulacion adquiridos, por lo que requiere un abordaje clinico y
laboratorial exhaustivo para diferenciarlo de otras condiciones y establecer un tratamiento oportuno.

Segln Cadena SER (2024, p. 5)

La Unidad de Hemofilia y otras Coagulopatias Congénitas del Servicio de Hematologia
del hospital Virgen de la Arrixaca acaba de recibir la acreditacién regional como unidad funcional
de referencia en la Regién de Murcia. En la Region de Murcia hay 104 casos de hemofilia

diagnosticados.
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Desde hace mas de 40 afios, esta Unidad trata las enfermedades en las que estd
dificultado o anulado el proceso por que la sangre pierde su liquidez y se transforma en codgulo
semisoélido para evitar la pérdida de sangre al dafiarse un vaso sanguineo. La coagulopatia mas
comun es la hemofilia, seguida de la enfermedad de Von Willebrand.

En la Regién de Murcia hay 104 personas diagnosticadas con hemofilia, y el hospital Virgen de la
Arrixaca ha sido reconocido oficialmente como centro de referencia para tratar esta enfermedad. Desde
hace mads de 40 afios, su Unidad de Hemofilia se especializa en atender trastornos de la coagulacién,
como la hemofilia y la enfermedad de Von Willebrand, que afectan la capacidad del cuerpo para formar
coagulos y detener sangrados.

2.1.7 Cuidados pertinentes

Seguln la FMH (2005, p. 8) hablan sobre algunos aspectos que pueden ayudar a las personas
diagnosticadas con hemofilia a prevenir sangrados y al mismo tiempo de mantener un estilo de vida
saludable, se menciona que:

Mantenerse saludable también ayuda a evitar hemorragias. Esto comprende:

* hacer ejercicio cotidianamente a fin de mantener musculos fuertes, proteger las
articulaciones y mejorar la condicion fisica;

e usar equipo protector (cascos, rodilleras, coderas) adecuado para la actividad o
deporte practicados;

* someterse a revisiones médicas periddicas que incluyan examenes de articulaciones y
musculos

* es recomendable aplicarse todas las vacunas, incluyendo aquéllas contra hepatitis A y

* mantener un peso corporal saludable a fin de evitar una carga adicional para las

articulaciones;
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* evitar deportes de contacto, pero fomentar la natacidn y el ciclismo con el equipo
adecuado

Estos mismos cuidados pertinentes se ligan a la necesidad no solo de prevenir sangrados, es
también darle la oportunidad al paciente de tener calidad de vida, en simultaneo con actividades diarias
relacionadas con la actividad fisica, pero siempre desde el mismo sentido de pertenencia de la
enfermedad y también trazando unos limites, ya que un sangrado espontaneo puede ser grave y mas si
hay una leccién vinculada a una actividad a la cual no se le presto el respectivo cuidado, si bien es
importante el cuidado, también surge esa coyuntura lo que se puede y no hacer, es en sentido en donde
la misma FMH recomienda que se practiquen deportes que estén mas vinculados con movimientos
aérobicos como el ciclismo y la natacién y no deportes o actividades de contacto que pueden ser un
factor de riesgo para la condicion.

Resiliencia

La resiliencia es, por decirlo asi, un motor intrinseco de cambio, no solo se emerge de manera
natural cuando se presentan situaciones complicadas en el diario vivir. Es también la capacidad de
aprendizaje para adaptarse, por ejemplo, Cabanyes (2010) menciona que “la resiliencia se opone a
vulnerabilidad, pero abarca todos los dominios de la competencia personal (emocional, cognitiva y
social)”(Pp2).

La resiliencia, que en este caso se opone a la vulnerabilidad, se la puede ver como un conjunto
que abarca todas las competencias, en particular, al control emocional, las capacidades cognitivas que
permiten enfrentar retos y las relaciones interpersonales que permiten construir y sostener redes
sociales, lo que posibilita una recuperacion y adaptacion positiva ante la adversidad en todas las esferas

de la vida del individuo.
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Por otra parte, el autor menciona que la familia hace parte importante de la construccién
evolutiva que la misma resiliencia permite es por esto por lo que Cabanyes (2010, p. 4) en el mismo
texto menciona

La familia tiene un notable papel en la elaboracién de la capacidad resiliente de sus
miembros al tiempo que se habla de resiliencia de la propia familia desde un planteamiento

marcadamente interactivo en el que la resiliencia de los miembros mas relevantes contribuye a

la capacidad de la familia de afrontar adecuadamente, con cohesidn y afecto, las situaciones

adversas. Queda aun por diferenciar en la familia el componente de proteccién del de
promocién de la resiliencia. Entre los factores familiares que configuran la resiliencia de la
familia destacan la visién positiva, el sentido espiritual, la comunicacién y el acuerdo entre sus
miembros, la flexibilidad, el tiempo familiar y de compartir diversiones y la existencia de normas

y rutinas.

Las familias se destacan en el cultivo de la resiliencia ya que ellos mismos, al superar la
adversidad, afectan a los integrantes y, ademas, a su vez, al afrontar adversidades en conjunto como
familia. Si bien es cierto que hay que distinguir entre la proteccién y la promocion de la resiliencia en el
contexto de familia, conviene destacar que la presencia de una visién optimista, sentido de
trascendencia, asi como la comunicacidn y el consenso, la flexibilidad ante los cambios, el compartir
momentos en familia y el hecho de tener reglas y rutinas alimentan la resiliencia familiar.

Por otra parte La resiliencia es la capacidad universal que permite a una persona, grupo o
comunidad prevenir, minimizar o superar los efectos dafiinos de la adversidad, pudiendo transformar o
fortalecer las vidas de aquellos que la poseen.” (Grotberg, s. f., citado en Realidad Familiar, 2003)

1. esalta que esta no es simplemente la habilidad de resistir situaciones adversas, sino una

capacidad activa de transformacién y fortalecimiento personal, grupal o comunitario. Al poseer

resiliencia, los individuos no solo superan los efectos negativos de la adversidad, sino que
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también aprenden y crecen a partir de estas experiencias, desarrollando estrategias de

afrontamiento mas efectivas. Esto implica que la resiliencia funciona como un recurso interno y

social que potencia la adaptacidn, fomenta la autoeficacia y promueve un sentido de control

frente a los desafios de la vida.Estrategias de afrontamiento

Molina y Chinchilla (2011) mencionan que

Se clasificaron las estrategias de afrontamiento de dos formas complementarias: una es
la dirigida al problema, orientada a su modificacion y al cambio de la situacién hacia otra que no
suponga amenazar al sujeto y la segunda es dirigida a la emocién e incluye reducir la respuesta

emocional negativa a una situacion estresante, que puede ser percibida como amenaza o

estancamiento, o bien, como oportunidad y aprender a salir adelante.

Segun las autoras, las estrategias de afrontamiento se dividen en dos categorias
interdependientes. La primera, dirigida al problema, se centra en la accién proactiva para modificar la
situacidn estresante o transformarla en un escenario menos amenazante para el individuo. La segunda,
dirigida a la emocidn, busca mitigar la respuesta emocional negativa generada por la situacion, ya sea
percibida como una amenaza, un estancamiento o incluso una oportunidad. Esta categoria abarca
procesos que permiten al sujeto regular sus sentimientos y aprender a desenvolverse de manera
efectiva a pesar de la carga emocional asociada al evento. Ambas formas de afrontamiento se
complementan, permitiendo una respuesta integral y adaptativa ante las diversas formas de estrés, Asi
mismo Molina y Chinchilla (2011) comentan que: "Dependiendo de esta valoracidn, el sujeto es capaz de
aceptar la realidad de la situacién e identifica si tiene los recursos idoneos para hacerle frente y salir
adelante.” (Pp2)

Para las autoras, la valoracién de una situacidn por parte del sujeto es crucial, ya que a partir de
ella se desencadena la aceptacion de la realidad que viven aquellos individuos. Esta evaluacidn también

permite al individuo identificar si posee los recursos necesarios para confrontarla eficazmente y lograr
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superarla. En esencia, la capacidad de discernir la naturaleza de la amenaza o el desafio y la
autoevaluacién de las propias herramientas son pasos fundamentales para una respuesta adaptativa y
resiliente.

Las estrategias de afrontamiento familiar pueden fortalecer y preservar los recursos de la
familia, y asi protegerla de las situaciones estresantes a través de un manejo mads adaptativo de la
dinamica familiar. Las estrategias de afrontamiento se manifiestan a través de la comunicacion, de los
vinculos y de la promocidn de una autoestima positiva entre sus miembros.” (De Reyes Balboa, 2020,
p. 3) destaca que las estrategias de afrontamiento familiar no solo actian como mecanismos reactivos
frente al estrés, sino que también constituyen herramientas preventivas que permiten a la familia
mantener su equilibrio y funcionalidad.

Al implementar estrategias efectivas, los miembros del hogar pueden reorganizar sus roles,
fortalecer la comunicacidn y consolidar vinculos afectivos, generando un entorno de apoyo mutuo que
facilita la resolucion de conflictos. Ademas, el fomento de la autoestima individual dentro del nicleo
familiar contribuye a que cada integrante se sienta valorado y seguro, lo que potencia la capacidad

colectiva de adaptacion.

1. Adaptabilidad Familiar.
Segun Olson (1989)

La adaptabilidad familiar, se define como la habilidad del sistema familiar para cambiar
su estructura de poder, las relaciones de roles y las reglas de las relaciones, en respuesta al
estrés situacional y propia del desarrollo, es decir, un balance entre cambio y estabilidad
Para este autor los roles familiares deberian ser repartidos de forma unanime, para que no se

encasille todo en un solo rol dominante y asi cada uno de los integrantes de manera auténoma tomar

las decisiones que parezcan correctas para cada uno de sus problemas, ya sean individuales o que
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involucren a sus familiares, de modo que se fomente la corresponsabilidad, el respeto mutuo y la
empatia, permitiendo que cada miembro asuma funciones de liderazgo, apoyo y cuidado segun sus
fortalezas. Asi se favorece la autonomia de cada persona, se desarrollan habilidades emocionales y se
fortalece la capacidad de resolver conflictos de manera colaborativa, lo que en ultima instancia
enriquece la cohesion y el bienestar de toda la familia.

La adaptabilidad familiar se determina como la capacidad de un sistema conyugal o familiar de
alternar su estructura de poder, relaciones de roles y reglas de relacién, en réplica al estrés situacional o
evolutivo. La adaptabilidad cadtica se refiere a ausencia de liderazgo, cambios aleatorios de roles,

disciplina irregular, inestabilidad funcional y cambios frecuentes.” (Betancur Pulgarin et al, 2024, p. 10)

3. Familia.
Segun Miguel Angel Suarez Cuba (2006)
Entendemos por familia, cualquier grupo de personas unidas por los vinculos del
matrimonio, sanguineos, adopcidn o cualquier relacidén sexual expresiva, en que las personas
comparten un compromiso en una relacién intima y personal, los miembros consideran su
identidad como apegada de modo importante al grupo y el grupo tiene una identidad propia.
En pocas palabras, la familia es un grupo de personas profundamente unidas por, lazos de
sangre, matrimonio, adopcién o afecto, que, comparten un compromiso mutuo y se apoyan
mutuamente en todos los aspectos de la vida, forjando una identidad colectiva en la que cada
integrante siente que pertenece a ese “nosotros” y actla pensando en el bienestar comun.

Segun Bronfenbrenner (1987), la familia es el primer contexto de desarrollo humano, donde el
individuo adquiere valores, normas y comportamientos fundamentales para su vida en sociedad. Este
autor sostiene que la familia actia como un microsistema dentro de un entorno ecolégico mas amplio,

influyendo de manera directa en la formaciéon emocional, cognitiva y social de sus integrantes.
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Por otro lado, Parsons (1955) considera que la familia cumple funciones esenciales en la
estructura social, especialmente en la socializacién primaria y en el apoyo afectivo de sus miembros.
Para él, la familia moderna se caracteriza por su papel en la transmision de la cultura y la preparacién de
los individuos para desempefiar roles dentro del sistema social. En conjunto, ambos autores coinciden
en que la familia es una institucion clave para el desarrollo integral del ser humano y la estabilidad de la
sociedad.

1. Vinculos afectivos.

Segln Bowlby (1988), los vinculos afectivos se establecen desde la primera infancia y
constituyen la base del desarrollo emocional y social del ser humano. Para este autor, las relaciones
tempranas con las figuras de apego como los padres o cuidadores moldean la manera en que las
personas se relacionan con los demas a lo largo de su vida. Cuando estos lazos son seguros y
consistentes, generan confianza, estabilidad emocional y una adecuada capacidad para enfrentar el
estrés y las dificultades. En cambio, los vinculos inseguros o fragiles pueden dar origen a patrones de
dependencia, ansiedad o evitacidn en las relaciones futuras, afectando la salud emocional y la calidad de

los lazos interpersonales.

Por su parte, Fromm (1956) plantea que los vinculos afectivos son una manifestacion del amor
como una fuerza activa que une a las personas y les permite superar la separacién y el aislamiento. En
su vision humanista, el amor se entiende como un acto de voluntad y compromiso, no solo como un
sentimiento, y se construye a partir de la responsabilidad, el respeto y la empatia. Para el autor, el
establecimiento de vinculos sanos es esencial para el crecimiento personal y social, ya que posibilita la

conexién genuina entre los seres humanos y da sentido a la existencia.
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2. Lazos familiares

Giler y Briones (2020) mencionan que

La familia como primer contexto de socializacion y de aprendizaje, es el componente
fundamental de toda sociedad, donde cada individuo, unido por lazos de sangre o afinidades
logra proyectarse y desarrollarse, y es en este entorno donde el nifio empieza a conviviry
relacionarse con los demas; es donde el hombre y la mujer adquiriran habilidades y valores que
lo ayudardn a superarse y replicar estos principios al momento de conformar su propia familia.
(p.5)

Segun las autoras los lazos familiares constituyen la red invisible pero poderosa que une a los
individuos a través de vinculos de sangre, matrimonio o afecto. Fundamentados en la historia
compartida, el apoyo mutuo y el sentido de pertenencia, estos lazos brindan seguridad emocional y un
anclaje vital frente a los desafios.

Giler y Briones (2020), como se citd en Carreras (2016, p. 3)

En una familia funcional, los roles organizan las interacciones familiares y dan sentido a
los comportamientos de sus miembros, estas son lo suficientemente flexibles como para
permitir el intercambio de roles en funcién de las necesidades individuales o familiares, es decir,
el mismo miembro puede jugar varios roles diferentes, sin embargo, en estas familias los padres
forman una alianza claramente reconocida y deben mantener una posicion jerarquicamente
superior, en ese sentido los padres tendran que ajustarse a las diferentes etapas de desarrollo
del nifo, las mismas que traen consigo un cambio sustancial en la relacion entre padres e hijos,
con la finalidad de mantener un equilibrio dindmico en el sistema familiar
Las autoras en un contexto mas amplio mencionan que la organizacidn de roles actia como un

marco estructurante que imparte significado a las conductas y facilita las interacciones entre sus
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miembros. Sin embargo, la clave de esta funcionalidad reside en la flexibilidad inherente a estos roles,
permitiendo un intercambio dindmico segun las necesidades individuales o colectivas.

Un mismo integrante puede asumir diversas funciones, adaptandose a los requerimientos del
momento. No obstante, esta fluidez coexiste con una alianza parental sélida y jerarquicamente
reconocida, donde los padres mantienen una posicién de liderazgo clara. Esta jerarquia no implica
rigidez, sino la capacidad de los padres para ajustar su rol y su relacidn con los hijos en consonancia con
las distintas etapas del desarrollo infantil.

Segun Minuchin (1974), los lazos familiares son el resultado de la interaccidon constante entre los
miembros del sistema familiar, quienes desempefian roles y funciones que garantizan el equilibrio y la
estabilidad del grupo. Para este autor, la familia opera como un sistema estructurado en el que los
limites, las jerarquias y las normas definen la calidad de las relaciones y la fortaleza de los vinculos. Los
lazos familiares, entonces, no se basan Unicamente en el parentesco bioldgico, sino en la capacidad de
sus integrantes para mantener una comunicacioén efectiva, resolver conflictos y brindar apoyo emocional
mutuo.

En este sentido, Minuchin destaca que la familia funciona como un sistema vivo, en constante
adaptacion, donde el equilibrio de los roles y la cooperacidn entre sus integrantes determinan la solidez
de los lazos y el bienestar general del hogar, permite comprender que la fortaleza de una familia no
depende Unicamente de la convivencia o del parentesco, sino de la estructura interna y la calidad de las
interacciones que se desarrollan entre sus miembros.

Cuando la comunicacion es clara, las normas estan bien definidas y los limites son respetados,
los lazos se consolidan, generando confianza y sentido de pertenencia. Por el contrario, cuando hay
desorganizacién o relaciones poco funcionales, los vinculos tienden a debilitarse, afectando la

estabilidad emocional del grupo.
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3. Cohesidn Familiar.
Segun Bernal (2018, P. 2) afirma que
la cohesién familiar es el conjunto de vinculos emocionales entre cada integrante de la

familia y permite mantener unida a la familia como un sistema para su adecuado desarrollo y

evolucidn. A su vez, se manifiesta en el tipo de dindmica entre los miembros, asi como en las

actividades que se realizan en conjunto.

La cohesién familiar se erige como un pilar fundamental del bienestar individual y colectivo,
trascendiendo la mera convivencia para constituirse en un tejido emocional sélido. Caracterizada por la
unidad, el apoyo mutuo y el sentido de pertenencia, una familia cohesionada facilita la navegacion de
los desafios vitales, actuando como un amortiguador ante el estrés y la adversidad, En este sentido
Bernal (2018, p. 4), también menciona que

la cohesidn se encuentra relacionada a los lazos afectivos entre los miembros de la
familia, los limites que permiten el control familiar, las coaliciones o alianzas entre algunos de

los integrantes de la familia, los espacios y tiempos compartidos que permiten la privacidad y

dependencia, la toma de decisiones, los intereses y ocio, y la aprobacién del grupo de pares.

Esta conexion emocional y de lazos afectivos se modula a través de limites claros que, lejos de
restringir, proporcionan la estructura necesaria para el control y la seguridad dentro del sistema
familiar. La cohesidn también se nutre de los espacios y tiempos compartidos, fundamentales para
equilibrar la necesidad de privacidad individual con la dependencia y el sentido de pertenencia al grupo.
Los procesos de toma de decisiones, la convergencia de intereses y actividades de ocio, y la aprobacion
del grupo de pares externos a la familia actuan como factores adicionales que refuerzan o tensionan el
grado de unidad y solidez del entramado familiar.

Segun Olson (2000), este elemento es esencial para el funcionamiento saludable del sistema

familiar, ya que permite mantener vinculos sdélidos que facilitan la comunicacion, la confianza y la
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resolucién conjunta de conflictos. Cuando una familia presenta altos niveles de cohesién, sus
integrantes experimentan mayor seguridad afectiva y estabilidad emocional, lo que se traduce en
relaciones mds equilibradas y en una dindmica interna positiva. En cambio, la falta de cohesion puede
generar distanciamiento, dificultades en la toma de decisiones y menor capacidad de afrontamiento
ante situaciones adversas, debilitando el sentido de unidad que caracteriza a los hogares funcionales.

Cuando los lazos emocionales son fuertes, se genera un ambiente de confianza donde cada
integrante se siente valorado y escuchado, lo que facilita la convivencia y la resolucién de conflictos. En
las familias cohesionadas, los momentos dificiles se enfrentan de manera colectiva, ya que existe un
compromiso mutuo que impulsa la colaboraciéon y el apoyo. Esta cercania emocional permite construir
relaciones mas sanas y estables, fortaleciendo el sentido de pertenencia y garantizando un espacio
seguro donde cada miembro puede desarrollarse integralmente.

4, Roles familiares.

Segun Escartin, (1985, P. 3)

Los roles son usados continuamente como proceso para ordenar la estructura de
relaciones dentro de la familia. Normas o reglas son impuestas para garantizar que se viva a la
altura de los roles y se imponen sanciones positivas y negativas para asegurar que las normas se
cumplan. Las normas y reglas son la expresion observable de los valores de la familia y/o la
sociedad.

Los roles familiares son los diferentes papeles que cada miembro de la familia asume dentro de
la dindmica familiar. Cada persona tiene responsabilidades y comportamientos esperados, que pueden
variar dependiendo de su edad, género o posicidn en la familia, como ser padre, madre, hijo o hermano.
Estos roles no solo estan definidos por lo que la sociedad espera de cada uno, sino también por las

interacciones y emociones que se viven dentro del hogar. Es importante destacar que estos roles estan
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influenciados por factores culturales, sociales y psicoldgicos, lo que significa que no son estaticos y
pueden cambiar con el tiempo o segln las circunstancias.

Sin embargo, desde otro punto de vista se puede ver a las familias funcionales son lo
suficientemente flexibles como para permitir que los roles se intercambien en funcién de las
necesidades familiares e individuales. Ademas, en funcién de las situaciones, se permite a un mismo
miembro jugar varios roles diferentes. ... Por ejemplo, aunque en una familia la madre tenga el rol de
cuidadora, la familia puede permitir que en determinadas circunstancias un hermano o una hermana
pueda asumir este rol.” (Rodas Cartuche, 2024, p. 15)

En ese sentido, la autora muestra cdmo la redistribucion de los roles, como el de cuidador,
fortalece la cohesidn y el equilibrio familiar, garantizando un ambiente de apoyo mutuo que favorece el
bienestar colectivo, resalta la importancia de la flexibilidad en los roles familiares como un elemento
clave para mantener la funcionalidad del hogar. Cuando los miembros de la familia pueden intercambiar
sus responsabilidades segun las circunstancias, se fomenta la cooperacidn, la adaptabilidad y la empatia
dentro del grupo.

2.2 Marco Normativo

La naturaleza de la hemofilia como una enfermedad crénica establece unos pardmetros de
vulnerabilidad fisica y moral que afecta no solamente al individuo que este diagnosticado, sino también
a su entorno mas cercano como lo es su familia.

Por lo que, es importante tener en cuenta las leyes y normas que acobijan a estas personas que
poseen la enfermedad, ya que por su condicidn se pueden ver afectados por vulnerabilidad de derechos
y que requieren esta proteccion que les dé garantias para tener una calidad de vida y afrontar con
mayor facilidad su enfermedad.

En este contexto, el presente marco legal busca sentar las bases para la comprension de las

normativas y politicas publicas que, desde una perspectiva de derechos humanos y bienestar integral,
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tienen la facultad de proteger y amparar a estas familias. Se explorarad cdmo el ordenamiento juridico

vigente busca garantizar no solo el acceso a la atencidon médica especializada, sino también el apoyo

social y las condiciones de vida digna para el paciente y su entorno, reconociendo el papel fundamental

de la familia como unidad de cuidado y soporte primario.

Tabla 1 Referente normativo

Nivel Normativa ARo

Contenido

Internacional Organizacidon Mundial [S.F

de la Salud (OMS

Aunque no existen
directrices especificas
para la hemofilia, la OMS
reconoce su impacto en
la salud publicay
promueve el acceso a
tratamientos adecuados
para enfermedades

raras.

Resolucion de acceso 2010
equitativo a los

medicamentos

Insta a los Estados
miembros a mejorar el
diagndstico, tratamiento
y seguimiento de
enfermedades raras,
incluyendo la hemofilia.
Promueve el acceso

equitativo a
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medicamentos huérfanos
y tratamientos

especializados.

Federacion Mundial de

Hemofilia (FMH)

La FMH establece guias
clinicas internacionales
para el tratamiento de la
hemofilia, enfocandose
en la profilaxis, el manejo
de episodios
hemorragicos y la

atencion integral.

Federacion Mundial de
Hemofilia (FMH) Guia de
tratamiento de la

hemofilia

2020

Establece el estandar
internacional de manejo

de hemofilia.

Recomienda profilaxis
como tratamiento
estandar, y acceso
universal a factores de

coagulacion.

Nacional

Ley 1392 "Por medio de

la cual se reconoce las

2010

Reconoce las

enfermedades huérfanas
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enfermedades huérfanas
como de interés en salud
publica y se dictan otras

disposiciones."

como un problema de
salud publica debido a su
baja prevalencia y alto
costo de atencion.
Establece mecanismos de
aseguramiento

diferenciados para estas

enfermedades.
Resolucién 975 "Por la  |2016 Define el mecanismo de
cual se establece el calculo para el aporte de
mecanismo de célculo las EPS y EOC al manejo
para el aporte de las EPS de la hemofilia A severa,
y EOC al manejo de la estableciendo un fondo
hemofilia A severa.” comun para incentivar la

gestion y resultados en

salud.
Resolucién123 2015 Establece la obligacion de

"Por la cual se establece
el reporte obligatorio de
pacientes con hemofiliay
otras coagulopatias a la

Cuenta de Alto Costo."

reportar informacion de
pacientes con hemofiliay
otras coagulopatias a la
Cuenta de Alto Costo,
facilitando la gestion y
seguimiento del

tratamiento.
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Resolucion 1770 "Por la  |2021 Define los montos a

cual se definen los aportar, reconocery

montos a reconocery pagar a las EPSy EOC en

pagar por desviacién de aplicacion del mecanismo

la siniestralidad por adicional para ajustar la

hemofilia A severa." desviacién de la
siniestralidad por
hemofilia A severa.

Decreto 1507 2014 Establece procedimientos

"Por el cual se establece especificos para la

el Manual Unico para la calificacion de

Calificacion de la Pérdida deficiencias por

de Capacidad Laboral y trastornos hemorragicos

Ocupacional.” hereditarios, incluyendo
la hemofilia, en el
contexto de la
clasificacidn de
discapacidad.

Sentencia T-452 2008 La Corte Constitucional

La Corte Constitucional
ordena garantizar el
derecho a la salud de un
paciente con hemofilia,

reconociendo esta

reconocio la hemofilia
como una enfermedad
catastrofica,
garantizando el acceso a

los tratamientos
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enfermedad como

catastrofica.

necesarios a través del
Sistema General de

Seguridad Social en

Salud.
Departamental Secretaria Seccional de [S.F Proporciona informacién
Salud de Antioquia y recursos relacionados
(SSSA) con la atencidn de
personas con hemofilia
en el Departamento
Municipal Ley 1392 2010 Reconoce las
"Por medio de la cual se enfermedades huérfanas,
reconoce las como la hemofilia, como
enfermedades huérfanas un problema de salud
como de interés en salud publica y establece
publica y se dictan otras normas para su
disposiciones." atencion.
Resolucidn 123 2015 Establece la obligacion de

"Por la cual se establece
el reporte obligatorio de
pacientes con hemofiliay
otras coagulopatias a la

Cuenta de Alto Costo."

recolectar y consolidar el
registro de pacientes
diagnosticados con
hemofilia y otras

coagulopatias, y reportar
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esta informacion a la

Cuenta de Alto Costo.

Resolucién 975 2016 Define los montos que las
"Por la cual se establece EPS deben aportar para
el mecanismo de célculo incentivar la gestion y
para el aporte de las EPS resultados en salud de la
y EOC al manejo de la hemofilia A severa.

hemofilia A severa."

Resolucién 1770 2021 Ajusta los montos a

"Por la cual se definen los aportar a las EPS en
montos a reconocer y aplicacion del mecanismo
pagar por desviacidn de adicional para la

la siniestralidad por desviacion de la
hemofilia A severa." siniestralidad por

hemofilia A severa.

A través de esto se puede demostrar que la hemofilia no es una enfermedad huérfana a
nivel clinico si no también normativo y legal, siendo demostrado esto con esta investigacion, ya que
a nivel mundial no existe una un referente reglamentario que regule directamente a la enfermedad,
sino que incluyen en la larga lista de enfermedades que “casi nadie conoce” siendo esta una mas,
donde ni siquiera la federacion mundial tiene normas o leyes que regulen o apoyen los pacientes
que padecen la enfermedad, porque aunque Las disposiciones legales existentes en muchos casos

se limitan a hacer referencias generales que orientan la elaboracién de guias o lineamientos
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técnicos, pero que carecen de fuerza vinculante o no se traducen en un respaldo concreto y
perceptible para los pacientes.

A nivel local y nacional también emerge una deficiencia no tan notable, pero sigue
existiendo una percepcion que pesar de la presencia de politicas y leyes orientadas a la atencién de
personas con hemofilia, se mantiene la percepcién de que estas normativas no son lo bastante
contundentes ni efectivas, impidiendo asi la garantia de un apoyo real y sostenido. Esta sensacion
se acentua especialmente en el ambito econdmico, donde muchos pacientes enfrentan dificultades
para acceder de manera oportuna a los medicamentos y tratamientos requeridos.

Otra muestra del frente a la hemofilia por parte de las entidades gubernamentales se evidencia en
las fechas de expedicidn de las principales leyes y resoluciones. La mayoria de estas normas datan
de afos anteriores, y la mas reciente la Resolucién 1770 fue emitida en 2021. Desde entonces, no
se han generado nuevas disposiciones significativas, lo que refleja una preocupante falta de
actualizacién y seguimiento en la formulacién de politicas publicas.
4, Marco de Contexto
El Valle de Aburra es una subregidn del departamento de Antioquia, ubicada en el centro del
mismo, caracterizada por su alta densidad urbana, econdmica y social. En esta region se encuentran los
diez municipios que conforman el Area Metropolitana del Valle de Aburrd (AMVA): Medellin (ciudad
nucleo), Bello, Copacabana, Girardota, Barbosa, Envigado, Itagiii, Sabaneta, La Estrella y Caldas
(Gobernacién de Antioquia, s. f.-a). En conjunto, estos municipios conforman uno de los principales
centros urbanos, industriales y culturales de Colombia.
El valle se extiende aproximadamente 60 kildmetros de norte a sur, enmarcado por la cuenca
del rio Medellin, con una altitud promedio cercana a los 1.500 metros sobre el nivel del mar
(Gobernacién de Antioquia, s. f.-a). Su topografia alargada y estrecha, rodeada por montafias de la

Cordillera Central de los Andes, ha condicionado su desarrollo urbano, territorial y ambiental, ademas
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de favorecer el asentamiento humano y la consolidacién de un modelo metropolitano basado en la
concentracién econdmica y poblacional.

Durante el siglo XX, el Valle de Aburra experimentd un proceso de industrializacién y
urbanizacién acelerada, impulsado por la expansiéon de Medellin y la construccién de infraestructura vial
y de servicios. Actualmente, cerca del 60 % de la poblacion del departamento de Antioquia habita en
esta subregidn, aunque esta solo representa menos del 2 % del territorio departamental (Area
Metropolitana del Valle de Aburra, 2023). Este crecimiento ha generado desafios significativos, como la
congestion vehicular, la contaminacidon ambiental, el déficit de vivienda y desigualdades
socioecondmicas entre municipios (El Colombiano, 2018).

El Area Metropolitana del Valle de Aburra fue creada como un ente administrativo de derecho
publico para coordinar y planificar de manera conjunta el desarrollo territorial de los municipios que la
conforman. Su funcién principal es garantizar la integracion regional y la sostenibilidad del territorio
(Area Metropolitana del Valle de Aburrj, s. f.-a). Entre sus competencias se incluyen la planeacién
territorial, la movilidad sostenible, la gestion ambiental, la seguridad ciudadana y la gestion del riesgo
(Area Metropolitana del Valle de Aburr3, s. f.-b). Gracias a esta articulacién institucional, el Valle de
Aburra se ha consolidado como referente nacional en materia de planeacién urbana y movilidad
metropolitana.

En el componente ambiental, la region cuenta con ecosistemas estratégicos como los cerros
tutelares, microcuencas hidricas y corredores verdes, que son fundamentales para la regulacion
climatica y la conservacién de la biodiversidad (Area Metropolitana del Valle de Aburra, 2023). No
obstante, el crecimiento urbano ha generado impactos negativos, como la contaminacion del aire, la
pérdida de cobertura vegetal y la ocupacidn de suelos no aptos para urbanizar. Frente a estos retos, el
AMVA ha implementado estrategias de sostenibilidad como el Plan BIO 2030, que busca la recuperacion

ecoldgica y el equilibrio ambiental en el territorio metropolitano.
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Desde el punto de vista econdmico, el Valle de Aburrd se ha consolidado como una region
competitiva y diversificada, con presencia de sectores como la tecnologia, la construccion, la logistica, el
comercio y los servicios financieros. Su infraestructura, ubicacién estratégica y capital humano la
convierten en una zona de alto potencial para la innovaciéon y el desarrollo regional (Gobernacién de
Antioquia, s. f.-a).

Figuras 2 Mapa ilustrativo del Valle de Aburra

LaUnién

Montebelio
Sonta

Imagen sacada de la pagina web LaHaus (2023)
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CAPITULO III

Disefio metodoldgico del proyecto
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3.1 Metodologia

La presente seccién expone los referentes metodolégicos que orientaron el desarrollo de la
investigacion. Desde un enfoque interpretativo, se busca comprender las experiencias y significados
asociados al fendmeno de estudio, mas que comprobar hipdtesis o generalizar resultados. Como sefialan
Hernandez-Sampieri y Mendoza (2018), la investigacidn cualitativa “pretende comprender la perspectiva
de los participantes acerca de los fendmenos que los rodean, explorando sus experiencias, significados y
visiones del mundo” (p. 9).

La eleccion del enfoque, las estrategias de recoleccidén de informacién y los procedimientos de
analisis se fundamentan en la necesidad de obtener una comprension profunda y contextualizada de la
realidad investigada. Cada decision metodoldgica responde a la coherencia entre los objetivos del
estudio y la naturaleza del problema, permitiendo asi una lectura reflexiva y fundamentada de los
hallazgos.

3.2 Paradigma
3.2.1 Paradigma Comprensivo Interpretativo.

A diferencia del paradigma positivista, que busca relacionar las dimensiones en una Unica
realidad general, el paradigma interpretativo se enfoca en comprender las realidades desde las
narrativas de las experiencias y contextos de los sujetos.

Con esta ldgica, la investigacion busca comprender no solo el diagndstico de hemofilia, sino
también como este repercute a nivel familiar, otorgandole valor y reconocimiento a las realidades
presentadas por los mismos individuos y sus familias.

Este paradigma encuentra su razén de ser en las dimensiones, en el sentido de que toma en
cuenta las experiencias para el entendimiento del mundo y reconoce en la configuracion de las
subjetividades la influencia de aspectos histéricos, culturales y sociales. Asi, el conocimiento puede

asumirse como el resultado de un ejercicio de construccién humana que no concluye al acercarse a
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las respuestas y soluciones frente a los problemas, sino que se transforma y abre a otras
posibilidades epistemoldgicas. (Beltran y Bernal 2020)

Si bien se sabe que, aunque dos personas compartan un mismo escenario las perspectivas y
sensaciones que se experimentan son totalmente diferentes, pues la interpretacién de la vida estd
sujeta a la subjetividad del individuo, es esto mismo lo que permite la espontaneidad y el libre
pensamiento y es el reto para el que investiga, pues la finalidad, es comprender como a través de la
subjetividad cada una de estas personas perciben y construyen sus propias experiencias.

3.3 Enfoque
3.3.1 Cudlitativo

En la presente investigacion se determina un enfoque cualitativo, la que este enfoque
permite que se pueda comprender el fendmeno desde una mirada mds alla de lo superficial, como
menciona Flores (2019, p. 4)

La investigacidn bajo el enfoque cualitativo se sustenta en evidencias que se orientan
mas hacia la descripcion profunda del fendmeno con la finalidad de comprenderlo y explicarlo a
través de la aplicacién de métodos y técnicas derivadas de sus concepciones y fundamentos
epistémicos, como la hermenéutica, la fenomenologia y el método inductivo.
Al realizar la investigacion ligada a una mirada cualitativa entonces, permite explorar esas
experiencias, dando el valor pertinente hacia las distintas realidades por las cuales los sujetos
experimentan, en ese sentido se permite interactuar con el individuo para comprender sus vivencias, sin

buscar una generalidad, en otras palabras, permite ondear en casos especificos.
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3.3.2 Inductivo

Para esta investigacién se adopta el método inductivo, el cual se alinea con el enfoque
cualitativo y el paradigma comprensivo-interpretativo que se le quiere dar a esta investigacion, ya
gue permite construir el conocimiento desde la particularidad hacia comprensiones mds amplias y
contextualizadas. A diferencia del método deductivo, que parte de leyes generales para explicar
casos especificos, el método inductivo avanza desde la observacién y analisis de casos concretos y
singulares, hacia la identificacidn de patrones, categorias o significados comunes que surgen de las
experiencias vividas por los sujetos participantes.

En este sentido, el método inductivo se fundamenta en la relevancia del conocimiento
COMO un proceso progresivo que se construye a partir de la interaccién directa con la realidad social
y con los actores que la configuran. Para esta investigacién, ello implica escuchar las voces de las
personas diagnosticadas con el trastorno de la coagulacidn, comprender sus vivencias, sus
contextos familiares, sociales y mentales, y permitir que a partir de sus vivencias se pueda construir
una lectura mucho mas profunda sobre las condiciones estructurales, institucionales y humanas
que rodean el diagndstico y tratamiento de la hemofilia.

Este método permite, entonces, abordar el fendmeno de forma flexible y mucho mds
abierta, sin intentar imponer un marco tedrico tan rigido desde el inicio, sino mas bien permitiendo
que sea la realidad misma a través de las voces de los sujetos la que oriente la construccion del
conocimiento que se quiere adquirir y Asi, cada relato individual no solo tiene un valor intrinseco,
sino que también contribuye a la construccidn de una vision mas integral del problema, respetando

la complejidad, subjetividad y especificidad de cada experiencia.
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3.4 Tipo de investigacion
3.4.1 Fenomenoldgico

El tipo de investigacion que orienta este estudio es fenomenolégico. Este enfoque se
selecciona porque busca comprender las experiencias subjetivas y los significados que construyen
las personas con el diagnéstico de hemofilia.

La fenomenologia es inherentemente coherente con el paradigma comprensivo-
interpretativo que guia esta investigacion, ya que su razén de ser es explorar el "mundo de la vida"
(Lebenswelt) de los participantes.

Desde esta perspectiva, la fenomenologia permite adentrarse en las vivencias tal y como
son experimentadas por los propios sujetos, reconociendo que la realidad social no es una verdad
objetiva y universal, sino una construccidn que cobra sentido a través de la percepcién, la
conciencia y la historia de vida de cada individuo. El propédsito fundamental no es cuantificar la
realidad ni establecer relaciones de causa-efecto, sino comprender su esencia desde la perspectiva
del otro. Esto implica identificar como los sujetos experimentan y otorgan sentido a vivir con una
enfermedad huérfana como la hemofilia.

La aplicacidn de la fenomenologia en este estudio implica privilegiar la escucha activa, la
empatia y el didlogo profundo con los participantes. Esto permite captar no solo los hechos clinicos,
sino también las emociones, creencias, retos personales, familiares y sociales, y las estrategias de
afrontamiento que los acompafian. Es crucial examinar la forma en que los participantes
construyen su sentido de identidad y gestionan su cotidianidad en un contexto donde, a menudo,
sienten una invisibilidad por parte de las instituciones de salud y el Estado.

Se parte de la premisa de que, solo comprendiendo estas experiencias desde su
complejidad y totalidad, es posible generar conocimientos significativos. El valor de este enfoque

reside en su capacidad para ir mas alla de la descripcién médica de la hemofilia, generando un
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conocimiento profundo que aporte a la visibilizacion de la problematica social y a la formulacién de
respuestas mas humanas e integrales desde el ambito social y de salud. En ultima instancia, se
pretende validar la experiencia como fuente legitima de conocimiento.

3.5 Poblacion y muestra

Segln Ldpez (2004, p.1), en las investigaciones sociales el término muestra hace referencia a un
subconjunto o parte del universo o poblacién en la cual se lleva a cabo el estudio. No obstante, en el
caso de las investigaciones cualitativas, este concepto se adapta, pues el interés no radica en la
representatividad estadistica, sino en la profundidad y riqueza de las experiencias de los participantes.

Una vez definido el caracter cualitativo que orientd esta investigacidn, la seleccién de
participantes no se determind bajo criterios probabilisticos, sino que respondié a una eleccién
intencionada y estratégica de algunas personas afiliadas, con el propédsito de obtener una comprension
contextualizada del fenédmeno en estudio. En este caso, la seleccidn se conformd por un grupo de
personas previamente diagnosticadas con hemofilia, escogidas en funcidn de su disposicién a participar
y de la relevancia de sus experiencias frente al diagndstico, tratamiento y vivencia cotidiana,
especialmente en lo relacionado con las dinamicas familiares y su desarrollo.

Esta seleccion buscd representar diversas realidades al interior de la poblacién general,
considerando factores como la edad, el género, el tiempo de diagndstico, el nivel de acceso a los
servicios de salud y el acompafiamiento institucional recibido.

La eleccidon de los participantes permitié profundizar en las experiencias subjetivas de quienes
integraron el estudio, reconociendo la importancia de su voz en la construccidn del conocimiento. Desde
este enfoque, no se pretendié establecer generalizaciones, sino interpretar de forma reflexiva como se
configuraron las vivencias de las familias que conviven con esta condicion dentro de un sistema de salud

gue, tanto a nivel nacional como internacional, presenta vacios normativos, econémicos y sociales.
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3.5.1 Muestra

Para esta investigacién se consideré pertinente seleccionar a los participantes mediante dos
estrategias cualitativas de vinculacién. La primera fue la seleccion por cadena o redes (bola de nieve), en
la cual se identificaron participantes clave y, a partir de sus referencias, se contactaron otras personas
gue podian aportar informacidn relevante para el estudio. Este proceso permitid, mediante el voz a voz,
acceder a familias y cuidadores cuya participacion resulté fundamental para el desarrollo de la
investigacion (Hernandez-Sampieri et al., 2014, p. 421).

La segunda estrategia correspondio a la seleccién por oportunidad, que consistié en incluir casos
gue surgieron de manera fortuita durante el proceso de investigacion, es decir, individuos o familias que
se encontraban disponibles y que cumplian con los criterios establecidos, lo cual representd una
oportunidad valiosa para ampliar la comprensién del fenédmeno (Hernandez-Sampieri et al., 2014, p.
421).

Estas estrategias de seleccidn posibilitaron el acceso a participantes que compartieron sus
experiencias y perspectivas sobre las dindmicas familiares frente al diagndstico de hemofilia,

fortaleciendo asi la profundidad y riqueza de los hallazgos obtenidos.

3.6 Criterios de inclusidn

- Hombres y mujeres mayores de edad (18 afios).

- Hombres o mujeres que se encuentren viviendo en el Area Metropolitana.

- Hombres diagnosticados con Hemofilia.

- Mujeres que sean portadoras de Hemofilia.

- Encaso de que sea necesario se buscaran a personas portadoras o que padezcan un trastorno
de la coagulacidon como el Von Willebrand (Mujeres)
En total, la investigacion contd con la participacidn de cinco personas entre hombres y mujeres

mayores de edad residentes en el Area Metropolitana. La mayoria de las participantes fueron mujeres,
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siendo Unicamente un hombre quien no presentaba diagnéstico, pero participd como pareja de una de
las entrevistadas.

Dado que fue dificil lograr la participacion de personas diagnosticadas con hemofilia, se decidié
incluir a personas con enfermedad de Von Willebrand, por compartir caracteristicas similares en cuanto
a los desafios de salud y las dinamicas familiares que generan los trastornos de la coagulacién.

En la primera entrevista participaron una mujer ama de casa diagnosticada con enfermedad de
Von Willebrand y su hija, profesional del area de la salud, quien también presenta el mismo diagndstico.
La segunda entrevista se realizé con una mujer diagnosticada con Von Willebrand y su pareja, quien
participé aportando la perspectiva del acompanamiento familiar. Finalmente, la tercera entrevista se
llevé a cabo con una madre portadora de hemofilia que tiene dos hijos diagnosticados con hemofilia A
severa, aunque Unicamente la madre participé en el proceso de entrevista ya que sus hijos son menores
de edad.

3.7 Consideraciones Eticas

La presente investigacion se desarrolla bajo Los principios Eticos de la investigacién por Maria
Eumelia Galeano, sociéloga y docente académica de la Universidad de Antioquia, también, en el marco
del Cédigo de ética de trabajo social en Colombia realizado por el Consejo Nacional de Trabajo Social
(2019), siendo enfatizada en:

3.7.1 Articulo 10 - Principios del trabajador social

Se considera pertinente que desde esta investigacion trabajar desde los siguientes principios de
Justicia, Dignidad, Libertad, Igualdad, Respeto, Solidaridad, y Confidencialidad, pues son importantes
para garantizar los derechos de los participantes facilitando la cohesion entre las partes implicadas
(participantes) y los investigadores, estos principios aseguran que la investigacidon se realice de manera

ética y profesional, beneficiando tanto a los investigadores como a los participantes. Al establecer
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criterios claros para la toma de decisiones, se garantiza que solo las acciones alineadas con estos
principios se consideren validas, lo que contribuye a un entorno de investigacién integro y respetuoso.

Para lograr que una investigacién se desarrolle, en primer lugar, se debe garantizar el
consentimiento informado, asegurando que los participantes comprendan plenamente los objetivos del
estudio, los procedimientos y sus derechos, incluida la libertad de retirarse en cualquier momento.
Asimismo, es fundamental promover la igualdad y el respeto, evitando cualquier forma de
discriminacién y garantizando un trato equitativo y considerado hacia todos los involucrados.

De igual manera, fomentar la solidaridad contribuye a crear un ambiente colaborativo basado en
la empatia, la escucha y la comprensién mutua entre los investigadores y los participantes en este
sentido la confidencialidad debe ser preservada mediante la proteccién de los datos personales y el
manejo responsable de la informacidn recolectada, asegurando el anonimato de quienes hacen parte de
esta investigacion.

3.7.2 Articulo 13 — Con los sujetos a Intervenir

En esta investigacion es importante disponer de los siguientes apartados durante la intervencion
con los participantes involucrados en la investigacion:

a) Establecer relaciones basadas en la aceptacién y el didlogo, buscando empatia y confianza
para reconocerlos como legitimos y validos otros.

b) promover la defensa de los derechos humanos y la dignidad.

¢) Reconocerlos como multiples, actuantes, determinantes y constructores de lo social y lo
histérico.

d) Promover la autonomia y libre determinacion.

e) Respetar sus decisiones. 61

f) acompaniarlos en su capacidad profesional y sin discriminacidn.
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g) Mantener la confidencialidad de la informacidn recibida, cuidando el buen nombre de las
personas.

h) Reconocer, comprender e interpretar la cultura y los diferentes contextos que se encuentre.

i) Solicitar el consentimiento previo para realizar un proceso de intervencion

j) Evitar acciones que les conlleven dafios
Es importante mantener la comunicacién activa a través del dialogo en donde se tiene informado al
sujeto sobre todo lo que se pretende hacer, también prestar atencidn y analizar el ambiente para prever
posibles contras y saber cémo actuar, es importante reconocer a la poblacidén para no generar juicios de
valor o estigmas, la intencidn es que siempre la persona que sea participe de la intervencion se sienta a
gusto en un entorno seguro.

3.8 Técnica de generacion de datos

Las técnicas empleadas para la generacidn de datos y los instrumentos utilizados para su registro
fueron elementos fundamentales dentro del proceso investigativo, pues permitieron recopilar
informacidn valida, confiable y pertinente para el analisis del fendmeno estudiado. La elecciéon de estas
herramientas se realizd teniendo en cuenta los objetivos de la investigacidn, el enfoque metodoldgico
adoptado y las particularidades de la poblacién participante.

Mediante su aplicacién fue posible identificar percepciones, experiencias y significados propios
del contexto social, garantizando asi un proceso de recoleccidn sistematico y con el rigor cientifico
necesario para la interpretacién de los resultados.

En este estudio, con el fin de responder a la pregunta problematizadora y alcanzar los objetivos
generales y especificos, se optd por utilizar la entrevista semiestructurada, ya que facilité una
conversacién mas natural con los participantes, permitiendo profundizar en sus experiencias y aportar

nuevos conocimientos al tema investigado.
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3.8.1 Instrumentos de registro de la informacion

Segun bravo Et al (2013) Pp3 menciona que

En la entrevista semiestructurada, durante la propia situacién de entrevista el entrevistador
requiere tomar decisiones que implican alto grado de sensibilidad hacia el curso de la entrevista y al
entrevistado, con una buena visidn de lo que se ha dicho. Por ejemplo, ante una pregunta que ya se
haya respondido, tal vez de paso, se tendra que decidir si se realiza de nuevo para obtener mayor
profundidad o dejarla fuera. Otro reto es el manejo de un tiempo limitado y el interés por hacer todas
las preguntas de la guia. Asimismo, el entrevistador debe estar alerta de su comportamiento no verbal y
sus reacciones ante las respuestas, para no intimidar o propiciar restricciones en los testimonios del
entrevistado.

La entrevista semiestructurada, empleada en esta investigacién para el cumplimiento de los tres
objetivos propuestos, permitié obtener informacién detallada y significativa sobre las experiencias y
percepciones de los participantes. Este tipo de entrevista exige del investigador un alto nivel de
sensibilidad, atencion y capacidad de adaptacion durante su desarrollo, ya que debe decidir cudndo
profundizar en determinados temas o cudando avanzar para optimizar el tiempo disponible. Asimismo,
requiere mantener un control adecuado del lenguaje verbal y no verbal, evitando influir en las
respuestas del entrevistado y garantizando un ambiente de confianza. Gracias a esta técnica, fue posible
comprender de manera mas profunda cdmo las familias afrontan el diagnéstico de hemofilia desde la
resiliencia, el manejo emocional y la transformacion de sus dinamicas familiares.

3.8.2 Estrategia de procesamiento y andlisis de datos
Segln Méndez (como se cité en Tamayo y Tamayo 2004)
en este punto se maneja el procesamiento de datos, una vez recopilados por los
instrumentos disefiados para este fin, es necesario elaborarlos matematicamente, ya que la

cuantificacion y su tratamiento estadistico permitiran llegar a las conclusiones.
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El procesamiento de datos segun lo plantea Méndez como se cité en Tamayo y Tamayo
(2004) es fundamental porque, una vez recolectada la informacién a través de entrevistas
semiestructuradas, grupos focales e historias de vida, se requiere organizar, analizar y sistematizar
dichos datos de manera rigurosa para interpretar adecuadamente las experiencias sociales de las
personas con hemofilia.

Aunque nuestra investigacidn tiene un enfoque cualitativo, el andlisis comparativo y
categorial permitio identificar tendencias relaciones y categorias emergentes que conduzcan a una
comprension mas profunda del fendmeno estudiado. Asi, el tratamiento adecuado de la
informacidn asegura que las conclusiones estén fundamentadas y respondan de forma coherente a
los objetivos y preguntas de investigacion, tal como lo afirman Méndez como se citd en Tamayo y
Tamayo (2004).

En este sentido, se llevaron a cabo entrevistas semiestructuradas con cinco personas que fueron
seleccionadas y aceptaron de manera voluntaria participar en la investigacion. Para el contacto con las
participantes, inicialmente se acudid a una de ellas, quien a través del voz a voz facilité el acercamiento
con otras personas interesadas en participar. Las entrevistas tuvieron una duracién aproximada de entre
30 minutos y una hora. Una de las principales dificultades durante el proceso fue la poca disposicién de
hombres diagnosticados con hemofilia para participar, motivo por el cual se contd principalmente con
mujeres diagnosticadas con la enfermedad de Von Willebrand y solo con un hombre, quien participd
como pareja de una de las entrevistadas diagnosticadas.

Durante el desarrollo de las entrevistas se garantizé la confidencialidad y el respeto por los
derechos de las personas participantes, mediante la firma del consentimiento informado. Una vez
obtenida la informacién, se procedid con la transcripcion completa de las entrevistas, seguida de un
proceso de codificacién por personay por objetivo, con el fin de identificar los elementos relevantes que

permitieran dar respuesta a la pregunta y a los objetivos de investigacion.
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En cuanto al analisis de la informacién, se desarrollé una estrategia basada en las etapas de
transcripcién, codificacién, segmentacion, categorizacion e interpretacion. Se realizé una lectura vertical
de cada entrevista para identificar palabras o frases clave y se construyd una matriz que permitio
caracterizar la informacidn obtenida. Posteriormente, se agruparon los términos y categorias
emergentes, lo que facilitd reconocer los patrones mas recurrentes dentro de los relatos y comprender
las experiencias y significados expresados por las personas entrevistadas. Para garantizar la
sistematizacién y el rigor del andlisis, se emplearon herramientas como matrices y esquemas que

facilitaron la organizacién, comparacién e interpretacion de los datos.
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CAPITULO IV

4  Anadlisis e interpretacion de la informacion.

4.1 Resultados y discusion

Esta investigacion tuvo como propdsito comprender la manera en que las familias establecieron
estrategias de afrontamiento con base en la resiliencia como herramienta principal, considerando el
manejo de emociones como la negacién y el sentimiento de culpa en los procesos de contribucién a las
dindmicas familiares cuando uno de sus miembros fue diagnosticado con hemofilia en el Area
Metropolitana del Valle de Aburra, Antioquia.

Para alcanzar dicho propdsito, se desarrollaron tres objetivos especificos: identificar la
importancia del manejo de las emociones para la contribucién de las dindmicas familiares cuando uno
de sus miembros fue diagnosticado con hemofilia; describir el proceso mediante el cual las familias
desarrollaron estrategias de afrontamiento frente a los sentimientos de culpa derivados del diagnéstico;
y analizar el aporte que desempenaron dichas estrategias de afrontamiento en la cohesién y el
fortalecimiento del nucleo familiar.

En este sentido, se llevaron a cabo entrevistas semiestructuradas con cinco personas que fueron
seleccionadas y aceptaron de manera voluntaria participar en la investigacidn. Para el contacto con las
participantes, inicialmente se acudid a una de ellas, quien, a través del voz a voz, facilitd el acercamiento
con otras personas interesadas en participar. Las entrevistas tuvieron una duracién aproximada de entre
30 minutos y una hora. Una de las principales dificultades durante el proceso fue la poca disposicién de
hombres diagnosticados con hemofilia para participar, motivo por el cual se conto principalmente con
mujeres diagnosticadas con la enfermedad de Von Willebrand y solo con un hombre, quien participo

como pareja de una de las entrevistadas diagnosticadas.
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Durante el desarrollo de las entrevistas se garantizé la confidencialidad y el respeto por los
derechos de las personas participantes mediante la firma del consentimiento informado. Una vez
obtenida la informacién, se procedid con la transcripcion completa de las entrevistas, seguida de un
proceso de codificacidn por persona y por objetivo, con el fin de identificar los elementos relevantes que
permitieran dar respuesta a la pregunta y a los objetivos de investigacion.

En cuanto al andlisis de la informacion, se desarrollé una estrategia basada en las etapas de
transcripcidén, codificacion, segmentacion, categorizacidn e interpretacion. Se realizé una lectura vertical
de cada entrevista para identificar palabras o frases clave y se construyé una matriz que permitid
caracterizar la informacion obtenida. Posteriormente, se agruparon los términos y categorias
emergentes, lo que facilité reconocer los patrones mas recurrentes dentro de los relatos y comprender
las experiencias y significados expresados por las personas entrevistadas. Para garantizar la
sistematizacion y el rigor del andlisis, se emplearon herramientas como matrices y esquemas que
facilitaron la organizacion, comparacion e interpretacién de los datos.

4.2 Resultado 1
4.2.1 Importancia del manejo de las emociones frente al diagnostico

Para este objetivo se realizd cinco entrevistas semiestructuradas, donde se buscas que las 5
personas que hicieron parte de las intervenciones dieran a conocer desde su propia experiencia los retos
emocionales que enfrentan dia a dia junto con el diagnostico de hemofilia o Von Willebran, en este caso
se realiza una transcripcion de las mismas entrevistas, en donde posteriormente se realiza una
codificacion y segmentacidn de las partes mas relevantes, dando paso a una lectura vertical, en la cual
se resaltan aquellas palabras que se asocien al objetivo de investigacidn, se realizé un glosario de
palabras en donde se obtiene 50 puntos de andlisis importantes para luego presentarlas como puntos

de partida.
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El analisis de las entrevistas realizadas a Heidy, Mariana, Alejandra, Jhon Aiker y Jessica revela
una constante emocional que atraviesa todas las narrativas familiares frente al diagndstico de hemofilia.
En los discursos, se identificd que la sobreproteccion fue ampliamente mencionada, mientras que la
impotencia y el miedo fueron otros factores que en su medida poco a poco también se fueron
manifestando cada una. Estos tres ejes emocionales se convierten en pilares interpretativos
fundamentales para comprender las dindmicas familiares y los procesos de afrontamiento que emergen
ante la presencia de una enfermedad crénica y hereditaria como la hemofilia.

En este sentido, los datos sugieren que la sobreproteccion se configura como una respuesta
inmediata y casi automatica frente al diagnéstico, pues las familias manifiestan una necesidad imperiosa
de controlar el entorno y reducir al minimo cualquier riesgo que pueda poner en peligro la integridad
fisica del nifio diagnosticado, sin embargo, este sentimiento se resalta mas en el papel que juega la
madre con su hijo diagnosticado.

Esta actitud, aunque nace del amor y del instinto de cuidado, puede derivar en dindmicas de
limitacidn y restriccidn que afectan la autonomia del menor y generan tensiones dentro del ndcleo
familiar. La reiteracidn de la sobreproteccidn en siete menciones no solo refleja una conducta repetitiva,
sino también un patrén emocional profundo, en el que la ansiedad por prevenir un dafio fisico se mezcla
con la angustia de no poder controlar completamente la enfermedad. “Porque mi mama, digamos, es
muy exagerada. Entonces, cuando nos ingresan al programa, nos empiezan a dar como ciertas
indicaciones mas por prevencién. Mi mama ya fue como, no, o es blanco o es negro, pero no hay un
gris.”

(Alejandra, entrevista personal, 28 de septiembre de 2025)
La impotencia, por su parte, aparece como un sentimiento que acompana de manera silenciosa

y constante a los cuidadores principales, en las entrevistas, las cuatro menciones de esta emocion no se
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refieren Unicamente a la imposibilidad de curar o revertir el diagndstico, sino a la percepcién de estar en
una situacidn que excede sus capacidades incluso sus conocimientos.

Las familias expresan frustracién ante la dependencia de los tratamientos médicos, las
limitaciones impuestas por los especialistas y la falta de comprensién social hacia una enfermedad poco
visible. Esta sensacion de impotencia, al no ser abordada emocionalmente, puede transformarse en un
factor de desgaste psicoldgico que afecta la comunicacidén familiar y la capacidad de apoyo mutuo.

En cuanto al miedo, las cuatro menciones evidencian que este sentimiento estd presente en
diferentes momentos del proceso de adaptacion, este surge al recibir el diagndstico, asociado a la
incertidumbre sobre el futuro y la posibilidad de complicaciones fisicas graves. Sin embargo, el miedo se
reconfigura con el tiempo, pasando de un temor a la enfermedad en si, a un miedo constante a cometer
errores en el cuidado o a no reaccionar adecuadamente ante una emergencia. “tuve que tener como
psicologos dos afnos porque yo no dejaba que el primer nifilo que tuve jugara con nadie, no podia ni jugar
con los primitos. Y yo no organizaba casa, yo no hacia nada, yo todo el dia estaba con él.”

(Jessica, entrevista personal, 10 de octubre del 2025)

En este sentido, el manejo de las emociones adquiere una relevancia crucial. Reconocer,
nombrar y canalizar adecuadamente sentimientos como el miedo o la impotencia permite que la familia
transforme la sobreproteccidn en un cuidado mas equilibrado y consciente.

Es preciso mencionar que segun los datos recopilados, aparte de estas tres emociones
principales, se presenta una serie de emociones sin respuestas ante una situacién que, por su
naturaleza, desencadena una confusién emocional y un cambio significativo en las dindmicas personales
y familiares, especialmente en relacién con la maternidad y el cuidado.

El asombro inicial como se menciona antes se transformé con rapidez en un estado de alerta,
caracterizado por una marcada y persistente sobreproteccion. Este comportamiento se repite en los

datos hasta volverse una constante vigilancia, aunque percibida por la persona como "algo normal" en
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su contexto, generd un ambiente de tensidn, desatando otras expresiones emocionales, como la rabia,
la frustracién, la negacion y la tristeza que se fusionaba con el miedo ocasionando en muchos de los
casos rechazo y vergiienza al mismo diagnostico incluso a las mismas respuestas preventivas por parte
de quien padece la enfermedad.

En contraste con este miedo y tensidn, hubo momentos puntuales de intentar procesar la
situacidn con una aparente tranquilidad o, incluso, tomandola "con naturalidad". Sin embargo, esta
naturalidad parece haber sido un mecanismo de defensa o una fachada, pues el temor continué latiendo
en el fondo. Esta dualidad o la necesidad de racionalizar la situacion llevé a un periodo de
cuestionamiento interno, seguido por la adopcién de precauciones necesarias para gestionar la nueva

realidad.

Figuras 3 Agrupacion de terminos objetivo 1

Total objetivo 1

= Sobreproteccion

= Impotencia
= Misdo
= Restricciones

Rabia

////A\\\ -

= Prevencion

Nota: Esta ilustracion es de creacidn propia
4.3 Resultado 2
4.3.1 Sentimientos de culpa tras el diagnostico
El segundo objetivo se centra en el reconocimiento de los sentimientos que reflejan la lucha

interna y las dinamicas familiares en torno a la culpa derivada del diagndstico de hemofilia. Los datos
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recolectados en las entrevistas evidencian la presencia de una serie de emociones que surgen tras la
confirmacién del trastorno, entre las cuales destacan la culpa, la vergiienza, la incertidumbre y, en
algunos casos, la negacién. Dichas emociones se entrelazan con los intentos de las familias por
comprender el diagndstico, reorganizar sus roles y establecer estrategias de afrontamiento que les
permitan sobrellevar la situacién sin fracturar los vinculos afectivos.

De acuerdo con lo expresado por los participantes, la culpa aparece como un sentimiento
recurrente que se manifiesta tanto de forma individual como colectiva. En algunos casos, se evidencia la
tendencia a cuestionarse el origen del diagndstico y a buscar explicaciones en el dmbito personal o
familiar.

Esta busqueda constante del “por qué” genera procesos de introspeccidon que pueden derivar en
autorreproches, especialmente en quienes perciben que la condicién hereditaria podria haberse
evitado. Sin embargo, también se observa que muchas familias procuran asumir una postura
comprensiva frente a la situacién, reconociendo el caracter genético de la hemofilia y evitando la
culpabilizacién hacia alguno de sus integrantes. Esta posicion refleja una forma de afrontamiento que
busca proteger la cohesidn familiar, priorizando el acompafamiento y el bienestar emocional sobre la
busqueda de responsables.

En este contexto, la verglienza emerge como otro sentimiento que acompania el proceso de
aceptacion. Esta suele estar vinculada a los imaginarios sociales y al temor de ser juzgados por el
entorno. Algunas familias tienden a mantener la enfermedad en el ambito privado, evitando exponer el
diagndstico por miedo a la estigmatizacién o al trato diferencial hacia el integrante afectado. “Yo te
decia que a ellos a veces les da como pena, por ejemplo, mi tio tiene hemofilia, y mi tio no le gusta que
los amigos se den de cuenta, y a veces al enfermero le dice que vayas a cierta parte, que para que los
amigos no se den de cuenta que lo dice el enfermero.” (Jessica, entrevista personal, 10 de octubre del

2025)
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Tal comportamiento, aunque puede entenderse como un mecanismo de autoproteccion,
también limita la posibilidad de acceder a redes de apoyo y comprensidn externa. De esta forma, la
verglienza actla como un obstaculo silencioso que retrasa el proceso de afrontamiento y la integracion
de la enfermedad en la cotidianidad familiar.

Otro aspecto que se repite en los relatos es la sobreproteccidn. Ante el miedo y la incertidumbre
que genera el diagndstico, las familias suelen asumir actitudes excesivamente cuidadoras que, aunque
motivadas por el amor y la preocupacién, restringen la autonomia del miembro diagnosticado.

Estas limitaciones pueden derivar en una sensacién de dependencia y en la imposibilidad de
desarrollar una vida normal. De manera paralela, esta sobreproteccion genera sentimientos de culpa en
los cuidadores, quienes perciben que no estan brindando la libertad suficiente, y en la persona afectada,
gue puede sentirse una carga para los demas. Asi, el circulo emocional de la culpa se mantiene activo,
reproduciendo tensiones y malestares en las dindmicas cotidianas.

En contraposicion a estas emociones iniciales, también se observa la construccion gradual de
estrategias de afrontamiento positivas. Entre las mas destacadas se encuentran la busqueda de
informacién sobre la hemofilia, la participacion en espacios de orientacion médica o psicoldgica, y el
fortalecimiento de la comunicacién dentro del nucleo familiar.

Estos elementos facilitan el transito desde una etapa de negacién y confusién hacia una de
comprension y aceptacién. El conocimiento, en este sentido, se convierte en una herramienta
fundamental para desmontar percepciones erréneas y reducir la culpa asociada al diagnéstico. Las
familias que logran acceder a informacion confiable desarrollan una visién mas realista de la
enfermedad, reconociendo sus limitaciones, pero también las posibilidades de llevar una vida plena con
los cuidados adecuados. “sabemos como proceder y todos tenemos la informacion todos todos tenemos
la informacion todos sabemos qué hacer qué decir es mas tenemos una clinica donde debemos de

llegar” (Heidy, entrevista personal, 10 de octubre del 2025)
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Asimismo, el afrontamiento familiar se manifiesta a través de la redefinicion de roles. En la
mayoria de los casos, la aparicidn del diagndstico impulsa una reorganizacién interna, donde ciertos
miembros asumen responsabilidades adicionales para garantizar el bienestar del integrante afectado.
Este proceso, aunque puede generar tensiones iniciales, contribuye al fortalecimiento de los lazos
familiares y a la construccién de una red de apoyo mds sélida. La responsabilidad compartida permite
distribuir las cargas emocionales, evitando que recaigan Unicamente sobre una personay favoreciendo
la resiliencia colectiva.

Los hallazgos también evidencian que, con el paso del tiempo, muchas familias logran
transformar los sentimientos de culpa y verglienza en procesos de reconstruccién emocional.

Esta transformacion implica reconocer que la enfermedad no define el valor ni la identidad del
grupo familiar, sino que se convierte en una circunstancia que requiere comprensién, empatia y
acompafiamiento mutuo. De esta manera, la culpa, inicialmente asociada a la herencia o al
desconocimiento, se resignifica como una oportunidad para fortalecer el sentido de responsabilidad y
unién entre los miembros.

En suma, el proceso de afrontamiento frente a la culpa se configura como un trayecto evolutivo
en el que las familias transitan desde la confusidén y el temor hacia la comprension y la aceptacion. Este
recorrido no es lineal, ya que implica avances, retrocesos y momentos de ambivalencia emocional.

No obstante, la tendencia general muestra que, con el tiempo, las familias desarrollan
mecanismos mas saludables para afrontar la enfermedad, basados en la empatia, el conocimiento y el
apoyo mutuo.

La superacion de la culpa no significa su desaparicidn total, sino su transformacion en un

sentimiento de responsabilidad compartida que impulsa el cuidado y la cooperacién.
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Figuras 4 Agrupacion de terminos objetivo 2
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4.4 Resultado 3
4.4.1 Estrategias de afrontamiento y fortalecimiento familiar.

El analisis de los datos obtenidos a través de las entrevistas semiestructuradas permitié
identificar un conjunto de categorias que reflejan las estrategias de afrontamiento y los mecanismos
relacionales que emergen en las familias que conviven con el diagndstico de hemofilia.

A partir de las respuestas de los participantes, se evidencié como el reconocimiento del
diagndstico, las redes de apoyo, la comunicacién familiar, el conocimiento de los protocolos de accidn,
el apoyo psicoldgico, la prevencion y la percepcién de normalidad frente a la enfermedad, configuran un
entramado de practicas y significados que influyen directamente en la cohesidn y fortalecimiento del
nucleo familiar. Estos elementos constituyen los aportes mas relevantes para comprender el papel que
desempefian las estrategias de afrontamiento en el equilibrio emocional de las familias ante la presencia
de una enfermedad crdénica como la hemofilia.

En primer lugar, el reconocimiento del diagndstico se identific6 como una de las categorias con
mayor recurrencia, evidencidndose en cuatro de las entrevistas realizadas. Este hallazgo pone de

manifiesto el impacto que el momento del diagndstico ejerce sobre la dindmica familiar. Las familias
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relataron que dicho proceso genera una combinacién de emociones que oscilan entre la negacién, el
miedo y la aceptacidn, las cuales tienden a transformarse con el transcurso del tiempo. Reconocer el
diagndstico implica no solo aceptar la presencia de una condicién médica compleja, sino también asumir
la responsabilidad compartida de aprender a convivir con ella.

En este sentido, el reconocimiento se convierte en el punto de partida para la construccién de
estrategias de afrontamiento que buscan restablecer el equilibrio familiar. La aceptacidn consciente de
la enfermedad permite que los miembros se organicen, distribuyan roles y busquen alternativas que
mitiguen el impacto emocional y cotidiano que la hemofilia produce en su entorno.

El fortalecimiento de las redes de apoyo fue otra categoria que presentd una frecuencia
significativa, también mencionada en cuatro de los casos analizados. Estas redes, conformadas por
familiares, amigos, vecinos e instituciones de salud, desempefian un papel crucial en la capacidad de las
familias para sostenerse ante las dificultades. Se observd que aquellas familias que contaban con un
apoyo constante por parte de su entorno mostraban una mayor estabilidad emocional, asi como una
disposicion mas positiva frente a los retos que implica la atencién continua del paciente.

Las redes de apoyo no solo facilitan la gestion practica de la enfermedad como la asistencia a
controles médicos o el acceso a tratamientos, sino que también ofrecen un sostén simbdlico que
contribuye a disminuir la sensacion de aislamiento. En este contexto, las estrategias de afrontamiento se
construyen colectivamente, lo que contribuyé a reforzar los lazos de solidaridad y sentido de
pertenencia, tanto dentro como fuera del nucleo familiar.

La comunicacién familiar se destacé como una categoria recurrente en cuatro de las entrevistas,
se configuré como un factor determinante en la forma en que los miembros enfrentan la hemofilia. La
manera en que se transmite la informacién sobre la enfermedad, las decisiones médicas y las emociones

asociadas, influyen directamente en la cohesion del grupo.
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Las familias que mantienen una comunicacion abierta y empatica logran integrar el diagndstico
como parte de su cotidianidad sin que este se convierta en un tema tabu o en fuente de conflicto. En
contraste, en aquellas familias donde la comunicacién es limitada o fragmentada, tienden a presentarse
tensiones, malentendidos y sentimientos de frustracién.

El conocimiento de los protocolos de accion, identificado en cuatro de los discursos, evidencia el
nivel de preparacidn que las familias adquieren con el tiempo. Saber cdmo actuar ante una emergencia
0 como aplicar correctamente un tratamiento preventivo genera confianza y disminuye la ansiedad.

El apoyo psicoldgico, reportado en tres entrevistas, se presentd como un elemento
complementario pero significativo dentro de las estrategias familiares. El acceso a atencidon profesional
ya sea de manera individual o familiar, contribuye al manejo de las emociones derivadas del diagndstico,
especialmente en los primeros meses. Los padres, y en particular una de las madres, manifestd que en
su momento la necesidad de espacios de contencion emocional donde puedan expresar el miedo, la
impotencia y la sobrecarga asociada al cuidado.

Este tipo de acompafiamiento favorece la cohesién familiar al promover la comunicacién
asertiva, la comprensidon mutua y la regulacidn emocional, evitando que el estrés se traduzca en
conflictos intrafamiliares. Ademas, el apoyo psicoldgico refuerza la resiliencia colectiva, permitiendo que
la familia reinterprete el diagndstico no como una limitacion, sino como un desafio que puede
afrontarse de manera conjunta.

En relacién con la prevencién, mencionada en dos entrevistas, se evidencié que las familias que
adoptan medidas preventivas constantes tienden a experimentar un mayor control sobre la
enfermedad. Las estrategias preventivas como la supervision del juego, la adaptacion del entorno
domeéstico o la educacién continua sobre la hemofilia permiten reducir los episodios hemorragicos y la
ansiedad asociada a posibles complicaciones. Esta practica se articula con el conocimiento de protocolos

y refleja una actitud proactiva ante la enfermedad.
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La prevencion, ademas de ser una estrategia médica, se convierte en una practica simbdlica de
cuidado y proteccién que reafirma los vinculos familiares, al implicar a todos los miembros en la tarea de
velar por el bienestar del paciente.

No obstante, en algunos casos como el de Alejandra se identific la tendencia a no otorgar la
debida importancia al diagndstico ya que por su baja sintomatologia las probabilidades de sangrado es
minimo, “no influye en ningin momento de la vida diaria.” (Alejandra, entrevista personal, 28 de septiembre
de 2025), “algo pues normal. Teniendo en cuenta pues los valores que ella maneja, pues que son muy bajos. No
se le presta como tanta importancia pues en el diario vivir.” (Jhonaiker, entrevista personal, 28 de septiembre
de 2025) esta situacion puede interpretarse como un mecanismo de defensa ante la angustia que
genera la enfermedad, o como una forma de negacién que busca mantener la sensacion de normalidad,
si bien esta actitud puede ofrecer un alivio momentdaneo, a largo plazo puede obstaculizar la adopcién
de medidas adecuadas y afectar la cohesidn familiar, al generar tensiones entre quienes asumen la
enfermedad con responsabilidad y quienes la minimizan.

Al integrar la hemofilia como una condicién mas dentro de la cotidianidad, las familias
fortalecen su sentido de identidad y autonomia, favoreciendo una convivencia mas saludable. Sin
embargo, esta normalizacion debe equilibrarse con la conciencia de los cuidados necesarios, evitando
caer en el descuido o la trivializacidn del diagnéstico.

El conocimiento del diagndstico, referido en todas las personas que fueron entrevistadas, se
relaciona con la comprensidn progresiva de la enfermedad y su tratamiento, las familias expresaron que
al principio el desconocimiento generaba miedo e incertidumbre, pero con el tiempo, la busqueda de
informacién y la orientacién médica les permitié desarrollar un entendimiento mas claro de las causas,
sintomas y procedimientos asociados a la hemofilia.

Este proceso de aprendizaje constituye una estrategia de afrontamiento basada en el

conocimiento, que fomenta la autonomia y reduce la dependencia exclusiva de los servicios de salud, a
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través de la adquisicién de informacion, la familia se empodera y puede tomar decisiones mas
conscientes en torno al cuidado y bienestar del paciente.

Por otra parte, en una de las entrevistas se observo que algunos miembros hacen caso omiso a
la ayuda familiar, La falta de receptividad ante el apoyo de otros miembros puede generar
distanciamiento y sentimientos de frustracidon dentro de la misma familia, no obstante, este tipo de
dinamicas también evidencia la necesidad de fortalecer las estrategias de comunicacién y empatia,
elementos esenciales para mantener la cohesién ante la adversidad.

El apoyo de las instituciones clinicas, identificado en una entrevista, se destacé como un factor
estructural dentro del afrontamiento familiar. La articulacién entre el sistema de salud y la familia
posibilita el acceso a tratamientos adecuados, educacion sobre la enfermedad y acompafiamiento
interdisciplinario. Sin embargo, algunos relatos sefialaron la existencia de vacios en la atencidn, lo que
obliga a las familias a asumir una carga mayor en la gestion del cuidado.

Otro aspecto relevante identificado fue el esfuerzo de algunas familias por documentarse sobre
la enfermedad y los tratamientos disponibles, esta conducta, observada en las entrevistas, representa
una forma activa de afrontamiento cognitivo. Buscar informacion confiable, consultar a profesionales y
participar en espacios educativos sobre hemofilia refuerza la capacidad de autogestién familiar.

Esta estrategia se relaciona directamente con el fortalecimiento del conocimiento de los
protocolos de accién y con la construccion de un afrontamiento informado, donde la toma de decisiones
se basa en la comprension y no en el miedo.

Finalmente, el apoyo del trabajo social, sefialado en una entrevista, aparece como un
componente complementario en el proceso de afrontamiento, la intervencién del trabajador social
contribuye a la orientacidon sobre los derechos, recursos y beneficios disponibles para las familias,

ademas de fomentar la vinculacidén con redes comunitarias e institucionales.
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Este acompafiamiento amplia las posibilidades de accidn y refuerza la cohesién familiar, al
ofrecer un soporte externo que reduce la carga emocional y préctica del cuidado. El trabajo social, junto
con el apoyo psicoldgico, conforma una red interdisciplinaria que fortalece las estrategias de
afrontamiento, promoviendo una respuesta integral ante el diagnéstico.

En conjunto, los resultados evidencian que las estrategias de afrontamiento en las familias con
un miembro diagnosticado con hemofilia no se limitan a la dimensiéon emocional, sino que integran
componentes cognitivos, sociales y conductuales que se articulan en funcion de la cohesion familiar. La
entrevista semiestructurada permitié reconocer cdmo cada familia, desde su contexto particular, activa
mecanismos de apoyo y aprendizaje que le permiten adaptarse a la realidad del diagndstico. Los
hallazgos demuestran que el afrontamiento efectivo se traduce en un fortalecimiento de los vinculos
familiares, en la distribucion equitativa de responsabilidades y en una mayor resiliencia colectiva frente

a las exigencias que impone la enfermedad crénica.

Figuras 5 Agrupacion de terminos objetivo 3
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4.5 Discusion.
4.5.1 Estrategias de cuidado para la contencion del sangrado y redes de apoyo familiar.

Se centra en las acciones y recursos que las familias implementan para proteger y acompafiar a
los pacientes frente a los episodios hemorragicos. Dentro de esta categoria se identifican varias
subcategorias que permiten comprender de manera integral la dindmica de cuidado familiar. La
subcategoria Prevencion y sobreproteccion aborda las medidas adoptadas para minimizar riesgos, asi
como el equilibrio necesario para evitar la dependencia excesiva del paciente. Ayudas psicosociales se
refiere al acceso y utilizacién de recursos externos, como apoyo profesional, grupos de pacientes o
terapias que fortalecen la capacidad de afrontamiento familiar. La subcategoria Aceptacion enfatiza la
adaptacidon emocional al diagndstico y la normalizacién de la vida cotidiana pese a las limitaciones
impuestas por la condicion de salud. Por ultimo, Apoyo familiar destaca la cooperacién, comunicacién y
respaldo mutuo que los miembros del hogar brindan al paciente, fortaleciendo la resiliencia y
promoviendo un entorno seguro y protector. Esta categoria evidencia cdmo la combinacion de
estrategias practicas y soporte afectivo conforma un sistema integral de cuidado y bienestar familiar.
4.5.1.1 Prevencion y sobreproteccion

Ante una situacién de riesgo siempre es una de las primeras cosas que se identifican en los
relatos documentados, es asi como en entrevistas a la sefiora Heidi y Jessica principalmente, ellas como
mamas ven de manera prioritaria buscar alternativas de prevencidn a través del miedo a enfrentar un
trastorno que representa un riesgo latente en la vida de quien las padece de igual manera en el afan de
generar entornos seguros para que sus hijos no corran el riesgo de un sangrado o de una lesion se
pueden ver reflejadas actitudes de sobreproteccion, en uno de los ejercicios de codificacidon y
segmentacion se resalta lo siguiente

“sin embargo, estaba como muy al pendiente de que, pues, no estuvieran como brincando, o

sea, que jugaran. Pero si yo veia que estaban haciendo cosas ya que de pronto se podian lastimar muy
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fuerte o hacerse heridas, les decia, pilas asi, no, con cuidado, y ellas, pues, claro, no entendian”. (Heidy,
comunicacion personal, 28 de septiembre de 2025)

Siguiendo con la misma linea, dias después se realiza un encuentro con otra madre en donde de
manera contundente menciona que “Al principio fue muy pesado en el sentido de que todo el tiempo se
gueria como sobreproteger por pérdida de familiares que ya habia en la familia con el tema de la
hemofilia”. (Jessica, comunicacion personal, 10 de octubre 2025)

En el segundo, la sobreproteccién surge como respuesta a experiencias familiares previas de
pérdida, lo que intensifica el miedo al sufrimiento o a la enfermedad. Asi, ambos testimonios coinciden
en mostrar como las vivencias personales y los antecedentes familiares influyen en las formas de
cuidado, generando actitudes preventivas que buscan proteger, aunque a veces limiten la autonomia de
los menores

porque mi mamd, digamos, es muy exagerada. Entonces, cuando nos ingresan al programa, nos
empiezan a dar como ciertas indicaciones mas por prevencion. Mi mama ya fue como, no, o es blanco o
es negro, pero no hay un gris. (Alejandra, comunicacién personal, 28 de septiembre de 2025) en
contraste a los relatos de las entrevistas se encuentra que el impacto de esta sobreproteccién no se
limitd Unicamente al desarrollo de habilidades practicas, sino que también afectd la salud emocional de
los nifios/as (Orozco 2025) Pp3

Con lo anterior se sefiala que la sobreproteccion puede influir en el desarrollo emocional infantil
al reducir las oportunidades de los nifios para afrontar situaciones por si mismos y gestionar sus propias
emociones, lo que limita la adquisicidn de estrategias de afrontamiento auténomas.

Y desde la perspectiva preventiva que normalmente se ve en estos casos, resultan ser necesarios
para promover entornos de cuidado, pero con la posibilidad de experimentar situaciones de la vida

cotidiana.
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4.5.1.2 Ayudas psicosociales

Los siguientes fragmentos se evidencia la busqueda de estrategias para fomentar una crianza
mas equilibrada, donde la intervencidn psicoldgica y el acompafiamiento institucional cumplen un papel
fundamental.

Ya que este “conjunto de provisiones, expresivas o instrumentales, percibidas o recibidas,
proporcionadas por la comunidad, por las redes sociales y las personas de confianza, tanto en
situaciones cotidianas como de crisis "conllevan a La participacidn en espacios ofrecidos por
trabajadoras sociales y psicélogas dentro de las IPS permitié a la familia reconocer la importancia de
soltar gradualmente el control y fortalecer la autonomia del nifio, integrando la prevenciony la
orientacién como ejes de apoyo emocional y educativo. (bueno et al, como se cité en Gracia et al1995
p8)

entre nosotros dos siempre hubo como la sobreproteccion nada mas y entre los dos como
manejabamos horarios y todo para poder estar con el nifio y ya tuvimos como apoyo psicolégico para ir
soltandolo”. (Jessica, comunicacion personal, 10 de octubre 2025) “y Hemos estado en diferentes IPS y
todas las IPS en las que hemos estado va la trabajadora social y la psicéloga a dar charlas-" (Jessica,
comunicacién personal, 10 de octubre 2025)

Lo anterior demuestra como en un caso de estos que se ve involucrada la salud de una persona
no solo se requiere una ayuda netamente medica o econdmica, sino también un apoyo externo que nos
ayude a mantenernos de manera individual y grupal, hablando de un dmbito psicosocial para asi poder
enfrentar y asimilar todos los retos que una enfermedad tan grave pone en la vida de las personas.
4.5.1.3 Aceptacion

En las dreas del hogar no, siempre seguimos haciéndolo pues normal, igual como te digo, somos
mi papa, mi mama, dos hermanas y yo, entonces mi papa no lo tiene, pero mi mama y mis hermanas,

pues y yo, si lo tenemos, entonces seguimos la vida con normalidad (Alejandra, comunicacion personal,
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28 de septiembre de 2025) la aceptacién como una estrategia alternativa para flexibilizar la funcidn de
las reacciones del paciente ante la sintomatologia. (Pdez et al 2006) Pp4

Cuando la aceptacion se utiliza como una estrategia para flexibilizar y afrontar de manera mas
adaptativa un momento de crisis, permite a las personas reconocer su realidad, disminuir la resistencia
al cambio y encontrar nuevos significados dentro de su experiencia. Este proceso no implica resignacion,
sino la capacidad de reorganizar la propia vida desde una actitud de apertura y valoracién de lo que aun
se puede hacer o disfrutar. Esto se refleja en los relatos de las participantes, quienes expresan cémo, a
partir de la aceptacidn, logran percibir nuevas oportunidades y bienestar en su cotidianidad.

Ellos tienen en ese momento, digamos, que mucha libertad, porque antes no podian hacer
ciertos deportes, pero ya se les hizo aprendizaje de los deportes, entonces es como que ellos pueden
tranquilamente decir (Jessica, comunicacion personal, 10 de octubre 2025)

“yo no me lo tome a mal, es una bendicion”. (Heidy, comunicacién personal, 28 de septiembre
de 2025)
4.5.1.4 Apoyo familiar

“no solamente la comunicacion, a ver, dentro de la comunicacién familiar nos damos la
confianza, pero uno si se da cuenta en el dmbito de la salud con terceros, el temor de ellos para
atenderlo a uno.” (Heidy, comunicacidn personal, 28 de septiembre de 2025)

“y nos llegd también a pasar con mi sobrino, porque mi sobrino también es paciente de
hemofilia, entonces resulta que a veces coincidiamos todos en el hospital, y nos metian a mi hermanita,
a mi sobrino, todos en una pieza, padeciamos noche en vacaciones”. (Jessica, comunicacién personal, 10
de octubre 2025

Asi pues, el papel del soporte familiar del paciente también parece ser importante ya que, a
veces, los familiares son los que ayudan, con distintos métodos, a canalizar la ansiedad del paciente

(Cardoso Et al 2012 como se cito en Kulik et al., 2008 p6). Se ha constatado que la presencia de un apoyo
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social ejerce efectos beneficiosos sobre nuestra salud (Cardoso Et al 2012 como se cito en DuPertuis et
al 2001 p6).

Tal y como lo plantean las entrevistadas, como el autor el apoyo familiar, y el conocimiento de
los retos y los obstaculos por los que han tenido que atravesar cada uno de los miembros de la familia es
un factor determinante para poder asimilar y sobrellevar cada una de las dificultades que surgen en
momentos de crisis. Este acompafiamiento favorece la aceptacidén y adaptacidn emocional, permitiendo
gue cada integrante encuentre un sentido compartido en la experiencia, fortalezca los vinculos afectivos
y desarrolle estrategias de afrontamiento mas saludables ante las adversidades.

4.5.2 Reacciones emocionales del niucleo familiar frente al diagnostico

Se analizé las respuestas afectivas que los miembros de la familia experimentan ante la
identificacion de una condicion de salud en uno de sus integrantes. Dentro de esta categoria se destacan
varias subcategorias que permiten comprender la complejidad de estas reacciones. La subcategoria
Frustracién e impotencia refleja la sensacion de incapacidad para controlar la situacién o proteger al
paciente, generando tensiones internas en el hogar. Temor y miedo se centra en la preocupacién por el
bienestar y la seguridad del familiar afectado, asi como en la incertidumbre frente a los episodios
futuros de la enfermedad. Finalmente, Cuestionamiento hace referencia a la busqueda de explicaciones
sobre las causas del diagndstico, asi como a la reevaluacion de decisiones pasadas y estrategias de
cuidado. Esta categoria evidencia que, ademas de los aspectos practicos del cuidado, las emociones
juegan un papel central en la adaptacion familiar, influenciando tanto la toma de decisiones como la
dindmica de apoyo mutuo.
4.5.2.1 Frustracion e impotencia

“A mi no me gustd nunca el diagndstico porque hay muchas cosas que uno no puede hacer

teniendo el diagndstico”. (Mariana, comunicacion personal, 28 de septiembre de 2025)
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“yo decia, pero si yo soy una persona normal, épor qué me van a prohibir esto que me gusta?
Que no, que los morados, que un sangrado interno, que un hematoma.” (Alejandra, comunicacion
personal, 28 de septiembre de 2025)

Segun la Universidad de la sabana (2020, p. 1)

la frustracién no es mas que la imposibilidad de satisfacer un deseo o alcanzar una meta. Por lo
tanto, manejarla puede parecer un asunto que resulta sencillo y que esta relacionado mas con causas
externas, porque siempre parece que no logramos lo que queremos por los aspectos del entorno. Sin
embargo, olvidamos que, en realidad, esta es propia de cada uno.

La frustracién, como se evidencia en los testimonios de las entrevistadas surge ante la
imposibilidad de cumplir con los deseos o metas que antes formaban parte de la vida cotidiana,
generando un sentimiento de inconformidad frente a las limitaciones impuestas por el diagndstico. Sin
embargo, cuando esta frustracién se prolonga y la persona percibe que no existen alternativas o
recursos para modificar su situacion, aparece la impotencia, una emocion mas profunda que refleja la
sensacion de pérdida de control y vulnerabilidad frente a los retos que el diagnostico les pone en el
camino cada dia mds complejos.
4.5.2.2 Temory miedo

“Me parece una enfermedad demasiado dura, me parece una enfermedad muy dura, me parece
una enfermedad muy traicionera” (Jessica, comunicacién personal, 10 de octubre 2025)

“De hecho, yo, aunque ya estan grandes, ellos se podran dar un golpe y yo toda la noche estoy
mirandolos y tocandolos, si, si estan respirando”. (Jessica, comunicacién personal, 10 de octubre 2025)
Al abordar el miedo, el pensamiento se hace, diriamos, heterogéneo, interdisciplinario,
presumiblemente como reaccién a la propia heterogeneidad de la emocidn. El lenguaje mismo expresa,

no solo el amplio arco psiquico y experiencial del miedo, sino la complejidad y la impureza de cada

vivencia del miedo. Los términos temor, espanto, terror, horror, panico, etc. no solo son reflejo de la
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variedad de vivencias del miedo, también lo son del caracter misceldneo de cada una de esas vivencias y
de los borrosos contornos que las separan entre si.

(infante 2015, p. 2) menciona

El miedo, mas que una emocidn negativa, es una respuesta profundamente humana ante
aquello que percibimos como incierto o amenazante. En situaciones de enfermedad o vulnerabilidad,
este sentimiento se vuelve alin mas intenso, porque no solo se teme por uno mismo, sino también por
guienes se ama. Las palabras de Jessica reflejan ese temor constante a lo imprevisible, a lo que puede
suceder en cualquier momento, y la necesidad de mantener el control ante algo que en realidad no
puede controlarse. El miedo, entonces, no es solo un reflejo del peligro, sino también una muestra de
amor, de cuidado y de la conciencia de lo fragil que puede ser la vida.
4.5.2.3 Cuestionamiento

Maximiliano, por ejemplo, el primer dia de hospitalizacion me dijo como, mamd, mama no me
quieres, épor qué permites que me hacen este dafio sabiendo que eso es culpa suya? (Jessica,
comunicacion personal, 10 de octubre 2025)

Entonces uno es culpable porque uno es portador. Si yo personalmente se lo conté a mi familia,
creo que la mayoria también me dijo que era culpa mia. (Jessica, comunicacién personal, 10 de octubre
2025)

Por los dos y uno también se lo hace. Porque équé pasa? Cuando uno lo diagnostica con la
hemofilia, cuando el doctor se lo explica a uno, uno en cierta manera no lo toma bien, uno dice soy la
portadora, esto es culpa mia. (Jessica, comunicacidén personal, 10 de octubre 2025)

El cuestionamiento es una habilidad fundamental que varia entre las personas y en la que
influyen diversos factores, como el condicionamiento social y cultural, el miedo al conflictoy a la
incertidumbre, la zona de confort, la resistencia al cambio, asi como la autoconciencia y las habilidades

de pensamiento critico. Algunos individuos tienen una inclinacidn natural hacia el cuestionamiento,
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otros, pueden encontrarlo dificil. Sin embargo, es una habilidad que puede desarrollarse mediante la
reflexion, la apertura mental y el fomento del pensamiento critico. El cuestionamiento critico, es crucial
en los campos cientifico y de investigacion, asi como en la vida cotidiana (Gonzalez 2023) Pp1l

Las palabras de Jessica reflejan el peso emocional que puede traer el cuestionamiento interno
cuando una madre se enfrenta a la enfermedad de un hijo y, ademas, a la idea de sentirse responsable
de ello. En estos casos, el cuestionamiento deja de ser una herramienta racional o critica para
transformarse en una forma de autoexploracién dolorosa, donde se mezclan el amor, la culpay la
impotencia. Preguntas como “épor qué me pasa esto?” o “équé hice mal?” no buscan respuestas ldgicas,
sino comprension y alivio frente a una realidad dificil de aceptar.

Sin embargo, este tipo de cuestionamiento también puede abrir la puerta a la reflexién y la
resignificacion, permitiendo que, con el tiempo, la culpa se transforme en comprension y fortaleza.
Cuestionarse no siempre significa dudar de uno mismo de forma destructiva; también puede ser una
forma de reconectarse con la propia humanidad, de reconocer los limites, de aceptar que no todo esta

bajo control, y de aprender a vivir desde la empatia y el perddn hacia uno mismo.
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CAPITULO V
5 Conclusiones y recomendaciones
5.1 Conclusiones

Las emociones como la sobreproteccién, impotencia y miedo son los ejes centrales que
atraviesan la experiencia familiar frente al diagndstico de hemofilia o Von Willebrand. Estas emociones,
lejos de ser manifestaciones aisladas, reflejan una serie de respuestas afectivas y conductuales que
moldean las dindmicas familiares y las estrategias de afrontamiento.

La sobreproteccién surge como una expresién del amor y del temor, pero también como un
mecanismo que puede limitar la autonomia del miembro diagnosticado. A su vez, la impotencia y el
miedo se consolidan como sentimientos persistentes que revelan temor ante un posible sangrado y
cémo actuar ante el mismo.

La comprensién de las experiencias frente al diagndstico de hemofilia permite evidenciar que la
culpa, lejos de ser un sentimiento estatico, se transforma en un motor de cambio y crecimiento
emocional ya que las familias atraviesan un proceso de resiliencia en el que la emocién inicial es la
culpa, verglienza, temor y sobreproteccidn que dan paso a la construccidn de estrategias de
afrontamiento mas adaptativas, fundamentadas en la comunicacidn, la documentacion de lo que trata
realmente la propia enfermedad y el apoyo mutuo entre familiares.

En este sentido, los trastornos de la coagulacién como la hemofilia y el Von Willebrand no solo
representa un desafio médico, sino también una oportunidad para consolidar la empatia, la
comprension y la corresponsabilidad dentro del nucleo familiar, ademas que se comprende que en las
muestras recogidas se entiende por rechazo mas a las acciones preventivas de la familia para quien
tiene el diagndstico y rechazo al diagndstico en si, aunque no se descarta del todo que hayan personas

diagnosticadas que presenten verglienza o rechazo por su propio diagndstico.
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El conocimiento, la prevencién y las redes de apoyo fortalecen la cohesidn familiar y reducen la
ansiedad ante la misma. En conjunto, estos elementos demuestran que el afrontamiento efectivo no
solo implica cuidados médicos, sino también la consolidacion emocional y relacional del ntcleo familiar,
fortaleciendo las redes de apoyo y formando protocolos preventivos de actuacién ante un sangrado que
se puede presentar de manera espordadica o a causas de un traumatismo o cortada.

Realizando el ejercicio en aras a dar respuestas en referencia a los cuestionamientos que al
inicio de esta investigacion se hacian, se puede concluir que cada familia tiene una manera muy distinta
de ver el diagndstico, a partir de ahi es importante mencionar que, si bien se puede llegar a ver
similitudes en los relatos anteriormente recolectados, el grado de severidad que presente la persona
diagnosticada es alli donde cada uno de los integrantes asume un rol y cierta responsabilidad.

Si bien el manejo de las emociones es complejo ya que cada ser humano tiene un nivel de
procesamiento de las mismas de manera distinta, se pueden encontrar momentos en donde apenas se
estd dando el proceso del duelo, y hay familias quienes ya superaron esa fase y ven la vida con otros
ojos, sin embargo es de alli donde se construyen y se modifican esas dinamicas, desde el mismo
reconocimiento de la enfermedad, en donde se da cuenta de que muchas veces guardar silencio, tener
miedo o simplemente no saber nada acerca del diagndstico ya es una movilizacion a la contribucidn de
las dindmicas que se imponen frente a esta realidad.

Del mismo modo se le da el valor a la subjetividad del cdmo se afrontan este tipo de situaciones,
pues como se menciond anteriormente en donde en pocas palabras se puede decir que, si bien puede
ser el mismo diagndstico y grado de severidad del trastorno, cada persona asume una postura desde el
gue hacer, el que pensar, hasta el que sentir.

En relacidn a los objetivos se logra identificar como las familias establecen estrategias de
afrontamiento y justamente se reconoce esta construccidn con el primer objetivo especifico ya que las

cinco personas que participaron de las entrevistas dan cuentas que estas estrategias se forman a través
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de la misma emocionalidad, de la comunicacién, en donde al mismo tiempo casi que de manera
inmediata se responde al siguiente objetivo en donde cuatro de las cinco personas dijeron no culpar a
nadie en especifico, su pensamiento negativo era mds dirigido hacia las mismas pautas de precaucion
gue se tomaban dentro de la misma familia luego de saber el diagnostico.

Es asi que dando cumplimiento a este objetivo se da cuentas de que el afrontamiento hacia una
situacion se puede dar de distintas maneras. En este caso el aporte por el lado psicosocial y por otra
parte la comunicacion fueron elementos que llevaron a realizar procesos significativos en la percepcién
del mismo diagnéstico y de la vida misma.

En cuanto a las estrategias de afrontamiento para mejorar la cohesion familiar, las cinco
personas coinciden en que la comunicacidn, la orientacién clinica, el establecimiento de espacios para
generar confianza y hablar abiertamente del diagndstico los ha unido como familia, ademas gracias a
esto, cada una de las familias formula unos protocolos de actuacion en cuanto a la prevencién de
posibles sangrados o incluso cuando la persona esta presentando sintomatologia, estos les ha permitido
ser resilientes en el sentido de que aceptan de que un diagndstico delicado pero que pueden mantener
una interaccidn comun y corriente, también se puede mencionar que al trabajar los espacios de
conversacién y al ir incrementando la confianza en el grupo familiar, aquellos que estan diagnosticados
pueden ver con normalidad la vida asumiendo una responsabilidad por su propio cuidado pero al mismo
tiempo se dan la oportunidad de realizar actividades que quizds al momento de recibir el dictamen
médico no se podia hacer, ya que como se menciond anteriormente existen unos patrones naturales

como el miedo, la sobreproteccién, la negacion que aparecen de manera instantanea.
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5.2 Recomendaciones.

Poblacion Objeto: Se recomienda a las familias con diagndstico de hemofilia y Von Willebrand
participar activamente en los espacios de orientacidon emocional, gestién de recursos y redes de apoyo
facilitados por profesionales. Es importante que reconozcan y gestionen las emociones como la ansiedad
y la culpa, transformandolas en comprension, apoyo y fortalecimiento de la resiliencia colectiva dentro
del nucleo familiar. Asimismo, deben aprovechar el acompafiamiento interdisciplinario, incluyendo
apoyo psicolégico, trabajo social y orientacion educativa, para favorecer la comunicacion y el bienestar

integral.

Comunidad en general: Se sugiere promover la sensibilizacién sobre las enfermedades
huérfanas y sus implicaciones emocionales y sociales, fomentando la empatia, la comprensiény la
inclusion hacia quienes conviven con estas condiciones. Igualmente, se recomienda impulsar la creacion
de redes de apoyo y mecanismos de acompafiamiento accesibles que contribuyan al fortalecimiento de

las familias afectadas.

Comunidad cientifica (Trabajo Social): Se destaca la necesidad de fortalecer la intervencién del
trabajo social como mediador entre la familia y las instituciones, promoviendo la comunicacién, la
empatia y la resiliencia colectiva. Ademids, se invita a continuar investigando sobre las enfermedades
huérfanas, desarrollando nuevos espacios de analisis, reflexién y acompanamiento que permitan
visibilizar las dinamicas familiares, mejorar las estrategias de afrontamiento y aportar al disefio de

politicas publicas inclusivas.

Universidad: Se recomienda a las instituciones académicas desarrollar programas que integren
la formacién en manejo emocional, trabajo social y acompafiamiento familiar, asi como promover

proyectos de investigacion interdisciplinaria sobre enfermedades huérfanas y su impacto en la familia.
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Asimismo, se sugiere contribuir a la formulacidn de politicas publicas inclusivas mediante la
sistematizacion de experiencias y resultados de investigacion, garantizando que el conocimiento

generado se traduzca en acciones efectivas para la atencién integral de las familias.
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