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INTRODUCCION

Al culminar la practica profesional de Trabajo Social, se hace necesario dar cuenta
de todo lo realizado durante tan fructifero e interesante proceso, mostrando los
aportes, aprendizajes, reflexiones y conocimientos que se tuvieron de él, por tal
motivo, se realiza este trabajo donde en un primer momento se presenta la
memoria metodoldgica especificando donde se realiz6 la practica, en que tiempo,
procesos a los que fue vinculada la Trabajadora Social en formacién y objetivos y
funciones de cada uno de ellos. En un segundo momento se realiza la evaluacion
de los diferentes actores: el Hospital General de Medellin como campo de
practica, la Universidad de Antioquia-Departamento de Trabajo Social en cabezay
coordinacion de Manuel Alejandro Henao, la asesora académica como
acompafante y la asesora institucional como orientadora en el escenario de
practica. Por ultimo se realiza una reflexion donde se puede visualizar que

significo profesional, tedrica, metodoldgica, humana y éticamente este proceso.
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MEMORIA METODOLOGICA

La practica profesional es un elemento fundamental en la fase de formacion
de pregrado en Trabajo Social, puesto que posibilita aplicar los conocimientos
adquiridos a la realidad social de un campo especifico, en ese sentido, la
practicante desarrollé su proceso de practica en el Hospital General de Medellin
Luz Castro de Gutiérrez, una IPS de tercer nivel que presta sus servicios de salud
en una amplia gama de especialidades basicas y de alta complejidad,

principalmente a los usuarios del régimen subsidiado de Savia EPS.

Esta se ejecutd por un periodo de ocho meses, desde el 6 de febrero de 2017
hasta el 6 de octubre de 2017, donde inicialmente fue vinculada al Programa de
Hemofilia u Otros Trastornos de la Coagulacion, en el cual eran atendidos 116
pacientes, residentes en el area metropolitana y en otros municipios del
departamento de Antioquia, el Programa tenia como objetivo generar
acompafnamiento integral a los pacientes y sus familias realizando procesos de
seguimiento, educacion y apoyo con el fin de garantizar una adecuada adherencia
al tratamiento y a mejorar sus relaciones y las condiciones de vida, no solo desde

el enfoque clinico sino también psicosocial.

En este escenario, la practicante apoyd las funciones de Trabajo Social en
aspectos como: acceso a los servicios de salud, remisién y derivacion a procesos
pendientes, garantia de derechos, supervision e intervencion en casos familiares,
sociales e individuales, y adicional a ello, formul6é el proyecto de intervencion
“Hemoaprendiendo en Familia y/o Cuidadores” con el objetivo de “Generar
procesos promocionales y educativos que permitieran a las personas en condiciéon
de Hemofilia entre los 6 y los 17 afios de edad, sus familiares y/o cuidadores,
pertenecientes al Programa de Hemofilia u Otros Trastornos de la Coagulacion del
Hospital General de Medellin, reconocer y apropiarse de su patologia y de las

practicas de autocuidado que deben tener, con el fin de mejorar su calidad de
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vida; en el periodo de mayo a octubre del 2017”, puesto que desde el inicio de la

practica y luego de la realizacion de un diagnoéstico, se logré identificar que la

poblacién tenia aun deficiencias de formacion con respecto a estos temas.

Con el fin de cumplir con el objetivo general propuesto, se disefiaron tres lineas

estratégicas, cada una de ellas acompafiada de una estrategia, y por consiguiente,

una o varias acciones a desarrollar durante toda la ejecucion del proyecto de

intervencion:

1.

Linea estratégica N°1: jHemosensibilizate!
Estrategia: posicionamiento y socializacién del programa de Hemofilia del
Hospital General de Medellin a nivel institucional.
o Accion: estrategia de volanteo.
Linea estratégica N°2: jHemopromocionando!
Estrategia: socializacion, posicionamiento y reconocimiento de la condicién
de Hemofilia y las préacticas de autocuidado con los pacientes entre los 6 y
los 17 afos de edad, familiares y/o cuidadores del Programa.
o Accion: estrategia de difusion de la informacién por medio de
plegables.
Linea estratégica N°3: jHemoeducando!
Estrategia: desarrollo de actividades educativas, que impacten de manera
positiva en la vida de las personas vinculadas al proyecto, brindando
conocimientos oportunos y apropiacion acerca de su condicién y las
practicas de autocuidado que deben tener.
o Acciones: charla educativa con los familiares y/o cuidadores junto
con el paciente, jornada educativa “Hemoaprendiendo en familia
y/o cuidadores”, asesorias individuales con los pacientes, sus

familiares y/o cuidadores (presenciales y/o telefonicas).

No obstante, este proyecto no se pudo ejecutar a cabalidad (solo se desarrollaron

acciones como: estrategia de difusion de la informacion por medio de plegables,

charla educativa con los familiares y/o cuidadores junto con el paciente y
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asesorias individuales con los pacientes, sus familiares y/o cuidadores; pero no se
cumplié con la meta propuesta), debido a la decision coyuntural tomada el 3 de
agosto de 2017 por parte de la direccion administrativa del Hospital y de Savia
Salud sobre la no continuidad del Programa de Hemofilia u Otros Trastornos de la
Coagulaciéon en el HGM, por desacuerdos entre ambas partes en lo que
correspondia al nuevo contrato porque se adjudicaria sélo por 2 meses y esto
afectaba la continuidad del Programa, no garantizaba a los pacientes la atencion
integral permanente como lo requerian y no era condicion de garantia para toda la
plataforma y el proceso administrativo que se debia desarrollar para un Programa
de este tipo, (en ese orden de ideas, es importante sefialar que la EPS tenia el
contrato con el Hospital General de Medellin pero el dia 30 de junio de 2017
termind, después de cuatro afios continuos en el Programa), esto se determind
luego de un proceso de dos meses que realizé Savia, el cual invitaba a las IPS a
presentar una propuesta para licitar la atencion integral de los pacientes con
enfermedades huérfanas, de la cual el Hospital participd, sin embargo, los
resultados de la primera invitacion no fueron favorables para ninguna Institucion
Prestadora de Servicios de Salud y esta quedd6 desierta, por tal motivo, la EPS
prorrogd su contrato con el HGM para que continuara alli la atencion a estas
personas hasta el 31 de julio, mientras se volvia a establecer una nueva
invitacion, mas adelante, cuando sali6 nuevamente la convocatoria con otros
requisitos adicionales que debia tener la propuesta, el Hospital la volvi6 a
presentar con las modificaciones solicitadas por la EPS y salié electo, pero debido
a la decision mencionada anteriormente, el contrato se asigno a otra IPS para que

continuara con la atencion de la poblacion.

Asi la situacion, la practicante de Trabajo Social debié reorientar su proceso de
practica y apoyar todo el transito al nuevo prestador, para lo cual debi6é desarrollar
otras funciones desde el 3 de agosto hasta el 2 de septiembre de 2017 como:
acompafamiento a pacientes, familiares y/o cuidadores en el proceso de
educacién para el trdnsito a la nueva IPS, acompafiamiento y educacién a

pacientes en condicion de Hemofilia que se encontraban en escenarios de

6
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urgencias y hospitalizacion en el proceso, soporte emocional a pacientes en
condicion de Hemofilia, familiares y/o cuidadores, orientacibn y asesoria a
pacientes en condicion de Hemofilia, familiares y/o cuidadores, acompafiamiento a
equipo interdisciplinario en el proceso de entrega de la poblacién a la nueva IPS y
acompafiamiento a nivel telefénico y/o presencial para servicios de remision y

derivacién a los pacientes.

Una vez terminado todo el proceso de transito, por 6rdenes de la direccion
administrativa del HGM, fueron redistribuidos entre las Trabajadoras y Promotoras
sociales de la Institucion los nuevos servicios a cargo, en ese momento, es decir,
el 3 de septiembre la practicante y la asesora institucional fueron reubicadas en el
servicio de Urgencias, donde comenzaron a atender a toda la poblacion vulnerable
de los departamentos de Antioquia y Choco: beneficiarios de Programas de
Resocializacion, migrantes, afrocolombianos, raizales, comunidades ROM,
indigenas, INPEC (personas que se encuentran cumpliendo penas en las
instituciones carcelarias del Pais o internos en prision domiciliaria), poblacion
especial (adultos mayores, adultos, nifios, nifias y adolescentes bajo protecciéon
del estado), mujeres gestantes, NN, abandonados, personas con algun tipo de
limitacion fisica, farmacodependientes, alcohdlicos, personas con trastorno mental,
violencia Intrafamiliar, violencia social, abuso sexual, habitantes de calle y
pacientes con enfermedad cronica, con el objetivo de intervenir, apoyar y asesorar
al paciente y su familia en la utilizacion de las redes de apoyo social y familiar
existentes en el medio, para superar las dificultades presentadas durante la
estancia hospitalaria, ademas del reporte y/o denuncio ante las autoridades
competentes para garantizar la restitucion de sus derechos, en ese sentido, la
practicante reencuadré nuevamente su proceso de practica, desarrollando las
siguientes funciones: identificacion de factores de riesgo social que afecten la
salud de la persona y que prolonguen su estancia en la Institucion, fortalecimiento
de las redes de apoyo primario (reincorporacion al grupo familiar) tendiente a
superar barreras de comunicacion y mejorar la dinAmica familiar del paciente con

familiares y/o personas significantes a fin garantizar un egreso seguro, y apoyo de
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usuarios en lo relacionado a tramites juridicos (orientacién y apoyo en vulneracion

de derechos en Salud) y reportes a entes de control.

Sin embargo, a causa de las diferentes posturas éticas, metodolégicas y
epistemoldgicas, de las demas Trabajadoras y Promotoras Sociales respecto a su
intervencién y sus procesos y a decisiones de las directivas del Hospital, el 8 de
septiembre de 2017, fueron nuevamente redistribuidos los servicios a cargo, para
lo cual, la asesora institucional y la practicante, fueron reubicadas en los servicios

de: Neonatos, Uci Neonatal, Perinatologia y Programa Canguro.

En dichos servicios, atendian a todas las familias de los bebés recién nacidos, con
el objetivo de favorecer la adaptacion y recuperacion, el crecimiento y desarrollo
de los infantes que cursan por la mas vulnerable etapa de la nifiez, prestando una
atencion integral y con calidad, donde se vincula principalmente a la familia como
los principales responsables en el cuidado y bienestar de los bebés, en ese
momento, la practicante reorientd nuevamente su practica, con el fin de culminar
su proceso de manera satisfactoria, a pesar de las coyunturas vividas en la
institucion, para lo cual desarrollé funciones encaminadas a mejorar las
condiciones de vida de la poblaciébn como: garantia a la identidad de los nifios
considerado un derecho humano fundamental, realizacion de reportes legales a
entes competentes a fin de restituir derechos vulnerados de los bebés,
movilizacion de recursos internos y externos del paciente y su familia, buscando
que aporten en el mejoramiento de la condicion de la enfermedad; promocionando
una adecuada adherencia al tratamiento con el fin de disminuir las recaidas y

tramite de medicamentos y oxigeno domiciliaros a fin garantiza egreso seguro.
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EVALUACION DEL PROCESO DE PRACTICA PROFESIONAL DE TRABAJO SOCIAL

HOSPITAL GENERAL DE MEDELLIN COMO CAMPO DE PRACTICA DE TRABAJO SOCIAL

FORTALEZAS DEBILIDADES RETOS
-Desde mi experiencia, la préactica
profesional en el Hospital General es Abrir las puertas del

oportuna, puesto que permite aplicar los
conocimientos adquiridos durante la
formacion profesional bajo una continua
interrelacion entre el ejercicio profesional y
la supervisién, posibilita el enfrentamiento
con grupos poblacionales de distintas
indoles, cada wuno de ellos con
problematicas sociales diferentes, lo cual
lleva a la practicante a agrupar una serie
de elementos y herramientas para definir
su enfoque de intervencion tanto personal
como profesional.

- El gran acompafiamiento con el que se
cuenta, la  comunicacion  asertiva
constante y continua entre profesionales,
la busqueda diaria de alternativas, las
gestiones, la empatia y el trabajo por la
busqueda del mismo objetivo generaron
un ambiente de seguridad, compromiso,
responsabilidad  para mi  como
practicante.

conocimiento en el area clinico-
social a muchos mas estudiantes
de Trabajo Social de Ila
Universidad de Antioquia en los
servicios donde se requieran
profesionales en formacion de
este tipo.
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UNIVERSIDAD DE ANTIOQUIA-COORDINADOR DE PRACTICA PROFESIONAL DE TRABAJO SOCIAL

FORTALEZAS

DEBILIDADES

RETOS

-El coordinador de préctica estuvo
presto a resolver dudas e
inquietudes que se generaran
durante el proceso de practica.

-Tuvo un trato respetuoso vy
cordial, posibilitando la empatia y
el buen trato.

-Se preocup6 por ubicarme en un
campo de practica de acuerdo a
mis necesidades y preferencias,
con el fin de culminar mi proceso
de manera satisfactoria.

-Considero que seria necesario
gue el coordinador de practicas
se dé la oportunidad de conocer
cuadles son las funciones que
desarrollan los estudiantes en
cada uno de los campos de
practica a los que estamos
vinculados, con el fin constatar
gue esas acciones si aporten

significativamente a  nuestra
formacion profesional.

- Utilizar sistemas de
comunicacion  oportuna para
infformar a estudiantes de
eventos como seminario de
practica.

-Generar nuevos campos de practica
en salud que permitan a los y las
estudiantes de Trabajo Social conocer
cuél es su rol a nivel sociosanitario y
apropiarse de él.

10
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FORTALEZAS

DEBILIDADES

RETOS

-Supo transmitir de una manera comprensible vy
amena su conocimiento en Hemofilia y en Trabajo
Social sociosanitario, lo que permiti6 hacer el
proceso mucho mas interesante.

-Se preocupd siempre por miy por mi proceso en el
Hospital, puesto que este fue complejo,
aportandome tranquilidad y serenidad.

-Sus asesorias académicas fueron claras vy
pertinentes.

-Su humanidad, comprension, escucha asertiva y
sus consejos posibilitaron un trato basado en el
respeto y la aceptacion de la diferencia.

-Fue una gran maestra puesto que con sus
experiencias y vivencias me llevo a reflexionar
sobre nuestras intervenciones a nivel individual,
familiar y social.

-Estuvo dispuesta a resolver dudas e inquietudes
cuando lo ameritaba.

-Continuar compartiendo sus grandiosos
saberes y conocimientos del Trabajo
Social en salud a los estudiantes en los
diversos escenarios que se lo posibiliten
desde una postura reflexiva, critica,
ética y politica contribuyendo con la
formacion de profesionales competentes
y responsables en su labor.

11
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ASESORA INSTITUCIONAL DEL PROCESO DE PRACTICA PROFESIONAL DE TRABAJO SOCIAL

FORTALEZAS

DEBILIDADES

RETOS

-Su disposicion, calidez humana,
seriedad y acompafiamiento permitio
hacer amena y valiosa la practica.

-Fue una profesional presta siempre a
responder dudas e inquietudes que se
tuvieran.

-Fue diligente a la hora de guiarme
para intervenir en problematicas o
situaciones de gran impacto.

-Como profesional con wuna gran
experiencia en el area de la salud, me
comparti6 conocimientos sobre las
implicaciones que tiene la
intervencién en lo clinico y adicional a
ello, me proporcioné herramientas
para desarrollar labores tanto
profesionales como administrativas,
todas ellas significativas, puesto que
buscan mejorar la calidad de vida de
la poblacion.

-Me transmitio tranquilidad y apoyo en

-El tiempo, porque debido a la
carga laboral que tiene, muchas

veces no queda el espacio
suficiente para  acompafar
adecuadamente un  proceso
hasta el final.

-Continuar con su disposicion y
entrega para ensefiar a nuevos
practicantes el que hacer de
Trabajo Social a nivel clinico-social.

12
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los momentos dificiles por los que
ambas atravesamos en el Hospital.
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REFLEXION PRACTICA PROFESIONAL

La practica profesional de Trabajo Social en la E.S.E. Hospital General de
Medellin Luz Castro de Gutiérrez, constituyd una oportunidad de obtener y
desarrollar conocimientos tanto profesionales, teéricos y metodolégicos como
éticos y humanos, todos estos en aras de “identificar e intervenir los factores que
inciden en las condiciones de salud de las personas” (Acosta, 2012), teniendo en
cuenta que Trabajo Social en el HGM centra su modelo de atencion en el
bienestar, el mejoramiento de la calidad de vida y la seguridad del paciente, su

familia y su entorno social.

Primero, es importante resaltar que a nivel tedrico, se posibilité poner en juego los
saberes adquiridos a lo largo de la academia bajo una continua interrelacién entre
el ejercicio profesional y la supervisién, dandoles a estos su propia razon de ser,
en tanto que han de dar respuesta al conocimiento de una realidad social en
constante cambio, pero también, estar inmersa en un campo de accion que para
los y las estudiantes de T.S. de la Universidad de Antioquia es relativamente
nuevo (teniendo en cuenta que la formacion para la atencibn, manejo y
acompafamiento en escenarios clinicos en las aulas de clase es muy poca),
implicé formarme en algunos aspectos de la intervencion en el area de la salud,
para lo cual debi comenzar por conocer la ley estatutaria de salud en Colombia, el
Trabajo Social en salud, sus objetivos, sus funciones y la normatividad que lo rige
hasta comprender que hay que superar la idea de la comportamentalizacién de las
ciencias, basadas en que el médico es quien debe saber de las enfermedades y
los diagnosticos, y como con conocimientos de la clinica, los y las Trabajadoras
Sociales podemos trasladar un lenguaje mas sencillo a la poblacién y permitir
apropiaciones en ellos respecto a su condiciéon, ademas de aprender sobre las
herramientas técnicas y comunicacionales para hacer acompafiamiento educativo

a personas con enfermedad cronica.

14
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Vivir el dia a dia en un escenario que aporta aprendizajes tan significativos para la
vida profesional de las y los Trabajadores Sociales y nos lleva a reflexionar sobre
nuestras posturas, concepciones e intervenciones, me proporciond visibilizar la
necesidad de que en el plan de estudios de Trabajo Social de la Universidad de
Antioquia se apueste por incluir asignaturas que permitan a los y las estudiantes
en formacién conocer y profundizar sobre este en lo clinico, entendiendo la
importancia y el valor que tiene tanto para los demas profesionales sociosanitarios
como para la poblacién, puesto que el Trabajo Social es concebido en dicho
campo como la profesion y disciplina que entiende la salud y la enfermedad como
hechos sociales colectivos que superan la condicién bioldgica y trascienden la
intervencion mas alla de las ciencias médicas, involucrando a las ciencias sociales
en procesos de promocién, prevencion y educacién; esta actividad profesional de
tipo clinico implica por una parte, el diagnostico psicosocial de la persona afectada
como aportacion al diagndstico global y al plan de tratamiento y por otra parte el
tratamiento (individual, familiar o grupal) de la problematica psicosocial que incide
0 esta relacionada con el proceso de salud-enfermedad, siempre dentro de un
contexto general de tratamiento y en el orden de objetivos de salud a conseguir.
Esta atencion conlleva la tarea de orientar, cuando el problema lo necesite, al
paciente, sus familiares y su entorno, y a su vez al equipo médico sobre recursos
sanitarios y sociales que puedan ser adecuados para los objetivos de salud.

(Acosta, 2012).

En segundo lugar, a nivel metodoldgico se pudieron desarrollar procesos de
actuaciéon en tres ambitos denominados métodos a saber: a) intervencion
individual y familiar, b) intervencidon grupal y, finalmente, c) intervencion
comunitaria. De esta manera fue posible identificar las necesidades vy
problematicas sociales que afectan la salud de las personas, hogares y
comunidades, desarrollando la labor que como profesionales en formacién nos
compete no solo al interior de las instituciones de salud, sino en espacios donde

tienen lugar las relaciones sociales y se generan redes de apoyo que soportan y

15
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ayudan a los pacientes, como: en el hogar, en el trabajo y en la escuela. (Acosta,
2012).

Intervenir en el campo clinico implicé en asuntos de tipo metodolégico tener en
cuenta aspectos particulares de la poblacibn como: edad, sexo, etnia, nivel
socioeconémico, grado de escolaridad, tipo de enfermedad y severidad de la
misma, entre otros, con el fin de disefiar estrategias acordes que permitieran llegar
a los pacientes, sus familiares y/o cuidadores de una manera mas amena, pero
también, tuve que adherirme a las decisiones administrativas, viendome obligada
a reformular esas estrategias que habia propuesto inicialmente, y aqui pude
constatar que nada esta dado, que la realidad social es cambiante, y adicional a
ello, comprendi lo importante que es para los profesionales de Trabajo Social
tener un plan de contingencia a la hora de formular una estrategia o accién, puesto
qgue si no se puede desarrollar la primera por cambios inesperados no quedemos
maniatados sino que se opte por la segunda, para que no se afecte el proceso ni

la finalidad de la intervencion.

Por consiguiente, es importante resaltar los grandes aportes que cada uno de los
actores que fueron parte de este proceso hicieron a mi formaciéon profesional
(asesoras académica e institucional, Trabajadoras y Promotoras Sociales, todo el
personal sociosanitario y el Hospital) permitiéndome entender como las multiples
funciones de Trabajo Social en una institucion de salud tienen un fin en comudn
“mejorar la salud y la calidad de vida de la poblacion”, dichas funciones comienzan
desde lo administrativo donde se identifica al usuario, (tramite de documento de
identidad), se tramitan ordenes de servicio, se da el aval para realizar
procedimientos quirdrgicos y se gestiona de forma oportuna el aseguramiento de
los pacientes, garantizando las autorizaciones de los servicios prestados de
acuerdo con la normatividad vigente, facilitando la continuidad en el tratamiento,
hasta lo profesional donde el Trabajador Social brinda educacién con el fin de que
la poblacion reconozca su condicion, se empodere de ella y al mismo tiempo sean

responsables y comprometidos con su autocuidado, garantiza la adherencia al

16
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tratamiento del paciente, el acceso a los servicios de salud de forma oportuna,
interviene para garantizar y restituir los derechos de las personas, identifica la red
de apoyo familiar o social del paciente y orienta a la sociedad sobre las rutas y

mecanismos de atencion adecuadas segun su necesidad.

Sin embargo, esos actores también me ensefiaron que algunas decisiones o
procesos referentes a la atenciéon en salud no dependen de los profesionales
sociosanitarios e incluso de las IPS, y esto lo pude evidenciar durante la practica,
puesto que a pesar de que el Hospital cuenta con médicos y especialistas de alta
calidad, equipos médicos especializados para realizar determinados
procedimientos, espacios fisicos adecuados y medicamentos necesarios para la
atencion, las EPS, quienes son las que tienen la funcion de ofrecer el plan de
beneficios o POS a los usuarios (Universidad de Antioquia, s.f.), tienen interés
econdémicos Yy politicos que priman sobre la vida misma del paciente garantizada
en calidad, continuidad, bienestar y atencién integral, lo cual resulta realmente

lamentable.

Vivenciar la coyuntura del sistema de salud caracterizado por la incorrecta
supervision de entes reguladores en cuanto a los incentivos de lucro de los
prestadores de servicios de salud, el uso indebido de recursos publicos,
sospechosos recobros de las EPS al FOSYGA e innumerables casos en los que
se evidencia la muerte de pacientes debido a la pésima calidad del servicio
(Rivera, 2013), implico como profesional en formacién tomar una postura critica y
apropiarme de mi dimension politica, por lo cual, opté por promover acciones de
participacion social para el fomento del bienestar de la poblacion, con el fin de
empoderarla en pro de la defensa y promocion de su salud y su vida como

derechos humanos fundamentales.

Por otro lado, interactuar cotidianamente con los pacientes, familiares y/o
cuidadores me llevé a reconocer al otro desde el respeto y la comprensién como
persona con capacidad de analisis y decision, con diferencias en sus formas de

ser, pensar, comportarse y relacionarse, Pero también conllevd encarifiarme con
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seres que con sus experiencias de vida y sus luchas me ensefaron que son ellos
quienes le dan sentido a esta profesion. De igual forma, luego de esa interaccion
permanente fue imposible no enfrentarme con mi humanidad, lidiando con temas
de orden emocional, sumidos por la tristeza, desazon, rabia e impotencia por el
fallecimiento de uno de nuestros pacientes, el traslado de todos ellos a otra IPS
desconociendo las condiciones de la misma y las garantias que tiene, cuando en

el Hospital tenian un escenario que les brindaba una atencién integral.

Ahora bien, estar vinculada a este proceso me permitio reflexionar sobre el gran
reto que como Trabajadores y Trabajadoras Sociales tenemos, fundamentandose
este en posicionar y visibilizar nuestro rol en el servicio de salud, puesto que
muchos de los usuarios de las IPS, e incluso algunos profesionales pertenecientes
a ellas, desconocen o confunden nuestra labor social en lo clinico, atribuyéndoles
papeles fuera del quehacer profesional; cominmente buscando respuesta a
necesidades de indole econdémico, como intervencion para la rebaja de los
copagos realizados en los tratamientos médicos, ayudas alimenticias, pasajes y
demas (Alvarez, 2016). Aunque, Trabajo Social puede orientar y quiza gestionar
dentro de los parametros institucionales algun auxilio ocasional, esta no es la labor
principal, ni el objetivo a alcanzar, incluso muchas veces, el usuario queda con un
sinsabor por lo encontrado, pues en muchas ocasiones el Trabajador Social, no
puede intervenir, ni inferir en temas relacionados directamente con recaudo,

cartera o EPS involucradas.

Finalmente, vivir esta experiencia en el Hospital y estar rodeada de personas tan
valiosas que con sus conocimientos, experiencias y vivencias marcaron mi vida
profesional y personal, ratificé mi amor por esta profesion que lucha dia a dia para
conseguir la libertad e igualdad de los ciudadanos tratando de resolver las
problematicas, fortaleciendo las relaciones humanas, impulsa el desarrollo y
crecimiento del bienestar social, la calidad de vida y la salud y lo mas importante,
reconociendo a los demas como personas con capacidades, habilidades,

destrezas y actores de su propio cambio social.
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ANEXOS
ANEXO N°1
CONTEXTUALIZACION

El hombre es un ser en constante relacion con la naturaleza, consigo mismo y con
los demas. Tiende a reunirse en grupos, en los cuales (a través de la convivencia)
se conoce a si mismo, da de si mismo y recibe de los otros; se pasa de una
relacion yo-tu a un nosotros (Coreth, 1985). Dichas relaciones sociales influyen de
una manera positiva en su bienestar y calidad de vida, sin embargo, para poder
relacionarse de una manera amena, es de gran importancia contar con una

adecuada salud fisica y mental.

El ser humano requiere de una buena salud porque es lo que preserva su
existencia e influye positivamente en su calidad de vida. Segun la OMS (s.f.) la
salud tiene una definicién concreta: es el estado completo de bienestar fisico y
social que tiene una persona. Esta definicion es el resultado de una evolucion
conceptual, ya que surgié en reemplazo de una nocion que se tuvo durante mucho
tiempo, que presumia que la salud era, simplemente, la ausencia de
enfermedades biolégicas. A partir de la década de los cincuenta, la OMS revisé
esa definicion y finalmente la reemplaz6 por esta nueva, en la que la nocién de
bienestar humano trasciende lo meramente fisico. La Organizacion Panamericana
de la Salud aporté luego un dato mas: la salud también tiene que ver con el medio
ambiente que rodea a la persona y a su familia.

Pero para hablar de salud, necesariamente hay que hablar de lo contrario que es
la enfermedad, la cual proviene del latin “infirmitas”, que significa literalmente “falto
de firmeza”. La OMS (s.f.) define la enfermedad como la “alteracién o desviacion
del estado fisiolégico en una o varias partes del cuerpo, por causas en general
conocidas, manifestada por sintomas y signos caracteristicos, y cuya evolucion es

mas o0 menos previsible”. Enfermedad es el “proceso y fase que atraviesan los
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seres vivos cuando padecen una afeccion que atenta contra su bienestar al

modificar su condicién ontolégica de salud”.

A nivel mundial, las enfermedades estan clasificadas segun su nivel de
complejidad, entre esta clasificacion se encuentran las enfermedades raras o
huérfanas, son aquellas enfermedades con peligro de muerte o de invalidez
cronica, que tienen una frecuencia baja, presentan muchas dificultades para ser
diagnosticadas asi como para efectuar su seguimiento, tienen un origen
desconocido en la mayoria de los casos y conllevan a mdultiples problemas
sociales (Hernandez A, Rubilar J, Pisfil, N. 2014)

Segun la Organizacién Mundial de la Salud (s.f.) “estan identificadas alrededor de
7 mil enfermedades raras o huérfanas que afectan aproximadamente al 7% de la
poblacién mundial”’. Las personas con estas enfermedades constituyen un grupo
importante que necesita atencién especializada e integral en la prestacion de los

servicios de salud para preservar su vida.

Una de las enfermedades que se ha identificado como huérfana es la Hemdfilia,
una patologia bastante infrecuente. Aproximadamente 1 en 10.000 personas nace
con ella. La hemofilia es un problema hemorragico. Las personas con hemofilia no
sangran mas rapido de lo normal, pero pueden sangrar durante un periodo mas
prolongado debido a que su sangre no contiene una cantidad suficiente de factor
de coagulacién, este es una proteina en la sangre que controla el sangrado (FMH,
s.f.).

La hemofilia esta clasificada en dos tipos: el mas comun se llama hemofilia A. Esto
guiere decir que la persona no tiene suficiente factor VIII (factor ocho). Un tipo
menos comun es la denominada hemofilia B. Esta persona no tiene suficiente
factor IX (factor nueve). El resultado es el mismo para la hemofilia Ay B, o sea, un
sangrado por un tiempo mayor que el normal; asi mismo, esta clasificada segun

sus grados de severidad que son: leve, severa y moderada, la cual describe cuan
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de coagulacion que falta en la sangre de la persona. (FMH, s.f.).

En el afio 2014, la Federacion Mundial de Hemofilia elabor6 el reporte anual a
partir de la recoleccion de la informacion realizada en 107 paises en los que
estaban incluidos: Suecia, Canada, China, México, Estados Unidos, Brasil,
Argentina, Australia, Espafia, Rusia, Colombia, entre otros. Con dicha informacion,
la FMH para ese entonces, habia identificado 176.211 personas en condicion de
hemofilia, de las cuales 140.313 eran tipo A y 28.430 eran de tipo B (FMH, 2014).

Segun datos estadisticos, en la cuenta de alto costo del afio 2016, en Colombia se
identificaron 4.070 pacientes en condicién de Hemofilia u otras coagulopatias. El
promedio de esta poblacion fue de 7 a 27 afios, teniendo el 50% de esta poblacién
23 afios 0 menos. El 1,4% de la poblacion fue reportada como indigena, negra,
mulata o afrodescendiente. EI mayor numero de casos de personas con
deficiencias en los factores de la coagulacion residen en la ciudad de Bogota
(25,3%), seguido por aquellas que viven en los departamentos de Antioquia
(18,2%) y Valle del Cauca (9,4%). En departamentos como Amazonas, Arauca,
Choco, Guaviare, La Guajira, Putumayo y la isla de San Andrés y Providencia no
se identifican personas con estas patologias o el numero es inferior a 10 (Cuenta
de alto costo, 2016)

Es decir que de los 49.237.695 de habitantes que hay en Colombia (Dane, 2017),
el 8% de la poblacién tiene Hemofilia; sin embargo, a pesar de que la condicién se
remonta a la época de los rabinos (Siglo V d.C), que tenian la tradicion de la
circuncision de los varones, donde se observababa que algunos de ellos, que se
sometian a esta practica, sangraban de forma desmedida y con una cierta
gravedad, pero ademas coincidia que soOlo se producia esto en determinadas
familias (Addis, s.f.). Algunas personas hoy en dia desconocen la enfermedad e
incluso la asocian a otras patologias diferentes, tampoco conocen su complejidad,

la importancia de la atencidon de manera oportuna y las implicaciones sociales,
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fisicas, clinicas, emocionales que podria tener en la calidad de vida, el bienestar y

en la salud de la persona.

Segun el articulo 25 de la Declaracion Universal de los Derechos Humanos (s.f.):
“Toda persona tiene derecho a un nivel de vida adecuado que le asegure, asi
como a su familia, la salud y el bienestar, y en especial la alimentacién, el vestido,
la vivienda, la asistencia médica y los servicios sociales necesarios; tiene asi
mismo derecho a los seguros en caso de desempleo, enfermedad, invalidez,
viudez, vejez u otros casos de pérdida de sus medios de subsistencia por

circunstancias independientes de su voluntad”.

Basados en lo anterior, se puede referir que la salud es mucho mas que ausencia
de enfermedad o tener acceso a la atencion médica; es un derecho fundamental
gue toca todos los aspectos de la vida y por eso es tan importante entenderla
como un fendémeno continuo y dinAmico a lo largo del tiempo, e instaurar la idea
de que la salud es un fenbmeno multidimensional. Asi pues, se constata que la
nocién de salud ha evolucionado a lo largo de la historia desde un enfoque
médico-biolégico hasta un concepto global e integral que incorpora el paradigma

socio-ecolégico (Frutos y Royo, 2006).

De acuerdo a lo mencionado anteriormente, se evidencia entonces la importancia
de velar dia a dia por la salud de las personas y asi mismo por su calidad de vida
y bienestar fisico, social y emocional; al igual que en muchos otros paises, esto
fue reconocido por la Republica de Colombia, quien en la Constitucién Politica de
1991 en el articulo 49. Modificado por el Acto Legislativo 2 de 2009 articulo 1°.
Establecié que “la atencidon de la salud y el saneamiento ambiental son servicios
publicos a cargo del Estado. Se garantiza a todas las personas el acceso a los
servicios de promocion, proteccion y recuperacion de la salud. Corresponde al
Estado organizar, dirigir y reglamentar la prestacién de servicios de salud a los
habitantes y de saneamiento ambiental conforme a los principios de eficiencia,
universalidad y solidaridad. También, establecer las politicas para la prestacion de

servicios de salud por entidades privadas, y ejercer su vigilancia y control. Asi

24



a L |
Ayl
Hospital General de Medellin
Luz Castro de Gutiérrez E.S.E.

DE ANTIOQUA
mismo, establecer las competencias de la Nacion, las entidades territoriales y los
particulares y determinar los aportes a su cargo en los términos y condiciones
seflalados en la ley. Los servicios de salud se organizaran en forma
descentralizada, por niveles de atencion y con participacion de la comunidad. La
ley sefalard los términos en los cuales la atencion basica para todos los
habitantes sera gratuita y obligatoria. Toda persona tiene el deber de procurar el
cuidado integral de su salud y de su comunidad”. En ese sentido, se evidencia que
el estado era el responsable de dar las garantias para el adecuado acceso a los
servicios de Salud a todos los Colombianos sin importar su raza, creencia, sexo 0

edad.

Sin embargo, en el afio de 1993 se implementé en Colombia la ley 100 que
reglamenta el Sistema General de Seguridad Social en Salud, siendo este un
sistema de salud de competencia regulada, que tiene una composicién publico-
privada y de mercado-regulacién, en donde las principales fuentes de financiacion
son las cotizaciones de empleados y empleadores, que aportan en el régimen
contributivo, y los recursos fiscales obtenidos por medio de impuestos generales,

que financian el régimen subsidiado (Agudelo, Cardona, Ortega y Robledo,2011).

Al igual que otros sistemas de salud en el mundo, tiene cuatro
componentes fundamentales: la rectoria, el financiamiento, la prestacion de los
servicios de salud y la generacion de recursos (UdeA, s.f.). En este apartado se
van a describir Unica y principalmente los aspectos fundamentales de la prestacion

de los servicios de salud:

1. Aseguramiento: el sistema de salud colombiano tiene una funcion o
intermediario entre los recursos y la prestacion de los servicios de salud.
Esta funcion se conoce como aseguramiento, definido en la Ley 1122 de
2007 como: la administracion del riesgo financiero, la gestion del riesgo en
salud, la articulacién de los servicios que garantice el acceso efectivo, la

garantia de la calidad en la prestacion de los servicios de salud y la
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perjuicio de la autonomia del usuario.

Para acceder a los servicios de salud, los ciudadanos deben afiliarse a una
aseguradora, que conocemos con el nombre de Empresas Promotoras de
Salud (EPS), las cuales tienen la funcion de ofrecer el plan de beneficios o
POS a los usuarios (este comprende el conjunto de servicios y tecnologias
que las EPS deben garantizar a sus afiliados. A partir de 2011 se igualo el
POS para los regimenes existentes) para tal fin se crearon dos tipos de
regimenes: el régimen contributivo y el régimen subsidiado. (Universidad de
Antioquia, s.f.)

» Régimen contributivo: Es un conjunto de normas que rigen la
vinculacién de los individuos y las familias al Sistema General de
Seguridad Social en Salud, cuando tal vinculacion se hace a través
del pago de una cotizacion, individual y familiar, o un aporte
econdémico previo financiado directamente por el afiliado o en
concurrencia entre éste y su empleador.

Al Régimen Contributivo, se deben afiliar las personas que tienen
una vinculacion laboral, es decir, con capacidad de pago, como los
trabajadores formales e independientes, los pensionados y sus
familias.(Ministerio de Salud y Proteccién Social, 2015).

Para la atencién en el régimen contributivo, los afiliados debe pagar
una cuota moderadora dependiendo de su clasificacion (Ver anexo
2).

» Régimen subsidiado: para lograr la afiliacién de la poblacion pobre y
vulnerable del pais al SGSSS, el Estado colombiano ha definido al
Régimen Subsidiado en Salud como su via de acceso efectiva al
ejercicio del Derecho fundamental de la Salud. Es responsabilidad de
los Entes Territoriales la operacion adecuada de sus procesos, en
virtud de su competencia descentralizada frente al bienestar de la

poblacién de su jurisdiccion.
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El Régimen Subsidiado es el mecanismo mediante el cual la
poblacién con mas escases de recursos econdmicos en el pais, sin
capacidad de pago, tiene acceso a los servicios de salud a través de
un subsidio que ofrece el Estado (Ministerio de Salud y Proteccion
Social, 2015).
A este grupo también pertenece la poblacién considerada especial
como:
% Poblacion infantii abandonada a cargo del Instituto
Colombiano de Bienestar Familiar (ICBF)
% Poblacion infantil abandonada a cargo de otras instituciones
diferentes al ICBF
% Habitante de calle
% Victimas del conflicto armado (Ley 1448 de 2011).
+ Poblacion desmovilizada
% Comunidades indigenas
% Personas de la tercera edad de escasos recursos y en
condicién de abandono, en proteccion de ancianatos.
+ Poblacion ROM (Gitana)
s Menores desvinculados del conflicto armado bajo la

proteccion del ICBF

Para la atencion del régimen subsidiado, los usuarios deben
realizar un pago porcentual, al recibir cualquiera de los servicios
de cirugia, hospitalizacion, apoyos terapéuticos y diagnosticos de
nivel 2 y nivel 3, en el subsidiado este es el llamado copago. (Ver

anexo 2)

» Riesgos Laborales: es el conjunto de entidades publicas y privadas,
normas y procedimientos, destinados a prevenir, proteger y atender

a los trabajadores de los efectos de las enfermedades y los
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accidentes que pueden ocurrirles con ocasién o como consecuencia
del trabajo que desarrollan (ARL Sura, s.f.).

» Reégimen especial: se entiende por regimenes exceptuados aquellos
sectores de la poblacion que se siguen rigiendo, por las normas
legales imperantes en el sistema de seguridad social concebidos con
anterioridad a la entrada de la vigencia de la ley 100 de 1993, o los
gue se regulen de forma especial para los mismos.

% Los miembro de la fuerzas militares

% Los civiles del ministerio de defensa.

% Los servidores publicos (Ministerio de salud y proteccion
social, 2015).

2. Prestacion de los servicios de salud: esta es la funcion del sistema de salud

con la cual tiene mayor contacto la poblacion. La prestacién de los servicios
de salud se realiza a través de Instituciones Prestadoras de Servicios de
Salud (IPS). Las EPS contratan con las IPS para que ofrezcan a sus
afiliados los servicios de salud.
Estas IPS pueden ser de caracter publico, como los hospitales y Empresas
Sociales del Estado (ESE) o privadas, como las clinicas. También se
diferencian segun el nivel de complejidad, en instituciones de primer nivel
las cuales cuentan con: Consulta médica general, atencion de programas
de promocién de la salud y prevencion de la enfermedad y laboratorio
clinico basico. Pueden o no tener servicios de urgencias. En el Segundo
nivel se cuenta con los servicios del primer nivel y especialidades clinicas
como ginecobstetricia, pediatria, medicina interna y cirugia general;
servicios de hospitalizacion, de urgencias y de ayudas diagnosticas mas
complejas. En el tercer nivel: Ademas de las anteriores puede realizar
procedimientos de mayor complejidad, tiene personal especializado y
subespecializado en diferentes areas de la medicina y equipos Yy
tecnologias de alta complejidad. (Universidad de Antioquia, s.f.).
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Esta ley, buscaba una cobertura universal en un ambiente de equidad y calidad en
la prestacion de los servicios de Salud, donde responsabilizan a los municipios y
distritos, pero también a las EPS y a las IPS de crear y vigilar las politicas y
programas de salud publica, asi como los programas de promocion de la salud y
prevencion de la enfermedad (Rivera, 2013); sin embargo, este sistema de salud
empezd a atravesar (y todavia lo sigue haciendo) una crisis estructural
fundamentada en la ineficiencia de las EPS como administradoras de los recursos
publicos con destino a la salud del sistema de colombiano. La Ley 100 baso el
funcionamiento del sistema a partir de la premisa de la salud como derecho béasico
de los ciudadanos, y se complementd con los principios de equidad, solidaridad,
calidad y cobertura universal (Ley 100, 1993). A pesar de las buenas intenciones
(en el momento de su disefo), la realidad demuestra que algunos de los retos y
metas planteados con la Ley 100 del SGSSS no se han podido concretar, puesto
gue aunque la cobertura del servicio de salud esta cerca de su universalidad, otras
caracteristicas, como por ejemplo: la calidad del servicio, la oportunidad de acceso
(a citas médicas, odontoldgicas, psicolégicas o a un tratamiento), la negacién de
los servicios a los usuarios por parte de IPS por el incumplimiento en los pagos de
las EPS y en ocasiones la confusion entre las patologias y los tratamientos
(incluidos o no en el pos), evidencian que el sistema de Salud esta en crisis; todo
ello ha ocurrido por situaciones como: el desabastecimiento de los médicos y
especialistas (las EPS o IPS no tienen con que pagarles), la falta de equipos
médicos especializados para realizar determinados procedimientos, la carencia
de espacios fisicos adecuados y la escases de medicamentos (las EPS no tienen
con que comprar los medicamentos); dichas situaciones han afectado y afectan en
gran medida a la mayoria de la poblacién y ponen en riesgo sus condiciones y su

calidad de vida.

Y es que una parte de la poblacion afectada son las personas en condicion de
Hemofilia, pues para ellas el acceso a los servicios de salud es condicion

necesaria e inaplazable como garantia de supervivencia. (Olaya, 2017)
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Sin embargo, a pesar de lo mencionado anteriormente, esta poblacién desde hace
muchos afos ha estado inmersa en un sistema de salud complejo en cuanto a las
perspectivas y prioridades de atencidn, pues esta solo estaba basada en atencion
por urgencias en caso de tener un sangrado interno o externo y en atencion
general en la revisibn por una Hematoéloga; sin embargo, observando las
frecuentes hospitalizaciones y/o urgencias debido a que los episodios
hemorragicos no recibian tratamiento precoz y adecuado por un equipo clinico
especializado y con frecuencia era necesario suministrar una mayor dosis de
terapia de reemplazo de factor (de alto costo) y debido al uso inadecuado de
costosos derivados de sangre; las IPS han intentado y logrado configurar un

modelo de atencion integral en Hemofilia.(Cuenta de Alto Costo, 2016).

Dicho modelo, parte del cambio conceptual y del reconocimiento, de que el
manejo clinico y tratamiento no deben estar exclusivamente centrados en aquellos
pacientes que reciben “factor”, considerando importante incluir ademas a las
familias de los pacientes, mujeres portadoras y nuevos hemofilicos antes de que

las consecuencias sean evidentes (Cuenta de Alto Costo, 2016).

Por ello, para brindar una atencién integral a los pacientes con Hemofilia,
independiente de la gravedad de la deficiencia, es fundamental que los
profesionales encargados de la atencién estén empoderados del cuidado de la
salud de esta poblacion, a través de una visién holistica, menos inmediatista y
pensando mas alld de la formulacion del factor, en las consecuencias que un
inadecuado manejo de la enfermedad trae para los pacientes, sus familias, el sistema
de salud y la sociedad en la que se encuentran inmersos. Para ello, es necesario un
conocimiento profundo de la patologia, (desde la genética de la enfermedad, pasando
por la fisiologia del sistema circulatorio hasta conocer lo que sucede cada vez que se
presenta un sangrado articular, muscular o en otra localizacion, entre otros aspectos
gue son fundamentales a la hora de interactuar con esta patologia); asi como de las
consecuencias sociales, econdmicas y personales que implica, el conocimiento de los

medicamentos, entre otros muchos aspectos que solo el compromiso con los
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pacientes y la actualizacion académica y cientifica permanente pueden dar; ademas
de esto, también se ha hecho necesaria la estructuracion de un equipo
interdisciplinario conformado por: meédico (hematdlogo adulto/ pediatrico),
enfermera coordinadora, fisioterapeuta, trabajador social y asistente
administrativo, que se encarguen de proporcionar y coordinar la atencion
hospitalaria y ambulatoria a los pacientes y sus familias, ademés de realizar
capacitacion, educacion y supervision constantes de las condiciones del paciente,
la administracion del concentrado de factor, los sangrados, complicaciones,
hospitalizaciones y demas aspectos que influyen en la salud de estos pacientes
(Cuenta de Alto Costo, 2016).

Segun algunos estudios realizados acerca de que tanto beneficia a los pacientes
en condicion de Hemofilia la atencion integral, se ha podido observar que: la
sobrevivencia hasta la edad adulta de nifios con Hemofilia se quintuplicé, la
recuperacion de episodios hemorragicos ocurridos durante el tiempo en que se
administré terapia de reemplazo fue mas rapida y completa, provocando un
retorno mas rapido al trabajo o la escuela y la preservacion de la independencia
funcional de la persona con Hemofilia, su atencion redujo los costos, debido a que
los pacientes se mantienen mas compensados (FMH, s.f.).

Sin embargo, aunque algunas IPS han intentado configurar y ofrecer esquemas de
atencién que articulan no solo acciones clinicas, si no administrativas, educativas
y demés proponiendo esquemas de manejo integral, capaces de humanizar los
proceso de atencion todo pensando en el mejoramiento de la calidad de vida de
los pacientes, quienes se han beneficiado enormemente de esta propuesta; la
situacion financiera de las EPS cada que transcurren los dias es mucho mas
critica, lo que coarta las relaciones con las IPS, y debido a esto, esta poblacion
todavia siguen viviendo situaciones preocupantes como: las no garantias para
procesos como su desplazamiento a citas o revisiones, la negligencia para una

cita, la vulneracion permanente de sus derechos y/o la falta de profilaxis.
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Afectadas por las situaciones mencionadas anteriormente, y buscando preservar
su vida, estas personas han optado por herramientas juridicas como la tutela,
contemplada en el articulo 86 de la Constitucion Politica de Colombia, que busca
proteger los derechos constitucionales fundamentales de los individuos "cuando
quiera que éstos resulten vulnerados o amenazados por la accién o la omision de
cualquier autoridad publica" (Constitucion Politica de Colombia, 1991), es decir al
no haber otro recurso para hacerlos cumplir o en el caso de que exista peligro

inminente.

“Los resultados encontrados por la Defensoria del Pueblo en 2015, muestran que
los colombianos tuvieron que acudir a 454.500 acciones para evitar vulneraciones
de cualquier derecho fundamental, de las cuales 115.147 corresponden a la
seguridad social y los derechos a la salud y 22 tutelas fueron interpuestas para
reclamar por violaciones al derecho a la salud. Resulta aberrante que 70% de las
solicitudes ya estaban incluidas en el Plan Obligatorio de Salud (POS), cuyos
contenidos estan previamente pagados a través de la Unidad de Pago por
Capitacién (UPC), lo que acentia aun mas la flagrante violacién al derecho

fundamental a la salud" (Defensoria del pueblo, 2015).

Gran parte de las tutelas interpuestas por las personas en condicion de Hemofilia,
se han basado en la Sentencia T-452 (2008) de la corte constitucional, que
considera “la hemofiliacomo una enfermedad que puede identificarse
como ruinosa o catastroficay que dentro de sus caracteristicas cuenta la
cronicidad de los sintomas y la necesidad de brindar tratamiento permanente, la
sala considera necesario impartir la orden de prestacion integral de todos los
servicios medicos que requiera el actor para el tratamiento de su enfermedad y
que sean formulados por el médico tratante”; esta, ha posibilitado que los
pacientes sean beneficiados de dichas acciones de tutela y continlen con la

atencion integralmente en las IPS que le han apostado a ese modelo.

En el marco de dicho modelo, una de las IPS que se ha inscrito y le ha apostado a
la atencion integral, ha sido El Hospital General de Medellin Luz Castro de
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Gutiérrez E.S.E, este se adscribe al sistema de salud como una IPS de tercer nivel
de complejidad que presta sus servicios principalmente a los usuarios de Savia
Salud, una Eps “que surge como resultado de la voluntad del sector publico y
privado, que se concreta como politica publica de salud, con el objeto de que
articule y organice la prestacion de los servicios de salud en el Departamento de
Antioquia” (Savia Salud EPS, s.f.) , el hospital general es una empresa social del
estado que presta el servicio de salud centrado en la seguridad del paciente,
brindando afecto, confianza, satisfaccion y promoviendo buenas practicas

ambientales y de calidad (Hospital General de Medellin, 2016).

La institucién se encuentra ubicada en la comuna 10, en el barrio Perpetuo
Socorro en la zona céntrica de la ciudad de Medellin (ver anexo 1), y actualmente
presta sus servicios en una amplia gama de especialidades basicas y de alta
complejidad como: urgencias, cirugia, ginecobstetricia, imagenologia, cuidados
criticos, y como servicios de apoyo cuenta con banco de sangre, banco de leche
humana, laboratorio clinico y de patologia, farmacia, central de mezclas enterales
y parenterales, central de esterilizacion, laboratorio de metrologia y consulta

externa(Hospital General de Medellin, 2016).

A continuacion, se hara énfasis en el area de consulta externa, ya que es en
dicha area donde estd ubicado el programa Hemofilia u otros trastornos de
coagulacion; consulta externa es una dependencia de servicios ambulatorios con
multiples especialidades de la medicina, donde lo fundamental es la atencion al
paciente con calidez y profesionalismo, buscando mejorar la calidad de vida a
todos los usuarios. (Hospital General de Medellin, 2016). Como se mencioné
anteriormente, en el area se encuentra el programa de atencion integral del
paciente con hemofilia u otros trastornos de la coagulacion el cual se encuentra
integrado por un equipo base conformado por: dos médicas hematélogas
especializadas en Hemofilia, médico de enlace, enfermera jefe, trabajadora social

y una practicante de trabajo social, y un equipo interdisciplinario conformado por:
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una odontdloga, una ortopedista, una nutricionista, una fisiatra, psicéloga y dos

practicantes de psicologia.

El Hospital ha implementado el Programa desde hace 15 afios, en diferentes
lapsos de tiempo, sélo en este ultimo periodo (de octubre de 2013 a la actualidad)
se cuenta con un modelo de atencion integral mejor estructurado; todo esto lo ha
posibilitado el convenio que en el momento se tiene con Savia Salud EPS
(Tamayo, 2017).

En el marco de este Programa, desde el HGM se busca prestar a los pacientes los
servicios de salud de forma integral, segura y humana, comprometidos con el
mejoramiento de su calidad de vida (HGM, 2017), por ello, se cuenta con
profesionales y especialistas formados en el tema, para garantizar a estas
personas una atencion centrada en ellos, sus familiares y/o cuidadores,
caracterizada por su calidad y calidez. Por su parte, el objetivo principal del
programa es generar acompafiamiento integral a los pacientes y sus familias
realizando procesos de seguimiento, educacion y apoyo con el fin de garantizar
una adecuada adherencia al tratamiento y a mejorar sus relaciones y las

condiciones de vida, no solo desde el enfoque clinico sino también psicosocial.

En el programa actualmente se encuentran adscritos 113 pacientes, de los cuales
47 se encuentran en control por hematologia pediatrica y 66 por hematologia
adultos; en cuanto a su lugar de residencia, 70 se encuentran ubicados en
Medellin y el 4rea metropolitana y 43 en otros municipios de Antioquia como:
Jardin, Tarso, Urrao, Ciudad Bolivar, Titiribi, Apartadd, Turbo, Yarumal, Entre

otros.

La mayoria de los pacientes que son atendidos en el Programa hacen parte del
régimen subsidiado “donde esta afiliada la poblacion pobre y vulnerable del pais”
((Ministerio de Salud y Proteccion Social, 2015), adicional a ello pertenecen a los
estratos socioecondmicos 0, 1 y 2, puesto que no tienen las condiciones

econdémicas necesarias para satisfacer sus necesidades basicas; y a esto se le
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suma la seria dificultad que tienen para acceder a un empleo de manera formal,
pues dada su condicién de salud se les niega esta oportunidad, o en ocasiones la
tienen pero debido a su preparacion académica no les es posible acceder,
teniendo en cuenta que la mayoria de las actividades laborales hoy en dia
requieren que las personas minimamente sean graduadas como bachilleres
(muchos de los pacientes no terminaron su bachillerato), en este aspecto, es
importante mencionar que debido a las frecuentes hospitalizaciones por su
enfermedad, temor al rechazo, bulling, timidez o pena porque no querian que sus
compafieros se enteraran de su condicion, algunos de los pacientes del Programa
optaron por desertar de sus instituciones educativas, sin animo de estudiar
nuevamente; todas estas situaciones limitan al paciente el acceso a los servicios
de Salud, pues la mayoria de veces no cuentan con auxilio de transporte para

desplazarse hasta el Hospital y retornar a su domicilio.

Pero ademas de estas situaciones, especificamente para estas personas se suma
el hecho de tener que vivir aprendiendo a manejar su condicién de salud, aun sin
tener el conocimiento que se considera necesario deben adquirir acerca de su
enfermedad, lo que les dificulta reconocer impactos negativos de la misma en su

cuerpo o en su salud mental y/o emocional.

Todo esto explica la importante labor que desde Trabajo Social se realiza en el
Hospital, identificando las necesidades del paciente y su familia, los recursos
sociales, econémicos y familiares con los cuales cuenta el paciente, y a partir de
esto desarrollando acciones como: gestibn de recursos econdmicos
(principalmente para los pacientes que residen en municipios por fuera del area
metropolitana) y asesoria y gestion en la consecucion de empleo; ademas de
gestiones como el desarrollo de programas para facilitar la integracién vy
participacion social de los pacientes para que puedan contar con las mismas
oportunidades que las personas sin hemofilia. La asociacion canadiense de
trabajadores sociales, sefiala que la atencion eficaz al paciente incluye “promover

la realizacion personal, la autodeterminacion y la integracion social’, que son
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valores clave de trabajador social. Ademas son los responsables de aconsejar a
los pacientes y sus familias en aspectos de su atencion médica, problemas de
salud mental y otros relacionados con las situaciones de la vida. (Cuenta de alto

costo, 2016).

Por ello, actualmente Trabajo Social en el Programa trabaja con los pacientes y

sus familiares desde un enfoque de derechos, puesto que:

El enfoque de derechos humanos encuentra vias de accién para la salud
publica, necesariamente intersectorial e interdisciplinaria, como bien lo
interpreté Jonatan Mann, quien dirigiera el programa de sida de la OMS
haciendo hincapié en la pobreza, en la desigualdad de género... y en la

violacion de los derechos humanos. (P.2)

Un enfoque de la salud basado en los derechos humanos tiene como objetivo
especifico garantizar el derecho a la salud y otros derechos humanos relacionados
con la salud. Los procesos de elaboracion de politicas de salud y programacion
han de guiarse por normas y principios de derechos humanos, y aspiran a
desarrollar la capacidad de los titulares de deberes para cumplir sus obligaciones
y a empoderar a los titulares de derechos para que exijan eficazmente sus
derechos en materia de salud (OMS, s.f, p.2)

Todo ello apuntando a mejorar sus condiciones y su calidad de vida.
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Analisis de actores

El Programa de Hemofilia tiene varios actores involucrados que han permitido el
crecimiento y desarrollo del mismo y que son un pilar fundamental para su
permanencia; uno de sus principales actores es el Hospital General de Medellin,
siendo este una entidad social del estado que presta sus servicios de salud de
forma integral, segura y humana, comprometido con el paciente y su familia
(HGM,2016) alli esta ubicado el programa en el area de Consulta Externa; también
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se encuentran las personas en condicion de Hemofilia, sus familiares y/o
cuidadores quienes son los beneficiarios del Programa, son la razén de ser del
mismo, teniendo en cuenta que son las personas a quienes van dirigidos los
servicios de Salud de una forma integral y con calidad; otro de los actores es la
Direccion Seccional de Salud, encargada de la vigilancia y control de los factores
de riesgo del ambiente que afectan la salud humana y de supervisar que las
garantias del Hospital (aqui se incluye el Programa) junto con la EPS en la
prestacion de los servicios de salud, sea de manera oportuna, eficiente y con
calidad; la EPS Savia Salud se convierte en un actor fundamental, puesto es la
entidad encargada de administrar los recursos de Seguridad Social en Salud y
garantizar la prestacion de los servicios del POS-S Plan Obligatorio de Salud a la
poblacion; ademas de los actores antes mencionados, las IPS también han sido
de gran importancia en el Programa, teniendo en cuenta que algunos de los
pacientes en ocasiones son remitidos a clinicas u hospitales que cuentan con
especialidades o disciplinas por las cuales la persona en condicion de Hemofilia
requiere ser valorado para contribuir al mejoramiento de su salud, por ello, desde
el Programa se gestionan citas en esas diferentes IPS, con el fin de garantizar la

atencion.

Las secretarias de Salud y direcciones locales de Salud de cada municipio se han
convertido en actores estratégicos para el Programa de Hemofilia, puesto que uno
de los retos que se tiene es garantizar a las personas en condicion de Hemofilia el
acceso a los servicios de Salud, por ello, se gestionan en cada una de ellas
auxilios de transporte para cada uno de los pacientes y para los familiares y/o
cuidadores que lo requieran, con el fin de asistir al Hospital a las citas y/o
revisiones programadas y retornar a su municipio; también, ha sido de gran
importancia la relacion con las casas farmacéuticas, como entidades que aportan
al Programa, no solo desde lo econdémico pues son ellas las encargadas de
promocionar y vender los medicamentos, 0 en ocasiones apoyar con refrigerios,
almuerzos o material pedagdgico que se requiera para desarrollar actividades,
eventos o brindar educacion a los pacientes, familiares y/o cuidadores, sino
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también desde lo educativo, debido a que sus funcionarios brindan la posibilidad
de ampliar el conocimiento de los miembros del Programa de Hemofilia del HGM
compartiendo capacitaciones o charlas en cuanto a la enfermedad y todo lo que la
rodea; la Liga Antioquefia de Hemofilia se convierte en otro actor clave debido a
que junto con ellos el Programa brinda educacién sobre las generalidades de la
enfermedad en los diferentes colegios, hospitales, hogares, entre otros. De los
pacientes, familiares y/o cuidadores en condicion de Hemofilia y a las demas

personas que los rodean.

Igualmente, los albergues han sido estratégicos en el Programa, estas
organizaciones han abierto sus puertas a los pacientes, familiares y/o cuidadores
qgue viven por fuera de la ciudad de Medellin y el area metropolitana y no tienen
familiares residentes alli, para instalarse los dias que requieren quedarse para
cumplir con citas médicas, terapias, procedimientos quirdrgicos, entre otros, esto
se ha logrado de la mano de Savia Salud EPS quien tiene contratados a estos
albergues; adicional a estos actores, otro actor fundamental son las Fundaciones,
con ellas se han establecido relaciones desde la cooperacion y el apoyo en
eventos que realiza el programa estas, son las encargadas de los regalos para los
pacientes con el lema “regalame una sonrisa”, del montaje del evento y del
desarrollo del mismo, en esta parte se menciona la fundacién Biovital, como la
principal red de apoyo del Programa en este aspecto, también se tienen
fundaciones que apoyan al Programa brindando asesoria a los pacientes en
cuanto a las tutelas o incidentes de desacato para solicitar el acceso a los

servicios de salud.

Seguidamente, es necesario mencionar como actor clave del programa la Alcaldia
de Medellin, esta con su lema “Medellin cuenta con vos” pretende incluir a toda la
poblacién del municipio, por ello se hace fundamental en el proceso, debido a que
desde sus programas como: educacion en casa, el cual ha posibilitado que
muchos de los nifios en condicién de Hemofilia reciban sus clases en su domicilio,

ya que no pueden asistir a un colegio, esta es una apuesta importante, debido a
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el de la educacion, atencion al discapacitado es otro de los programas que ofrece
la alcaldia, este consiste en brindar a los pacientes un apoyo econémico mensual
para suplir sus necesidades basicas, en el programa de Hemofilia, muchos de los
usuarios pertenecientes al mismo se han visto beneficiados de él lo que es de
gran valor para el Programa debido que su principal objetivo es el mejoramiento
de la calidad de vida de estas personas. En la alcaldia de Medellin, también se ha
podido contactar desde el Programa a personeros o personas capacitadas para
brindar asesoria a los pacientes en cuanto a las tutelas o incidentes de desacato

para defender y solicitar el acceso a los servicios de salud oportunamente.

Para finalizar, se considera pertinente mencionar el Instituto Colombiano de
Bienestar Familiar como actor fundamental, puesto en el Programa,
lastimosamente hay familiares y/o cuidadores que maltratan fisica, verbal o
psicolégicamente a los nifilos en condicion de Hemofilia, lo que les dificulta su
desarrollo de una forma adecuada, por tal motivo desde el Programa de Hemofilia
en ocasiones se hace necesario reportar estos casos al instituto para que ellos

realicen los procedimientos que ven necesarios.
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Anexos

Anexo 1. Ubicacion Hospital General de Medellin Luz Castro de Gutiérrez E.S.E

C, =N
a5 5 Cay o - e 4
H
: 4w b= ) )
Clinica Samein " ~2le 325 % f-';i!fe 3> o )
= & w Loy
i';_s* Ca Expasiciones m £ tEL-T 30
Cay ® e 5 F %
(2} [5] O
C\Ia’w ‘?-?9 ] ]
T o L L ] Cﬂff
e = o o e 3
&© c & Cay
Ly 3, = 3,
2 i 35 T (4]
o
@ Pueblito Paisa g h
o G Calge
® 3,
= » Cayy
o L) (%)
i %+ < 8
= Haspital General De =
- = Medellin Luz Castro.. =
% ft‘r’ Hospital General H M. Cajp, £
9. o . I3%
Ca = m Puente De Guayaquil o
”'r'rh@_ g_- o g
2 < & ¥ g
o T
Cal Caly e g
. le & 5 =
Goaogle 30a 27 <& Map data ®2015 Google
Tomado de:

https://www.google.com.co/search?g=UBICACI%C3%92N+HOSPITAL+GENERAL
+DE+MEDELLIN&espv=2&biw=1366&bih=653&site=webhp&source=lnms&tbm=is
ch&sa=X&ved=0ahUKEwjGs7H3s8fSAhVBHMMKHYYWDb40Q AUIBygC&dpr=1#i

mgrc=nAixSvgObpadWM:

43


https://www.google.com.co/search?q=UBICACI%C3%92N+HOSPITAL+GENERAL+DE+MEDELLIN&espv=2&biw=1366&bih=653&site=webhp&source=lnms&tbm=isch&sa=X&ved=0ahUKEwjGs7H3s8fSAhVBHmMKHYYWDb4Q_AUIBygC&dpr=1#imgrc=nAixSvqObpa4WM
https://www.google.com.co/search?q=UBICACI%C3%92N+HOSPITAL+GENERAL+DE+MEDELLIN&espv=2&biw=1366&bih=653&site=webhp&source=lnms&tbm=isch&sa=X&ved=0ahUKEwjGs7H3s8fSAhVBHmMKHYYWDb4Q_AUIBygC&dpr=1#imgrc=nAixSvqObpa4WM
https://www.google.com.co/search?q=UBICACI%C3%92N+HOSPITAL+GENERAL+DE+MEDELLIN&espv=2&biw=1366&bih=653&site=webhp&source=lnms&tbm=isch&sa=X&ved=0ahUKEwjGs7H3s8fSAhVBHmMKHYYWDb4Q_AUIBygC&dpr=1#imgrc=nAixSvqObpa4WM
https://www.google.com.co/search?q=UBICACI%C3%92N+HOSPITAL+GENERAL+DE+MEDELLIN&espv=2&biw=1366&bih=653&site=webhp&source=lnms&tbm=isch&sa=X&ved=0ahUKEwjGs7H3s8fSAhVBHmMKHYYWDb4Q_AUIBygC&dpr=1#imgrc=nAixSvqObpa4WM

@ b
UN

de i IVERSIDAD
Luz Castro de Gutiérrez E.S.E. DE A‘N:I'E?QLIA

Anexo 2. Porcentajes de copagos y cuotas moderadoras.

SALUD EPS
Porque tener salud es natural 4
Calculado con base en el incremento del 7% del Salario Minimo Mensual Legal Vigente y en el Acuerdo 260
de 2004 del CNSSS. Se especifican los valores para nuestros afiliados del Régimen Subsidiado y Contributivo:

REGIMEN (W =~ PN ™ REGIMEN
SUBSIDIADO = 4 CONTRIBUTIVO

TOPES PARA EL COBRO DE COPAGOS wos iy wuon [N A VAT VgL
Tones Copago en % Valor méximo Incremento ) ]
P del servicio copago 2017 2016 /2017

izant i
Valor méximo por evento* 10% $368.858 7% Tt 11300 173

Valor médximo por afio** $737.717 7%
Salario minimo mensual 2017: $737.717, Incremento 7% Salario minimo mensual 2017: $737.717, Inaemento 7%

it o e e s e = CUOTAS MODERADORAS

)
J comaadring elvalr 2 0 Sl Aplica para yb en los sigui servicios:
1. Consultas médicas y odontolégicas.
Para la siguiente poblacion la atencién serd o Personas de la tercera edad en proteccién de 2. Medicamentos ambulatorios.
completamente gratuita, es decir sin copago: andianatos en instituciones de asistencia social. 3. Exdmenes de diagndstico ambulatorio de laboratorio clinico e imagenologia
1. Nifios durante el primer aio de vida. * Poblacién rural migratoria. 4. Atencion domiciliaria.
2. Poblacion con clasificacion UNO mediante encuesta +:Poblaciin ROM (gltancs). COPAGOS
Sisbén (Cualquier edad). Los siguientes servicios serdn exentos de cobro de Aplica para beneficiarios en todos los servicios cubiertos por el POS, con excepcién de:
. Poblacién espedial of copago en cualquier poblacidn, edad o clasificacion . Servicios de promocidn y prevencién
diferentes al Sisbén: economica: . Programas de control de atencién materno infantil.
« Poblacién infantil abandonada, mayor de unaiio, 1+ Control prenatal, atencion del parto y sus . Programas de control en atencion de las enfermedades transmisibles.
« Poblacién indigente. complicaciones. . Enfermedades catastréficas o de alto costo.
« Poblacién en condiciones de desplazamiento 2. Servicios e promacion y prevencion. . la atentlfgn de pvgen(ias. )
forzad(}: e 3. Programas de control en atencion materno infantil. . Los servicios sujetos a la aplicacidn de cuotas moderadoras.
: gg:::i:g: 'gg;?:;‘:mm da (el nicleo familir de 4 Progamas de control en atencion de las NOTA: Adicionalmente, deberd tenerse en cuenta la Gircular No. 00016 de 2014 del Ministerio de
7 e enfermedades transmisibles. Salud y Proteccion Social e relaci6n con la exencién concurrente del pago de cuotas moderadoras
esta poblacion no serd sujeto del cobro de 15 y pag( ¥y
copagos siempre y cuando este clasificado en el 5. Enfermedades catastréficas o de alto costo. copagos establecida por leyes espediales.

nivel UNQ del Sisbén) . La atencidn inicial de urgencias. &
www.saviasaludeps.com

$848.375 $1.696.749

sa$ BIT.

P

Tomado de:
http://www.saviasaludeps.com/Portals/0O/includes/Copago%202017.jpg?ver=2017 -
01-11-102348-603

44


http://www.saviasaludeps.com/Portals/0/includes/Copago%202017.jpg?ver=2017-01-11-102348-603
http://www.saviasaludeps.com/Portals/0/includes/Copago%202017.jpg?ver=2017-01-11-102348-603

s 2
)
S RS
= UNIVERSIDAD

de i -
Luz Castro de Gutiérrez E.S.E. DE r\’N:l'l(’)Ql»lA

ANEXO N°2

DIAGNOSTICO

“La hemofilia es una enfermedad de la sangre, es una enfermedad que causa

mucho dolor” (Entrevista N° 1, paciente 1, Pag. 1, Parrafo 1).
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INTRODUCCION

El texto presentado a continuacion da cuenta de la realizacion del diagnéstico el
cual tenia como objetivo reconocer como nombran, citan y/o se apropian de su
condicion los pacientes, sus familiares y/o cuidadores pertenecientes al Programa
de Hemofilia del Hospital General de Medellin. En un primer momento se expone
la memoria metodologica donde se hace una presentacion de la poblacion dando
cuenta del por qué se seleccionan las personas entre los 6 y los 17 afios de edad,
asi mismo sus principales caracteristicas, ademas se da cuenta del referente
tedrico utilizado para dicho diagnostico siendo este el construccionismo social y
seguidamente se desarrollaron las categorias conceptuales que guiaron el
proceso las cuales fueron Hemofilia y autocuidado, después se expone la

metodologia utilizada en la investigacion.

En un segundo momento se exponen las situaciones problema y/o necesidades
identificadas, partiendo de los resultados que arrojo el diagnéstico a partir de las
diferentes técnicas utilizadas y de acuerdo a las recomendaciones que se han
brindado en el campo de practica por parte del equipo base de atencion.
Seguidamente, a partir de esos acontecimientos se presenta el que requiere una
intervencidn inmediata, teniendo en cuenta que aunque todos son sumamente
importantes, este se constituye un pilar fundamental para preservar la vida y salud

del paciente.

Méas adelante se exponen las causas que han ocasionado que esa necesidad se
priorice para posteriormente intervenir y las consecuencias que ha acarreado la no
intervencion de esa situacion. También se da cuenta del prondstico que presenta
la importancia de intervenir esa necesidad ya identificada y las posibilidades
positivas que esto traeria, asi mismo, se expone el lado opuesto, es decir, en caso

de no intervenir que ocurriria.

Luego, se presentan los recursos: humanos, tecnologicos, fisicos, economicos,

materiales, entre otros. Que tiene el Programa de Hemofilia y los que podrian
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gestionarse, teniendo presentes las redes de apoyo con las que se cuenta en la

actualidad.

En las estrategias de intervencion, se parte de los postulados de Olga Lucia Vélez
en su libro Reconfigurando el Trabajo Social, exponiendo el tipo de intervencion

gue se va a desarrollar y que pretende realizar en base a ello.

Por ultimo, se expone el estudio de contingencia teniendo en cuenta el analisis de
los actores que estan presentes en el Programa y la influencia que pueden tener a

nivel positivo y/o negativo en la situacién a intervenir.

» Memoria metodolégica
Partiendo del diagnéstico realizado, el cual tenia como objetivo reconocer como
nombran, citan y/o se apropian de su condicion los pacientes, sus familiares y/o
cuidadores pertenecientes al Programa de Hemofilia del Hospital General de
Medellin, se pretende inicialmente presentar a las personas que participaron en el

ejercicio realizado, aportando desde sus saberes basicos y su experiencia.

Poblacion

El diagnostico se realizé con los pacientes entre los 6 y los 17 afios, quienes se
clasificaron en tres grupos segun el rango de edad: nifiez temprana (6 a 9 afos),
preadolescencia (10 a 13 afios) y adolescencia (14 a 17 afios) (Federacion
mundial de Hemofilia, 2007), sus familiares y/o cuidadores.

Se considerd pertinente seleccionar la poblacion de 6 a 9 afios teniendo en cuenta
que en este curso de su vida los niflos empiezan a interactuar con pares (en el
colegio, barrio, parques educativos, etc.), es un momento en el que inician el
desarrollo de sus habilidades cognitivas, sociales y artisticas, les surgen preguntas
sobre el mundo, sobre su cuerpo y sobre si mismos; en el caso de los nifios en
condicion de Hemofilia aparte de todos estos cuestionamientos por los que estan

permeados, comienzan a ser conocedores de su enfermedad porque detallan con
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mas cuidado las manifestaciones de la misma en su cuerpo, pero detras de ello se
hacen interrogantes como: ¢ por qué yo sangro en repetidas ocasiones y las otras
personas no? o ¢,por qué todos pueden jugar futbol, karate, baloncesto y ¢ por qué
mis papas no me dejan jugar a mi? Y toda una serie de preguntas de las que el
nifo espera respuesta; en esta etapa de su vida es importante que los nifios
comprendan su condicién, se familiaricen y apropien de ella, pero en todo este
proceso, “se debe enfatizar a los nifios y a sus padres que aun cuando reciben
tratamiento para una hemorragia siguen siendo “como todos los demas” en otros
aspectos, por ejemplo, para disfrutar de actividades recreativas o tener que

estudiar o ganarse la vida” (Federacion Mundial de la Hemofilia, 2007).

También se eligio la poblacion entre los 10 y 13 afos, teniendo en cuenta que la
preadolescencia es una etapa compleja, con o sin hemofilia. Durante esta fase, la
identificacion con sus pares se torna importante. Encajar en los grupos de los
comparieros y no ser diferente de los demas se vuelve fundamental, ya que a esta
edad los preadolescentes no quieren verse estigmatizados o excluidos de grupos
sociales. Una de las metas en el curso de la vida de estas personas es ensefiarles
a controlar su hemofilia. Durante esta etapa, ellos gradualmente adquieren
confianza en su tratamiento, su cuerpo y sus propias capacidades para controlar
su trastorno y empoderarse de su condicion (Federacién Mundial de la Hemofilia,
2007).

Con respecto a los adolescentes, se consider6 importante la participacion de
estos, porque en este curso de su vida se comienzan a enfrentar a nuevas
situaciones como: el relevo del colegio a la universidad, el noviazgo y la
consecuciéon de un empleo. Para las personas en condicién de Hemofilia aparte de
enfrentarse a estos escenarios empiezan a sentirse intimidados, temen al rechazo
y son condicionados por una serie de incertidumbres al tener que lidiar con su

enfermedad, todos los factores antes mencionados ‘podria provocar resentimiento

48



| &

5 U \ \
- ¢ SO =
Hospital General de Medellin
Luz Castro de Gutiérrez E.S.E.

S1
DE ANTIOQUIA
180

hacia el trastorno de la coagulacién y desembocar en problemas de adherencia al

tratamiento”. (Federacion Mundial de la Hemofilia, 2007).

Asi mismo, fueron participes de la investigacion los familiares y/o cuidadores
(también se consideran cuidadores a las personas que estan a cargo de los
pacientes durante su vida escolar: profesores, directores, coordinadores, etc.) de
los pacientes puesto que son su principal red de apoyo y los que se han
encargado de la crianza, educacion y cuidado en el curso de su vida; estas
personas son agentes estratégicas en la condicion de Hemofilia de los nifios,
preadolescentes y adolescentes, teniendo en cuenta que son los responsables de
acompanfarlos en el proceso de adherencia al tratamiento en el HGM relacionada
con: asistencia a citas del paciente con los diferentes especialistas y a aplicacion
de factor, presencia en los eventos, actividades o asesorias individuales, grupales
y/o familiares que realiza Trabajo Social, entre otros. Contribuyendo asi con su

bienestar fisico, psicologico, social y emocional.

Con respecto a datos basicos de los pacientes es importante mencionar que esta
poblacion pertenece a los estratos socioecondmicos 1 y 2, en el momento los
pacientes se encuentran activos en el régimen subsidiado de la Eps Savia Salud.
Por otro lado, partiendo del rango de edad seleccionado en el Programa
actualmente se encuentran 35 pacientes de los cuales 15 residen en la ciudad de
Medellin y el Area Metropolitana y 20 viven en otros municipios del Departamento
de Antioquia como por ejemplo: Urrao, La Ceja, La Union, Necocli, entre otros.

Referente tedrico y conceptual

El referente sobre el cual se consider¢ partir para el desarrollo del diagnostico fue
el construccionismo social, Gergen (2007) menciona que esta teoria busca
explicar como las personas llegan a describir, explicar o dar cuenta del mundo
donde viven. El construccionismo valora principalmente el saber de los sujetos a
partir de sus practicas y sus vivencias en la cotidianidad, estas vivencias se

organizan alrededor del aqui de mi cuerpo y el ahora de mi presente; este aqui y
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ahora es el foco de la atencion que presto a la realidad de la vida cotidiana (Berger
& Luckmann, 1988, pag. 27), para entender la realidad, es necesario tener en
cuenta el conocimiento “en tanto me permite la ubicacion de los individuos en la
sociedad y el manejo apropiado de ellos” (Berger & Luckmann, 1988, pag. 58) y el
lenguaje usado en la vida cotidiana “me proporciona continuamente las
objetivaciones indispensables y dispone el orden dentro del cual éstas adquieren
sentido y dentro del cual la vida cotidiana tiene significado para mi” (Berger &
Luckmann, 1988, pag. 27).La teoria del construccionismo social fue importante
para la realizacion del diagndstico debido a que permitio visualizar como citan,
nombran y/o se apropian esas personas de su condicién, basados en las
experiencias y vivencias de su vida cotidiana y que practicas de autocuidado

aplican en la realidad social en la cual estdn inmersos .

Ahora bien, para esta investigacion se hizo pertinente desarrollar las principales
categorias conceptuales que guiaron el proceso, en un primer momento se abordé
el concepto de Hemofilia y en un segundo momento se desarrollé el tema de
autocuidado, teniendo en cuenta que estos eran los pilares fundamentales de la

investigacion.

Para el diagnostico realizado se comprendié la Hemofilia como una enfermedad
en la cual falta un factor de coagulacién o el nivel del mismo es bajo, por lo cual se
dificulta la formacién de coagulo cuando hay un sangrado. Es una enfermedad
hereditaria, asi que cuando un hombre tiene Hemofilia transmite esta alteracion a
todas sus hijas pero no a sus hijos, sus hijas seran portadoras, porque llevan el
gen de la Hemofilia. Cuando una mujer portadora tiene un hijo varon, este tendra
el 50% de posibilidades de padecer la enfermedad; al igual que el 50% de las hijas

tendran la posibilidad de ser portadoras (Hospital General de Medellin, 2016)

La Hemofilia puede producir hemorragias que pueden ser externas o internas y
pueden originarse sin motivo aparente, es una enfermedad que no tiene cura, asi

gue las personas con esta condicion requieren suministrarse el factor faltante de
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acuerdo a su clasificacion particular de la enfermedad a lo largo de toda su vida.
(Federacion Mundial de Hemofilia, 2005)

En este apartado es importante anotar, que aunque en el Programa también se
atiende personas con otros trastornos de coagulacion, el diagnostico solo fue
realizado a las personas en condicion de Hemofilia, teniendo en cuenta que hay
un mayor numero de pacientes diagnosticados con esta patologia.

Posteriormente, para la investigacién se comprendié la categoria de Autocuidado
como todas aquellas acciones que realiza un individuo por voluntad propia, la
familia o la comunidad para promover, mantener y mejorar la salud y el bienestar,

previniendo y tratando su enfermedad.(Orem, s.f)
En cuanto a los tipos de autocuidado, Orem distingue dos:

A. El autocuidado universal corresponde a las acciones destinadas a satisfacer las

necesidades humanas bésicas y del diario vivir.

B. El autocuidado en las desviaciones de salud es definido como las acciones
necesarias solo en el caso de enfermedad, agresion o accidente. Estas acciones
requieren cambios o ajustes en la forma de vida y diferentes grados de

intervencion profesional. (Orem, s.f)

También Orem contempla el concepto de “auto” como la totalidad de un individuo
incluyendo no soélo sus necesidades fisicas sino también sus necesidades
sicolégicas y espirituales y el concepto “cuidado” como la totalidad de las
actividades que un individuo inicia para mantener la vida y desarrollarse de una

forma que sea normal para él.(Orem,s.f)

A partir de lo mencionado anteriormente, se evidencia la importancia de que los
pacientes en condicion de Hemofilia del Hospital General de Medellin, asuman
practicas de autocuidado responsables que les permita identificar cualquier
actividad que ponga en riesgo su salud y su vida, y ademas reconozcan

situaciones que vallan en pro de su bienestar y el de su entorno.
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Metodologia

La investigacion se realiz6 desde el paradigma comprensivo interpretativo
teniendo en cuenta que permite comprender la realidad en la forma de contenidos
mentales multiples e intangibles, basados social y experiencialmente, donde los
individuos o grupos construyen y reconstruyen sus experiencias y sostienen esas
construcciones, este paradigma permite que esas construcciones puedan ser
producidas y redefinidas solo si el Trabajador Social mantiene una interaccion
constante con la comunidad y/o institucion (Lincoln y Guba, s.f). Estuvo guiada

bajo la modalidad de investigacion cualitativa, se ha planteado como:

La comprension de la realidad como resultado de un proceso historico de
construccion a partir de las légicas de sus protagonistas, con una optica
interna y rescatando su diversidad y particularidad. Hace especial énfasis en la
valoracion de lo subjetivo, lo vivencial y la interaccion entre los sujetos.
(Galeano, 2004)

Para Marshall y Rossman (1999) la investigacion cualitativa es pragmatica,
interpretativa y esta asentada en la experiencia de las personas, es una amplia
aproximacion al estudio de los fenOmenos sociales, sus varios géneros son
naturalistas e interpretativos y recurre a multiples métodos de investigacion. De
esta forma el proceso de investigacion cualitativa supone: la inmersion en la vida
cotidiana de la situacion seleccionada para el estudio y la consideracién de la
investigacibn como un proceso interactivo entre el investigador y los participantes
como descriptiva, analitica y que privilegia las palabras de las personas y su

comportamiento observable como datos primarios.

En la investigacion cualitativa es fundamental la inclusion de los sujetos en la
construccion conjunta de la realidad social, por eso fue fundamental la
participacion de la poblacion, quien estuvo involucrada en los proceso de
recoleccion y generacion de la informacion, identificacion de las situaciones y/o

necesidades existentes y priorizacion del problema o necesidad central.
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Posteriormente, teniendo en cuenta que los sujetos son quienes dotan de sentido
a la investigacion, el enfoque metodologico que permed su desarrollo fue la

fenomenologia. A continuacion, se mencionan algunos de sus postulados:

La fenomenologia da predominancia a los sujetos y a su manera de
interpretacion del mundo, por lo cual Castillo (2000) citando a Heidegger
(1927) afirma: “se debe descubrir y entender los significados, habitos y
practicas del ser humano”, resaltando aspectos importantes como lo son: la
forma en cédmo las personas crean su propio mundo y sus formas
particulares de relacionarse a partir de lo “dado por la cultura y articulado por
el lenguaje”. La fenomenologia se convierte en la modalidad guia de la
investigacion, ya que ésta proporciona elementos que permiten acercarse a
la realidad sin pretensiones de manipularla, sino mas bien de interpretarla tal

y como se presenta en la cotidianidad especifica.

Para este caso abarcado en los pacientes, sus familias y/o cuidadores
pertenecientes al Programa de Hemofilia del Hospital General de Medellin quienes
han constituido su propia realidad social partiendo de sus experiencias.

Por consiguiente, en este apartado se dard cuenta de los momentos que se
llevaron a cabo para la obtencion de informacion; en el caso de la recoleccion de
informacion (Bonilla, 1997), plantea que “los datos cualitativos deben recogerse
por medio de instrumentos que permitan registrar la informacion tal y como es
expresada, verbal y no verbalmente por las personas involucradas en la situacion
estudiada” igualmente, hace énfasis en que “el proceso de recoleccién de
informacion se organiza y analiza en forma continua, con el fin de garantizar la
representatividad y validez de los datos, asi como para orientar la busqueda de las

nuevas evidencias que profundicen la comprensién del problema” (Bonilla, 1997).

El momento de recoleccion y generacion de informacion se considero, es una

construccion que se da durante todo el proceso investigativo y que de acuerdo a la
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pretension de esta investigacion no tiene un momento especifico ya que, es

necesario que se esté dando constantemente.

Una de las técnicas que se aplicé en el momento de recoleccion y generacion de
informacion fue la revisibn documental, en tanto que permite encontrar informacion
preliminar importante para la investigacion. Igualmente, devel6 el contexto,
permitiendo tener una amplia comprension en cuanto al porque se vienen
presentando las situaciones problema en la actualidad. Con respecto a la
definicion, se menciona que el andlisis documental es una forma de investigacion
técnica, un conjunto de operaciones intelectuales, que buscan describir y
representar los documentos de forma unificada sistematica para facilitar su
recuperacion. Comprende el procesamiento analitico- sintético que, a su vez,
incluye la descripcion bibliografica y general de la fuente, la clasificacion,
indizacién, anotacion, extraccioén, traduccién y la confeccién de resefias (Molina,
2004). Por eso fue de gran ayuda revisar fuentes documentales sobre Hemofilia y

documentos y trabajos de investigacion que se han realizado de este tema.

También, se aplicé como técnica la observacion, Bonilla (1997), plantea que la
observacién constituye el acceso al conocimiento cultural de las comunidades o
individuos, a partir del registro de las acciones de las personas en su ambiente
cotidiano en este caso “Los pacientes de Hemofilia, sus familias y/o cuidadores”.
En la investigacion el concepto de observacion se concibié como: focalizacion de
la atencion de manera intencional sobre algunos segmentos de la realidad que se
estudia tratando de captar sus elementos constitutivos y la manera como
interactuan entre si”. Debido a que es una técnica que parte de las practicas
cotidianas se considero fundamental para la interpretacion y comprension de los
aportes de los participantes en las diferentes técnicas aplicadas, esta se aplico en
el diario vivir del Hospital y se utiliz6 el diario de campo para registrar la

informacion.

Otra de las técnicas utilizadas fue la entrevista semiestructurada, la cual se aplico

telefonicamente a 14 de los pacientes en condicion de Hemofilia y a 1 presencial,
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entre los 6 y los 17 aflos de edad, 8 familiares y 2 cuidadores adherentes e
inadherentes al Programa, inicialmente se tenia programado aplicar la entrevista a
20 pacientes, 10 familiares y 10 cuidadores (en este aspecto la Trabajadora Social
del Programa dio el aval y recomendd entrevistar a dichos pacientes), sin
embargo, no se cumplié la meta planeada debido a que las personas no contaban
con el tiempo suficiente para participar en la entrevista o al dificil contacto de las
personas via telefonica, ya que la mayoria residen en municipios del departamento
de Antioquia, alejados de la ciudad. La entrevista posibilitd acceder a las
narraciones sobre la realidad de los individuos que estan activos actualmente en el
Programa de Hemofilia del HGM; entendiendo que son ellos quienes le dan un

significado a su realidad, sus comportamientos y habitos de autocuidado.

La charla informal se utilizé como técnica para recolectar y generar informacion,
“‘una charla informal es la forma en que dos o mas personas interactdan
intercambiando puntos de vista, opiniones o informacién” (Molina, 2004). Esta
técnica se aplico en el diario vivir del Hospital, teniendo presente que cada dia se
tiene contacto con el paciente, sus familiares y/o cuidadores para gestionar citas
en otras IPS, auxilios de transporte para poder desplazarse del Hospital a su
domicilio y viceversa, brindar asesoria de empleo, entre otros. Durante estas
gestiones se lograron establecer relaciones de afinidad e intercambiar palabras
donde esta poblacion expresaba sus pensamientos, ideas, preguntas y formas de
ver el mundo. Por consiguiente, para los registros de la informacién se utilizaron

como instrumentos: el formato de entrevista y el formato de diario de campo.

Para la organizacion y el andlisis de la informacion se realiz6 inmediatamente
después de cada entrevista su transcripcion y codificacion, de acuerdo a las
categorias seleccionadas, es decir, hemofilia y autocuidado, se plasmaban los
resultados de cada una de ellas en una tabla de colores; para ello se realizaron

matrices de inventario, de ordenacion y de relacién de los observables.

Por otra parte y para finalizar, se consider0 como un criterio base de esta

investigacion la busqueda siempre de la verdad, desde el proceso como en los
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resultados de la misma, sin alteraciones del fendbmeno social trabajado para el
beneficio personal, respetando las personas participes de la investigacion desde
su autonomia para decidir (Guillemin y Gillam, 2004), desde el consentimiento
informado (ver anexo 3) a través del cual se indicaron los objetivos de la
investigacion, el tipo de participacion solicitada y los usos de los resultados de
dicho estudio. Por ende, se pidi6 autorizacion para el uso de los testimonios,
asumiendo como su derecho, la interrupcién de su participacion dado cualquier
momento. Asi, se hace necesario sefialar dentro de la nocién ética, los principios
de confidencialidad y anonimato, que segun (Wiles, 2006) consta en la creencia de
que los individuos tienen derecho a mantener sus asuntos en la esfera de lo

privado.

» Situaciones problema y/o necesidades identificadas
Ser un paciente en condiciéon de Hemofilia integra una serie de complejidades no
solo a nivel fisico sino también relacional y social, puesto que su familia se ve
afectada al tener uno o varios miembros con esta condicién, lo cual requiere
apoyo, acompafiamiento y educacion constante (Olaya, 2017). Pero a esto se
suma el hecho de tener que enfrentarse a algunas personas que en ocasiones
estan condicionadas por la discriminacion, el rechazo y la no comprension de las

diferencias del otro.

Tener Hemofilia no es una situacién facil ni para el paciente ni para sus familiares
y/o cuidadores, ya que debido a la enfermedad, se le niegan una serie de
oportunidades a las que tiene derecho como cualquier otra persona, entre ellas, la
consecucion de un empleo donde puede desarrollar sus habilidades, capacidades
y/o destrezas normal y plenamente; en este punto, es importante traer a colacion
el testimonio de una persona en condicion de hemofilia que referia lo siguiente:
“yvo soy hemofilico, pero siento que soy capaz de trabajar o desarrollar muchas
labores, pero las personas creen que por mi condicidén, no soy una persona normal

y por eso me dan la espalda” (charla informal, paciente); si bien es cierto que los
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pacientes en condiciébn de Hemofilia no pueden desarrollar actividades laborales
en las cuales se ponga en riesgo su salud o su vida, no se puede dejar de lado el
hecho de que existen trabajos de acuerdo a las necesidades de la poblacion y que

pueden realizar, como: labores de oficina, oficios varios, cocina, entre otros.

Sin embargo, adicional a ello existe otra situacion que limita las oportunidades de
acceder a un empleo formal y tiene que ver con su preparacion académica,
teniendo en cuenta que la mayoria de las actividades laborales hoy en dia
requieren que las personas minimamente sean graduadas como bachilleres
(muchos de los pacientes no terminaron su bachillerato) en este aspecto, es
importante mencionar que debido a las frecuentes hospitalizaciones por su
enfermedad, temor al rechazo, bulling, timidez o pena porque no quieren que sus
comparieros se enteren de su condicidn, algunos de los pacientes del Programa
han optado por desertar de sus instituciones educativas, sin 4nimo de estudiar
nuevamente, esto se ha podido evidenciar en manifestaciones como: “Yo no quise
volver al colegio, era muy maluco que a cada rato preguntaran porque me ponian
medicamento, o que mis comparieros comentaran cosas como: “tan nifia que no le
gusta el fatbol” sin nisiquiera preguntar porque no lo podia practicar ” (Charla
informal, paciente), también, en ocasiones los familiares y/o cuidadores de los
nifios, preadolescentes y adolescentes dicen los han retirado debido a la
intranquilidad que sienten cuando ellos permanecian en la institucién: “Yo decidi
sacar al nifio del colegio, porque a cada rato me llamaban, que se aporred, que
estd sangrando, que le pegaron, entonces yo no me sentia tranquila mientras el
nifio estaba all4, era como una sosobra en cada momento” (Charla informal,
madre), otra madre mencionaba: “Como el nifio era tan enfermo, fuimos a la
secretaria de educacion para que le mandaran trabajos al nifio en la casa, y el no
tuviera que ir al colegio, asi ha estudiado él” (Charla informal, madre), estas
situaciones también afectan el desarrollo social de las personas en condicién de
hemofilia, puesto se les esta negando la posibilidad de compartir con pares, Boivin

(2016) afirma que “las relaciones de los nifios con sus compafieros son esenciales
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para su adaptacion psicosocial en la infancia temprana y mucho después, y

desempeiian un papel clave en su desarrollo general’.

A partir de lo mencionado anteriormente, y con base en otras charlas informales
gue se establecieron con los pacientes del HGM en las cuales manifestaban
asuntos como: ‘he llevado la hoja de vida a dos empresas, en la entrevista les
cuento de mi condicién, y por el solo hecho de tenerla me cierran las puertas”
(Charla informal, paciente), “ojala que esta vez si me den el empleo, quiero
ganarme ya asi sea un minimo” (Charla informal, paciente), “ellos creen que por
tener hemofilia, nos faltan las manos o los pies, 0 que por cualquier cosa que
haga, ya voy a sangrar”, (Charla informal, paciente), se pueden observar las serias
dificultades que existen para que el paciente acceda a un empleo de manera
formal donde se le garantice su salario y sus prestaciones legales, todas esas
situaciones han obligado a gran parte de la poblaciébn a trabajar de manera
informal, recibiendo dinero que no les alcanza para suplir sus necesidades basicas
y mucho menos costear los gastos que implica desplazarse al Hospital para el
cumplimiento de las citas programadas con los diferentes especialistas, esto se ha
podido evidenciar en conversaciones con algunos de los pacientes en condicion
de hemofilia, ellos decian: “Yo vendo revistas de ropa, con eso compro la comida,
pero si necesito que me apoyen con el pasaje, porque no me alcanza
sinceramente”(charla informal, paciente), “Yo vendo arequipes y las torticas de
lentejas con mi hija para ayudarnos”(charla informal, paciente), y es que a esto se
le suma el hecho de que la mayoria de estas personas pertenecen a los estratos 1
y 2, y presentan serias dificultades econ6micas; también es importante resaltar
gue debido a su limitacion fisica algunos de los pacientes no desarrollan ninguna

actividad laboral.

Basados en lo planteado anteriormente, se puede visualizar la importancia del
quehacer profesional de Trabajo Social en el Programa de Hemofilia del HGM,
donde la razén de ser son los pacientes, sus familiares y/o cuidadores, por eso,

todas las acciones que se desarrollan van encaminadas a contribuir con el
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bienestar social, fisico, emocional, sentimental y relacional de estas personas; en
ese sentido se realizan acciones como: gestion de recursos econdémicos
(principalmente para los pacientes que residen en municipios por fuera del area
metropolitana) con las direcciones Seccionales de Salud o Secretarias de Salud
de cada municipio, con las que se ha establecido comunicacion con el fin de
garantizar a los pacientes y acompafante en caso de tener que venir con él, el
auxilio de transporte para asistencia al Hospital y de esta manera poder acceder a
los servicios de salud para asi cumplir con citas asignadas con los diferentes
especialistas (controles o revisiones) y por ende adherencia al programa, para
finalmente retornar a su municipio, también, se brinda asesoria y gestion en la
consecucién de empleo donde se realiza la hoja de vida con la poblacion y asi
mismo se envia a los empleadores con una plena recomendacién del paciente,
familiares o cuidadores para que pueda obtener una oportunidad laboral de
manera formal, donde pueda demostrar sus capacidades, habilidades y destrezas
y asi mejorar su calidad de vida; ademas, se realizan intervenciones familiares o
individuales sobre casos especificos de la vida social o en situaciones de crisis,
gestidn para asignacion de citas programadas en otras IPS, entre otras.

Por otro lado, otra de las problematicas existentes es la dificultad para que los
pacientes accedan a los servicios de salud de forma integral; segun el articulo 49
de la Constitucion Politica de Colombia (1991) “La atenciéon de la salud y el
saneamiento ambiental son servicios publicos a cargo del Estado. Se garantiza a
todas las personas el acceso a los servicios de promocion, proteccion y
recuperacion de la salud. Corresponde al Estado organizar, dirigir y reglamentar la
prestacion de servicios de salud a los habitantes y de saneamiento ambiental
conforme a los principios de eficiencia, universalidad y solidaridad. También,
establecer las politicas para la prestacion de servicios de salud por entidades
privadas, y ejercer su vigilancia y control. Asi mismo, establecer las competencias
de la Nacidn, las entidades territoriales y los particulares, y determinar los aportes
a su cargo en los términos y condiciones sefialados en la ley. Los servicios de
salud se organizaran en forma descentralizada, por niveles de atencidon y con
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participacion de la comunidad. La ley sefalara los términos en los cuales la
atencion basica para todos los habitantes sera gratuita y obligatoria. Toda persona
tiene el deber de procurar el cuidado integral de su salud y la de su comunidad”,
No obstante, luego de que entrara en vigencia la ley 100 se han “publicado leyes,
resoluciones y normas que han sido contradictorias, pues responsabilizan de estas
acciones a los municipios y distritos, pero también a las EPS y a las IPS” (Lopez,

Ladrén, Estelles y Prieto, 2013, 2).

Este es el caso del acuerdo 46 de la ley 715 de 2001 del Ministerio de Salud y la
ley 1122 de 2007, en las cuales se demanda la accion de los municipios, EPS e
IPS en la responsabilidad de garantizar el acceso y la calidad a los servicios de

salud y asumir acciones de promocion y prevencion. (Olaya, 2017)

Sin embargo, esto se ha dificultado, teniendo en cuenta, que en el caso de los
pacientes en condicion de hemofilia, la EPS a la cual estan afiliados, esta pasando
por una crisis financiera donde se les ha dificultado el pago a las IPS que prestan
los servicios de salud a la poblacién y la compra de medicamento, pero ademas
esta EPS tenia contratada una fundacion encargada de la aplicacion de Home
Care (dosis de factor) a todas las personas del area metropolitana, pero al esta
entidad no cumplir con los requisitos legales, se le prohibié la aplicacion de
medicamento hasta nueva orden; esto a afectado directamente al paciente ya que
durante la estancia en el hospital se ha observado su preocupacién y angustia, y
la de sus familiares y/o cuidadores puesto que pueden tener muchos mas

sangrados por falta de medicamento o se pueden descompensar.

Pero mas alla de todas las situaciones anteriormente descritas, una que preocupa

especialmente es el desconocimiento de los pacientes, familiares y/o cuidadores

de su propia condicion (generalidades clinicas y psicosociales de hemofilia), de las

implicaciones: fisicas, psicoldgicas, sociales, clinicas y/o politicas que esta

enfermedad conlleva y las practicas de autocuidado que deben tener en cuenta en

su diario vivir; segun el equipo base de atencién del programa de hemofilia del
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Hospital General de Medellin: “Esta poblacion, debe ser la primera en tener un
pleno conocimiento de todo lo correspondiente a la enfermedad, porque a partir de
alli comienzan a adquirir un mejor reconocimiento de la misma, mayor autonomia
y responsabilidad frente a su condicidon”, por eso es de gran importancia que estas
personas conozcan y se apropien de estos temas. Sin embargo, pese a que
actores como: el médico de enlace, las hematologas e incluso la Trabajadora
Social del programa han aprovechado algunos espacios en citas y/o eventos para
traer a colacion estos asuntos teniendo presente que son un pilar fundamental en
el desarrollo y bienestar: fisico, clinico, social, psicolégico, emocional y relacional
del paciente y su entorno, esto no ha sido suficiente, debido a que se ha
observado la poblacion se ha preocupado mas por cumplir con la asistencia a las
citas asignadas (incluso algunos ni asisten) que por el mismo reconocimiento de
su condicion, cémo influye esta en su vida y en su salud y como tener un
adecuado manejo y cuidado de la enfermedad. Por tal motivo, se evidencia los
pacientes, familiares y/o cuidadores tienen conceptos, imaginarios y/o creencias
erréneas de lo que en realidad es la hemdfilia, asociandola a aspectos como: “la
hemofilia es como un burbujeito, como un cosquilleo en todo el cuerpo”.
(Entrevista N° 5, paciente 5 Pag. 13, Parrafo 1), “la hemofilia es una enfermedad
de la sangre de los nifios, mi mama dice que yo soy un rey porque eso le pasa a
los reyes”. (Entrevista N° 10, paciente 10, pag. 28, parrafo 1), “la hemofilia es una
hinchazén de todas las rodillas, que se llenan de sangresita” (Entrevista N° 15,
paciente 15, pag. 44, parrafo 1), y sumado a ello no conocen a profundidad temas
de vital importancia como: donde sangran, como se hereda la enfermedad, porque
se produce un sangrado, cuando consultar, entre otros asuntos. Adicional a ello,
no saben como cuidarse, lo que podria acarrear eventos que podrian poner en

riesgo la vida y la salud del paciente.

Priorizacion del problema
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Partiendo de los resultados que arrojé la investigacion realizada con los
pacientes, familiares y/o cuidadores en condicidon de hemofilia e igualmente
teniendo en cuenta las observaciones del equipo base de atencion del
programa del HGM, se determind como necesidad fundamental a intervenir la
educacion sobre las generalidades clinicas y psicosociales de la hemofilia,
abarcando temas como: ¢Qué es la hemofilia?, ¢Qué tipos existen?, ¢Como
se hereda?, ¢ Cuales son sus grados de severidad? ¢ Va a tener toda la vida la
enfermedad o tiene cura?, ¢Qué tipo de heridas puede tener una persona en
condicion de hemofilia?, ¢ Por qué se genera un sangrado en una persona en
condicion de hemofilia?, ¢Dbénde sangran esas personas?, ¢Cuales son los
sintomas de una persona en condicion de hemofilia cuando sangra?, ¢ Cual es
su tratamiento?, ¢Qué sangrados ponen en peligro la vida del paciente?,
¢, Cuando debe consultar por urgencias la persona en condicion de hemofilia?,
¢,Como se deben manejar las articulaciones que sangran?, ¢Cuales son los
aspectos psicologicos del paciente en condicion de hemofilia? Y la importancia
del apoyo psicosocial tanto para la familia y/o cuidadores, como para el
paciente, ademas de otros temas como: las implicaciones: fisicas, psicolégicas,
sociales, clinicas y/o politicas que esta enfermedad conlleva y las practicas de
autocuidado que deben tener estas personas; debido a que como se mencioné
en el apartado anterior, la investigacién, permiti6 poner en evidencia que
algunas de las personas no saben ni que es la hemofilia y tienen supuestos
equivocos de la condicion; debido a que al momento de aplicar técnicas como
la entrevista, la poblacibn nombraba y/o citaba otros asuntos de la hemofilia
como: “La hemofilia es un problema de coagulacion, le hace falta una vitamina
a la sangre, esta la vitamina X y la vitamina Y, le falta una vitamina, porque las
dos vitaminas deben ir juntas la X y la Y, pero nosotros tenemos hemofilia
porque nos falta la vitamina X” (Entrevista N° 8, paciente 8, pag. 23, parrafo 1),
“eso es un trastorno de los musculos, hay varios tipos de hemofilia de la A a la

D, la D es la mas peligrosa”. (Entrevista N° 5, madre 4, Pag. 11, Parrafo 1).

62



a L ~4 -
SSHEE § o
Hospital General de Medellin - T T
Luz Castro de Gutiérrez E.S.E. DE .\].\'rvl())(_)l IA

Partiendo de lo anteriormente mencionado, se recalca entonces, el
desconocimiento que existe en la poblacion, donde no saben de la
enfermedad, y por ende no conocen otros aspectos como: ¢Como se hereda?,
¢ Tiene cura?, ¢Dbénde sangran las personas con hemofilia?, entre otros.
Debido a que referian asuntos en cuanto a la herencia como: “pues, eso fue
como la mamé de Henry que se la trasmitié, pero a mi no me la peg6, solo al
nifo”. (Entrevista N° 4, padre 1, Pag. 9, Parrafo 2), “mi papa me la pego,
porque se acostaba con muchas mujeres” (Entrevista N° 4, paciente 4 Pag. 11,
Parrafo 1); con respecto al tema de donde sangraban las personas en
condicion de hemofilia, los pacientes y/o cuidadores mencionaban: “cuando se
me caen los dientes sangro mucho por las encias” (Entrevista N° 11, paciente
11, Pag. 32, Parrafo 2), “si claro, en las manos, los pies y las encias, en esas
partes mas que todo.” (Entrevista N° 7, abuela 1, Pag. 16, Parrafo 1). Por otro
lado, en cuanto al apartado de si la hemofilia tiene cura, se evidenciaba la
esperanza y la creencia de que esto solo fue algo momentaneo en la vida de
estas personas, porque expresaban: “Si, la hemofilia tiene cura, yo ya me curé
porque no volvi a sangrar”. (Entrevista N° 5, paciente 5, Pag. 14, Parrafo 1), 1a
hemofilia no tiene cura, todavia no han encontrado cura para ella pero la
tecnologia avanza”. (Entrevista N° 7, abuela 1, P4g. 15, Parrafo 3); adicional a
ello tampoco saben que practicas de autocuidado deben asumir, debido a que
expresaban asuntos como: “si, yo tengo practicas de autocuidado, por ejemplo
qgque no me lo puedo traer a coger café, de pronto se chuza y el chorro de
sangre es aterrador, yo mejor le digo a la mam4, mija péngalo a ver television y
que no haga nada mas, por el peligro”. (Entrevista N° 4, padre 1, Pag. 10,
Parrafo 3), “Yo tengo practicas de autocuidado, por ejemplo no hago ejercicios
porque son peligrosos para mi salud”. (Entrevista N° 9, paciente 9, pag. 26,
parrafo 4)”. En la investigacién, también se pudo observar otras personas
tienen saberes basico de las generalidades de la hemofilia, citando la
enfermedad, a partir de las experiencias y  capacitaciones recibidas

anteriormente, ellas referian: “para mi la hemofilia es un trastorno de
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coagulacion de la Sangre que le falta un factor, la sangre tiene factores, a unos

les falta el A, a otros el B y a otros el C”. (Entrevista N° 2, madre 2 Pag. 4,

Parrafo 1), “es un trastorno de la coagulacion de la sangre muy dificil

(Entrevista N° 14, paciente 14, pag. 40, parrafo 1). Sin embargo, se considera

estos saberes no son suficientes para reconocer ampliamente su enfermedad,

porque aungue tienen conocimientos basicos de que es la hemofilia, les falta

profundizar en los otros temas anteriormente nombrados, y dichos saberes no

son adecuados para tener un buen manejo y cuidado de la misma, por tal

motivo estos necesitan ser potenciados y/o transformados, todo en pro de

mejorar su calidad de vida.

>

Causas y consecuencias

Causas:

X/
L X4

Desinterés del paciente, sus familiares y/o cuidadores por conocer
plenamente acerca de los temas que les corresponderia saber como: las
generalidades clinicas y psicosociales de la hemdfilia, las implicaciones:
fisicas, psicoldgicas, sociales, clinicas y/o politicas que esta enfermedad
conlleva y las practicas de autocuidado que deben tener estas personas;
dichos argumentos se ven manifestados en expresiones como: “no sefiora,
es que yo casi no voy alla, no sé no me gusta y mi mama dice que para
qué”. (Entrevista N° 6, paciente 6, Pag. 18, Parrafo 2)

Escasa formaciébn o disposicion de los profesionales de la Salud
(principalmente en los municipios donde residen los pacientes) para
desarrollar acciones de educacion a la comunidad en Hemofilia (algunos
nisiquiera saben que es la enfermedad) y en las practicas de autocuidado
gue deben tener en cuenta las personas en esta condicidn, sus familiares
y/o cuidadores; en las entrevistas, una de las madres referia: “yo lo llevo al
Hospital pero a la General, porque yo un dia lo llevé al Hospital de aca y me
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dijeron que con una curita ese sangrado se le estancaba y entonces yo
después llame al doctor Alejandro y me dijo que tenia que ir para alla para
el Hospital urgente, entonces acé en este Hospital nisiquiera saben que es

la hemofilia”. (Entrevista N° 1, madre 1 Pag. 2, Parrafo 7).

Consecuencias

*
L X4

X/
L X4

Gran parte de los pacientes en condicién de hemofilia del Programa, sus
familiares y/o cuidadores no tienen conocimiento de cuando deben
consultar por una urgencia, debido a que reconocen los sangrados externos
pero no los internos; esto se pudo evidenciar en algunas de las entrevistas
realizadas a los pacientes, familiares y/o cuidadores, donde referian
asuntos como por ejemplo: las personas en condicion de hemofilia sangran
en las articulaciones, en los codos, los hombros, las rodillas y los tobillos,
cuando se caen y golpean hay mismo les sale sangre en abundancia y toca
llevarlos al Hospital. (Entrevista N° 4, padre 1, Pag. 10, Parrafo 1).Esta
situacién pone en riesgo la salud y vida del paciente ocasionando eventos
gue se hubieran podido evitar (en caso de tener sangrados internos) con
informacion amplia y clara de la enfermedad y las practicas de autocuidado

gue debe aplicar en momentos de crisis de salud.

Los familiares y/o cuidadores sobreprotegen a los pacientes
excesivamente, limitAndoles actividades fisicas que podria realizar
normalmente o prohibiéndoles realizar juegos, ejercicios o actividades con
otras personas de su misma edad. Dicha situacion se logro observar en la
investigacién realizada, donde los padres y/o cuidadores manifestaban
asuntos como: “si, yo tengo practicas de autocuidado, por ejemplo no lo
dejo jugar con nifios como él, asi, de esa edad porque son muy bruscos y lo
aporrean”. (Entrevista N° 7, abuela 1, Pag. 16, Parrafo 3)., sin embargo,

esto impacta de manera negativa al nifio teniendo en cuenta que se le
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infunde miedo, pasividad, inseguridad y dependencia extrema respecto a
ellos y reduce las posibilidades de que establezca relaciones

interpersonales con sus iguales, dificultandosele asi la interaccion social.

% A la poblacion en general, se le dificulta reconocer a la persona en
condicion de hemofilia, como sujeto activo de la sociedad con: capacidades,
habilidades, destrezas y oportunidades; esto afecta de manera directa la
autoestima del paciente, expresando sentimientos como: “ojala si me den
ese trabajo, para ver si ya puedo ser persona” (charla informal, paciente),
pero también perjudica las relaciones sociales de los pacientes con el

entorno que los rodea.

» Recursos

Recursos disponibles

Para la intervencién de la situacién priorizada se cuenta con recursos humanos
representados en: la practicante de Trabajo Social que cuenta con la
fundamentacion tedrica, conceptual y metodolégica para desarrollar las
actividades pertinentes, asi mismo la Trabajadora Social del Programa y la
Psicéloga de la Liga Antioquefia de Hemdfilia, adicional se cuenta con un equipo
de apoyo conformado por: la Psicéloga que apoya el Programa de Hemofilia del
Hospital y los dos practicantes de Psicologia, la Enfermera Jefe del Programa de
Hemofilia y el Médico de enlace quienes estarian presentes en las capacitaciones
y jornadas de educacion grupales que se brindan en el Hospital directamente y el
conductor de la Liga o del Hospital quienes son los encargados de trasladar al
equipo psicosocial (Trabajadora Social, Practicante y Psicéloga) a los diferentes
municipios, colegios o instituciones donde se brindara educacién (como se ha
mencionado anteriormente estos procesos de educacion y capacitacion se dan de

la mano de la Liga Antioquefia de Hemofilia).

66



1 K ,
En cuanto a los recursos fisicos esta: el auditorio de la Salud del Hospital General
de Medellin donde se brinda capacitacion y educacion grupal a los pacientes en
condicion de Hemcdfilia, las familias y/o sus cuidadores y el consultorio de Trabajo
Social donde se brinda capacitacion, asesoria y educacion individual a esta

poblacion, sillas para que los participantes tomen asiento.

En lo correspondiente a los recursos materiales se cuenta con material
pedagdgico como: cartillas, libros, imagenes y juegos didacticos para las jornadas
de educacion y capacitacion; bibliografia amplia sobre las generalidades clinicas y
psicosociales de hemofilia como: ¢Qué es la hemofilia?, ¢Qué tipos existen?,
¢, Como se hereda?, ¢Cuéles son sus grados de severidad? ¢Va a tener toda la
vida la enfermedad o tiene cura?, ¢Qué tipo de heridas puede tener una persona
en condicion de hemofilia?, ¢Por qué se genera un sangrado en una persona en
condicion de hemofilia?, ¢Donde sangran esas personas? ¢Como se sabe que
estd sangrando?, ¢Cuales son los sintomas de una persona en condicion de
hemofilia cuando sangra?, ¢Cudl es su tratamiento?, ¢Qué sangrados ponen en
peligro la vida del paciente?, ¢ Cuando debe consultar por urgencias la persona en
condicion de hemofilia?, ¢Cémo manejar la articulacion que sangra?, ¢Cuales
son los aspectos psicologicos del paciente en condicion de hemofilia? Y la
importancia del apoyo psicosocial tanto para la familia y/o cuidadores, como para
el paciente, ademas de temas como: las implicaciones: fisicas, psicolégicas,
sociales, clinicas y/o politicas que esta enfermedad conlleva y las practicas de

autocuidado que deben tener estas personas.

También se cuentan con recursos tecnolégicos como: micréfono para transmitir de
una manera mas clara y amena la informacién, computador portatil en el cual esta
plasmada la informacion para presentar el tema a tratar y video beam como
recurso que permite que la presentacion del tema sea mas visual para los

participantes, memoria USB donde estan los contenidos a presentar.
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Recursos gestionables
Para intervenir la situacion priorizada se pueden gestionar recursos humanos
como: colaboracion de integrantes de la fundacion Bio Vital quienes apoyan en

jornadas de capacitacion y educacién con la logistica.

Recursos fisicos como: auditorios o salones de los colegios o instituciones donde
se pretende brindar a los pacientes en condicién de Hemofilia, las familias y/o sus
cuidadores de manera grupal, sillas para los participantes, mesones para que

puedan realizar las actividades previstas.

En lo que corresponde a los recursos materiales se puede gestionar en las casas
farmacéuticas o en las fundaciones material pedagdgico para las jornadas de
educacién y capacitaciéon asi como: marcadores, cartulina, papel bond, lapiceros,

blocks para las actividades previstas.

También se gestionaria con las instituciones o colegios donde se brindaria
educacién recursos tecnologicos como: microfono para transmitir la informacion,
computador portatil para presentar la exposicién y video beam como recurso que

permite que la presentacion del computador sea mas visual para los participantes.

Desde Trabajo Social, se gestionan recursos econdémicos con la Direccion
Seccional o Secretaria de Salud de cada Municipio como: auxilio de transporte
para los pacientes, sus familias y/o sus cuidadores con el fin de que puedan asistir
a las citas programadas en el HGM con el equipo interdisciplinario (Hematologia,
Fisioterapia, Ortopedia, Odontologia, Psicologia), teniendo en cuenta, que esta
poblacién no cuenta con capacidad econdmica que le permita costear este tipo de
gastos; en ese sentido, se programarian en esas fechas las jornadas de educacion
individual, familiar y/o grupal sobre las generalidades de la Hemofilia y las

practicas de autocuidado que deben tener, para que estas personas puedan ser
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participes de ella y se brindarian también asesorias cuando las personas asistan

al Hospital.

Asi mismo se gestionarian con las casas farmacéuticas los refrigerios, almuerzos

y/o desayunos que se den durante la realizacion de las actividades propuestas.

Con Savia Salud Eps se gestionarian los albergues para los pacientes, sus
familiares y/o sus cuidadores que no tienen conocidos o familiares en el municipio
de Medellin, con el fin de que tengan donde permanecer durante su participacion

en las actividades programadas.
» Prondstico

Como se menciond anteriormente, en el Programa de Hemofilia del Hospital
General de Medellin se identifico como necesidad central la educacion a
pacientes, familiares y/o cuidadores acerca de las generalidades clinicas y
psicosociales de la Hemofilia, las implicaciones: y las practicas de autocuidado
gue deben tener presentes en su diario vivir. En ese sentido, si se interviene en
esa situacion, los pacientes van a tener una mejor comprension de su condicién
de salud que trasciende todo el desarrollo de su vida, debido que al ser la
hemofilia una enfermedad crénica que impacta en el tiempo y en la salud, es
fundamental que los pacientes estén compensados en aspectos tanto fisicos
como: psicosociales, emocionales, nutricionales, etc. En segundo lugar la
educacion permite a la poblacion adquirir autonomia de su condicién y su
autocuidado con el fin de mejorar su calidad de vida, también brinda la posibilidad
de que los pacientes se reconozcan cOomo personas que cuentan con
capacidades, habilidades y destrezas como todos los demas seres humanos y que
su condicibn no es impedimento para desarrollarlas. Asi mismo, la persona
comprenderia la necesidad de ser adherente al programa teniendo presente que

es en pro de su bienestar y el de sus familiares y/o cuidadores.
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Por el contrario, si la situacion no es intervenida los pacientes, familiares y/o
cuidadores al no tener una mejor comprension de la enfermedad (en esta parte es
importante anotar que algunas personas tienen unos conocimientos basicos de la
enfermedad, pero no los necesarios) no visualizarian los riesgos en los que
pueden incurrir por no cuidarse, por no atender las recomendaciones médicas y/o
no aplicarse el medicamento, esta falta de conocimiento seria supremamente
grave y podria causar impactos negativos en la salud del paciente tanto fisicos
como emocionales, asi mismo a algunos de los pacientes se les dificultaria
reconocerse como personas con capacidades, habilidades y destrezas como
todos los demas seres humanos, sintiendo que debido a su condicién no son utiles
en la vida o no aportan desde su hacer, pensar o sentir a la sociedad, lo que
podria desencadenar en los pacientes y en sus familiares y/o cuidadores:

sentimientos de culpa, impotencia y/o frustraciones.

» Estrategias posibles de intervencion
Para determinar las estrategias posibles de intervencion para contrarrestar la
situacion priorizada, se traeran a colacion los postulados de Olga Lucia Vélez
Restrepo en su libro Reconfigurando el Trabajo Social, quien ha definido como
tipologias de actuacion profesional: prestacional o asistencial, preventiva,
promocional y educativa. Partiendo del diagnéstico realizado y desde el quehacer
profesional de Trabajo Social, en este ejercicio las estrategias posibles de
intervencion serian la promocional y educativa. En un primer momento desde lo
promocional, en tanto, “busca potenciar las capacidades individuales y los
recursos colectivos para mejorar o satisfacer necesidades humanas y sociales,
colocando especial énfasis en la capacidad de respuesta que las personas, grupos
y comunidades poseen frente a situaciones para asumir los cambios y superar las
dificultades” (Vélez, 2003, pags. 70-71), por ello se busca fomentar en los

pacientes, familiares y/o cuidadores un mayor conocimiento de las generalidades
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clinicas y psicosociales de hemofilia como: ¢(Qué es la hemofilia?, ¢Qué tipos
existen?, ¢ Como se hereda?, ¢ Cuales son sus grados de severidad? ¢ Va a tener
toda la vida la enfermedad o tiene cura?, ¢Qué tipo de heridas puede tener una
persona en condicion de hemofilia?, ¢Por qué se genera un sangrado en una
persona en condicion de hemofilia?, ¢Donde sangran esas personas?, ¢Cuéles
son los sintomas de una persona en condicion de hemofilia cuando sangra?,
¢, Cual es su tratamiento?, ¢ Qué sangrados ponen en peligro la vida del paciente?,
¢, Cuando debe consultar por urgencias la persona en condicion de hemofilia?,
¢Como manejar la articulacion que sangra?, ¢Cuales son los aspectos
psicolégicos del paciente en condicion de hemdfilia? Y la importancia del apoyo
psicosocial tanto para la familia y/o cuidadores, como para el paciente, ademas de
temas como: las implicaciones: fisicas, psicoldgicas, sociales, clinicas y/o politicas
que esta enfermedad conlleva y las practicas de autocuidado que deben tener
estas personas, con el fin de que identifiquen situaciones de riesgo y en pro de su
calidad de vida, teniendo en cuenta a la poblacibn como actores de su propia
realidad donde se valoran los aportes que hagan desde sus experiencias y

vivencias.

Otra posible estrategia de intervencién es la educativa, Para Vélez (2003) La
educacion en su forma mas compleja re-sitia los roles antes ejercidos por el
Trabajador Social, dando cabida a un tipo de metodologia donde el papel del
profesional se ubica en el acompafiamiento a procesos individuales y colectivos
gue permitan subvertir lo establecido para permitir la reproduccién y generacion de
actitudes y valores constructores de sujetos, identidades y subjetividades. Lo
esencial en este tipo de accion social es el afianzamiento de los valores
necesarios para la convivencia social, y la constitucion de sujetos sociales
capaces de asumir e interpretar la realidad de manera ética y responsable”.
Partiendo de los postulados mencionados anteriormente, a partir de la estrategia
educativa, se busca generar procesos de capacitacion y formacion partiendo de

los conocimientos y saberes basicos de los sujetos, todo en pro de su beneficio,
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asi mismo, por medio de las capacitaciones brindadas, se pretende sensibilizar a
la poblacion sobre la importancia del adecuado manejo y cuidado de la
enfermedad donde cada uno de ellos, es decir, pacientes, familiares y/o
cuidadores son actores fundamentales, también se quiere concientizar a las
personas acerca de la importancia de la autonomia y reconocimiento de su
patologia, teniendo en cuenta que esto les permite desarrollar una mayor

confianza tanto en su entorno como en si mismos.

Con base en lo anterior, y teniendo en cuenta que la accion del Trabajador Social
se ha encaminado principalmente a optimar las condiciones de vida del sujeto, a
través de los roles que asume en los diferentes contextos que le corresponde
intervenir (Guevara, 2015). Las estrategias posibles de intervencion, se centrarian
en desarrollar actividades promocionales-educativas, que impacten de manera
positiva en la vida de las personas, brindando conocimientos oportunos acerca de
su condicion, permitiendo reconocer situaciones que pueden incidir de manera
negativa y/o positiva en su vida y su salud, todo en pro de mejorar su calidad de
vida; dichas actividades, serian dirigidas a los pacientes, familiares y/o cuidadores

del programa de hemofilia del HGM.

Las actividades a llevar a cabo serian:

« Jornada educativa: “Hemoaprendiendo en familia y/o cuidadores”: en ella
se busca intercambiar saberes con los sujetos acerca de las generalidades
clinicas y psicosociales de la hemdfilia, la importancia de una adecuada
adherencia al tratamiento, las implicaciones: fisicas, psicolégicas, sociales,
clinicas y/o politicas que esta enfermedad conlleva y las practicas de
autocuidado que deben tener. Para el desarrollo de la jornada, se haria un
“carrusel del conocimiento”, en el que en cada base, se desarrollaria una
actividad y/o técnica participativa, tratando un tema en especifico de los
mencionados anteriormente, ademas se contaria con plegables en los que

esta plasmada dicha informacién, para compartirlos con la poblacién.
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+ Capacitaciones grupales: en esta, se buscaria brindar educaciéon en los
diferentes colegios, jardines o instituciones educativas de los nifios,
adolescentes y preadolescentes, donde estarian presentes ademas de los
pacientes, sus familiares y/o cuidadores; se capacitaria sobre los temas
mencionados anteriormente, aplicando un modelo participativo, donde a
partir de los saberes previos de los sujetos, se empezaria a desarrollar
dicha temética, y en el transcurso de ella se resolverian dudas e
inquietudes de los asistentes. Para llevar a cabo esta actividad, inicialmente

se contactaria a la familia del paciente, donde se le informaria la
importancia de dicha capacitacion, al contar con la aprobacién de ellos, se
procede a contactar al encargado de la institucion donde estudia el nifio
para explicarle la situacién y coordinar fecha y hora del evento, para luego
comunicar a la familia, o en ocasiones los familiares y/o cuidadores al ver la
necesidad de educar sobre los temas, contactan a la Trabajadora Social del

Hospital y hacen la solicitud.

% Asesorias individuales: se aprovecharian los dias en los que el paciente
tenga citas de revision y control con los diferentes especialistas, para abrir
espacios de dialogo con ellos, sus familiares y/o cuidadores, resolviendo
dudas e inquietudes sobre los temas expuestos en las diferentes
actividades, o para nutrir los mismos. También se brindaria educacion

familiares o cuidadores en caso de requerirlo o solicitarlo.

s Asesorias telefénicas: se realizarian llamadas telefonicas para orientar e
informar a la poblacion acerca de las generalidades clinicas y psicosociales
de la hemofilia, la importancia de una adecuada adherencia al tratamiento,
las implicaciones: fisicas, psicolégicas, sociales, clinicas y/o politicas que

esta enfermedad conlleva y las practicas de autocuidado que deben tener.
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El programa de Hemofilia del HGM a lo largo de su existencia ha ido tejiendo

relaciones con actores como:

instituciones educativas o Colegios,

EPS,

fundaciones, alcaldias, usuarios, entre otros. Estos han sido pieza fundamental en

la consolidacion y permanencia del Programa, ya que cada uno aporta desde su

mision y su razén de ser en la sociedad.

Por tal motivo se considera importante la participacion de los mismos en la

situacién y/o necesidad que se debe intervenir.

ACTORES

Hospital General de
Medellin

ASPECTOS
FAVORABLES

El Hospital tiene
habilitado el programa de
esta

hemofilia, el cual

ubicado en el éarea de
consulta externa, las
relaciones que se tienen
con el Hospital son
positivas, lo cual favorece
al proyecto en cuanto
permite que por medio del

Programa
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ASPECTOS
DESFAVORABLES

En caso de que el

Hospital tomara la
decision de no habilitar
mas el programa de
hemofilia, se afectaria de
manera coyuntural el
proyecto, teniendo
presente que por medio
de dicho programa es que
se pretende generar esta
formacion y educacion a

los usuarios, y al no
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Savia Salud EPS

Liga Antioquefia de

Hemofilia

Direccién seccional de
Salud o Secretaria de
Salud de Municipios de

Antioquia

Es la EPS encargada de
financiar el programa de

ha
dicho

programa se mantenga,

hemofilia, esta

permitido  que
asi mientras el programa
permanezca, el proyecto
Se puede llevar a cabo
con la participacion de la

poblacion.

La fundacién favoreceria
el proyecto, teniendo en
cuenta que tiene recursos
humanos que desde su

gué hacer profesional

Estas organizaciones o
instituciones, favorecerian

el proyecto, debido a que

por medio de las
gestiones de Trabajo
Social, apoyan al

paciente con los auxilios

de transporte y retorno al
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contar con el programa
esa poblaciéon debe ser
redistribuida o habilitar un
nuevo programa en otra

IPS.

El proyecto se veria

afectado si Savia Salud
EPS, decide no financiar
mas el programa o entra

en crisis econémica y no

cuenta con los recursos
disponibles para
financiarlo, lo cual

ocasionaria el cierre total

del programa.

El proyecto se veria
afectado de  manera
negativa, Si las

organizaciones se quedan
sin recursos econdémicos
para el apoyo de los
auxilios de transporte a
familias

pacientes, ylo
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Pacientes, familiares

y/o cuidadores

municipio, lo cual

permitiria una excelente

asistencia a las
actividades que estén
programadas para el

cumplimiento de los

objetivos del proyecto.

Son los principales
actores en la participacion
del proyecto, ya que
permiten  cumplir las
metas establecidas,
teniendo en cuenta que la
situaciobn  presente a
intervenir es la necesidad
de educacion en
generalidades clinicas vy
psicosociales de
hemofilia, practicas de
autocuidado, importancia
de adherencia al
tratamiento,

implicaciones: fisicas,
sociales, politicas,
clinicas la asistencia a las

actividades programadas
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e
cuidadores, o]
simplemente deciden no
continuar con el apoyo,

porque no se podria

brindar educacion a la
poblacién, debido a Ila
inasistencia a las

actividades en las cuales
se iban a tratar dichos

temas.

Si la poblacion decide no
participar en el proyecto
este se afectaria
coyunturalmente, teniendo
en cuenta que son los

principales beneficiarios y

a quienes estan
programadas las
actividades.
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Fundaciones

Albergues

seria fundamental.

Estas Fundaciones,
favorecerian el proyecto,
debido a que apoyan en
toda la logistica de
eventos y actividades
programadas para
cumplir con los objetivos

planteados.

Estas organizaciones o
instituciones, favorecerian
el proyecto, debido a que
por medio de |las
gestiones de Trabajo
Social, apoyan en la
estadia del paciente,
mientras esta en la
ciudad, lo cual permitiria
una excelente asistencia
a las actividades que
estén programadas para
el cumplimiento de los

objetivos del proyecto
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El proyecto se veria
afectado de  manera
negativa, debido a que si
no hay una buena
logistica, se podria
presentar desorganizacion
que amenazaria el
cumplimiento de los
objetivos o] metas

trazadas.

El proyecto se veria
afectado de manera
negativa, si los albergues
se quedan sin recursos
economicos  para el
mantenimiento a  los
pacientes, familias y/o
cuidadores durante la
estadia en Medellin o si
se quebrantan las
relaciones con Savia,
porque las personas no
tendrian donde quedarse,
lo cual imposibilitaria la

participacion de los
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actores en dichas

jornadas.

Casas Farmacéuticas

Estos laboratorios,
favorecerian el proyecto,
teniendo en cuenta que
apoyan econdémicamente
otorgando el material
pedagdgico necesario
para poder desarrollar las
actividades  propuestas,
asi mismo otorgan los
refrigerios, almuerzos y/o
desayunos para darle a
los participantes en las

jornadas que se realicen.

En caso de que los
laboratorios no apoyen el
proyecto con el material
pedagdgico y asi mismo
con los refrigerios para las
actividades propuestas, el
proyecto se veria afectado
debido a

dificultaria conseguir este

que  se

apoyo por parte de otras

organizaciones, lo cual
implicaria la
reprogramacion de
jornadas o actividades
educativas que ya

estaban programadas en
el cronograma, asi mismo
implicaria una
modificacion en las metas

propuestas.
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Anexos
Anexo 1.
® © ® s o ENTREVISTA SEMI
® ESTRUCTURADA
PROCESO DE PRACTICA
Hospital General de Medellin PROFESIONAL I UNIVERSIDAD
Luz Castro de Gutiérrez E.S.E. PROGRAMA DE DE ,\NT{QQUIA
HEMOFILIA- TRABAJO
SOCIAL

OBJETIVO: reconocer como nombran, citan y/o se apropian de su condicion los
pacientes, sus familias y/o cuidadores pertenecientes al Programa de Hemofilia
del Hospital General de Medellin.

Fecha:

Nombre:

Municipio:

1. ¢Qué es para usted la Hemofilia?

2. ¢Como se hereda la Hemofilia?

3. ¢Sabe usted si la Hemofilia es una enfermedad qué tiene cura?
4. ¢En qué partes del cuerpo sangran las personas en condicion de Hemofilia?

5. ¢Por qué se produce un sangrado en una persona en condicion de hemofilia?

6. ¢Tiene practicas de autocuidado para su condicion? ¢ Cuéles?

7. ¢Tiene conocimiento de cuando deben consultar las personas en condicién de
Hemofilia?

8. ¢Como se atiende y maneja la enfermedad?

9. ¢El Hospital le ha brindado informacion acerca de las generalidades de su
enfermedad y los cuidados qué debe tener?
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DIARIO DE CAMPO PROGRAMA DE HEMOFILIA- HOSPITAL GENERAL
DE MEDELLIN

Numero: |Fecha: Hora:

N. de asistentes:

Sujetos observados:

Observaciones detalladas:

Elementos
Generales:

Otros elementos vistos:
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Anexo 3.
00 © © AUTORIZACION
® CONSENTIMIENTO
INFORMADO PROCESO DE
Hospital General de Medellin PRACTICA PROFESIONAL U i{Sl})AI)
Luz Castro de Gutiérrez E.S.E. I PROGRAMA DE DE ANT{(?QUIA
HEMOFILIA- TRABAJO
SOCIAL

Fecha:
Yo, )
identificado con N° de , a través del presente

documento y en pleno uso de mis facultades, aptitudes y capacidades mentales, de
manera libre y espontanea autorizo a la Universidad de Antioquia para que utilice,
publique o divulgue el siguiente material:

Fotografias con mi rostro: SI NO_
Video con mi rostro: Sl NO
Grabacion de mi voz: Sl NO
Mi nombre: S NO__
Otro (favor especificar) S| NO

En la produccion de material informativo destinado a ser soporte de la elaboracion de
un informe para el Hospital General de Medellin y para la Universidad de Antioquia.

Breve descripcion del material:
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Firma:
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PROYECTO DE INTERVENCION

“HEMOAPRENDIENDO EN FAMILIA Y/O CUIDADORES”

PRESENTACION

En el marco del proceso de practica de Trabajo Social, es fundamental realizar un
ejercicio consiente que permita evidenciar los conocimientos adquiridos a lo largo
de la formacién profesional; por ello se realiza el presente proyecto de practica, en
el cual en un primer momento se presenta la identificacion de la situacion que se
pretende intervenir, pues se constituye un pilar fundamental para mejorar la
calidad de vida de las personas vinculadas al proyecto, en un segundo momento
se mencionan los sujetos de la intervencién, dando cuenta del por qué se
seleccionan las personas entre los 6 y los 17 afios de edad, sus familiares y/o
cuidadores y el equipo asistencial del Hospital, para luego exponer la justificacion,

la cual contiene la explicacién del por qué y para que de este proyecto.

Mas adelante se describen el objetivo general seguido por tres objetivos
especificos que buscan dar cumplimiento a éste. Seguidamente, se da cuenta del
referente tedrico utilizado para el proyecto, siendo este el construccionismo social
y seguidamente se desarrollaron las categorias conceptuales que guiaron el
proceso las cuales fueron Hemofilia, Autocuidado, Educacién y como subcategoria
agente educativo y Promocion, después se expone la ruta metodoldgica,
distribuida en tres lineas estratégicas que van a permitir a los sujetos vinculados
al proyecto reconocer y apropiarse de su condicion y de las practicas de
autocuidado que deben tener con el fin de generar acciones que incidan de forma
positiva en su calidad de vida. Por ello, cada linea estratégica, tendra una

estrategia en particular y ella estard compuesta por unas acciones.
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En el sistema de monitoreo y evaluacion se describe la forma como se hara
seguimiento al proyecto y se medira por medio de indicadores el logro de los
objetivos propuestos, alli también se especificaran las fuentes de verificacion, la
meta, las estrategias, las actividades y los responsables. Luego se presentara el
cronograma que mostrard las fechas en las cuales se van a desarrollar las
actividades y acciones propuestas, y por ultimo el presupuesto que permitira

observar el costo de los recursos materiales y humanos del proyecto.

IDENTIFICACION DE LA SITUACION

Una vez generado el proceso de diagnostico se logro identificar que la poblacion
tiene aun deficiencias de formacidén con respecto a las generalidades clinicas y
psicosociales de hemofilia y las practicas de autocuidado que deben tener en
cuenta en su diario vivir; esta situacién es preocupante, pues se considera estas
personas, deben ser las primeras en conocer todo lo correspondiente a la
enfermedad, teniendo presente que a partir de alli comienzan a adquirir un mejor

reconocimiento de la misma, mayor autonomia y responsabilidad.

Sin embargo, pese a que los profesionales que conforman el Programa de
Hemofilia del HGM han aprovechado algunos espacios en citas y/o eventos para
traer a colacion estos temas y/o han sugerido espacios o material bibliografico a
estas personas para que adquieran saberes acerca de la condicion y se apropien
de ella; esto no ha sido suficiente, entendiendo que les falta un mejor
conocimiento de: ¢Qué es la hemofilia?, ¢Qué tipos existen?, ¢ Como se hereda?,
¢, Cuadles son sus grados de severidad?,¢ Va a tener toda la vida la enfermedad o
tiene cura?, ¢Qué tipo de heridas puede tener una persona en condicion de
hemofilia?, ¢Por qué se genera un sangrado en una persona en condicion de
hemofilia?, ¢ Donde sangran esas personas?, ¢Cuales son los sintomas de una

persona en condicion de hemofilia cuando sangra?, ¢Cual es su tratamiento?,
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¢, Qué sangrados ponen en peligro la vida del paciente?, ¢ Cuando debe consultar
por urgencias la persona en condicion de hemofilia?, ¢ Cémo se deben manejar las
articulaciones que sangran?, ¢ Cuales son los aspectos psicologicos del paciente
en condicion de hemofilia?, la importancia del apoyo psicosocial tanto para la
familia y/o cuidadores, como para el paciente y las practicas de autocuidado
necesarias; puesto que nombran de forma errada su condicién y adicional a ello
no reconocen adecuadamente la misma y las practicas de autocuidado que deben

asumir, lo cual les dificulta apropiarse de ella.

Ahora bien, pese a que se evidencia la importancia de que estas personas
reconozcan y se apropien de una enfermedad como la Hemofilia, se ha podido
observar que algunos pacientes, familiares y/o cuidadores se han preocupado solo
por cumplir con la asistencia a las citas asignadas (incluso algunos ni asisten), y
aunqgue estas son fundamentales para la salud y calidad de vida de estos sujetos,
también se considera necesario el reconocimiento y apropiacion de su condicion y

de las practicas de autocuidado que deben asumir.

Por ello, se hace necesario pensar en un proyecto con el que se permita a los
pacientes entre los 6 y los 17 afios de edad, sus familiares y/o cuidadores
reconocer y apropiarse de su condicion de Hemofilia y de las practicas de
autocuidado que deben tener en su cotidianidad, con el fin de mejorar su calidad

de vida.

SUJETOS DE LA INTERVENCION

En este apartado se hace necesario dar a conocer cual sera la poblacion a la que
va dirigido directamente el proyecto y quienes se beneficiaran positivamente del -

mismo.

Para el proyecto se tomo el rango de edad entre los 6 y los 17 afos, clasificados
en tres grupos: nifiez temprana (6 a 9 afios), preadolescencia (10 a 13 afos) y
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adolescencia (14 a 17 afos) (Federacibn mundial de Hemofilia, 2007), Se
consider6 pertinente seleccionar la poblacion de 6 a 9 afios teniendo en cuenta
gue en este curso de su vida los nifios empiezan a interactuar con pares (en el
colegio, barrio, parques educativos, etc.), es un momento en el que inician el
desarrollo de sus habilidades cognitivas, sociales y artisticas, les surgen preguntas
sobre el mundo, sobre su cuerpo y sobre si mismos; en el caso de los nifios en
condicion de hemofilia aparte de todos estos cuestionamientos por los que estan
permeados, comienzan a ser conocedores de su enfermedad porque detallan con
mas cuidado las manifestaciones de la misma en su cuerpo, pero detras de ello se
hacen interrogantes como: ¢ por qué yo sangro en repetidas ocasiones y las otras
personas no? o ¢,por qué todos pueden jugar futbol, karate, baloncesto y ¢ por qué
mis papas no me dejan jugar a mi? Y toda una serie de preguntas de las que el
nifo espera respuesta; en esta etapa de su vida es importante que los nifios
comprendan su condicién, se familiaricen y apropien de ella. (Federaciéon Mundial

de la Hemofilia, 2007).

También se eligio la poblacion entre los 10 y 13 afos, teniendo en cuenta que la
preadolescencia es una etapa compleja, con o sin hemofilia. Durante esta fase, la
identificacion con sus pares se torna importante. Encajar en los grupos de los
compafieros y no ser diferente de los demés se vuelve fundamental, ya que a esta
edad los preadolescentes no quieren verse estigmatizados o excluidos de grupos
sociales. Una de las metas en el curso de la vida de estas personas es ensefarles
a controlar su hemofilia. Durante esta etapa, ellos gradualmente adquieren
confianza en su tratamiento, su cuerpo y sus propias capacidades para controlar
su trastorno y empoderarse de su condicion (Federacion Mundial de la Hemofilia,
2007).

Con respecto a los adolescentes (personas de 14 a 17 afos), se considero
importante la participacion de estos, porque en este curso de su vida se

comienzan a enfrentar a nuevas situaciones como: el relevo del colegio a la
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universidad, el noviazgo y la consecucion de un empleo. Para las personas en
condicion de Hemofilia aparte de enfrentarse a estos escenarios empiezan a
sentirse intimidados, temen al rechazo y son condicionados por una serie de
incertidumbres al tener que lidiar con su enfermedad, todos los factores antes
mencionados “podria provocar resentimiento hacia el trastorno de la coagulacion y
desembocar en problemas de adherencia al tratamiento”. (Federacibn Mundial de
la Hemofilia, 2007).

Asi mismo, son sujetos beneficiarios del proyecto los familiares y/o cuidadores de
los pacientes, debido a que se considera importante que reciban educacion acerca
de las generalidades clinicas y psicosociales de la hemofilia y las practicas de
autocuidado que deben tener estas personas, puesto que son su principal red de
apoyo y los que se han encargado de la crianza, educacién y cuidado en el curso
de su vida; estas personas son agentes estratégicas en la condicion de hemofilia
de los nifios, preadolescentes y adolescentes, teniendo en cuenta que son los
responsables de acompafarlos en el proceso de adherencia al tratamiento en el
HGM relacionada con: asistencia a citas del paciente con los diferentes
especialistas y a aplicacion de factor, presencia en los eventos, actividades o
asesorias individuales, grupales y/o familiares que realiza Trabajo Social, entre

otros. Contribuyendo asi con su bienestar fisico, psicolégico, social y emocional.

El grupo seleccionado para este proyecto se define de acuerdo a las necesidades
y/o situaciones evidenciadas en el diagnostico realizado anteriormente, pero
también son sujetos de la intervencion el equipo asistencial del Programa
(médicos, hematologas, enfermera, entre otros.) puesto se considera importante
gue estos actores modifiqguen sus practicas discursivas y desarrollen estrategias
metodoldgicas oportunas con el fin de compartir a los pacientes, sus familiares y/o
cuidadores sus conocimientos acerca de: las generalidades clinicas vy
psicosociales de la hemofilia y las practicas de autocuidado que deben tener estas
personas, de una forma que sea mas entendible para ellos; en esta medida, el rol
de estos profesionales no estaria solo enfocado hacia el componente clinico, sino
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que también serian agentes educativos que aportarian positivamente a este
proyecto, teniendo en cuenta que desde la reproduccion de sus saberes permiten
gue la poblacion reconozca y se apropie de su condicion, contribuyendo asi con el

mejoramiento de su calidad de vida.
JUSTIFICACION

Toda enfermedad constituye un factor amenazante, que repercute negativamente
sobre el bienestar y la calidad de vida de un individuo, aun mas cuando la
enfermedad tiene un caracter cronico. En este sentido, la Hemofilia no es ajena a
este hecho; al paciente, y a su familia se le plantean multiples demandas que le
exigen ajustarse a un proceso continuo de adaptaciones y cambios en el hacer

cotidiano, habitos, y actividades.

En interesantes estudios realizados a personas en condicion de Hemofilia,
familiares y/o cuidadores, se reportan, que las personas que cuidan de nifos,
preadolescentes o adolecentes con hemofilia, en cuanto a la cantidad de tiempo
dedicado presentan un gran desgaste emocional y fisico, en comparacién con los
familiares o cuidadores de nifios sanos. Por otra parte, otros estudios documentan
que con respecto a la poblacién general, las personas afectadas de hemofilia
refieren experimentar niveles significativamente mas bajos de calidad de vida.
(Isidro, 2002).

Esta baja en la calidad de vida de los sujetos, se debe a que la Hemofilia es una
enfermedad con sintomas impredecibles y que en muchas ocasiones las personas
no logran reconocer: la presentacion de hemorragias puede suceder por diferentes
razones 0 estar asociada a circunstancias diversas (traumatismos, leves roces,
crecimiento, actividad fisica, tos o estornudos, estrés, factores climaticos, etc.).
Ademas, no siempre las hemorragias se producen por una causa obvia y evidente.
(Huszti, Elkin y Holland, 1998) Puesto que depende de varios factores como tipo

de Hemofilia, grado de severidad, entre otros. Lo cual muchas personas no logran
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dimensionar puesto no reconocen a cabalidad las generalidades clinicas y

psicosociales de la condicion de Hemofilia ni las practicas de autocuidado.

Dado lo anterior, se piensa en un proyecto de intervencion enfocado en educacion
y promocion a los pacientes del Programa de Hemofilia del HGM, sus familiares
y/o cuidadores frente al reconocimiento y apropiacion de la condicion de Hemofilia
y de las practicas de autocuidado que deben tener estas personas, con el fin de

mejorar su calidad de vida.

En base a lo mencionado con anterioridad, es importante mencionar el gran
compromiso que tiene Trabajo Social con la generacién de acciones que vallan
encaminadas a mejorar la calidad de vida de las personas y su bienestar social,
fisico, emocional y sentimental; por ello, en el presente proyecto la profesion se
vincula desde su quehacer propiciando acciones educativas y promocionales que
permitan a los sujetos reconocer y apropiarse de su condicion y de las practicas
de autocuidado que deben tener en pro del mejoramiento de su calidad de vida,
esto a su vez, facilitard a estas personas adquirir mayor autonomia, conciencia y
cuidado de si; puesto van tener una mejor comprension de su condicién de salud
que trasciende todo el desarrollo de su vida, debido que al ser la hemofilia una
enfermedad crénica que impacta en el tiempo y en la salud, es fundamental que
los pacientes estén compensados en aspectos tanto fisicos como: psicosociales,
emocionales, nutricionales, etc. Adicional a ello, brinda la posibilidad de que los
pacientes se reconozcan cOmMO personas que cuentan con capacidades,
habilidades y destrezas como todos los demas seres humanos y que su condicién

no es impedimento para desarrollarlas.

El proyecto también impactara de manera positiva al Hospital puesto las estancias
de los pacientes en condicién de Hemofilia disminuiran de manera evidente y asi
mismo el consumo de factor (teniendo en cuenta que la Hemofilia es una
enfermedad de alto costo), lo cual disminuye gastos financieros que podrian ser

utilizados en otros procedimientos.
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En base a lo anterior, y teniendo en cuenta el principal fin de este proyecto el cual
se circunscribe en mejorar la calidad de vida de los sujetos, se considera valioso
desarrollarlo, puesto: “la calidad de la vida se incrementa en la medida en que las
personas tienen mejor acceso a la solucion de sus necesidades materiales y
espirituales, se sienten comprendidas y apoyadas a través de una buena
comunicacioén y acciones de colaboracion por su pareja, familia, comunidad y
sociedad, en la medida en que disminuyen la inseguridad y el estrés, en que el
estilo de vida que realizan concuerda con criterios técnicos y morales, y las
personas lo disfrutan y lo cuidan por conviccion interna y no por presion externa”

(Gonzalez, 2010, p.1)
OBJETIVOS
OBJETIVO GENERAL

Generar procesos promocionales y educativos que permitan a las personas en
condicion de hemofilia entre los 6 y los 17 afios de edad, sus familiares y/o
cuidadores, pertenecientes al Programa de Hemofilia u Otros Trastornos de la
Coagulacién del Hospital General de Medellin, reconocer y apropiarse de su
patologia y de las préacticas de autocuidado que deben tener, con el fin de mejorar

su calidad de vida; en el periodo de mayo a octubre del 2017.

OBJETIVOS ESPECIFICOS

o Brindar informacién a las personas vinculadas al proyecto sobre las
generalidades clinicas y psicosociales de la Hemofilia, con el fin de generar
acciones para la apropiacién y autocuidado.

o Crear espacios de socializacion donde los pacientes, familiares y/o
cuidadores reflexionen sobre la importancia de las practicas de autocuidado
gue deben tener presentes en su diario vivir, con el fin de mejorar su

calidad de vida.
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o Difundir a los pacientes, familiares y/o cuidadores pertenecientes al
proyecto informacion sobre la importancia de asumir responsablemente su
condicion, lo cual permita que las acciones que realicen estos actores sean

tomadas conscientemente.

REFERENTES TEORICOS Y CONCEPTUALES

Conocer para transformar y educar, es un aspecto principal en el quehacer del
Trabajo Social, no es posible generar cambios en una realidad que no se conoce
ni se concibe; es alli donde surge la necesidad de comprender que es el
“conocimiento” y su importancia para intervenir con el fin de generar nuevas
miradas y construcciones sociales; es asi como “El conocimiento no es el producto
de la mente individual, sino de intercambios relacionales. En este, las
descripciones y las explicaciones, las palabras y las acciones adquieren

significacion”. (Kisnerman, 1998, pag. 123)

Y para adquirir esa significacion se requiere de aspectos que permitan
interacciones y comunicacion entre los sujetos, a partir de este interactuar es que
se obtienen conocimientos para posteriormente buscar significados y formas

positivas de cambiar y construir social e individualmente.

Es por esto que el proyecto que se quiere desarrollar requiere estar centrado en
que las personas en condicibn de hemofilia, sus familiares y/o cuidadores,
reconozcan y se apropien de su patologia y de las practicas de autocuidado que
deben tener, con el fin de mejorar su calidad de vida; por lo cual es posible pensar
en fundamentarlo desde el Construccionismo Social como eje tedrico que guiara el

proceso.

Dado que el Construccionismo Social es considerado una manera de estar
en el mundo, como generacion mutua del conocimiento que se construye
en el lenguaje y en el relacionamiento, se puede afirmar que tanto la
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postura colaborativa como el dialogo son aspectos fundamentales para el
acercamiento de los significados y la construccion de nuevas narrativas
para las vivencias. Muchas historias son vividas simultaneamente,
existiendo diferentes historias sobre los mismos eventos. (Marra, 2014,
péag.228)

Esta perspectiva tedrica permite generar nuevo conocimiento desde el analisis
reflexivo del discurso de los sujetos, valorando las experiencias y vivencias de la

realidad social en la cual estan inmersos.

Ahora bien, para conceptuar el proyecto, se hizo pertinente desarrollar las
principales categorias conceptuales que guian el proceso: en un primer momento
se aborda el concepto de hemofilia, en un segundo momento se desarrolla el tema
de autocuidado, luego se conceptualiza la educacion y como subcategoria agente
educativo, y después la promocion; teniendo en cuenta que estos son los pilares

fundamentales de esta intervencion.

HEMOFILIA:

Para este proyecto de intervencién, se comprende la Hemofilia como una
enfermedad en la cual falta un factor de coagulacién o el nivel del mismo es bajo,
por lo cual se dificulta la formacién de coagulo cuando hay un sangrado. Es una
enfermedad hereditaria, asi que cuando un hombre tiene Hemofilia transmite esta
alteracion a todas sus hijas pero no a sus hijos, sus hijas seran portadoras, porque
llevan el gen de la Hemofilia. Cuando una mujer portadora tiene un hijo varén, este
tendra el 50% de posibilidades de padecer la enfermedad; al igual que el 50% de
las hijas tendran la posibilidad de ser portadoras (Hospital General de Medellin,
2016)

La Hemofilia puede producir hemorragias que pueden ser externas o internas y

pueden originarse sin motivo aparente, es una enfermedad que no tiene cura, asi
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que las personas con esta condicion requieren suministrarse el factor faltante de
acuerdo a su clasificacion particular de la enfermedad a lo largo de toda su vida.

(Federacion Mundial de Hemofilia, 2005)

A nivel psicosocial, la Hemofilia constituye un factor estresante y repercute
negativamente sobre el bienestar y la calidad de vida del afectado y su familia, se
le plantean mdltiples demandas de ajuste que le exigen un proceso continuo de
adaptaciones y cambios en su estilo de vida, suponiendo un considerable impacto

en el hacer cotidiano, habitos, actividades, etc.

En este apartado es importante anotar, que aunque en el Programa también se
atiende personas con otros trastornos de coagulacién, el proyecto solo es dirigido
a las personas en condiciéon de Hemofilia, teniendo en cuenta que hay un mayor

namero de pacientes diagnosticados con esta patologia.

AUTOCUIDADO:

El autocuidado es la contribucion personal y continua del hombre a su propia salud
y bienestar, no excluye la participacién de la familia o grupo al cual el individuo
pertenece, se relaciona con el hombre, su medio ambiente, cultura, valores y
creencias. En el autocuidado las acciones son ejecutadas en beneficio propio y de
quienes nos rodean, parte del proceso de autocuidado es conocer las propias
limitantes y cuando solicitar ayuda. (Barria, s.f, pag. 3)

Es importante que los pacientes, sus familiares y/o cuidadores propendan por el
bienestar propio, dando lugar a estrategias y aspectos que permitan desarrollar en
si mismos conductas, habitos y comportamientos saludables con los cuales

obtengan bases solidas para mejorar su calidad de vida.
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El autocuidado es una funcion inherente al ser humano e indispensable
para la vida de todos los seres vivos con quienes interactla; resulta del
crecimiento de la persona en el diario vivir, en cada experiencia como
cuidador de si mismo y de quienes hacen parte de su entorno. Debido a su
gran potencial para influir de manera positiva sobre la forma de vivir de las
personas, el autocuidado se constituye en una estrategia importante para la

proteccion de la salud y la prevencion de la enfermedad. (Tobén, s.f, pag. 3)

En ese sentido, se comprende entonces que el autocuidado que tengan estas
personas, serd el que dirija y proporcione todos aquellos elementos necesarios

para su salud y su bienestar fisico, social y emocional.
EDUCACION:

Segun Durkheim (s.f.) “La educacién es una cosa eminentemente social. Es social
por su fin. Lejos esta que tenga por objeto realizar la naturaleza individual del
hombre en general; ella varia de una sociedad a otra. Primero, en el momento en
qgue las sociedades han conseguido un cierto grado de diferenciacion, se la ve
diferenciarse en si misma siguiendo las clases, las profesiones. Esta
especializacion es dictada por necesidades sociales; pues la educacion responde
a la forma en la cual el trabajo social esta dividido y organizado en cada momento

de la historia.

Teniendo en cuenta que uno de los pilares fundamentales de este proyecto es
generar procesos de educacion para los pacientes, familiares y/o cuidadores, se
hace necesario conceptualizar esta categoria bajo los postulados de Freire (s.f.)
quien sostiene que “la educacidon verdadera es praxis, reflexion y accion del
hombre sobre el mundo para transformarlo”. La educacion tiene en el hombre y el
mundo los elementos bases del sustento de su concepcion. No puede ser una isla
que cierre sus puertas a la realidad social, econdmica y politica. Esta llamada a
recoger las expectativas, sentimientos, vivencias y problemas del pueblo. La

educacién es un arma vital para la liberacién de los sujetos y la transformacion de
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la sociedad y por ello adquiere una connotacion ideoldgica y politica claramente

definida.

Ahora bien, teniendo presente que el proyecto se realizard en el Programa de
Hemofilia del HGM, se hace necesario definir el tema de educacion en el campo
de la salud; la educacion en salud es considerada como un fenébmeno pedagdgico
que implica la existencia de un proceso de ensefianza-aprendizaje: ensefianza,
teniendo en cuenta que las actividades buscan desarrollar las facultades
individuales para conseguir los objetivos de la accibn de capacitacion; y
aprendizaje, puesto es un proceso que se construye en funcién de las
experiencias personales y que cuando es significativo, produce un cambio

duradero en la forma de actuar, pensar y sentir de las personas. (Redondo, 2004)

La educacion en salud aborda no solamente la transmision de informacion, sino
también el fomento de la motivacion, las habilidades personales y la autoestima,
necesarias para adoptar medidas destinadas a mejorar la salud. La EPS incluye
no sélo la informacion relativa a las condiciones sociales, econémicas y
ambientales subyacentes que influyen en la salud, sino también la que se refiere a
los factores y comportamientos de riesgo, ademas del uso del sistema de

asistencia sanitario. (Organizacién Mundial de la Salud, s.f.)

En esa medida, la educacion tiene presente al sujeto como parte activa de su
transformacién, comprendiendo que tienen capacidades con las cuales pueden
desarrollarse y obtener nuevas perspectivas que le posibilite el mejoramiento de
su calidad de vida, lo cual se pretende con los pacientes, sus familiares y/o

cuidadores seleccionados para dicho proyecto.
Agente Educativo

Se consideran agentes educativos a todas las personas que interactian de una u
otra manera con los nifios, adolescentes, preadolescentes, familiares y/o
cuidadores y que agencian su desarrollo, aunque no lo hagan intencionalmente.

Por esto se les llama "agentes educativos” y estan involucrados en la atencion
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integral de la poblacion. Estos deben ejercer el principio de corresponsabilidad que
nos impone la ley tanto a la familia, como al Estado y a la comunidad. (Ministerio

de Educacion Nacional, s.f.)

A partir de lo mencionado anteriormente, en el presente proyecto se consideraran
Agentes Educativos el equipo asistencial del Programa de Hemofilia (médicos,
hemato6logas, enfermera, entre otros.) teniendo en cuenta que desde la
reproduccion de sus saberes permiten que la poblacion reconozca y se apropie de

su condicién, contribuyendo asi con el mejoramiento de su calidad de vida.

PROMOCION

La promocién, es el conjunto de acciones y programas destinados a ser realizados
con la participacion de los grupos populares, con el fin de producir
transformaciones en los niveles de vida de éstos, incorporando no soélo los
aspectos de su desarrollo material sino también los de su desarrollo social y

cultural, y muy particularmente sus procesos educativos. (Shugurensky, s.f.)

En las intervenciones que se llevan a cabo desde Trabajo Social en el area de la
salud, en este caso con los pacientes, familiares y/o cuidadores del Programa de
Hemofilia del HGM, la promocidn tiene gran importancia, puesto permite capacitar
a la poblacion para que aumente el control de su propia salud y la mejore. La
salud se considera como un recurso para la vida diaria, no como el objetivo de la
vida. La promocién de la salud no es solo responsabilidad del sector sanitario, sino
gue va mas alla de los estilos de vida sanos. (Carta de Ottawa para la Promocién
de la Salud, s.f.)

RUTA METODOLOGICA
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En el marco de este proyecto tendremos tres lineas estratégicas que van a
permitir a los sujetos vinculados al proyecto reconocer y apropiarse de su
condicion y de las practicas de autocuidado que deben tener con el fin de generar

acciones gue incidan de forma positiva en su calidad de vida.

Por ello, cada linea estratégica, tendra una estrategia en particular y ella estara

compuesta por unas acciones, as:

e Linea estratégica N°1: jHemosensibilizate!

Estrategia: posicionamiento y socializacion del Programa de Hemofilia del

Hospital General de Medellin a nivel institucional.

El Hospital General de Medellin cuenta con el Programa de Hemofilia, el cual esta
ubicado en el area de consulta externa, sin embargo, se evidencia que algunas de
las personas que laboran en la institucion no tienen conocimiento de que existe y
mucho menos donde queda (se han podido establecer conversaciones informales
donde se manifiesta esta situacion), o es posible que no lo recuerden; por lo cual
se hace necesario desarrollar estrategias de posicionamiento y socializacién con
el fin de que estos sujetos conozcan que actualmente el Programa presta sus
servicios y donde se encuentra, esto a la vez, permitird a los empleados guiar
dentro del HGM a los usuarios o personas pertenecientes al Programa para que
puedan llegar hasta alli con mayor facilidad; para ello se hace necesario realizar

acciones encaminadas a llevar a cabo dicha estrategia como:

Accién:

e Estrategia de volanteo: se repartiran volantes informativos al personal del
Hospital, con la insignia ¢Sabias que en tu Hospital hay un programa de

Hemofilia?, jven condcenos! Estamos ubicados en Consulta Externa,
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pregunta en la oficina de Trabajo Social: Marisel Tamayo (Trabajadora
Social)- Katherine Galeano (Practicante de Trabajo Social) en el cual se
contara un poco acerca del programa: quienes somos, poblacién que
atendemos, quienes lo conforman, y que es la Hemofilia (anexo 1).

Esto, se llevara a cabo en la torre sur del HGM en la semana del 04 de Julio
de 2017 al 7 de Julio de 2017 y en la torre norte en la semana del 10 de
Julio al 14 de Julio de 2017.

e Linea estratégica N°2: jHemopromocionando!

Estrategia: socializacion, posicionamiento y reconocimiento de la condicién de
Hemofilia y las practicas de autocuidado con los pacientes entre los 6 y los 17

afnos de edad, familiares y/o cuidadores del Programa.

Los pacientes, familiares y/o cuidadores del Programa de Hemofilia actualmente
presentan deficiencias de formacion en cuanto a las generalidades clinicas y
psicosociales de la Hemofilia y las practicas de autocuidado responsables que
deben asumir, por lo cual se hace necesario desarrollar estrategias de
socializacion, posicionamiento y reconocimiento de estos temas, permitiendo asi
mejorar su calidad de vida. Para ello se hace necesario realizar acciones

encaminadas a llevar a cabo dicha estrategia como:
Accioén:

e Estrategia de difusion de la informacién por medio de plegables: se
repartirdn plegables con temas como: generalidades clinicas de la
Hemofilia, generalidades Psicosociales de la Hemofilia y practicas de
autocuidado responsables, a los pacientes en condicion de Hemofilia, sus
familiares y/o cuidadores aprovechando los momentos en los que asistan al
Hospital para revisiones, citas, terapias y/o aplicacion de medicamento con
los diferentes especialistas, (es importante mencionar que la poblacion

participante sabe leer), esta accion se desarrollara de manera permanente
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entre el mes de julio de 2017 a septiembre de 2017; donde cada mes se

tratara un moédulo diferente asi:

1. Mes de Julio (1 al 31): Generalidades clinicas de Hemofilia: en este
apartado se hablarad de: qué es la Hemofilia, qué tipos existen, como se
hereda, cuales son sus grados de severidad tiene cura, qué tipo de heridas
puede tener una persona en condicion de Hemofilia, por qué se genera un
sangrado en una persona con esa condicion, dénde sangran esas
personas, cudles son los sintomas de una persona en condicién de
hemofilia cuando sangra, cual es su tratamiento, qué sangrados ponen en
peligro la vida del paciente, cuando debe consultar por urgencias la persona
en condicién de hemofilia y como se deben manejar las articulaciones que

sangran. (Anexo 2)

2. Mes de Agosto (1 al 31) Generalidades psicosociales de Hemofilia: en este
moddulo se hablard de: los aspectos psicologicos del paciente en condicion
de Hemofilia y el apoyo psicosocial que tiene el HGM para que accedan a

este servicio.(Anexo 3)

3. Mes de Septiembre (1 al 30): Practicas de autocuidado responsables. En
este item se tratard el tema de las acciones que son convenientes realizar
en el diario vivir de los pacientes, sus familiares y/o cuidadores, ademas se
tratara el tema de salud sexual y reproductiva, alimentacién saludable y

salud oral. (Anexo 4)

Sin embargo, con los pacientes, familiares y/o cuidadores que no asisten
frecuentemente al Hospital se les daréa la totalidad de los médulos el mismo dia

gue estén presentes.

Linea estratégica N°3: jHemoeducando!
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Estrategia: desarrollo de actividades educativas, que impacten de manera
positiva en la vida de las personas vinculadas al proyecto, brindando
conocimientos oportunos y apropiacion acerca de su condicion y las practicas de

autocuidado que deben tener.

Consideraremos la educacién como: “la practica educativa para contribuir a lograr
la armonia, la integracion, el equilibrio y la formacion de la persona, para asi
colaborar a su desarrollo y mejorar su calidad de vida”. (del Pozo, s.f.), Esta tendra

tres niveles de formacion:

1. Nivel en generalidades clinicas de la Hemofilia
2. Nivel en generalidades psicosociales de la Hemofilia
3. Nivel en practicas de autocuidado

Para ello, se realizaran tres acciones (dos grupales y una individual) que integren
los tres niveles de formacion; se decide aplicar esta metodologia, teniendo en
cuenta las situaciones contextuales de las personas vinculadas al proyecto,
relacionadas con los siguientes aspectos: la dificultad que tienen para desplazarse
al Hospital, debido a que la mayoria de ellos no cuentan con los recursos
econdmicos necesarios para suplir sus gastos (para que estos sujetos puedan
asistir al Hospital a cumplir con los diferentes procedimientos que tienen, en
ocasiones Trabajo Social moviliza recursos econémicos y/o humanos en las
Direcciones Locales de Salud o Secretarias de Salud de los diferentes municipio
donde residen o con el voluntariado del HGM), por ello la primera accion que se
desarrollard que son las charlas con la familia y/o cuidadores junto con el paciente,
en las instalaciones del Hospital se realizaran aprovechando los dias en los cuales
asistan para citas, revisiones con los diferentes especialistas, terapias y/o
aplicacion de profilaxis, estas seran programadas con anterioridad, en un horario
diferente al que estén citados con el fin de que las personas tengan conocimiento
gue deben asistir, este mismo aspecto aplicaria para las asesorias individuales,

pero estas seria a solicitud de los usuarios.
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Otra accion que se desarrollard es la jornada educativa Illamada
“Hemoaprendiendo en familia y/o cuidadores”, en la cual se realizard la
convocatoria a los participantes del proyecto y posteriormente, de acuerdo a la
confirmacion de las personas, Trabajo Social movilizara recursos econémicos con
la Fundacion Biovital y las diferentes Secretarias de Salud y Direcciones Locales

de Salud de cada municipio, para las personas que lo requieren.
Ahora bien, se van a describir cada una de las acciones a realizar en este punto:
Acciones:

o Acciones grupales:

Charla Educativa con los familiares y/o cuidadores junto con el paciente: se
entendera por charla educativa un espacio de 40 minutos en el cual va a estar el
paciente junto con sus familiares y/o cuidadores Unicamente, para ello se
expondra con ayuda de material visual (diapositivas) los siguientes médulos: en un
primer momento las generalidades clinicas de la Hemofilia, seguidamente se
hablara de las generalidades psicosociales de la misma y por ultimo se brindara
informacion sobre las practicas de autocuidado responsables que deben asumir
estas personas, durante la charla se va a permitir la participacion de los asistentes
que deseen hacer algin aporte (experiencias de vida o conocimientos) o que

tengan dudas e inquietudes alrededor de los temas expuestos.

Jornada educativa “Hemoaprendiendo en familia y/o cuidadores”: la jornada
se llevara a cabo en el auditorio de la salud del HGM, el viernes 29 de Septiembre
de 2017 desde las 08:00 am hasta las 12:00 m.

Con esta jornada integrativa, se pretende a través de un carrusel de actividades,
generar el encuentro de todos los participantes del Programa incluidos en el
proyecto, con el fin de que refuercen contenidos apropiados y a través de las

experiencias los pacientes, sus familiares y/o cuidadores tengan presente que es
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posible adquirir aprendizajes de la enfermedad, y asumir practicas de autocuidado,

en pro de mejorar su calidad de vida.
Desarrollo de la jornada:

08:00 am: Bienvenida, firma de asistencia, reparticion de fichos para
refrigerio y presentacion: se iniciara la jornada con un saludo de bienvenida por
parte de la Trabajadora Social Marisel Tamayo y la practicante Katherine Galeano,
luego se solicitara a los participantes firmar la asistencia como insumo de la
jornada y a cada uno se le repartira el ficho para el refrigerio, mas adelante Marisel
y Katherine invitaran a los asistentes a formar una mesa redonda para presentarse
y conocerse con el fin de que la actividad sea mucho mas amena, para esto se
utilizara la técnica de presentacion Identificacion con animales (Matias Sales,

2000), se desarrollara de la siguiente manera:

“Se pide a los participantes colocarse en circulo y se solicita a una persona que se
presente diciendo su nombre, edad, el animal con el que se identifica y porqué y el
animal con el que no se identifica y porqué. Para seguir con la dinamica, cuando
termina su presentacion, debe elegir a alguien para que se presente y asi

sucesivamente”.

09:00 am: explicacion de actividades: la Trabajadora Social explicara a los
participantes como va a ser el desarrollo de las actividades, donde se les indicara
la metodologia; informandoles que sera tipo carrusel en el cual van a haber tres

bases con los siguientes temas:

1. (Alcance la estrella) Generalidades clinicas de la Hemofilia
2. (Concéntrese) Generalidades psicosociales de la Hemofilia
3. (Tingo- Tingo- Tango) Practicas de autocuidado responsables

Para comenzar a rotar por las bases, se requerira que los participantes se hagan
en tres pequefios grupos, por lo cual se utilizara la técnica divisoria

“cartulicolores”, que consiste en: colocar dentro de una bolsa trozos de cartulina
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de diferentes colores. Cada integrante del grupo saca uno y se dividen de acuerdo

al color que les toco. (Sales, 2000)

9:15 am: carrusel de actividades: se iniciara con la rotacion de los participantes

por cada base, en las cuales se desarrollaran las siguientes actividades por tema:

1. Alcance la estrella: en esta base se propone formar una media luna
alrededor de un tablero que tendra pegadas unas estrellas, en las cuales
habran preguntas sobre las generalidades clinicas de la Hemofilia como:
qué es, qué tipos existen, como se hereda, cudles son sus grados de
severidad tiene cura, qué tipo de heridas puede tener una persona en
condicion de Hemofilia, por qué se genera un sangrado en una persona
con esa condicion, dénde sangran esas personas, cuales son los sintomas
de una persona en condicion de hemofilia cuando sangra, cual es su
tratamiento, qué sangrados ponen en peligro la vida del paciente, cuando
debe consultar por urgencias la persona en condicion de hemofilia y cémo
se deben manejar las articulaciones que sangran; la idea es que cada
participante coja una estrella y responda la pregunta que le corresponde, la
actividad estara dirigida por el médico de enlace, quien a partir de los
conocimientos previos de los participantes brindara la informacion sobre
este tema; el tiempo para desarrollar dicha accion es de 30 minutos.

2. Concéntrese: en esta base va a ver una tabla de imagenes ocultas, la idea
es que las personas deben ir descubriendo en pares, las imagenes
repetidas, de tal forma que si hayan una imagen repetida, las dos imagenes
quedaran al descubierto, si las imagenes no son iguales, las dos imagenes
volveran a esconderse, las imagenes son relacionadas con aspectos
psicolégicos y sociales del paciente en condicion de Hemofilia, una vez la
persona descubra el par, se le preguntara que significa esa imagen para él
o ella. En esta base se contara con el apoyo de las personas del area
psicosocial (Psicologa y Trabajadora Social) quienes a partir de lo

mencionado por los participantes retroalimentaran los temas.
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3. Tingo-Tingo-Tango: en esta base, los participantes deben hacer un circulo
y una vez organizados deben tomar asiento, la idea es que vallan rotando
una pelota y mientras se realiza este procedimiento la persona que va a
estar a cargo de la actividad, que en este caso seria el practicante de
Psicologia, diga la frase “tingo-tingo-tingo” varias veces, y luego tango,
cuando diga tango la persona que haya quedado con la pelota debe salir al
frente a sacar una pregunta que estara en un recipiente con respecto al
tema de: las practicas de autocuidado que deben asumir los pacientes, sus
familiares y/o cuidadores, teniendo en cuenta su condicion de Hemdfilia,
habrdn preguntas sobre salud sexual y reproductiva, salud oral,

alimentacion saludable y actividades que se realizan en la cotidianidad.
10:45 am: Refrigerio

11:15 am: Intervencion de la Practicante de Trabajo Social: se desarrollara un
espacio de reflexion sobre la importancia de asumir la condicion de Hemofilia
responsablemente y los beneficios que esto trae en la calidad de vida tanto del
paciente como de sus familiares y/o cuidadores.

11:35 am: evaluacién de la jornada y agradecimientos
12:00 m: Finalizacion de la jornada
o Acciones individuales:

Asesorias individuales con los pacientes, sus familiares y/o cuidadores
(presenciales y/o telefénicas): se entendera la asesoria como un sistema de
ayuda interpersonal, destinado a identificar y crear procesos de pensamientos,
sentimiento y accion que resultan contraproducentes de algin modo o que deben
mejorarse, con él se establecen objetivos, que permitiran la formacién de métodos
positivos de desarrollo y que permitiran superar obstaculos, con un repertorio
nuevo de ideas, creando habitos positivos de desarrollo, ayudando a lograr que los

individuos se comprendan a si mismos, con los aspectos positivos y los negativos
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que deben evitarse y mejorar.(Sales, 2000) Para la asesoria se dispondra de un
espacio de 20 minutos en los cuales se estableceran conversaciones con las
personas participes del proyecto acerca de las dudas, preguntas, sugerencias o
inquietudes que tengan de los temas tratados en la charla, en los plegables y/o en
la jornada educativa; también va a permitir evidenciar los conocimientos que han
adquirido estos sujetos y su apropiacion, estas se realizaran permanentemente

entre el mes de mayo de 2017 a octubre de 2017.

SISTEMA DE MONITOREO Y EVALUACION

El sistema de monitoreo y evaluacion, es entendido como el seguimiento o la
actividad de supervision continua o periddica de la ejecucion del proyecto, nos
permitird conocer el alcance que han tenido las actividades en la transformacion
de la realidad concreta. “La evaluacién y el monitoreo se realiza en cada una de
las etapas del proyecto y como se mencioné anteriormente es la fase en la que se
califica y se da un valor al conjunto de acciones que venimos realizando a través

del proyecto” (Zuluaga, 2011).

Se entiende el monitoreo como el seguimiento que se realiza durante la ejecucion
de una politica, programa o proyecto. Es un instrumento, de gestion y de politica,
gue permite revisar en forma perioddica los aspectos sustantivos del proyecto, para
optimizar sus procesos, resultados e impactos. Constituye un insumo
indispensable para la gestion administrativa y estratégica de una iniciativa publica.
(Zuluaga, 2011).

Por otra parte, la evaluacion puede definirse como la emision de un juicio de valor
acerca de una politica, programa o proyecto y puede ser entendida como: Una
actividad programada de reflexibn sobre la accién, cuya realizacion puede
proponerse para antes, durante o después de la implementacion de una politica,
programa o proyecto. La evaluacion se lleva a cabo mediante procedimientos

sistematicos de recoleccion, analisis e interpretacion de informacion y a traves de
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comparaciones respecto de parametros definidos. “Su finalidad es emitir juicios

DE ANTIOQUIA
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valorativos fundamentados y comunicables, sobre las actividades y los resultados
de las intervenciones sociales y formular recomendaciones que permitan

decisiones orientadas a ajustar la accion” (Nirenberg, 2009).

Ahora bien, para hacer un buen monitoreo y evaluacion, es necesario tener en
cuenta los indicadores, los cuales son “el alma del proyecto, son criterios de

medicion que permiten valorar, analizar, evaluar el comportamiento de variables”.

Para el presente proyecto, se describe por medio de una matriz cada una de las
estrategias centrales del mismo, seguidamente las acciones de cada una de esas
estrategias, luego la meta que se busca detrds de cada accion y por ultimo los

indicadores y las fuentes de verificacion, asi:
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ESTRATEGIAS ACCIONES META RESPONSA INDICADORES DE GESTION FUENT
BLE E DE
VERIFI
CACIO
N
Posicionamiento y Estrategia de | Para el 30 de Junio -Se hara entrega de los volantes al 90% del personal del Hospital General de Medellin. | -Firma
socializacién del volanteo para dar a | de 2017 el 90% del Katherine en el
Programa de conocer el Programa | personal de la Galeano Numero de empleados a los que se le enteg6 el volante formato
Hemofilia del a nivel institucional institucion reconoce Numero de empleados del HGM L de
Hospital General de que el Hospital recibido
Medellin a nivel General de Medellin
institucional. tiene el Programa
de Hemofilia
ubicado en
Consulta Externa.
Para el mes de
Estrategia de difusion | Septiembre de -Se lograra entregar los tres plegables al 80% de las personas participes en el proyecto | Firma
de la informacién por 2017, el 80% de la Katherine en el
Socializacion, medio de plegables. poblacion participe | Galeano formato
posicionamiento y en el proyecto Numero de personas participes en el proyecto a las que se le entregaron los de
reconocimiento de la contara con los tres tres plegables 100 recibido
condicion de plegables, los Numero de personas participes en el proyecto x
Hemofiliay las cuales le van a
practicas de permitir reforzar y
autocuidado con los conocer contenidos
pacientes, familiares frente a su
y/o cuidadores del condicion.

Programa. El 70% de los Listado
Charla Educativa con | pacientes entre los -Se informard y educara sobre las generalidades clinicas y psicosociales de la s de los
los familiares y/o 6y 17 afios de Katherine Hemofilia y practicas de autocuidado responsables al 70% de los pacientes entre los 6 | pacient
cuidadores junto con edad, junto con sus Galeano y 17 afios de edad, junto con sus familiares y/o cuidadores es con

Desarrollo de el paciente sobre las | familiares y/o Marisel verifica
o generalidades cuidadores Tamayo cién
actividades clinicas y reconocen las charla
educativas, que psicosociales de la generalidades
) Hemofilia y las clinicas y Listado
impacten de manera | practicas de psicosociales de la de
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positiva en la vida de
las personas
vinculadas al
proyecto, brindando
conocimientos
oportunos y
apropiacién acerca
de su condicién y las
practicas de
autocuidado que
deben tener.

Jornada

autocuidado
responsables

“‘Hemoaprendiendo

en familia

cuidadores”:

educativa

Hemofilia y las
practicas de
autocuidado
responsables

El 80% de los
asistentes a la
jornada, una vez
finalizada
reconocen las
generalidades
clinicas y
psicosociales de la
Hemofilia y las
practicas de
autocuidado
responsables

Marisel
Tamayo

Katherine
Galeano

Astrid
Alvarez
(Psicéloga)

Alejandro
Jaramillo
(Médico de
Enlace)

Emanuel
Rios
(Practicante
de
Psicologia)
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Numero de pacientes entre los 6 y 17 aflos de edad, junto con sus

familiares% cuidadores informados y educados en

generalidades
clinicas y psicosociales de la hemofilia y practicas de autocuidado responsables
Numero de pacientes entre los 6 y 17 afios de edad, junto con sus familiares

%cuidadores pertenecientes al programa

x100

El 80% de las personas convocadas asisten a la jornada educativa

Numero Personas que asistieron x100

Numero de personas convocadas

El 100% de las personas que asisten a la jornada participan de todas las actividades
del carrusel educativo.

Numero de personas que participaron en el carrusel educativo x100

Numero de personas que asistieron

El 90% de los asistentes a la jornada educativa consideran que los temas tratados y la
metodologia utilizada para ello fueron excelentes.

Numero de personas que creen que los temas tratados
y la metodologia utilizada en la jornada fueron excelentes

z - x100
Numero de personas asistentes
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Asesorias
individuales con
pacientes,
familiares
cuidadores

los
sus

ylo

El 80% de las
personas
vinculadas al
proyecto que
asistieron a la
asesorias
consideran que
estas les
permitieron resolver
dudas, preguntas e
inquietudes sobre
los temas tratados
en la jornada, en los
plegables y en la
charla

Katherine
Galeano

Se logra hacer asesorias individuales al 70% de los pacientes del programa de

Hemofilia que se encuentran entre 6 y 17 afios de edad, sus familiares y/o cuidadores

Numero personas a quienes se hace asesoria individual

Numero pacientes entre 6 y 17 aiios de edad, familiares y/o cuidadores

x100

formato
al final
de la
jornada

Firma
de
asisten
ciay
diligenc
iamient
0
formato
de
evaluac
i6n
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FORMATO DE EVALUACION UTILIZADO COMO FUENTE DE
VERIFICACION

La idea es que en cada una de las preguntas siguientes, los pacientes junto
con sus familiares y/o cuidadores rodeen con un circulo el numero
gue mejor se adecle a su opiniobn sobre la importancia del asunto en
cuestion.

La escala que aparece encima de los numeros refleja las diferentes

opiniones.

Escala de importancia

Pregunta
Muy poco Poco El%t;ig(r)to Mucho

¢ Los temas trabajados la actividad, fueron
de importancia para usted? 1 2 4 5
¢,La metodologia desarrollada, permitié
apropiacion y aprendizaje? 1 2 4 5
¢ La distribucion del tiempo permitio
realizar un trabajo eficaz? 1 2 4 5
¢ El actividad representé para usted un
espacio adecuado para propiciar el N ) 4 .
fortalecimiento de su rol parental?
¢El manejo de temas fue apropiado y facil
de entender? 1 2 4 5
¢ El trato por parte de la encargada de la
actividad fue adecuado? 1 2 4 5
¢La soluciéon de dudas y preguntas fue
adecuada y entendible? 1 2 4 5
¢ Se siente en la capacidad de desarrollar . R . ;

los aprendizajes adquiridos en la actividad
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en su cotidianidad?

En general, ¢ esta usted satisfecho con el
desarrollo e implementacion de la
actividad?

Observaciones:

CRONOGRAMA DE ACTIVIDADES

En el siguiente cronograma se especifican todas las actividades que se pretende
realizar en el marco de este proyecto por cada semana de los meses de mayo de
2017 a octubre de 2017, asi:
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Actividad Mayo Junio Julio Agosto Septiembre  Octubre

Planeacion Proyecto de X X
Intervencion

“Hemoaprendiendo en

Familia y/o Cuidadores”

Estrategia de volanteo para X X
dar a conocer el Programa a
nivel institucional

Estrategia de difusion de la X X X XX X X XX X X X
informacion por medio de

plegables

Charla sobre generalidades X X X X X X X XX X X XX X X X X XX

clinicas y psicosociales de la

Hemofilia y practicas de

autocuidado que deben tener

Convocatoria a jornada X X X X X
educativa “Hemoaprendiendo

en Familia y/o Cuidadores”

Ejecucion y evaluacién X
Jornada educativa

“Hemoaprendiendo en

Familia y/o Cuidadores”

Asesorias individuales X X X X X X X XX X X XX X X X X XX
(telefénicas y presenciales)
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Actividad

Estrategia de
volanteo para
dar a conocer
el Programa a
nivel

institucional

Estrategia de
difusion de la
informacion
por medio de
plegables

Recursos
materiales

Hojas para

imprimir

Impresiones

Alquiler de

computador

Hojas tamafio
carta para
imprimir

Impresiones

Alqguiler de
computador

PRESUPUESTO

Recursos
humanos

116

Cantidad Precio
Unitario
300 $50
unidades
300 $100
unidades
1 unidad $40.000
300 $50
unidades
300 $200
unidades
1 unidad
$40.000

Precio
total

$15.000

$30.000

$40.000

$15.000

60.000

$40.000



Charla sobre | Alquiler de
generalidades = computador
clinicas y
psicosociales | Alquiler de
de la Hemofilia ' video beam
y practicas de
autocuidado | Hojas de block
que deben tamafo carta
tener
Lapiceros de

colores

Hojas para
Convocatoria a | imprimir
jornada
educativa

“‘Hemoaprendi

1 unidad = $40.000 $40.000

1 unidad | $30.000 $30.000

100
unidades $50 $5.000

100
unidades | $500 $50.000

Trabajador | 1
a Social persona | $300.000 | $300.000

300 $50 $15.000

unidades
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endo en
Familia y/o

Cuidadores”

Ejecuciony
evaluacion
Jornada
educativa
“‘Hemoaprendi
endo en
Familia y/o

Cuidadores”

Impresiones

Alquiler de

computador

Alquiler de

video beam

Hojas de block

tamano carta

Lapiceros de

colores

Tablero

Trabajador

a Social

Psicéloga

Médico de

enlace

118

300
unidades

1 unidad

1 unidad

100

unidades

100

unidades

1

persona

1

persona

1

persona

$100
$40.000

$30.000

$50

$500

$300.000

$300.000

$400.000

$1.000
$40.000

$30.000

$5.000

$50.000

$300.000

$300.000

$400.000



Asesorias

individuales

unidades | $50.000
Pelotas 2 $1.000
unidades
Alquiler de 1 unidad | $40.000
computador.
Valor Total: 4.300.000

$100.000

$2.000

$40.000
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Anexo N°1.

Anexos

Pero... ;Qué Es La

Hemofilia?

La Hemofilia, una patologia bastante
infrecuente. Aproximadamente 1 en
10.000 personas nace con ella. La
Hemofilia es un problema hemorragico.
Las personas con hemofilia no sangran
mas rapido de lo normal, pero pueden
sangrar durante un periodo mas prolon-
gado debido a que su sangre no contie-
ne una cantidad suficiente de factor de
coagulacion, “este es una proteina en la
sangre que controla el sangrado” (FMH,
s.f).

La hemofilia estd clasificada en dos ti-
pos: el mas comun se llama hemofilia A.
Esto quiere decir gue la persona no tie-
ne suficiente factor VIII (factor ocha). Un
tipo menos comin es la denomina-
da hemofilia B. Esta persona no tiene

suficiente factor X (factor HUEVE} (FMH,
2012).

IPor Eso Si Quieres Saber

Mas Acerca de la Hemofilia y
Nuestro Programa INo Dudes

En Contactarnos!
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¢ Sabias que en ta
Hospital hay un
programa de Hemofilia?

'Ven a Conocernos!

il

Lugar: Consulta Externa

Horario: Lunes a Viernes 7:00 am- 5:00 pm
Responsables:

Marisel Tamayo (Trabajadora Sodal)
Katherine Galeano (Practicante)

Extension;: 1288
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¢ Quienes Somos?

Somos un Programa que busca prestar a
los pacientes los servicios de salud de
forma integral. segura y humana, com-
prometidos con el mejoramiento de su
calidad de vida (HGM, 2017), por ello, se
cuenta con profesionales y especialistas
formados en el tema, para garantizar a
estas personas una atencion centrada en
ellos, sus familiares y/o cuidadores, ca-
racterizada por su calidad y calidez. Por
su parte, el objetivo principal del progra-
ma es generar acompafiamiento integral
a los pacientes y sus familias realizando
procesos de seguimiento, educacion y
apoyo con el fin de garantizar una

adecuada adherencia al tratamiento y a
mejorar sus relaciones y las condiciones
de vida, no solo desde el enfogque clinico

sino también psicosocial.

Poblacién Que Atendemos

Actualmente se encuentran adscritos 113
pacientes, de los cuales 47 se encuentran
en control por Hematologia pediatrica y 66
por Hematologia adultos; en cuanto a su
lugar de residencia, 70 se encuentran ubi-
cados en Medellin y el area metropolitana
vy 43 en otros municipios de Antioguia.

La mayoria de los pacientes gque son aten-
didos en el Programa hacen parte del régi-
men subsidiado adicional a ello pertene-
cen a los estratos socioecondmicos 0, 1y
2, puesto gue no tienen las condiciones
econdmicas necesarias para satisfacer sus
necesidades basicas y también, algunos

del régimen contributivo.

¢ Quienes Lo Conforman?

El programa se encuentra conformado
por un equipo base: Hematologa Pedia-
trica y Adultos, Médico de Enlace, Enfer-
mera Jefe, Trabajadora Social y una
Practicante de Trabajo Social, y un equi-
po interdisciplinario conformado por: una
Odontéloga, una Ortopedista, Una Nutri-
cionista, una Fisiatra, Psicologa y tres

practicantes de Psicologia.

e
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Y
DONDE SANGRAN LAS PERSO

NAS CON HEMOFILIA

“En los musculcs

@

“En las aticulaciones:

-

“En is cabezs

¢CUALES SON SUS SINTOMAS? ]

(rojo. inflamacion) airededor de la arti-
culacion, hormigueo. burbujeo. dolor,
restriccion del movimiento.

(CUANDO SE DEBE CONSULTAR

POR URGENCIAS INMEDIATAMENTE? |

Cuando tienes sangrados en I3 cabeza,
mucosas, abdominales eliopsoas, y se
identifican de I3 siguiente manera

“Cabeza: doior de cabeza, vomito, con-
vuilsiones. deficiencias neuroidgicas
focalzadas. rigidez de Ia nuca. akera-
ciones del estado de la conciencia
(pacientes con antecedentes de san-
grado intracraneal tiene mas riesgo de
sSangrados reteratves)

*Mucosas: sangrado interno . prolon-
gado, trauma de boca. lengua O narz.
hinchazdn seria de la boca o la gargan-
ta, difcukad para respirar, dfficultad

para deglutir

*Abdominales: hematurias, melenas.
vomito con sangre. baja ia hemogiobi-
na. suministrar liquidos. no levantar
peso

*liopsoas

GENERALIDADES CLINIC A\':
DE LA HEMOFILIA

ZQUE ES LAHEMOFILIA?

La H fiia es una enf dad en i3
cual fala un factor de coagulacion o el
nivel del msmo es bajo, por lo cual se
dificukta la formacidn de codguio cuan-
do hay un sangrado. Es una patologia
bastante rirecuente. aproximadamente
1 en 10.000 personas nace con ella

,‘ff":’;‘!

TWPOS DE HEMOFILIA

Identficanos dos tipos
de Hemofila

*Hemofilia A: 2 la per-
‘ ‘ sona le faka en factor
® ® Vil (8). ¢ tipo mis co-

mon de hemofia Su
prevalencia es de 1 vardn por cada
5000 nacados

*Hemofilia B: 2 1a pesona le fata o
factor IX (3), es & 1po mencs comun
de hemofiia Su prevalencia es de 1
varén por cada 30000 nacides

¢(COMO SE HEREDA?

¢QUE TIPO DE M ERIDAS PUEDE TENER UNA

PER SONA BN CONDICION D E HEMOFILIA?

La Hemdfiia es una enfermedad
hereditaria. Es decir, los cromoso-
mas procedentes del padre y de la
madre contienen I3 informacion
genética que define como somos y
si tendremos aiguna patologia he-
redtaria. Y dentro de los cromoso-
mas estdn los lamados cromoso-
mas sexuales que definen el sexo,
son los cromesomas X e Y. La he-
rencia genética de la hemofilia se
asocia al cromosoma X

GRADOS DE SEVERIDAD

Los grados de sevendad se clash-
can de acuerdo ala cartidad de
factor defictano

“Leve: 5%40%

*Moderada: 1%5%

*Severa: por dedap del 1%

Puede tener dos tipos de hendas

*Externas: son aquellas hendas
visibles, 3 piel es abwerta y sale san-

gre

*Internas: son aguellas donde no
se abre la piel, no vemos la sangre,
pero dentro una vena
se rompid y derramd
sangre

\

-

TPOS DE HERIDAS QUE PUEDEN

TENER

Las personas con Hemofika
pueden tener hendas
espontineas, por golpe © por
contacto
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Anexo N° 3

SALUD SEXUAL ¥ REPRODUCTIVA )

“Vasectomia
“Ligadura de trompas
Srro tema importate en salkud sexual y

son ias oo'l'rlns
misicn Suuﬂ(l‘ls) son un tipo de enfer-
medaces m“msu nom-

anaies,

s {
¢ orales) sin uso de praservatvo.  Entre

*La si¥iis y la gonorrea (también lamada
bienoragia)
*El herpes geneal

e

HABITOS DE AUTOCUIDADO
PARA UNA VIDA SALUDABLE

anmmmwa
c0s trae P para

vida y para nuestro tiempo idre.

Algunos ce los depones que sera ade-
cuado y beneficioso practcar para las
personas en Condicion de Hemdfiia son

“Ares marciales
“Buceo con esndrkel
*Caminar

*Caminata
“Ejercicios acuitcos
“Bicicleta estacionaria
“Caminadora eliptica
*Frisbee

*Golfi

rar Su Salud con una nutrcidn adecuada.
Esloummmmdowm
seleccidn de almentos. que puedes em-
pezar desde &l Mmomento en que haces
las compeas.

oﬁmmwmw»m
naturales. sopas, gelating, lche, ensaly-

a3, entre otros.
Pero también m evitar comer co-
mida camo: hambd pe-

embarazo como: “El chancro
~Pastilas “La clamicia
.IW *El virus
“Pasches Eamade HEV)
o Marisel Tamayo
Conddn femenino y masculino R N — Katulen
CUDARME PORQUE SO ELSER A SRS
MAS IMPORTANTE DE MIVIDA! Para las personas afectadas de hemdfika: £ mm.mmwmm
" o mpontante eviar ¢l sobrepeso. pues ne bucal para prevens sangrados de
4 QUE DEPORTES SERIA ADECUADO s sodies ’."*‘“ por 8 sobrecans encias. Debemos cepilarnos mm
: pueden verse afectadas. de cada comida cambiar el cepillo por-
PRACTICAR? Las personas con hemdfiia pueden mep- lo menos cada 3 meses, lavamos los

dhnmmmuplbwmyuwu
seda dental. Es posidle que 13 seda pro-
voque al principio el goteo de pequedias
cantidaces de sangre de las encas. pero
CUanEo se 3TANZIN & GONEO SeSAPATECE.
Es bikdad i al o

desde los 3 afos de edad e nformar so-

bre ia Hemofiia que tenemos. Es mpor-

tante Que NUESLO 03ONLGIORO tenga CONO-
e 2

Tengamos presente que antes de cuak
quier procedimento odontoligico debe-
MOS PONEMMOs &N CONAO con &l médico
de enlace (Doctor Alejandro) o con el Pro-
grama para coordnar si es necesano o
tratamento de factor Se remplazo y side-
bR 1omar IS0 IMINOCIPIOD Cespuds
Gel procedmiento.
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GENERALIDADES PSICOSOCIALES
DE LA HEMOFILIA

IHemoaprendiendo!

Hospital General de Medellin

Programa de Hemofilia u Otros
Trastornos de Coagulacion

Trabajo Social
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ESTRATEGIAS

Posicionamiento
y socializacién
del Programa de
Hemofilia del
Hospital General
de Medellin a
nivel
institucional.

Socializacion,
posicionamiento
y. .
reconocimiento
de la condicién
de Hemofilia'y
las précticas de
autocuidado con
los pacientes,
familiares y/o
cuidadores del
Programa.

Desarrollo de
actividades
educativas, que
impacten de
manera positiva
en lavida de las
personas
vinculadas al
proyecto,
brindando
conocimientos

ACCIONES META

Estrategia de | Para el 30 de Junio de
volanteo para dar a | 2017 el 90% del personal
conocer el Programa | de la institucion reconoce
a nivel institucional que el Hospital General de
Medellin tiene el Programa
de Hemofilia ubicado en
Consulta Externa.

Estrategia de difusion
de la informacién por
medio de plegables.

Para el mes de Septiembre
de 2017, el 80% de la
poblacidn participe en el
proyecto contara con los
tres plegables, los cuales
le van a permitir reforzar y
conocer contenidos frente
a su condicion.

Charla Educativa con
los familiares y/o
cuidadores junto con

El 70% de los pacientes
entre los 6 y 17 afios de

DESARROLLO DE ACTIVIDADES Y
CUMPLIMIENTO DE METAS

La accion no se llevo a cabo debido a
impases de orden administrativo entre el
Hospital General de Medellin y Savia
Salud EPS.

Numero de personas participes en el
proyecto a las que se le entregaron los tres
plegables / NUumero de personas participes
en el proyecto * 100

(27) / (54) *100= 50%

(NUumero de pacientes entre los 6 y los 17
afos de edad junto con sus familiares y/o
cuidadores informados y educados en
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OBSERVACIONES

Debido a que el Hospital General de Medellin
terminaba el contrato con Savia para la prestacion
de los servicios de Salud a personas en condicion
de Hemdfilia afiliadas a esta EPS el 30 de Junio
de 2017, se llegd a la conclusion junto con las
asesoras académica e institucional que esta
accion no era pertinente, teniendo en cuenta que
no se tenia conocimiento si el Hospital seguiria
atendiendo esta poblaciéon o se asignaria a otra
IPS.

Aunque este objetivo estaba programado para
desarrollarse desde el 1 de julio de 2017 hasta el
30 de septiembre de 2017, debido al
desconocimiento tanto del equipo interdisciplinario
como de los pacientes, familiares y/o cuidadores
acerca de la continuidad o no del Programa de
Hemofilia u otros trastornos de la coagulacion en
el HGM , se decidid repartir los 3 plegables entre
los meses de julio y agosto, sin embargo, la meta
que se tenia propuesta no se pudo alcanzar
porque por decisiones administrativas desde el 8
de agosto el programa fue asignado a otra IPS, lo
cual generd, varias situaciones como: inasistencia
de la poblacién al HGM, la poblacién que acudia
al Hospital llegaba preocupada, afectada
emocionalmente, desconcertada y/o enferma, por
lo cual la intencién de la intervencion se enfatizé
en asesoria sobre rutas y mecanismos de
atencion, acompafiamiento a urgencias y en el
proceso de transito de un programa a otro.

Debido a la terminacion del contrato entre el
Hospital General de Medellin y Savia Salud el 30
de junio de 2017 para la atencién del Programa
de pacientes en condicion de Hemofilia u otros



oportunos y
apropiacion
acerca de su
condicion y las
practicas de
autocuidado que
deben tener.

el paciente sobre las
generalidades
clinicas y
psicosociales de la
Hemofilia y las
practicas de
autocuidado
responsables

Jornada educativa
“Hemoaprendiendo

en familia ylo
cuidadores”:
Asesorias
individuales con los
pacientes, sus
familiares ylo
cuidadores

edad, junto con sus
familiares y/o cuidadores
reconocen las
generalidades clinicas y
psicosociales de la
Hemofilia y las
practicas de autocuidado
responsables

El 80% de los asistentes a
la jornada, una vez
finalizada reconocen las
generalidades clinicas y
psicosociales de la
Hemofilia y las practicas
de autocuidado
responsables

El 80% de las personas
vinculadas al proyecto que
asistieron a la asesorias
consideran que estas les
permitieron resolver dudas,
preguntas e inquietudes
sobre los temas tratados
en la jornada, en los
plegables y en la charla

generalidades clinicas y psicosociales que
deben tener y practicas de autocuidado
responsables) / (nimero de pacientes
entre los 6 y los 17 afios de edad, junto
con sus familiares y/o cuidadores
pertenecientes al programa) * 100

(22) / (54) “100= 40.7%

Debido a la decision del é&rea
administrativa del HGM y de Savia sobre
la no continuidad del Programa, no fue
posible cumplir con la meta propuesta,
teniendo en cuenta que no se pudo realizar
la Jornada Educativa.

(Nimero de personas a quien se hace
asesoria) / ( nimero de pacientes entre los
6 y los 17 afios de edad, familiares y/o
cuidadores)

(18) / (54) * 100= 33.3%
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trastornos de la coagulacion, y por las
ambigliedades a nivel administrativo acerca de si
se seguia o no atendiendo a la poblacion, a partir
de ese momento, estos asistian muy poco al
Hospital a citas de control por Hematologia,
Psicologia, Odontologia, Nutricion, Ortopedia,
terapias y/o aplicacion de profilaxis, por ello, se
decidi6 trabajar no soélo con los nifos,
preadolescentes y adolescentes en escenarios de
servicios ambulatorios, sino también con los que
se encontraban hospitalizados, aun asi, no fue
posible cumplir con la meta planteada, debido a la
coyuntura y el transito de los pacientes de un
Programa a otro.

La jornada estaba programada para realizarse en
el mes de septiembre, sin embargo, esta no se
pudo ni se podra realizar, puesto que por
decisiones tanto de la EPS como del Hospital
General de Medellin, los pacientes continuaron la
atencion en otra IPS , por lo cual .ya no asisten
permanentemente al Hospital.

Aunque no fue posible cumplir con la meta que se
tenia planeada por la no continuidad del programa
en el Hospital General, durante las asesorias
brindadas a la poblacién se pudieron resolver
dudas, inquietudes y preguntas acerca de la
condicion de Hemofilia y las practicas de
autocuidado que deben tener, pero también se
pudo conversar acerca de otros temas referentes
a rutas y mecanismos de atenciéon posibilitando
el empoderamiento y la exigibilidad de sus
derechos fundamentales: a la salud y a la vida,
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importancia del acompafiamiento de familiares y/o
cuidadores a los pacientes a nivel académico,
clinico, social y familiar, estas asesorias fueron
valiosas para estas personas, debido a que se
sentian angustiadas y preocupadas por la
decision que tomd Savia y el Hospital sobre su
traslado a otra IPS, puesto que consideraban
tendrian muchas dificultades administrativas y
asistenciales en la otra Institucion Prestadora de
Servicios de Salud, en aspectos como : la
atencion y garantia para la adherencia al
tratamiento, teniendo presente que en el HGM el
equipo interdisciplinario ya conocia a cada
paciente y reconocia en cada uno de ellos: su
tipo de Hemofilia, el grado de severidad, los
sangrados mas frecuentes que tenian en
musculos y articulaciones y que debian hacer en
caso de una urgencia, asi mismo, su situacion
socioeconémica y su red de apoyo familiar, lo cual
apenas iba a conocer el equipo interdisciplinario
de la nueva IPS convirtiéndose esto en un
retroceso del proceso que se llevaba con la
poblacién, y la continuidad en el esquema
terapéutico, porque pensaban en caso de no
garantizarse, ocasionaria pérdida de los logros
gue se habian alcanzado con cada uno de ellos
para la compensacion de su salud.



LOGROS Y DIFICULTADES

+ Logros institucionales

o Reconocimiento de algunos de los pacientes, familiares y/o
cuidadores acerca de las generalidades clinicas y psicosociales de la
Hemofilia y de las practicas de autocuidado que deben tener en su
diario vivir para el mejoramiento de su bienestar fisico y emocional.

o Establecimiento de confianza por parte de los pacientes en condicion
de Hemofilia, familiares y o cuidadores hacia la practicante de
Trabajo Social, lo cual permitio tratar otros temas de interés acerca
de su vida: personal, laboral, social, familiar, académica y clinica.

o Aceptacion de la enfermedad cronica por parte de algunos de los
pacientes entre los 6 y los 17 afios de edad, cuidadores y/o
familiares gracias a la informacion que contenia el plegable y a las
charlas educativas desarrolladas, donde se trataba el tema de
generalidades de la Hemofilia, a partir de esto, también
comprendieron que es una patologia hereditaria y una condicion que
va a estar presente durante toda su vida.

o Vinculacién de familiares y/o cuidadores (no sélo del acompafiante
permanente sino también de otros familiares) en las asesorias donde
se pudieron aclarar dudas, inquietudes y preguntas asociadas a
interés, metodologia, motivacion y contenidos desarrollados en las
charlas educativas y a la informacion de los plegables sobre
generalidades clinicas y psicosociales de la Hemofilia y practicas de
autocuidado responsables.

o Adherencia al tratamiento integral que brindaba el Programa de
Hemofilia del HGM, el cual incluia: citas de control y seguimiento por:
Hematologia, Psicologia, Ortopedia, Nutricion, Trabajo Social,

terapias fisicas y aplicacion de profilaxis (en las personas que lo
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requerian), por parte de todos los pacientes entre los 6 y los 17 afios
de edad, sus familiares y/o cuidadores.

Concientizacion a familiares y/o cuidadores sobre la importancia de
la corresponsabilidad en el cuidado y la adherencia al tratamiento
que deben asumir con un paciente en condiciébn de Hemofilia a nivel
social, familiar, clinico y académico, para garantizar unas optimas
condiciones de vida.

A Consecuencia de la terminacién del contrato entre el Hospital
General de Medellin y Savia Salud el 30 de junio de 2017 para la
atencién del Programa de pacientes en condicion de Hemofilia u
otros trastornos de la coagulacion, y al desconocimiento de si se
seguiria 0 no atendiendo a la poblacion en el HGM, a partir del 1 de
julio de 2017, como el Hospital no tenia acuerdos definidos con
Savia sobre la continuidad del contrato para la atencion integral, la
EPS no siguié entregando al HGM el medicamento para aplicacion
del mismo a los pacientes, por lo cual, no era posible garantizarselos
dos o tres veces por semana (segun como lo tuvieran formulado),
esta situacion, ocasion6 la descompensacion de la salud de la
poblacion puesto que aumentaron sus sangrados en musculos y
articulaciones y el ingreso por urgencias era mucho mas frecuente,
por tal motivo, y al ver la preocupacién tanto de familiares y/o
cuidadores como del equipo del Programa y de las personas en
condicion de Hemofilia por el deterioro de su salud y lo que esta
limitaba en su vida como por ejemplo: practica de algun deporte y/o
asistencia al Colegio, desde Trabajo Social la practicante junto con la
asesora institucional, consideraron necesario activar rutas y
mecanismos de atencidn y explicarlos a los pacientes, familiares y/o
cuidadores, posibilitando el empoderamiento y la exigibilidad de sus
derechos a la salud y a la vida.

Establecimiento de redes y alianzas de la practicante de Trabajo
Social del Hospital General de Medellin con instituciones como:
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Sociedad San Vicente de Paul quienes brindan apoyo nutricional por
medio de paquetes alimenticios, lo cual permiti6 asegurar la
alimentacion de los pacientes, familiares y/o cuidadores que
presentan una critica situacion econdmica, Direcciones Seccionales
de Salud de los municipios de Yarumal, San Rafael, Titiribi, Tarso y
Andes, las cuales apoyaban a la poblacién en condicion de Hemofilia
con recursos economicos para desplazarse al Hospital y retornar a
su municipio, con el fin de garantizar la asistencia a citas de control
por Hematologia, Odontologia, Ortopedia, Psicologia y Nutricion,
Instituto Sies y Hospital Mental de Antioquia, quienes contaban con
especialistas del area de la Salud que no habian en ese momento en
el HGM, lo que permiti6 garantizar el acceso a los servicios
hospitalarios a pacientes, familiares y/o cuidadores pertenecientes al
Programa.

+ Logros académicos

o Aprendizaje de la practicante de Trabajo Social sobre estrategias de
afrontamiento y de gestion de conflictos para la intervencion social,
familiar y/o individual, posibilitando negociaciones y abordajes de los
posibles conflictos que estan presentes, la busqueda de apoyo
social en grupos o entidades gubernamentales y la reevaluacion
positiva de la situacidon reconociendo los recursos con los que se
cuentan.

o Manejo de preguntas técnicas de la Practicante de Trabajo Social
desde el qué hacer profesional para la intervencion familiar y/o
grupal, lo cual permitid6 desencadenar respuestas en pacientes en
condicion de Hemofilia, familiares y/o cuidadores, y a partir de ahi,
establecer distinciones sobre sus comportamientos y generar

explicaciones utiles respecto a sus problemas.
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o Posicionamiento de un discurso elevado de la practicante de Trabajo
Social para el dialogo con el equipo del programa de Hemofilia:
Ortopedista, Hematologa, Médico de Enlace, Odontélogo, Psicéloga,
Enfermera y Trabajadora Social sobre aspectos relacionados con el
paciente como: adherencia al tratamiento, riesgo o complicacion de
Salud y/o verificacion de condiciones a nivel familiar y/o social.

o Reconocimiento por parte de la practicante de técnicas e
instrumentos como: la entrevista, la visita domiciliaria, la observacion
participante y no participante y la encuesta, para la intervencion
profesional de Trabajo Social con personas con enfermedades
cronicas como: Hemofilia, Von Willebrand, Hemoglobinuria
paroxistica nocturna y otros trastornos de la coagulacion y sus
familiares y/o cuidadores.

o Aprendizaje de la practicante de Trabajo Social sobre el manejo del
tiempo, el imprevisto y la flexibilidad, lo cual le posibilité tomar
decisiones a tiempo con respecto a las intervenciones que se
realizaban con los pacientes, familiares y/o cuidadores.

o Reconocimiento de los pacientes en condicion de Hemofilia por parte
de la practicante de Trabajo Social como sujetos con capacidad de
analisis y decisidon, con diferencias en sus formas de ser, pensar y

comportarse.

+ Dificultades

El dia 30 de junio de 2017, la EPS Savia Salud termin6 su contrato con el Hospital
General de Medellin después de cuatro afios continuos en el Programa de
atencion de pacientes en condicibn de Hemofilia u otros trastornos de la
coagulacion, por tal motivo, el dia 2 de junio de 2017 Savia publico en su pagina
web la invitacion a las IPS para licitar la propuesta para la atencion a la poblacion;
convencidos del buen trabajo realizado y con su deseo de seguir atendiendo a las
personas en condicion de Hemofilia, los integrantes del Programa del HGM
realizaron una propuesta para presentar el dia 27 de junio ante la EPS que incluia
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aspectos sociales, clinicos, psicolégicos y familiares que tenian como objetivo
principal velar por la seguridad, el bienestar, la salud y la atencion del paciente con
calidad y calidez; los resultados de dicha propuesta fueron publicados en la pagina
de Savia el dia 29 de junio de 2017, donde la invitacion se declar6 desierta puesto
gue ninguna de las IPS participantes cumplieron con los requisitos que la EPS
exigia, debido a esto, Savia y el Hospital General de Medellin prorrogaron el
contrato desde el 1 de julio de 2017 hasta el 31 de agosto del mismo afo; durante
este tiempo, contindo la atencién integral a los pacientes desde un enfoque de
derechos. Sin embargo, para el dia 17 de julio de 2017 Savia publicd nuevamente
la invitacion a las IPS con otros requisitos adicionales, los cuales fueron revisados
por los integrantes del Programa del HGM y afadidos a la propuesta anterior que
fue enviada el 26 de julio, dicha propuesta fué nuevamente revisada y evaluada
por el personal administrativo de Savia, quienes para el 1 de agosto informaron a
través de su pagina web que se adjudicaria el contrato por 2 meses para la
atencién de los pacientes en condicibn de Hemofilia u otros trastornos de la

coagulacion al Hospital General de Medellin.

Este resultado causo6 controversias y desazon en el equipo del Programa, puesto
se habia planeado minimo por 6 meses; esto fue informado al gerente del Hospital
quien se reunié con el gerente de Savia para conversar sobre el asunto y la
posibilidad de ampliar el contrato de 6 a 12 meses, pero la EPS manifestd que su
decision ya estaba tomada y no aceptd, por lo cual no se establecié ningan

acuerdo.

Luego de esa reunién, y una vez informada la situacion a los integrantes del
Programa, se tomo la decision administrativa por parte del Hospital de terminar
definitivamente el contrato con Savia Salud EPS para la atencion del Programa de
Hemofilia u otros trastornos de la coagulacion, porque no se consideraba viable
firmar un contrato por dos meses, teniendo en cuenta que: se afectaba la
continuidad del Programa, no garantizaba a los pacientes la atencion integral
permanente como lo requerian y un proceso de dos meses no era condicion de

garantia para toda la plataforma y el proceso administrativo que se debia
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desarrollar para un Programa de este tipo. Una vez conocida esta decision por
parte de Savia, esta asignoé el programa a otra IPS.

Segun el transito mencionado anteriormente, es importante resaltar que junto con
la asesora institucional se decidio en junio dar un tiempo de un mes puesto que no
se consideraba viable ejecutar el proyecto debido a las ambigliedades e
inestabilidad del Programa en el HGM, mas adelante ese plazo se extendié hasta
finales del mes de julio, sin embargo, al observar que en ese momento no habia
una decision radical sobre este tema y ante la preocupacion de no ejecutar el
proyecto, se decidi6 empezar a desarrollarlo con los pacientes, familiares y/o
cuidadores que se encontraban hospitalizados en el servicio de Pediatria y con los
que asistieran al Hospital a asesoria sobre la garantia de sus derechos
fundamentales, acciones de tutela y desacatos, pero luego, debido a la decision
del Hospital de la no continuidad en la atencién de los pacientes no se siguio

ejecutando.

Dicha decisién constituyé varias dificultades transversales en el proceso de
practica profesional como: la no ejecucién del proyecto de intervencibn como
estaba planeado e incumplimiento de las metas establecidas porque ya no se
atendia la poblacion seleccionada, el tener que enfrentar por parte de la
practicante una realidad social que no era la esperada, puesto que desde la
Universidad de Antioquia se plantean proyectos perfectos y desarrollados con
éxito, el ser resiliente y aceptar que en ocasiones las decisiones que se tomen
sobre la poblacion no estd en manos del profesional de Trabajo Social sino de
entes administrativos superiores, la preocupacion e intranquilidad al pensar si los
pacientes en condicién de Hemofilia estaban bien fisica, mental y emocionalmente
recibiendo la atencién en otra IPS o estaban descompensados, puesto que el
Programa del velaba siempre por el bienestar de estos, mientras fueron atendidos
en el Hospital y la tension, desazén, angustia e incertidumbre de la practicante
puesto que como el Programa no iba a continuar en el HGM, se debian reubicar a
ella y a la asesora institucional en otro servicio, lo cual se dificultd porque las

demas trabajadoras y promotoras sociales tenian posturas éticas, metodoldgicas y
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epistemologicas diferentes respecto a su intervencion y sus procesos, lo que
generd inconvenientes en relacion a la redistribucion de los nuevos servicios a

cargo.

PROYECCION

Durante el proceso de préactica profesional de Trabajo Social en el Programa de
Hemofilia del Hospital General de Medellin Luz Castro de Gutiérrez E.S.E., falto
desarrollar o no se desarrollaron a cabalidad acciones educativas, de
sensibilizacion y/o promocionales del proyecto de intervencion “Hemoaprendiendo
en familia y/o cuidadores”, debido a la decisién coyuntural por parte de la direccién
administrativa del Hospital como consecuencia de no llegar a un acuerdo con
Savia Salud EPS sobre la continuidad en el proceso de atencidon integral a
pacientes en condicion de Hemofilia u otros trastornos de la coagulacion, por lo
tanto no se desarrollaron las estrategias de:

o Volanteo, para dar a conocer el Programa a nivel institucional, la cual iba a
permitir a los empleados reconocer que el Hospital General de Medellin
tiene el Programa de Hemofilia ubicado en Consulta Externa.

o Jornada educativa “Hemoaprendiendo en familia y/o cuidadores”, que tenia
como objetivo que los pacientes reconocieran las generalidades clinicas y
psicosociales de la Hemofilia y las practicas de autocuidado responsables.

o Estrategia de difusion de la informacion por medio de plegables, teniendo
en cuenta que no se cumplié con la meta establecida.

o Charla Educativa con los familiares y/o cuidadores junto con el paciente
sobre las generalidades clinicas y psicosociales de la Hemofilia y las
practicas de autocuidado responsables, teniendo en cuenta que faltd
cumplir con la meta que se queria.

o Asesorias individuales con los pacientes, sus familiares y/o cuidadores,

puesto que la intervencion fue muy poca.
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RECOMENDACIONES

En funcion del proceso de practica profesional de Trabajo Social y lo sucedido en

el escenario institucional es pertinente:

o Tener en cuenta a la poblacion en aspectos como: condicion social, estrato
socioecondémico, red de apoyo familiar y/o gravedad de la enfermedad para
identificar factores influyentes de riesgo en la no adherencia al tratamiento.

o Asegurarse de que la IPS donde van a hacer atendidos los pacientes en
condicion de Hemofilia, cumpla con las condiciones y requerimientos
necesarios como: infraestructura (para atencion ambulatoria, hospitalaria y
por urgencias), equipo interdisciplinario especializado y Home Care
(aplicacion de medicamento en casa), con el objetivo de garantizar a la
poblacién con enfermedad crénica una atencién integral, que posibilite que
estas personas tengan unas 6ptimas condiciones de salud y vida.

o Garantizar la asistencia de los pacientes, familiares y/o cuidadores a citas
de control y seguimiento por parte del equipo interdisciplinario, lo cual se
logra estableciendo compromisos y/o gestionando auxilio de transporte para
la poblacidon de escasos recursos y que viven en municipios por fuera del
area metropolitana, teniendo presente que esta, permite conocer los
diagnésticos y evoluciones generales que presenta el personal médico y
asistencial sobre las personas en condicion de Hemofilia.

o Reconocer la importancia de que los pacientes, familiares y/o cuidadores
estén empoderados de su condicién y de las practicas de autocuidado
responsables, para un adecuado tratamiento de su enfermedad, teniendo
presente que cuando estos tienen un conocimiento mas amplio de la
misma, tienen la posibilidad de tomar decisiones importantes en pro de
transformar su realidad social y son capaces de involucrar e interesar a la
sociedad y a entes administrativos importantes como: EPS, IPS o

Direcciones Seccionales en la plena garantia de sus derechos.
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SUGERENCIAS

Desde el proyecto disefiado en el marco de la practica profesional de Trabajo
Social que planteaba la necesidad de generar procesos promocionales y
educativos que permitan a las personas en condicion de hemofilia entre los 6 y los
17 afos de edad, sus familiares y/o cuidadores, pertenecientes al Programa de
Hemofilia u Otros Trastornos de la Coagulacion del Hospital General de Medellin,
reconocer y apropiarse de su patologia y de las préacticas de autocuidado que
deben tener, con el fin de mejorar su calidad de vida; en el periodo de mayo a
octubre del 2017, y no se puedo ejecutar a cabalidad, considero que una clave

pedagogica para tener en cuenta en procesos de este tipo son:

o Brindar a los participantes del proyecto una educacion que socialice,
ademas de ayudar al educando a potenciar sus capacidades fisicas,
cognitivas y psicosociales para alcanzar resultados positivos en su
desarrollo social.

o Generar espacios de discusion por parte de la practicante de Trabajo Social
donde se fortalezca la participacion.

o Compartir el conocimiento con el otro, puesto que esto posibilita el
aprendizaje de nuevos temas de interés en aspectos relacionados con: la
salud, el autocuidado, rutas y mecanismos de atencion, entre otros, que
pueden beneficiar la vida social, familiar, individual y/o grupal.

o Tener en cuenta las experiencias de vida de los demas puesto que
posibilitan comprender la situacion o decision del otro en cualquier aspecto
de su vida sea social, familiar, personal o clinico, y también contribuyen a
que a partir de estas, la poblacion opte por tomar las mejores decisiones en
su vida ponderando posibilidades y riesgos.

o Buscar en la poblacion participe del proyecto lideres capaces de difundir los
aprendizajes a otras personas para que estos sean puestos en préctica en
su realidad social.

o Tener presente cual es la intencionalidad de la intervencion, puesto que

favorece la identificacion y el establecimiento del porqué de las situaciones
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sociales que se abordan, buscando con ello controlar para que esas
circunstancias no vuelvan a ocurrir 0 en caso de volverse a presentar, con
el conocimiento que ya se tiene sobre las mismas, empezar procesos
correctivos con el fin de mitigar sus manifestaciones.

Vincular a la familia de los participantes del proyecto o a su grupo social en
los procesos educativos y promocionales, teniendo en cuenta que si esta se
da de manera positiva, tendra potencialidades de colaboracién mutua,
favoreciendo aprendizajes significativos en ellos, que seran puestos en

practica para el mejoramiento de su calidad de vida.
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ANEXO N°5
SEGUNDO INFORME TECNICO

INTRODUCCION

Inicialmente se comenzara por informar que el proceso de practica profesional de
Trabajo Social que se tenia establecido en el Programa de Hemofilia u Otros
Trastornos de la coagulacion del Hospital General de Medellin, en el cual se venia
ejecutando el proyecto de intervencion Hemoaprendiendo en familia y/o
cuidadores, con el objetivo de generar procesos promocionales y educativos que
permitieran a las personas en condicion de hemofilia entre los 6 y los 17 afios de
edad, sus familiares y/o cuidadores, pertenecientes al Programa, reconocer y
apropiarse de su patologia y de las practicas de autocuidado que deben tener, con
el fin de mejorar su calidad de vida; en el periodo de mayo a octubre del 2017, no
se pudo continuar realizando, debido a la decisién coyuntural tomada el 3 de
agosto de 2017 por parte de la direccion administrativa del Hospital y de Savia
Salud EPS sobre la no continuidad del Programa en el HGM, determinada luego
de un proceso de dos meses que inicid6 cuando la EPS el 2 de junio de 2017
publicé en su pagina web la invitacion a las IPS de la ciudad de Medellin para
licitar la propuesta para la atencidon a la poblacion; teniendo en cuenta que
terminaba su contrato con el Hospital General de Medellin el dia 30 de junio de
2017 después de cuatro afios continuos en el Programa, ante el deseo de seguir
atendiendo a las personas en condicion de Hemofilia y convencidos del buen
trabajo realizado el cual se veia reflejado en la compensacion de salud de los
pacientes y las grandes muestras de carifio y aprecio de estos para con el equipo
interdisciplinario, los integrantes del Programa del HGM presentaron una
propuesta a la EPS el 27 de junio que incluia aspectos sociales, clinicos,
psicolégicos y familiares que tenian como obijetivo principal velar por la seguridad,
el bienestar, la salud y la atencion del paciente con calidad y calidez; los
resultados de dicha propuesta fueron publicados en la pagina de Savia el 29 de
junio de 2017, donde la invitacion se declaré desierta puesto que ninguna de las
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IPS participantes cumplieron con los requisitos que la EPS exigia, debido a esto,
Savia y el Hospital General de Medellin prorrogaron el contrato para continuar con
la atencion integral a los pacientes por un mes, desde el 1 hasta el 31 julio del
2017, hasta que se publicard una nueva invitacion a las IPS para licitar, el 17 de
julio de 2017 Savia publicé dicha invitacidbn con otros requisitos adicionales, los
cuales fueron revisados por los integrantes del Programa del HGM vy afiadidos a
la propuesta que se habia enviado anteriormente, la nueva propuesta fué enviada
el 26 de julio, y posteriormente, revisada y evaluada por el personal administrativo
de Savia, quienes para el 1 de agosto emitieron un comunicado a través de su
pagina web informando que se adjudicaria el contrato por 2 meses para la
atencion de los pacientes en condicion de Hemofilia u otros trastornos de la

coagulacion al Hospital General de Medellin.

Sin embargo, este resultado causO controversias y desazén en el equipo del
Programa, puesto se habia planeado minimo por 6 meses; esto fue informado al
gerente del Hospital quien se reuni6 con el gerente de Savia para conversar sobre
el asunto y la posibilidad de ampliar el contrato de 6 a 12 meses, pero la EPS
manifestd que su decision ya estaba tomada y no aceptd, por lo cual no se

establecio ningun acuerdo.

Luego de esa reunién, y una vez informada la situacion a los integrantes del
Programa, se tomé la decision mencionada inicialmente sobre la no continuidad,
porque desde el Hospital no se consideraba viable firmar un contrato por dos
meses, teniendo en cuenta que: se afectaba la continuidad del Programa, no
garantizaba a los pacientes la atencién integral permanente como lo requerian y
un proceso de dos meses no era condicion de garantia para toda la plataforma y
el proceso administrativo que se debia desarrollar para un Programa de este tipo.
Una vez conocida esta decision por parte de Savia, esta asigné el Programa a

otra IPS para continuar garantizando la atencion.

Una vez dada a conocer la situacién a la poblacion, esta acudia al Hospital o se
comunicaba telefonicamente mostrandose preocupada, afectada emocionalmente,

angustiada y desconcertada, puesto que consideraban tendrian muchas
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dificultades administrativas y asistenciales en la otra Institucién Prestadora de
Servicios de Salud, en aspectos como : la atencién y garantia para la adherencia
al tratamiento, teniendo presente que en el HGM el equipo interdisciplinario ya
conocia a cada paciente y reconocia en cada uno de ellos: su tipo de Hemdfilia, el
grado de severidad, los sangrados mas frecuentes que tenian en mdasculos y
articulaciones y que debian hacer en caso de una urgencia, asi mismo, su
situacion socioecondmica y su red de apoyo familiar, lo cual apenas iba a conocer
el equipo interdisciplinario de la nueva IPS convirtiéndose esto en un retroceso del
proceso que se llevaba con ellos, y la continuidad en el esquema terapéutico,
porque pensaban en caso de no garantizarse, ocasionaria pérdida de los logros
gue se habian alcanzado con cada uno para la compensacion de su salud, por su
parte, otras personas en condiciéon Hemofilia llegaban al servicio de urgencias del

HGM con complicaciones de salud.

Ante todo este panorama, la practicante de Trabajo Social vio la obligacion de
reorientar su intervencion, incluyendo no sélo a la poblacion que habia sido
seleccionada para el desarrollo del proyecto sino a toda la que pertenecia al

Programa, donde fue necesario realizar las siguientes acciones:
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ACCIONES DESARROLLADAS EN EL MARCO DEL PROCESO DE TRANSITO DEL PROGRAMA:

ACCIONES
DESARROLLADAS
Acompafiamiento a
pacientes, familiares y/o

cuidadores en el proceso
de educacion para el
transito a la nueva IPS

Acompafiamiento y
educacién a pacientes en
condicion de Hemofilia
gue se encontraban en
escenarios de urgencias y
hospitalizacién en el
proceso de transito

Soporte emocional a
pacientes en condicion de

IMPORTANCIA DE DICHA ACCION

Esta accion es importante porque

las  personas en condicion de
Hemofilia, sus familiares y/o
cuidadores requieren que los
acompafien para garantizar un
transito adecuado, un

reconocimiento de sus derechos
puesto que aunque su atencion
continuara en otra parte, se les
debia seguir brindando una
atencién integral, primando por su
salud y su vida.

El reconocimiento de la Hemdfilia,
asi como los manejos y cuidados
que requiere la misma, permite a la
poblacién empoderarse de su
condicién para que sean capaces de
defender, reclamar y movilizarse
para que sean garantizados  sus
derechos a la salud y a la vida.

Permitié desarrollar capacidades en
los pacientes, el grupo familiar y/o

LOGROS

-Vinculaciéon de pacientes, familiares
y/o cuidadores donde se pudieron

aclarar  dudas, inquietudes vy
preguntas sobre el proceso de
transito.

-Reconocimiento de pacientes
familiares y/o cuidadores de las
generalidades de la Hemofilia y de
las préacticas de autocuidado que
deben tener para el mejoramiento de
su calidad de vida.

-Comprension por parte de
familiares, cuidadores y pacientes
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DIFICULTADES

-La mayoria de la poblacion no comprendia el
porqué de su traslado a otra IPS, y aunque se
les trataba de explicar se mostraban con una
actitud de no aceptacién, lo cual retardo el
proceso.

-Los espacios de urgencias y hospitalizacion
eran muy limitados, lo cual obligé6 a cambiar la
metodologia de la charla educativa brindandola
de manera magistral, cuando inicialmente
estaba programada de forma participativa.

-La poblacion manifestaba preocupacion e
intranquilidad al pensar si la atencion en otra



Hemofilia,
cuidadores

familiares yl/o

Orientacion y asesoria a
pacientes en condicion de
Hemofilia, familiares y/o
cuidadores

Acompafamiento a equipo
interdisciplinario en el
proceso de entrega de la
poblacion ala nueva IPS

Acompafiamiento a nivel
telefébnico y/o presencial

los cuidadores para enfrentarse al
cambio, referente a la IPS vy
adaptarse lo mejor posible a esta
experiencia tan trascendental en su
vida, concientizandose que lo mas
importante es seguir recibiendo una
atencion integral para el manejo y
cuidado de su enfermedad.

Permiti6 dar a conocer a la

poblacién los mecanismos y las
rutas de atencion, incluyendo
aspectos como: donde debian

acudir, por quien debian preguntar,
que documentacion debian llevar,
teniendo en cuenta el proceso que
fueran a realizar: garantia de sus
derechos y/o acceso a los servicios
de salud.

Teniendo en cuenta que el nuevo
prestador requiere conocer a la
poblacién no sélo en el aspecto

clinico, sino también social en
elementos como: estrato
socioeconémico, red de apoyo

familiar, datos basicos del paciente
entre los que se incluian: lugar de
residencia, teléfonos de contacto,
entre otros y condicién social, para
que a partir de esto, la Trabajadora
Social continlte  garantizando la
adherencia al tratamiento de estas
personas primando por su bienestar
fisico, mental y emocional.

Posibilité a pacientes, familiares y/o
cuidadores obtener informacion por
parte de la Practicante de Trabajo

sobre la importancia de continuar con
la adherencia al tratamiento en la
otra IPS y de recibir la atencion
integral, para garantizar unas
Optimas condiciones de vida.

-Reconocimiento de la poblacién de
los diferentes entes gubernamentales
0 instituciones a las que deben
presentarse para, defensa de sus
derechos y reclamacion de sus
garantias.

-Entrega de toda la informacién en el
aspecto social de la poblacion a la
IPS, con el fin continden la atencion
integral.

-Reconocimiento de la institucién
asignada para continuar con la
atencion integral por parte de la
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IPS si iba a tener garantias y beneficios para
ella o ese iban a descompensar.

-Imaginarios por parte de la nueva IPS sobre la
poblacién, considerando que tenian mejores
condiciones de vida, lo cual dificult6 la entrega.

La mayoria de los pacientes no tenian claro a
quien debian acudir para reportar sangrados en
musculos y articulaciones, asi mismo no sabian



para servicios de remision
y derivacién

ACCIONES
DESARROLLADAS

Garantia y restitucion de
derechos a pacientes,
familiares y/o cuidadores

Remision y derivaciéon a
procesos pendientes de
pacientes, familiares y/o
cuidadores

Social para acudir a la institucion
asignada con el fin de acceder a
los servicios de salud, teniendo en
cuenta su estado de salud.

poblacion.

-Establecimiento de comunicacién a
pacientes con la IPS para obtener
informaciéon requerida sobre la
continuidad en su proceso de
atencion.

doénde remitirse.

ACCIONES DESARROLLADAS DURANTE TODO EL PROCESO:

IMPORTANCIA DE DICHA ACCION

Permitia que los pacientes fueran
escuchados, atendidos, defendidos,
beneficiados y/o protegidos por las
diferentes instituciones y entes
gubernamentales, dependiendo de
su problematica social, para que
esta fuera resuelta en los mejores
términos, independientemente de su
sexo, raza, creencia, condicion
social o su enfermedad.

Esta accion es importante porque
las personas en condicion de
Hemofilia, sus familiares y/o
cuidadores, en ocasiones requerian
apoyo de Trabajo Social para
solicitar citas por primera vez o de
control para ser valoradas por otros
profesionales de otras instituciones
para completar o ahondar sobre su

LOGROS

-Empoderamiento de la poblacion
para la exigibilidad en la garantia de
sus derechos.

En las IPS en las cuales hacian
saber que no tenian contrato con
Savia Salud para asignar las citas, se
contacté a la Trabajadora Social con
el fin de recibir apoyo para garantizar
la atencién de los pacientes

DIFICULTADES

-Demora por parte de las diferentes
instituciones con el cumplimiento de los
procesos que se debian instaurar para

garantizar los derechos.

-Debido a la crisis financiera de la aseguradora
de los pacientes, en muchas IPS no prestaban
servicios de salud a la EPS, razén por la cual
fueron negadas varias de las citas, y se vio la
obligacion de solicitar a Savia cambiar la
autorizaciéon para remitir al usuario a otro
prestador con el que si fuera segura la
atencion.



Acceso a los servicios de
Salud de pacientes,
familiares y/o cuidadores

diagnéstico o enfermedad, y a partir
de los resultados o indicaciones por
parte del equipo asistencial, tomar
medidas preventivas y correctivas a
tiempo en caso de ser necesarias
para beneficio de su Salud.

Permitia garantizar a los pacientes,
familiares y/o cuidadores una
atencién integral
independientemente de la IPS, lo
que beneficié y mejoré la salud y la
vida de las personas a nivel fisico,
emocional, mental y social.

-Se logré la atencion de los pacientes
en las citas médicas y odontolégicas
a las cuales el paciente asistia,
independientemente de la IPS.

-Inclusion de pacientes, familiares y/o
cuidadores a otros Programas
ambulatorios  especializados  en
manejo de otras enfermedades como
VIH, proteccion renal, entre otros.
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¢ QUE SIGNIFICO PROFESIONALMENTE EL DESARROLLO DE ESTAS
ACCIONES?

Llevar a cabo acciones y procesos de este tipo, constituyé un gran aprendizaje y
satisfaccion de la labor cumplida para la practicante de Trabajo Social, puesto que
pudo poner en practica sus conocimientos tedricos, metodolégicos vy
epistemologicos, y pudo enfrentarse con la realidad social que se vivencia en el
actual Sistema de Salud, viéndose este como un sistema débil y de pocas
garantias para el acceso a los servicios hospitalarios, lo cual se convierte en un
factor de riesgo para la atencion integral que requieren los pacientes en condicion
de Hemofilia, sus familiares y/o cuidadores. Sin embargo, a pesar de dicho
panorama, se pudo comprender y ratificar que independientemente de la situacion,
el quehacer profesional de Trabajo Social esta centrado especialmente en el
mejoramiento de la salud y la calidad de vida de la poblacién, y que con
estrategias de intervencion como: acompafiamiento, asesoria, orientacion y
educacion es posible: lograr el empoderamiento de su condicién para que estas
personas se movilicen, reclamen y exijan la garantia de sus derechos
fundamentales, concientizar a los pacientes, familiares y/o cuidadores acerca de la
importancia de mostrar, no las necesidades, sino las potencialidades; no la
enfermedad, sino las capacidades, con el fin de reivindicarse y recuperar

espacios de igualdad y de condiciones de legitimidad de sus derechos.

Por otro lado, para la practicante de Trabajo Social fue muy valioso propiciar que
las personas con enfermedades huérfanas, sus familiares y/o cuidadores fueran

actores y protagonistas de su propio cambio social.
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