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Atencion psicosocial para personas con hemofilia

Frederica R.M.Y. Cassis

Introduccioén

El apoyo psicosocial constituye una parte importante
de los cuidados integrales para personas con hemofilia.
Mas alla de su trastorno médico, las personas con
hemofilia por lo general enfrentan una serie de retos
psicosociales. Trabajadores sociales, psicélogos y
asesores desempefian un papel clave para ayudar a
los nuevos pacientes y a sus familiares a adaptarse y
aprender a enfrentar su nueva realidad.

Es posible tener hemofilia y también llevar una vida
plena, aun para quienes enfrentan muchos retos
sociales y econémicos. Sin embargo, el tratamiento
médico por si s6lo 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.

El objetivo de esta monografia es ilustrar algunos de
los problemas psicosociales que enfrentan las personas
con hemofilia, y orientar a los profesionales de la
salud en cuanto a las intervenciones y el apoyo que
pueden ofrecer. Esta dirigida a todos los profesionales
que podrian participar en el apoyo a pacientes
desde una perspectiva psicosocial. Esto podria
variar entre diversos paises y centros de tratamiento.

Aspecto psicosocial de la atencion integral

Psicélogos, trabajadores sociales y asesores poseen
experiencia y habilidades diversas. En CTH que
cuentan con recursos para un equipo multidisciplinario
hay miembros del personal individuales especializados
en estas areas. No obstante, en centros con recursos
limitados son otros profesionales de la salud los que
tal vez proporcionen apoyo psicosocial. Por lo tanto,
esta monografia no marca diferencias entre psicélogos,
trabajadores sociales y asesores, y los profesionales
de la salud de CTH (a menudo enfermeras/os) que
asumen el papel de proveedores de apoyo psicosocial
en ausencia de los primeros.

De manera ideal, un centro de tratamiento de hemofilia
debiera contar con un equipo multidisciplinario que
incluyera un especialista para cada aspecto de la
atencion. Si bien esto no siempre es posible cuando
los recursos son escasos, existe la posibilidad de que
otros profesionales de la salud proporcionen cuidados
psicosociales. Independientemente de los recursos
disponibles, todos los profesionales de la salud de
CTH deberian estar concientes de los problemas
psicosociales que pueden surgir con la hemofilia y
otros trastornos de la coagulacién. Para proporcionar
cuidados 6ptimos, los profesionales de la salud
necesitan ser capaces de identificar problemas y
retos relacionados con la presencia de un trastorno
de la coagulacién que podrian afectar el desarrollo
cognitivo y emocional del paciente.

Un trastorno de la coagulacion es un padecimiento
crénico que impone limitaciones, pero que también
puede representar la oportunidad de generar cambios
positivos a través del aprendizaje y la autoconciencia.
Hay diferentes maneras de sentir y enfrentar el
dolor y la enfermedad crénica. Algunas personas
con hemofilia podrian centrarse en los retos
emocionales, mientras que otras encuentran medios
para enfrentar su situacién de una mejor manera.
Psicoterapia de corto plazo, terapias alternas y servicios
sociales pueden ayudar a las personas con hemofilia
a enfrentar sus sintomas y limitaciones y a desarrollar
un saludable sentido de si mismas.

El papel del apoyo psicosocial

El apoyo psicosocial en el entorno médico ayuda a
las personas a lograr una comprension personal de
la hemofilia. Los profesionales de la salud ofrecen
apoyo psicosocial al ayudar a los pacientes y sus
familiares a desarrollar estrategias para enfrentar los
retos fisicos, mentales, emocionales y sociales
relacionados con el padecimiento de un trastorno de
la coagulacion. Este apoyo incluye proporcionar
informacion, asesoria individual y familiar,
recursos, y referencias a servicios comunitarios. El
objetivo final es habilitar a las personas afectadas
por la hemofilia y otros trastornos de la coagulacién
para que puedan controlar sus circunstancias y retos
de manera auténoma. La calidad de vida depende
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en gran parte de la capacidad para ajustarse al
padecimiento de un trastorno crénico y a las desafiantes
circunstancias que pudieran derivarse de éste.

En la atencién psicosocial es tan importante que los
profesionales de la salud aprendan de sus pacientes
como que les proporcionen orientacién. Valores
culturales y factores socioeconémicos afectan la
manera en la que se enfrentan y resuelven los
problemas psicosociales. Otros problemas
importantes para personas con trastornos de la
coagulacién incluyen accesibilidad al CTH,
disponibilidad de productos de reemplazo de factor y
terapia profilactica, acceso a fisioterapia y cirugia
correctiva, y apoyo de organizaciones de hemofilia.

Apoyo para las diferentes etapas del desarrollo
psicosocial

El funcionamiento y el bienestar psicosociales con
frecuencia estan relacionados con una edad y un
desarrollo cognitivo determinados. Cada etapa tiene
problemas y fuentes de estrés diferentes. Estas etapas
pueden clasificarse en:

* Bebés e infantes (del nacimiento a los 5 afos)
* Nifiez temprana (6 a 9 ahos)

e Preadolescencia (10 a 13 afios)

* Adolescencia (14 a 17 afos) y

* Edad adulta (18 afos o mas)

Estos grupos de edades, similares a los encontrados
en la literatura de desarrollo infantil, estan basados
en la experiencia clinica que la autora tiene en la

orientaciéon de familias afectadas por la hemofilia, a
través de las diferentes fases del desarrollo infantil.

Bebés e infantes (del nacimiento a los
5 ainos)

Dos de los aspectos clave que a menudo se presentan
de manera temprana con la hemofilia son enfrentar
el diagnoéstico y lograr un equilibrio entre vigilancia
y sobreproteccion.

Ayudar a las familias a manejar el diagndstico
Las parejas que saben que su familia tiene un historial
de hemofilia pueden tomar una decisién informada
respecto a tener o no un hijo que pueda heredar la
mutacion genética de la hemofilia. En algunos paises,
cuando hay un historial familiar de hemofilia, se

ofrece asesoria genética a fin de evaluar los expedientes
médicos familiares, determinar si seria recomendable
efectuar pruebas, y ayudar a los potenciales padres
a comprender los resultados de las pruebas y sus
opciones. El apoyo psicosocial es particularmente
importante en el caso de padres que deciden continuar
con el proceso de reproduccién. No obstante, en
cerca de la tercera parte de los casos de hemofilia no
existe un historial familiar previo.

Un diagnoéstico de hemofilia puede provocar
emociones que van desde la aceptacién hasta la
negacioén, confusion, enojo, sentimiento de culpa y
miedo hacia el futuro. Estos sentimientos pueden
complicar o contrarrestar la alegria de la llegada del
bebé. Entre mas pronto se confronten estos
problemas, mas facil seré la adaptacion a ellos. Es
por eso que los primeros afios de interacciéon con el
CTH son tan importantes para las familias. En el
caso de los padres, el CTH deberia ser un lugar en
el que se desarrolle la confianza y se garanticen la
confiabilidad y el aprendizaje mutuos.

El diagnostico de hemofilia puede ser traumatico
porque la idea de un trastorno de la coagulacion
genera ansiedad acerca del peligro y la muerte. La
negacion inicial, el enojo y la tristeza posteriores a
un diagnostico de hemofilia estdn bien documentados.
Es importante ayudar a las familias a poner todo
esto en perspectiva.

Algunas veces, los padres podrian sentirse culpables
de haber transmitido la hemofilia a su hijo; estar
desilusionados y enojados porque los suefios que
tenian para su hijo pudieran no llegar a cumplirse;
estar angustiados respecto al acceso al tratamiento o
su costo; preocupados por el acceso venoso para la
administracién del factor de reemplazo; ansiosos por
la disrupcion familiar y la rivalidad entre hermanos
debida a la atencién prestada al nifio con hemofilia;
y temerosos del tratamiento y la atencién. No obstante,
es importante recordar que es probable que estos
sentimientos estén acompanados de sentimientos
positivos como la alegria por la llegada de un nuevo
bebé y la experiencia dnica de formar parte del
desarrollo emocional y fisico de ese nifo.

Es importante permanecer alerta para detectar sefiales
de una adaptacion dificil, tales como que uno de los
padres rechace o se distancie de su hijo con hemofilia,
que culpabilice a su pareja (la mujer), que haya
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sentimientos de vergiienza o conflictos graves en la
familia. Con el tiempo y el apoyo de los profesionales
de la salud puede llegar la aceptacion.

También es importante que los profesionales de la
salud se mantengan alertas para detectar ansiedad
persistente o sintomas de depresiéon que pudieran
afectar la vida diaria y las relaciones familiares, y
que proporcionen el apoyo psicosocial adecuado.

Caso de estudio: Apoyo psicosocial posterior
al diagnéstico

Llevaron a un nifio pequefio de tres afios a verme a
mi pequeno consultorio del centro de tratamiento
de hemofilia en Sao Paulo, Brasil. Su madre confes6
que siempre que llevaban a su hijo al CTH, ya fuera
para evaluacién o para tratamiento, se sentfan frustrados
y derrotados por las realidades de la hemofilia de su
hijo. Esta era su primera sesién con un psicélogo.

Desarrollar confianza

Con frecuencia, el diagnodstico se realiza primero en
un hospital, en el marco de una sala de emergencia.
Las interacciones en este entorno moldean las primeras
impresiones que padres e hijo tienen del sistema de
atencion de la salud y del tratamiento y los cuidados
disponibles para la hemofilia. El diagndstico del
pequeno con hemofilia B severa fue una experiencia
muy traumaética para la familia. Los médicos habian
tardado mucho en diagnosticar el trastorno de la
coagulacién. Sin un historial familiar de hemofilia
conocido, los padres tuvieron que soportar preguntas
sobre violencia doméstica y abuso infantil.

No saber cuél es el problema que tiene un hijo
puede ser terriblemente duro para los padres.
Después del diagnoéstico es importante ayudar a los
pacientes y a sus proveedores de cuidados a entender
los servicios disponibles en un CTH. El papel de los
profesionales del CTH es proporcionar informacién
y apoyo, y algunas veces ayudar a restablecer un
sentido de equilibrio en la dindmica familiar afectada
por la hemofilia. Esto incluye crear conciencia sobre
la gama de servicios médicos y psicosociales, y el
apoyo disponible desde el principio, asi como cultivar
la confianza en el CTH.

Asesoramiento a los padres

Si bien el nifo era el paciente principal, en las primeras
sesiones me enfoque al bienestar emocional de los
padres y a sus habilidades de adaptacion. La madre

necesitaba expresar su desilusion y frustracion, y
aprender a aceptar el trastorno crénico de su hijo. El
padre mostraba mucho interés en aprender sobre la
hemofilia. Su necesidad era tener control a través de
la comprension del trastorno y desempefiando un papel
activo, mientras que la necesidad de la madre era
trabajar las emociones que la hacian sentir impotente.
Es importante ayudar a los padres a entender que el
diagnostico de la hemofilia representa un nuevo reto
en la vida.

Asesoramiento a los nifios

Después de atender las ansiedades de los padres
empecé a trabajar con mi pequefo paciente. Nos
en-focamos a su miedo al tratamiento, especialmente
a recibir inyecciones. Esto incluy6 ayudarlo a entender
los aspectos basicos de la hemofilia y enfrentar su
miedo al dolor. Con experiencia, una persona con
hemofilia sabe cuando se inicia una hemorragia, cémo
tratarla y cudindo empieza a sanar. Es importante
ayudar a los pacientes a sobreponerse a las barreras
psicolégicas de aceptacion del tratamiento.

Después de un afio de sesiones semanales mi joven
paciente se sentia comodo acudiendo al CTH. Logré
entender que la infusién puede ser dolorosa, pero
que le ayuda a sanar mejor y mas rapido. La madre
del nifio aprendié a administrar factor a su hijo y ahora
lo hace en el centro de tratamiento. Eventualmente,
el nifio podré inscribirse a un programa de autoinfusién
para nifios de cuatro y cinco afios.

Dindmicas familiares

La hemofilia no s6lo afecta a la persona que la padece,
sino a toda su familia. Deberia incluirse a los hermanos
en las sesiones de asesoria y deberia proporcionarseles
informacién basica sobre la hemofilia. Permita que
los hermanos expresen sus sentimientos respecto a
su papel e importancia en la familia. Responda sus
preguntas con honestidad y anime a los padres a
que hagan lo mismo.

En familias con un historial de hemofilia conocido
algunas veces es mas facil para los padres enfrentar
el diagnostico. Pero también puede haber desafios,
tales como diferencias generacionales y nuevos
desarrollos en la comprension de la hemofilia y su
tratamiento. A generaciones anteriores de nifios con
hemofilia que no tuvieron acceso a la terapia de factor
se les prohibi6 o desanim6 a que participaran en
deportes o actividades extenuantes, y con frecuencia
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fueron sobreprotegidos y algo aislados. Avances
médicos como la terapia profilactica y la
disponibilidad de concentrados de factor han
permitido a las personas con hemofilia una mayor
actividad y llevar vidas mas plenas y saludables.

Redes de apoyo

Anime a los padres a que participen en grupos de
apoyo u organizaciones de hemofilia donde puedan
hablar sobre sus preocupaciones con otros padres
afectados por la hemofilia, y donde los nifios puedan
conocer a otras personas que padecen trastornos de
la coagulacion.

Vigilancia vs. sobreproteccién

La precaucion y la prevencion de lesiones son
importantes para las personas con hemofilia. Sin
embargo, es importante distinguir entre prevencion
y sobreproteccion.

Los profesionales de la salud pueden ayudar a
padres e hijos a aprender la diferencia entre riesgos
normales e innecesarios. Deberia asesorarse a los
padres para que fomenten actividades normales;
deben tomarse ciertos riesgos para que exista un
desarrollo saludable. Si no se permite a los infantes
gatear, caminar o correr normalmente, se volveran
inseguros y miedosos y posiblemente aun mas
proclives a lesiones debido a la falta de experiencia.
La inactividad y la sobreproteccién con frecuencia
pueden dar lugar a problemas como el aislamiento
debido a una mala interaccién social y problemas de
peso provocados por la falta de ejercicio.

El profesional de la salud puede orientar a los
padres sobre como lograr un equilibrio entre ofrecer
a sus hijos espacio para descubrir con riesgos menores,
a la vez que establecen limites.

Caso de estudio: Sobreproteccion

No hace mucho conoci a una madre soltera algo
mayor de 20 afios cuyo primer hijo habia sido
diagnosticado con hemofilia A severa. La enfermera
del centro de tratamiento habia detectado la falta de
conocimiento de la madre acerca de la hemofilia y
considerable ansiedad sobre cémo proteger a su hijo.

Durante nuestra primera sesiéon mantuvo en brazos
a su bebé de un afio. Cada vez que el nifio trataba
de moverse, tocar un objeto o alejarse aunque fuera
ligeramente mas alla de su alcance, la madre

automaticamente lo abrazaba de manera mas firme
y apretada. Era evidente que tenia miedo de
cualquier movimiento nuevo que el nifio intentara.
El nifio por lo general dejaba de moverse ante la
reacciéon de su madre, pero pronto retomaba el
comportamiento de los nifios tipicamente curiosos.

Lenguaje corporal

La reaccién de la madre de tratar de proteger a su hijo
de golpes en la cabeza, caidas o lesiones era instintiva
y natural. Sin embargo, tal comportamiento
constantemente restrictivo puede resultar dafino.

A través del lenguaje corporal, los padres pueden
—sin saberlo— transmitir al nifio una idea de lo que
puede o no puede hacer. No obstante, es importante
tener en cuenta que el aprendizaje ocurre por etapas.
Por ejemplo, para aprender a bajar las escaleras, el
nifio empezard por resbalarse o sentarse sobre su
trasero. Al empezar a caminar puede asirse a las
manos de sus padres o al barandal, hasta que haya
dominado el movimiento por su cuenta. Si un padre
continuamente impide el movimiento, el nifio tendra
problemas para aprender estas habilidades y entender
las restricciones a sus impulsos y a su curiosidad. Del
mismo modo, si siempre se le prohibe el movimiento,
el nifio podria volverse sumamente dependiente de
su proveedor de cuidados o preocuparse excesivamente
por ser cuidadoso.

El profesional de la salud puede ayudar a los padres
a determinar cuando sobreprotegen al nifio y a corregir
el comportamiento. La meta es ayudar a los padres a:

* Reconocer sus miedos y hablar sobre ellos;

* estar concientes de que la influencia de los padres
sobre los hijos eventualmente disminuira y que el
papel de los padres es guiar a los nifios hacia su
independencia; y

* entender que la sobreproteccién podria perjudicar
el desarrollo emocional, social y fisico del nifio.

En este caso, proporcioné asesoria a la madre durante
seis meses y use técnicas de simulaciéon de roles para
exponer sus sentimientos y ansiedades y la manera en
la que los estaba expresando. Cuando pudo ver la forma
en la que otras personas la percibian, pudo percibirse
mejor a si misma. La empatia respecto a los desafios
de la hemofilia también le ayud¢ a fortalecer su
autoestima y confianza como madre. Los enfoques
pueden variar en funcién de las diferentes personas.
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El personal especializado en desarrollo psicosocial
puede ayudar a los padres a establecer un equilibrio
adecuado entre dar a los nifios autonomia y fijar
algunos limites a sus impulsos. Esto ayuda a
identificar problemas y objetivos por adelantado, y
a que los padres practiquen siendo firmes,
sensitivos y pacientes. Por ejemplo: “Hoy has
jugado mucho y has ejercitado tus articulaciones y
musculos. Ahora tu cuerpo necesita descansar y
recuperarse. Puedes ver algo de television, leer o
dibujar, o podemos hacer alguna actividad juntos,
como jardineria o cocina”.

Estrategias para los primeros afios

* Ayudar a los padres a aceptar el diagndstico y a
entender que la hemofilia constituye sélo un
aspecto de la vida de una persona.

Asesorar a los padres para que reaccionen
tranquilamente. Asi se establecera un patrén de
respuesta sano y se calmaran los miedos del
nino y de otros miembros de la familia. La reaccién
exagerada a una hemorragia puede provocar que
el nifo sienta culpa y angustia, perjudiciales para
el desarrollo de una sana imagen de si mismo.

Ayudar a los padres a pasar de las reacciones
emocionales a una mentalidad practica.

Animar a los padres a desarrollar confianza y
estrategias de adaptacién, aprendiendo todo lo
que puedan sobre el trastorno de la coagulacién
y sobre los recursos y profesionales de la salud
del CTH disponibles para ayudar a las familias.

Usar tarjetas didacticas con dibujos que
representen situaciones relacionadas con la
hemofilia (lesiones, hemorragias, recibir
tratamiento, etc.) para explicar el trastorno.

Usar técnicas de simulacién de roles para exponer
los sentimientos del nifio. Al jugar y mezclar
diversas emociones, el paciente puede resolver
sus preocupaciones y desarrollar un sentido de
control de su trastorno. Las actividades e historias
pueden adaptarse a los intereses del nifo.

Para que el nifio pierda el miedo a ser tocado, el
proveedor de cuidados puede simular que es él
quien esta siendo tocado y actuar valientemente
al recibir una infusién.

Comparar diferentes tipos de dolor, como el de
una inyeccion con el de la picadura de un insecto.

Orientar a los padres sobre la proteccién racional
Las medidas y dispositivos de proteccién (como
almohadillas para codos y rodillas) ayudan a proteger
a las articulaciones de lesiones y hemorragias. Al
mismo tiempo, un nifio pequefio tiene que ser capaz
de sentir su cuerpo, aprender a confiar en sus
sensaciones y aprender cémo controlar sus
movimientos de la mejor manera. El equilibrio es
clave: en algunas situaciones puede ser buena idea
proteger las articulaciones para permitir una mayor
posibilidad de juego y a la vez proteger contra
riesgos especificos. Por ejemplo, a una familia que
vive en una casa con pisos de cemento podria
recomendarsele que proteja las rodillas del nifio con
rodilleras cuando esté gateando o que use un tapete.

Los padres tendrdn que tomar sus propias decisiones
respecto a que entornos necesitan ser adaptados y si
es necesario usar protectores, sopesando la proteccién
contra los procesos de desarrollo y aprendizaje del
nifio. Es importante tener en cuenta que un nifio
necesita protecciéon pero, al mismo tiempo, necesita
aprender gradualmente a ser independiente.

Obijetivos para los primeros afos

Durante los primeros afios es muy importante
que los profesionales de la salud:

* Proporcionen a la familia informacién basica
sobre la hemofilia, la familiaricen con los servicios
del CTH, y se aseguren de que conocen las
medidas de primeros auxilios para el tratamiento
de una hemorragia.

* Ayuden a la familia a adaptarse al hecho de que
la hemofilia es un trastorno crénico de por vida.

* Orienten el desarrollo de la confianza del nifio
en actividades bésicas como gatear, caminar,
correr, bailar, jugar, etc.

Ninez temprana (6 a 9 anos)

Los afios de la nifiez temprana son importantes para
el desarrollo de habilidades cognitivas, competencias
sociales y salud emocional. Alrededor de la edad de
6 afios, los nifios empiezan a leer y escribir y estan
ansiosos por aprender y manejar nueva informacion.
Empiezan a tener un entendimiento de si mismos
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dentro del contexto social. Gradualmente, la instruccién
y la asesoria pueden dirigirse mas hacia el nifio. Los
aspectos clave durante la nifiez temprana son el
desarrollo cognitivo y la socializacion.

Desarrollo cognitivo

Las interacciones sociales son importantes para el
aprendizaje y el desarrollo cognitivo del nifio. En esta
etapa desarrollan importantes habilidades sociales a
través de las relaciones con sus comparieros y familiares.
También logran un sentido de control y un concepto
de si mismos (entender quiénes son). Es importante
ofrecer un entorno de apoyo conforme empiezan a
desarrollar la confianza en si mismos y la autoestima.

Orientar a los padres sobre cémo ensefiar a sus hijos
Los especialistas en desarrollo psicosocial pueden
ayudar a los padres a desarrollar técnicas para
responder preguntas dificiles y animar a sus hijos
a conservar una actitud positiva. Un mensaje clave
que debe enfatizarse es que aun cuando reciben
tratamiento para una hemorragia siguen siendo
“como todos los demds” en otros aspectos, por
ejemplo, para disfrutar de actividades recreativas
o tener que estudiar o ganarse la vida.

Ayudar a los nifios a aceptar la hemofilia

Los nifios con hemofilia no quieren ser vistos como
diferentes y quieren ser tratados como personas
normales. Al mismo tiempo, necesitan entender que
algunas veces seran pacientes, como cuando se
presenta una hemorragia y necesitan tratamiento o
reposo a fin de permitir que las lesiones sanen. Es
importante que como pacientes los nifios sigan
aprendiendo sobre su hemofilia y sus cuerpos, y
lleguen a aceptar que tienen un trastorno crénico
de por vida.

Es importante que los profesionales de la salud
reevaltien constantemente el grado de conocimiento
del paciente. Deben pedir a los pacientes que les
digan lo que han aprendido. Este método, conocido
como “aprendizaje reciproco”, ayuda a evaluar la
eficacia de sus técnicas de ensefianza y a garantizar
que el material sea bien entendido.

Cuentos e imaginacién

Iméagenes y apoyos visuales son herramientas eficaces
para ensefiar a los nifios la manera en la que funciona
la sangre y el proceso de coagulacién. La narracion
de cuentos, las iméagenes y las comparaciones con

conceptos familiares también son eficaces. Por ejemplo,
el proceso de coagulacién puede explicarse como
células que tapan un agujero en un vaso sanguineo,
similar a tapar un lavabo para evitar que salga el
agua. Otra manera eficaz de explicar el proceso de
coagulacién a los nifios es usar una tortuga que tendra
una cicatrizacién muy lenta, y una “tortuga turbo”
cuya cicatrizacion se acelera después del tratamiento.

En dltima instancia, es importante que los padres
comprendan que los nifios con hemofilia pasan por
las mismas fases normales de desarrollo emocional
y cognitivo que los demaés nifios. De hecho, la
hemofilia también implica un proceso de desarrollo
permanente para padres y familiares.

Socializacion

La socializacién temprana es importante en el caso
de nifos con trastornos crénicos que podrian enfrentar
obstéaculos para su socializacion en una fase posterior
(e. g., ausentismo escolar, sentirse diferentes, etc.)
Las interacciones sociales tempranas les ayudan a
desarrollar confianza en si mismos, un sentido de
pertenencia, y aprender a interactuar con otras
personas. Deberfa animarse a los padres a que
aprovechen las oportunidades de socializaciéon
temprana, tales como jugar o dormir en casa de
amigos y participar en eventos comunitarios para
nifios y actividades escolares especiales.

No obstante, los padres de un nifio con hemofilia
podrian tener algunas aprehensiones cuando se inicien
los afios escolares. En el centro de tratamiento de
Sao Paulo, el pediatra y la enfermera entregan a los
padres un manual informativo sobre la hemofilia y
una carta para el profesor del nifio en la que se
describen puntos clave como:

* La manera en la que la escuela puede proporcionar
apoyo a fin de asegurarse de que el nifio participe
en actividades normales;

e actividades adecuadas para nifios con hemofilia
(esto dependeré de las circunstancias individuales);

* qué hacer y con quién comunicarse en caso de una
hemorragia;

* actividades riesgosas y areas vulnerables del cuerpo
(e. g., cabeza, abdomen).

Otras actividades pueden incluir reuniones de miembros
de la familia o de personal del CTH con personal y
profesores de la escuela, y presentaciones en clase.
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Informar a las escuelas acerca de la hemofilia

La decisiéon de divulgar o no un trastorno de la
coagulacion y cuando hacerlo, asi como cuanta
informacion revelar es algo que cada familia tendra
que controlar. Durante la nifiez temprana, dada la
exposicion del nifio a nuevas actividades fisicas y
potenciales riesgos en la escuela, seria prudente
informar a la escuela sobre la hemofilia y las tendencias
hemorragicas. Conforme el nifio crece, él o ella
podrian elegir no informar a todos, mientras que
algunas situaciones requeriran de decisiones diferentes.
El enfoque y cantidad de informacién que se
transmitira pueden reconsiderarse cada afio. No es
necesario que cada afio los nifios con hemofilia o sus
maestros informen a la clase de manera especial
sobre su hemofilia. Sin embargo, si es importante
que los nifios con hemofilia puedan explicar sus
lesiones o factores de salud que podrian provocar
que faltaran a clases ocasionalmente.

Familias y funcionarios escolares necesitan encontrar
soluciones sencillas y précticas para alumnos con
hemofilia. Podria organizarse un “sistema de amigos”
en el que un compafiero que viva cerca ayude a
quienes se ven obligados a faltar a la escuela a
ponerse al corriente con las lecciones y las tareas en
el hogar. Es importante que los nifios permanezcan
en contacto con su escuela de modo que conserven
un sentido de pertenencia y se sientan miembros de
su clase aun cuando no asistan a ella. La flexibilidad
es de gran ayuda; es importante entender que para
los nifios que faltan a la escuela debido a episodios
hemorréagicos podria no ser posible completar todas las
asignaturas cubiertas en jornadas escolares completas.

Caso de estudio: Desarrollar la confianza social
La idea de ir a la escuela y aprender a leer y escribir
era muy emocionante para uno de mis jévenes
pacientes con hemofilia A moderada, de siete afios
de edad. Sus padres también estaban muy contentos,
pero al mismo tiempo su mamaé estaba preocupada
por tener que dejarlo sélo con todos los demas nifios
grandes. Mi paciente tenia algo de sobrepeso debido
a la sobreproteccion y falta de ejercicio; de hecho,
cuando le pedi que hiciera un autorretrato de si
mismo dibuj6 una ballena. Tenia problemas para
interactuar con sus comparieros, que oscilaban entre
intimidar a otros o ser objeto de burlas por su apariencia
fisica. Los nifios con problemas articulares o musculares
a menudo enfrentan retos similares.

Cada nifio representa desafios individuales; la meta
del especialista en desarrollo psicosocial es facilitar
la competencia y la habilidad general del nifio para
enfrentar el hecho de tener hemofilia. Mi paciente
tenia un sentido del humor especial y también tenia
talento con los juegos, las computadoras y el dibujo.
Decidi que trabajar con estas cualidades le ayudaria
a aceptar mejor su imagen corporal y reducir su
ansiedad. Al mismo tiempo, era necesario animarlo
para que hiciera ejercicio y tuviera una mejor condicion
fisica.

También lo presenté con otros nifios del hospital,
todos de su edad y con hemofilia. La interaccién y el
aprendizaje sobre otras experiencias con la hemofilia

Objetivos para la nifiez temprana

Informacion bdsica

* Animar a los padres a que proporcionen a los
nifios informacién bésica sobre la hemofilia,
pero sin apabullarlos con demasiada informacién
al mismo tiempo.

* Animar a los padres a que se dejen guiar por las

preguntas de sus hijos y a que usen oportunidades

de aprendizaje que surjan de manera natural.

Proporcionar a los padres informacién y materiales

educativos y ponerlos en contacto con fuentes

confiables y grupos de apoyo.

Recordar a los padres que adquirir conocimientos

sobre los aspectos médicos, técnicos y emocionales

de la hemofilia es un proceso de aprendizaje
muy gradual.

* Proporcionar a los padres ntimeros telefénicos
del CTH, médicos y enfermeras(os), y asegurarse
de que los padres tengan una lista con nameros
telefénicos de emergencia y de familiares y amigos
que ofrezcan apoyo.

* Facilitar charlas con funcionarios escolares acerca
de la hemofilia del nifio.

Socializacion

* Animar a los padres a crear oportunidades para
interacciones familiares y sociales, importantes
para desarrollar la confianza del nifio en si
mismo y su sentido de pertenencia.

Apoyo psicosocial para los padres

* Ayudar a los padres a entender sus reacciones,
emociones y pensamientos sobre la hemofilia y
sus efectos en la familia.
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le ayudaron a obtener confianza en sus habilidades
y también a reconocer sus limitaciones. La terapia
de grupo en la que participan otros nifios con hemofilia
es un método eficaz para asesorar a nifios de este
grupo etario.

Ninez o preadolescencia (10 a 13 arios)

Una de las metas durante la fase de la preadolescencia
es ensefiar a los ninos a controlar su hemofilia. Durante
esta etapa, los nifios gradualmente adquieren confianza
en su tratamiento, sus cuerpos y sus propias
capacidades para controlar su trastorno.

Inicio del autocontrol de los cuidados

Es importante animar a los nifios a que desemperfien
un papel activo en el tratamiento y control de su
salud. Médicos o enfermeras(os) no siempre sabran
cuando un paciente esté listo para el autocontrol.
Una evaluacién cognitiva y psicolégica ayuda a
determinar si el nifio esta listo para empezar a asumir
el control.

Una entrevista “semidirigida” (que alterne preguntas
preestablecidas con comentarios del paciente) puede
detectar problemas y dificultades que el nifio pudiera
tener y su capacidad para asumir responsabilidades.
No obstante, las evaluaciones psicolégicas por lo
general no estan disponibles, de manera que el
personal encargado del tratamiento a menudo
necesita evaluar su madurez de manera informal,
valiéndose de directrices etarias generales y de la
observacion de la disposicion del nifio para asumir
responsabilidades.

Identificacién con los compaifieros

La preadolescencia es una etapa compleja, con o sin
hemofilia. Durante esta fase, la identificacion con los
compafieros se torna importante. Encajar en los grupos
de los compafieros y no ser diferente de los demas
se vuelve sumamente importante, ya que a esta edad
los nifios no quieren verse estigmatizados o excluidos
de grupos sociales.

Imagen corporal

La imagen corporal adquiere importancia durante la
preadolescencia. Ademads de los cambios en tono de
voz, peso y altura conforme se acerca la pubertad, la
preadolescencia es también el periodo durante el

que los nifios crecen més rapidamente y estos estirones
provocan cambios en articulaciones y musculos.

Las limitaciones fisicas o funcionales pueden hacer
que los nifios pequenos sientan timidez y vergtienza
o provocar burlas de otros nifios. La
preadolescencia es una etapa en la que nifios y nifias
pueden inventar sobrenombres sumamente
creativos, aunque algunas veces hirientes, y los
nifios con hemofilia, como cualesquiera otros, podrian
ser objeto de apodos.

Los especialistas en desarrollo psicosocial pueden
ayudar a los nifios a aprender a tomar su trastorno
con cierta ligereza y a estar mejor preparados para
enfrentar las burlas. Los nifios no siempre pueden
evitar encontrarse con personas burlonas o abusadoras,
pero pueden aprender cémo responder a la
provocacion y a no sentirse asustados o intimidados
por un abusén. Al mismo tiempo, es importante que
aprendan a ser firmes respecto a no involucrarse en
peleas fisicas. Es fundamental que los nifios con
hemofilia aprendan a cuidar de si mismos y a no
arriesgarse a padecer hemorragias.

El papel de la persona encargada del desarrollo
psicosocial durante esta etapa es ayudar a los
pacientes a manejar sus sentimientos respecto a los
cambios fisicos que experimentan y a aprender a
empezar a responsabilizarse de su propia salud. Hay
que recordar a los nifios que a pesar de su hemofilia
y de los problemas de salud que ésta conlleva, son
seres humanos completos que s6lo padecen un
trastorno de la coagulacién. Aun asi, deben aceptar
que algunas partes de su cuerpo podrian no funcionar
tan bien como otras, lo cual puede resultar dificil. El
apoyo psicosocial es importante para ayudar a los
nifios con hemofilia a ver maés alla de sus limitaciones
fisicas e identificarse con todo su ser, como una
persona con mucho que aprender y con mucho que
aportar a la sociedad.

Establecer limites

Durante la preadolescencia, los nifios empiezan a
sentirse menos inclinados a escuchar a sus padres
respecto a sus cuidados y también empiezan a probar
sus limites. Padres, hijos y profesionales de la salud
deben trabajar juntos para identificar actividades y
el grado de libertades y limitaciones que el nifio
puede manejar, tomando en cuenta su nivel de
madurez, disposicién psicoldgica y beneficios.
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Al igual que ocurre entre la poblacion en general,
algunos nifios con hemofilia serdn mas
extrovertidos que otros; para estos nifios es mas
dificil manejar las limitaciones fisicas. Sin embargo,
durante esta fase los padres deben poder establecer
limites para los hijos porque los preadolescentes aun
no aprenden cémo manejar de manera madura sus
impulsos y deseos. Habra rebelién y desacuerdos
con los padres conforme los nifios tratan de lograr su
independencia y la confianza de los padres. Debe a
animarse a los padres a que den espacio de
crecimiento a los hijos, pero manteniéndose firmes
en cuanto a sus limites.

Caso de estudio: Esconder lesiones para evitar
estrés

Uno de mis pacientes con hemofilia A severa, de 12
afios de edad, es el mayor de tres hermanos. El
hermano del medio también tiene hemofilia, pero el
mas pequefio no. Los afios recientes han sido muy
dificiles para la familia debido a problemas econémicos.
El padre estuvo desempleado y la madre ganaba un
salario muy bajo como empleada doméstica. Con el
nacimiento del tercer hijo y la llegada de una tia de
otro estado para ayudar a cuidar a los nifios, la
vivienda resulté demasiado apretada.

Ya habia trabajado con el nifio mayor cuando tenia
siete anos. Siempre habia mostrado mucho interés en
aprender sobre la hemofilia, y en actividades como
juegos, dibujo y pintura. Sin embargo, después de
dos afios de asistir a la clinica ambulatoria, la familia
dej6 de hacerlo debido a sus problemas econémicos.
Este tipo de interrupcién ocurre frecuentemente; la
distancia, el dinero, el tiempo y el transporte son
todos factores que pueden limitar las interacciones
de asesoria.

No obstante, recientemente recibi la llamada de una
enfermera del CTH que me informé que el nifio y su
madre habfan tenido una fuerte pelea porque durante
varios dias el nifio no avisé a nadie de una lesién
grave en su codo. La hemorragia en la articulacion
del codo izquierdo habia provocado una limitacién
articular grave y el codo derecho estaba por sufrir la
misma suerte. A la madre se le estaban dificultando
los conflictos que tenfan respecto a los cuidados de
su hijo.

Me reunti con el nifio nuevamente y gradualmente
me confié su frustracién respecto a no tener un

lugar tranquilo para estudiar o descansar, alejado de
los gritos y burlas de sus hermanos menores. También
se sentia culpable cuando tenia una hemorragia debido
a las dificultades que ésta representaba para su
familia en términos de ausencias en el trabajo, gastos
adicionales de transporte para recibir tratamiento,
etc. Tenfa un temor subyacente de causar angustias
econdmicas y emocionales a sus padres. Ademas,
tenia alta tolerancia al dolor, lo que le permitia
soportarlo durante dias sin que nadie se diera cuenta
de su incomodidad. Sus reacciones estaban claramente
relacionadas con las dificultades cotidianas que su
familia experimentaba: el estrés, la pobreza y la lucha
por sobrevivir. Era importante establecer empatia
con los padres, pero también comunicarles que sus
sentimientos de impotencia estaban afectando la
actitud de su hijo hacia el cuidado de su hemofilia.

Es importante para los padres saber que los hijos
tratardn de esconder informacién para evitar meterse
en problemas. Debe hacerse entender al nifio que ir
al hospital no es un castigo, aun cuando algunas
veces provoque estrés. Cuando los padres muestren
estrés o miedo, es importante que aclaren que estas
emociones no son culpa del nifio. Tales conflictos
son normales y son sefiales de cambio y desarrollo.

Objetivos para la preadolescencia

Autoconfianza y responsabilidad

* Animar a los nifios a desempefiar un papel activo
en el tratamiento de su trastorno de la coagulacion.

* Animar a los nifios a responsabilizarse de su
salud y a evitar riesgos y situaciones peligrosas.

* Ayudar a los nifios a enfrentar sus sentimientos
sobre cambios fisicos y problemas de salud.

* Identificar el grado de libertades y limitaciones
para los nifios, tomando en cuenta su nivel de
madurez y disposicién psicolégica.

Adolescencia (14 a 17 ainos)

Las percepciones acerca de la edad y lo que es normal
en cada fase pueden variar dependiendo de las
diferentes culturas. En algunas sociedades los nifios
llegan a la edad adulta rdpidamente, se casan jovenes
o trabajan desde muy jévenes para ayudar a mantener
a sus familias. La adolescencia pronto da paso a la
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edad adulta, lo que puede resultar en oportunidades
de estudio limitadas. Otras sociedades tienen fases
preadolescentes y adolescentes muy distintas, marcadas
por ritos de iniciacién que varian mucho entre una y
otra cultura.

Madurez e independencia

Dependiendo del contexto social, econémico o cultural,
los adolescentes alcanzaran la madurez de diferentes
maneras y en diferentes grados. Por ejemplo, los
nifios adolescentes que tienen que asumir el papel
de proveedores principales del hogar debido a
circunstancias culturales o socioeconémicas podrian
no tener el tiempo o los recursos necesarios para el
tratamiento adecuado de sus hemorragias. Ademas,
podrian no desear que sus empleadores sepan de su
hemofilia por miedo a ser considerados problemaéticos
0 a perder su empleo.

Adherencia al tratamiento

Los adolescentes podrian tender a ignorar o
descalificar los episodios hemorragicos. En esta
fase del desarrollo, a menudo estdn centrados en el
momento presente y podrian no tener en cuenta las
consecuencias futuras. El tratamiento y la terapia
pueden interferir con sus actividades, lo que podria
provocar resentimiento hacia el trastorno de la
coagulacién y desembocar en problemas de
adherencia al tratamiento. Los adolescentes podrian
también dejar de practicar la fisioterapia o los
ejercicios si éstos los alejan de sus actividades
favoritas. Los profesionales del desarrollo
psicosocial pueden ayudar a los pacientes a
comprender la importancia de la fisioterapia y a
cuidar de sus propios cuerpos. También pueden
ayudar a los pacientes a entender y superar su
resentimiento por la terapia y las tareas relacionadas
con su trastorno de la coagulacién.

Transicién de los cuidados

Durante la adolescencia, los j6venes gradualmente
abandonan la atencién pediatrica e inician la atencién
con médicos generales. En esta etapa es importante
fomentar de manera afectuosa la autonomia, el
autocontrol y la independencia.

Educacién y decisiones respecto a la carrera
Durante los afios medios y finales de la adolescencia,
los jovenes empiezan a enfrentar decisiones sobre
educacién y preparacion para la esfera laboral.
Durante esta etapa necesitaran orientacion para

elegir programas académicos y objetivos profesionales
que satisfagan sus metas, aprovechen sus talentos y no
incluyan situaciones riesgosas que puedan desembocar
en lesiones o hemorragias. Explore varias opciones de
carrera con su paciente y evaltie de manera realista
los peligros fisicos potenciales que representan.

Citas con parejas

Las citas con parejas se inician durante la adolescencia.
Los jovenes con hemofilia y otros trastornos de la
coagulacién podrian mostrarse reticentes a salir con
parejas debido a problemas de autoestima originados
por el hecho de padecer un trastorno crénico y la
necesidad de decidir si divulgar o no su padecimiento.
Otro desafio es que la pareja podria no entender
algunas de sus limitaciones. Por ejemplo, podria
molestarle que los planes se cancelen al tltimo minuto
debido a una emergencia médica. Los profesionales
del desarrollo psicosocial pueden ayudar a estas
personas a desarrollar estrategias que faciliten la
comprension de la hemofilia por parte de sus parejas,
por ejemplo, haciendo una visita con ellas al centro
de tratamiento.

Divulgacion de la condicion de portador de VIH o VHC
Hasta antes de la introduccién de técnicas de
inactivacion viral para hemoderivados, era muy
comun la infeccién por VIH/SIDA y/o hepatitis C
(VHC) transmitida a través de transfusiones de
estos productos. En paises que no cuentan con
procesos de inactivacion viral, la infeccion a partir
de transfusiones sigue siendo un riesgo importante.
El apoyo psicosocial a menudo beneficia a las
personas con hemofilia que también padecen VIH
y/o VHC al ayudarlas a enfrentar el estigma social
que esto representa. Los especialistas en desarrollo
psicosocial también pueden ofrecer considerable
apoyo y técnicas de adaptacion para los desafios
tanto fisicos como mentales que representa la
enfermedad por VIH y/o por VHC. Esto incluye
educacion sexual, medidas de seguridad preventivas
y asesoria genética, tomando en cuenta los
antecedentes culturales y/o religiosos de la persona
en cuestion.

Caso de estudio: Divulgacion durante citas
con parejas

Uno de mis pacientes con hemofilia y VIH estaba
experimentando dificultades provocadas por el miedo
a relacionarse con mujeres. Sentia que no tenia derecho
a enamorarse o a fomentar el amor y la afeccién de
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las mujeres. La mayoria del tiempo se mostraba
amargado, pesimista y sarcéstico, actitudes que de
hecho harian dificil para cualquier persona conocer
gente nueva y hacer amigos.

La asesoria le proporcioné un espacio sin criticas
para aprender a aceptar su trastorno de una manera
mas constructiva. Uno de los principales problemas
era su miedo al rechazo. Hablamos sobre la
importancia de conocer a la persona con la que uno
sale antes de revelar el hecho de ser portador del
VIH. Poco a poco aprendié que la intimidad se
construye lentamente, mediante esfuerzo y
comunicaciéon. Nuestras sesiones le ayudaron a
expresarse sobre temas delicados de salud y a
practicar para compartir la informacién con otras
personas. También aprendié que no tiene que
enfrascarse en una relacién seria de inmediato y que
otros tipos y niveles de intimidad en las relaciones
siguen siendo valiosos.

Objetivos para la adolescencia

Autogestion de los cuidados y autonomia creciente

* Enfatizar a los pacientes la importancia de
hacerse responsables de su propia salud.

* Fomentar la autonomia gradual, el autocontrol
del tratamiento y los cuidados, y la independencia.

* Orientar a los adolescentes hacia objetivos
académicos y vocacionales que no impliquen
un riesgo fisico importante.

* Ayudar a los pacientes con los desafios comunes
de la adolescencia, tales como problemas de
autoestima y citas con parejas.

Transicion a la edad adulta (18 afios o0 mas)

Durante la transicién a la edad adulta, la vida con

frecuencia se torna mds complicada y las personas
pueden enfrentar retos en diversos frentes: trabajo,
relaciones interpersonales y estabilidad financiera.

Retos para los adultos jévenes

El costo del tratamiento es un problema importante
para los pacientes que llegan a la vida adulta y que
pudieran ya no estar cubiertos por planes de salud
gobernamentales o por los seguros médicos de sus
padres. Otro problema es el aislamiento social y la

depresion que a menudo surgen cuando se tiene un
padecimiento crénico acompafiado por dolor y
movilidad limitada. El consumo de alcohol y drogas
constituye otro riesgo. Podrian requerirse
intervenciones terapéuticas especificas.

Entrevistas de trabajo y divulgacion

Todo mundo sabe lo importante que es transmitir una
imagen positiva de si mismo durante una entrevista
de trabajo. Las personas con trastornos médicos
crénicos enfrentan desafios adicionales, incluyendo
la divulgacién de su padecimiento. Cada pais tiene
reglas diferentes a este respecto. Es importante que
las personas conozcan sus derechos y libertades civiles.
Algunas regiones y paises cuentan con programas o
legislacion que ofrecen proteccién laboral a personas
con discapacidades fisicas y/o enfermedades crénicas,
incluyendo la hemofilia.

La cuestion de divulgar o no durante una entrevista
de trabajo que se tiene hemofilia u otro trastorno de
la coagulacion da lugar a varias consideraciones. La
hemofilia no es contagiosa y no representa un riesgo
para los colegas. Una persona con hemofilia leve o
moderada y que casi nunca tiene que acudir a un centro
de tratamiento podria elegir revelar su trastorno,
enfatizando que éste no afecta su asistencia al trabajo
o su desempefio.

La divulgacion podria ser necesaria si:

* Pudiera haber ausencias frecuentes debidas a
episodios hemorragicos.

* La persona tiene un régimen profilactico y debe
acudir al hospital peri6édicamente para recibir
infusiones.

* El trabajo implica actividades que podrian resultar
riesgosas para personas con trastornos de la
coagulacién graves.

En tales casos, el candidato al empleo puede proponer
soluciones tales como trabajar desde el hogar en los
dias que se presentan episodios hemorragicos,
compartir tareas con colegas, etc.

Problemas relacionados con el trabajo

Los adultos con enfermedades crénicas pueden
enfrentar una serie de problemas en el trabajo:
ausentismo debido a la enfermedad, cobertura y
compensacion del seguro médico, retos debidos a
lesiones relacionadas con el trabajo, y posibles



12

Atencién psicosocial para personas con hemofilia

limitaciones en cuanto a ascensos y desarrollo
profesional.

Un enfoque multidisciplinario para ayudar a los
pacientes a manejar los problemas laborales es lo
ideal, siempre que sea posible. Un trabajador social
puede ayudar a adultos jévenes a prepararse para el
mercado de trabajo orientdndolos sobre cursos de
capacitacién y financiamiento para becas. Un psicélogo
puede ayudar a las personas a explorar diversas
posibilidades de carrera mediante charlas sobre
opciones laborales factibles y dificultades que pudieran
surgir. Un consejero en orientacién vocacional
puede administrar pruebas y entrevistas vocacionales.
Cuando los recursos son limitados, podria ser necesario
que un solo profesional de la salud asuma todas
estas responsabilidades.

Problemas relacionados con el matrimonio y la
reproduccion

Las parejas podrian tener serias dudas en cuanto a
tener hijos si sus familias tienen un historial de
hemofilia conocido. Si bien se dispone de asesoria
genética y pruebas prenatales, éstas no se encuentran
disponibles o asequibles de manera universal. La
decisién de tener hijos es una decision de la pareja.
El papel del CTH es ofrecer la gama de informacion
y apoyo necesarios para ayudar a la pareja a tomar
una decisién informada.

Redes sociales

No puede dejar de subrayarse la importancia de las
redes de apoyo personal para adultos jovenes. La
edad adulta conlleva cada vez més responsabilidades,
incluyendo nuevos desafios laborales, problemas de
movilidad si hubiera dafos articulares o musculares,
y posibles problemas de autoestima. El apoyo de
familiares, amigos y profesionales del desarrollo
psicosocial son indispensables para ayudar a las
personas a enfrentar estos retos. Los profesionales
del CTH pueden referir a adultos jovenes a grupos
de adultos con hemofilia o animarlos a formar nuevos
grupos.

Caso de estudio: Manejo de la enfermedad
cronica y el trabajo

Uno de mis pacientes adultos, de 40 afios, tiene
hemofilia A severa. En los afios 80, a los 17 afios, fue
diagnosticado con el VIH. En aquel tiempo pensé
que moriria, pero desde entonces ha sobrevivido a
muchas fases de la epidemia y su tratamiento.

Mi paciente me visit6 originalmente para recibir
asesorfa porque también habia sido infectado con el
VHC y sentia que ya no tenia fuerzas para someterse
a mas ciclos de tratamiento para el VHC. El diagnéstico
del VHC, el ano anterior, habia resultado traumatico;
descubrir que no podia tolerar los efectos secundarios
del tratamiento fue una angustiante segunda sorpresa.

El paciente estaba tomando antidepresivos, pero la
medicacion por si sola no era suficiente. Queria
repasar otros aspectos de su vida, tales como su
relacién con las personas de su hogar y su trabajo, y
también tratar de comprender mejor sus percepciones
sobre la vida y la muerte, la espiritualidad, etc.
Nuestras sesiones de asesoria constituian un lugar
seguro y comodo donde podia explorar estos temas
y maneras de encontrar soluciones a sus desafios.

Al trabajar con personas que padecen VIH/SIDA,
los profesionales del desarrollo psicosocial deberian
estar preparados para hablar sobre temas sumamente
dificiles y algunas veces tabties como muerte, fe,
rechazo e ira. Es importante que los pacientes con VIH
y/0o VHC no se perciban a si mismos como victimas
(al mismo tiempo, deberia anticiparse que esos
pensamientos podrian ocurrir de vez en cuando
como parte de su proceso de elaboracién emocional).
La asesoria deberia centrarse en el bienestar psicosocial
y en ayudar a los pacientes a realizar actividades
normales y gratificantes.

Objetivos para la transicion a la edad adulta

Independencia

* Orientar a los pacientes durante su transicién
hacia la vida adulta y laboral.

* Ofrecer a las parejas informacién sobre los
aspectos genéticos de la hemofilia y apoyarlos
para ayudarlos a tomar decisiones informadas.

* Animar a los pacientes a participar en grupos
sociales o de apoyo para personas con hemofilia.

Aspectos socioeconémicos en algunas
regiones

Muchos paises todavia no cuentan con pruebas
confiables para establecer un diagnéstico o con
mecanismos para la identificacion y el registro de
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personas con hemofilia. La falta de herramientas e
informacién en algunas partes del mundo transforma
el tratamiento de la hemofilia en un reto. Aun en
regiones que cuentan con diagndstico, los recursos
podrian ser limitados.

Falta de conocimiento e informacién

La instruccién basica de los pacientes es un desafio
importante en algunas partes del mundo. En areas
donde no hay educacién para todos y el analfabetismo
es elevado, el conocimiento y la comprension de la
hemofilia podrian ser minimos; aun los médicos
podrian no estar capacitados para el tratamiento de
la hemofilia. En algunos paises, los materiales
educativos podrian ser escasos o antiguos, o los
centros de tratamiento podrian resultar muy lejanos
para que los pacientes acudan regularmente a ellos
en busca de tratamiento y seguimiento.

Lejania

Algunas personas con hemofilia de deben viajar
grandes distancias para recibir atencion médica.
Algunas veces puede resultar casi imposible ofrecer
otra ayuda que no sea abogar ante los gobiernos
para que proporcionen un servicio de ambulancia.
A menudo no hay acceso ni a medicamentos ni a
hielo para el tratamiento del dolor.

Estigmatizacion social

En algunas culturas, las personas con trastornos de
la coagulacion hereditarios pueden verse
estigmatizadas o enfrentar dificultades para ser
aceptadas como miembros capaces y valiosos de la
sociedad. El aislamiento social puede perjudicar el
desempefio social, el bienestar psicolégico y la
calidad de vida de estas personas.

Ingreso temprano al mundo laboral

En algunas sociedades, los nifios empiezan a trabajar
a edades tan tempranas como entre los 8 y los 12
afnos. Podria forzarse a los jovenes a participar en el
desemperfio de trabajos pesados o en condiciones de
trabajo riesgosas, en las que lesiones y hemorragias
graves son méas probables. Los problemas relacionados
con el ingreso temprano a la vida laboral incluyen
mayores peligros en el trabajo, falta de tiempo para
el tratamiento de hemorragias durante las horas de
trabajo, o pérdida del trabajo debido a frecuentes
episodios hemorragicos y ausentismo.

Conclusion

Hay personas con trastornos de la coagulacién en todo
el mundo. En todos los casos es necesario evaluar el
enfoque del tratamiento, tomando en cuenta el contexto
de las caracteristicas de cada sociedad y los recursos
disponibles. Los profesionales de la salud de centros
de tratamiento de hemofilia desempenan un papel
importante, y algunas veces critico, en las vidas de
los pacientes, al ofrecer herramientas clave para
mejorar su existencia, participar activamente en el
tratamiento y manejo de su hemofilia y, en tltima
instancia, llevar vidas gratificantes y productivas.

La hemofilia y otras enfermedades crénicas afectan
a cada persona mas alla de los problemas fisicos que
el trastorno pudiera provocar. A fin de optimizar
sus esfuerzos para facilitar la salud de sus pacientes,
es importante que los centros de tratamiento ofrezcan
cuidados psicosociales como parte de un enfoque de
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