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Resumen

La hemofilia es una enfermedad huérfana con alto impacto social y financiero en Colombia.
Las secuelas para la salud de una persona con este diagndstico podrian ser progresivas e
irreversibles, con consecuencias en la calidad de vida y la capacidad funcional incluso desde
edades tempranas. En la edad adulta podrian enfrentar dificultades en su inclusion laboral.
Este trabajo tiene como objetivo elaborar un disefio de proyecto de intervencion social que
promueva la inclusion laboral en pacientes adultos con diagnéstico de hemofilia
pertenecientes a un Centro de Hemofilia en Colombia, la poblacién incluye 28 pacientes, en
edades entre 18 a 62 afos (edad en la que inicia la mayoria de edad y edad limite de jubilacién
segln normativa colombiana), que cumplan con criterios de discapacidad fisica de acuerdo al
concepto médico, a través de estrategias educativas con la participacién directa de los
beneficiarios. Se concluye que dada la naturaleza particular de la hemofilia es necesario la
ejecucion de estrategias transdisciplinarias con enfoque biopsicosocial, que potencialicen la
inclusion laboral del paciente con discapacidad a través de la intervencion social como parte
de su desarrollo integral y como parte del reconocimiento de sus derechos sociales como

ciudadano.

Palabras clave: Hemofilia, discapacidad, inclusién social, enfoque biopsicosocial, derechos

sociales.
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Abstract

Hemophilia is an orphan disease with a high social and financial impact in Colombia. The
consequences for the health of a person with this diagnosis could be progressive and
irreversible, with consequences on quality of life and functional capacity even from early ages.
In the adulthood could face difficulties in their job inclusion. This work aims to develop a
design for a social intervention project that promotes labor inclusion in adult patients
diagnosed with hemophilia belonging to a Hemophilia Center in Colombia, the population
includes 28 patients, aged between 18 and 62 years (age in the one that begins the age of
majority and retirement age limit according to Colombian regulations), which meet criteria of
physical disability according to the medical concept, through educational strategies with the
direct participation of the beneficiaries. It is concluded that given the particular nature of
hemophilia, the execution of transdisciplinary strategies with a biopsychosocial approach is
necessary, which potentiate the labor inclusion of the patient with disabilities through social
intervention as part of their comprehensive development and as part of the recognition of

their rights social as a citizen.

Keywords: Hemophilia, disability, social inclusion, biopsychosocial approach, social rights
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1. Introduccion

1.1.Justificacion

La estructura social actual es altamente inequitativa, no todos los miembros de una sociedad
tienen acceso real a disfrutar de sus derechos. Si bien los cambios en el tiempo sobre el
concepto y el ejercicio de la ciudadania han llevado a una nivelaciéon en la igualdad entre los
individuos de una poblacién y ha promovido sociedades con mayores oportunidades para
todos, debido al reconocimiento de los derechos civiles, politicos y sociales, la desigualdad
sigue siendo un problema histdrico, con variantes en sus niveles locales, nacionales e

internacionales (Marshall, 1997).

La inclusién social en Colombia puede considerarse como una solucién de fondo a la tendencia
historica de enorme desigualdad y de elevada pobreza en el pais. Cuando la inclusién social se
convierte en un propdsito nacional, puede lograrse una ganancia econémica puesto que el
recurso humano educado, capacitado y bien equipado mejora la capacidad productiva del pais

e incrementa la demanda agregada interna (Araoz-Fraser, 2010).

La Organizacion Mundial de la Salud (OMS, 2003) caracteriza la enfermedad crénica de la
siguiente manera: a) condicion permanente; b) que puede conducir a una incapacidad
residual; c) es causada por una alteracion patoldgica no reversible; d) requiere formacién y
entrenamiento especial al paciente para su manejo; e) requiere necesariamente un periodo
de atencidén, seguimiento y cuidado integral. Siguiendo esta misma idea, Martos, Pozo y
Alonso (2010) sefialan una condicion médica crénica como un proceso incurable y que
consecuentemente implica vivir toda la vida con esta enfermedad. Con respecto a la vivencia
de la enfermedad en cada persona, Cajiao y Otalora (2010), mencionan una Unica interrelacion
entre los componentes bioldgicos, psicolégicos y sociales en cada individuo con este
diagndstico que llevan a que la enfermedad se experimente de manera particular en cada

paciente y su familia.

Las enfermedades raras o huérfanas son aquellas que afectan a un numero pequefio de
personas en comparacién con la poblacién general y que, por su poca frecuencia, plantean
cuestiones y necesidades especificas. Una enfermedad puede ser rara en una regién, pero
habitual en otra. También existen muchas enfermedades comunes cuyas variantes son raras.

Las enfermedades raras son enfermedades potencialmente mortales, o debilitantes a largo
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plazo, de baja prevalencia y alto nivel de complejidad. La mayoria de ellas son enfermedades
genéticas; otras son canceres poco frecuentes, enfermedades autoinmunitarias,
malformaciones congénitas, o enfermedades tdxicas e infecciosas, coagulopatias, entre otras

categorias (Orphanet, 2012).

La hemofilia es una enfermedad rara de origen genético ligada al cromosoma X, en el que hay
una deficiencia en los factores de coagulacidn de la sangre (falta el nimero VIIl o nimero IX),
lo que significa que la cadena encargada del proceso de coagulacidon no puede terminarse,
sino que requiere de un medicamento que supla el porcentaje de factor necesario para
finalizar la cadena de coagulacién por completo. La hemofilia tiene un patrén recesivo, en el
gue las mujeres son las portadoras del gen con la deficiencia del factor de coagulacion y los
hombres son los que la manifiestan clinicamente, solo en casos excepcionales las mujeres la

padecen (Fondo Colombiano de Enfermedades de Alto Costo, 2018).

La hemofilia es catalogada como una enfermedad rara con alto impacto social y financiero
para el Sistema General de Seguridad Social en Salud en Colombia. Actualmente en el pais se
desarrollan ejercicios para la recoleccién y analisis de las caracteristicas clinicas y sociales de
la poblacidn con diagndstico de hemofilia mediante la organizacidon no Gubernamental Cuenta
de Alto Costo desde el afo 2015. Esta organizacidén esta favoreciendo la generacién de
politicas publicas y marcos normativos para asegurar la implementacién de modelos

integrales de atencién (Fondo Colombiano de Enfermedades de Alto Costo, 2018).

Dada la naturaleza particular de esta enfermedad es necesario la ejecucidn de estrategias
transdisciplinarias con enfoque biopsicosocial dirigidas al abordaje de aspectos clinicos,
sociales y psicolégicos, la promocién de la educacién y la participacion del paciente y su
entorno como elementos activos en los procesos de atencién y en cada etapa del ciclo vital

(Escobar et al., 2017).

Las secuelas para la salud de una persona con este diagndstico podrian ser progresivas e
irreversibles, sobre todo las hemorragias en el sistema nervioso central (que representan un
mayor riesgo para la vida) y las hemorragias del sistema osteomuscular (que son las mas
frecuentes en hemofilia provocando danos en la salud articular, incluso generando una
afectacién severa en la movilidad) con consecuencias en la calidad de vida y la capacidad
funcional incluso desde edad temprana (Fondo Colombiano de Enfermedades de Alto Costo,

2019).
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En Colombia hay 1.916 casos de personas con diagndstico confirmado de hemofilia A y 415
casos con diagndstico confirmado de hemofilia B, una edad media de 26 afios para hemofilia
Ay una edad media de 29 afios para hemofilia B. De los 2.331 hemofilicos reportados segun
las cifras oficiales en 2019 en Colombia, 48 de ellos estan clasificados en condicion de
discapacidad, es decir el 4.3%, que suman a la poblacion total con discapacidad en Colombia,
la mayoria de las personas con hemofilia (40%) tienen limitacion del movimiento de manos,

brazos y piernas (Fondo Colombiano de Enfermedades de Alto Costo, 2019).

Cuando las consecuencias de una enfermedad como la hemofilia se instalan en una persona
como una discapacidad de cualquier tipo, pueden afectar la capacidad productiva de una
sociedad. Esto puede generar el aumento de los gastos sanitarios, disminucién del promedio
laboral de ingresos en pacientes adultos, con la consecuente afectacién en la participaciéon de
la fuerza laboral, escenarios sociales y sistemas de educacion por el resto de la vida activa,
estos resultados no son ajenos para paises como Colombia, en los que se hace visible la
disminucion de fuerza de trabajo, la demora en la asistencia sanitaria y el decremento del

ingreso familiar (Orozco, Betancourt y Sdnchez, 2020).

Los pacientes con esta adicional circunstancia en su edad adulta pueden tener dificultades en
suinclusidn social y laboral, dificultando el acceso a un empleo formal, incluso a pesar de tener
una formaciéon académica bdsica requerida o avanzada. Para fortalecer el acceso a sus
derechos sociales como ciudadanos se requiere de estrategias adicionales para orientar a la
poblacién objeto de este proyecto para llegar a tener una suficiente inclusidén social en su

entorno laboral.

Varios estudios reportaron las dificultades que tienen los adultos con hemofilia en lograr la
inclusion social, debido a factores como presencia de comorbilidades como artritis
Osea/esquelética, dolor cronico e infecciones virales, los cuales interferian con las actividades
diarias, con un impacto negativo en el empleo, demostraron que los pacientes con hemofilia
participaron menos en el trabajo a tiempo completo en comparacidn con la poblacién general.
El 35% de los pacientes con hemofilia informaron discapacidad laboral entre las edades de 31
y 64 afios, en comparacion con el 9% en la poblacién general, a pesar de las importantes
mejoras en el tratamiento para esta condicion médica durante las ultimas décadas, los

pacientes con hemofilia aun estdan menos involucrados en el trabajo remunerado a tiempo
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completo y sufren mas de discapacidad laboral que la poblacion general (Plug et al., 2008;

Witkop et al., 2015).

Colombia cuenta con pocas publicaciones enfocadas en caracterizar las caracteristicas sociales
de la poblacion que permitan relacionar dichas variables con los resultados clinicos y
adicionalmente los volimenes poblacionales reportados no son superiores a 60 pacientes
(Romero, Moreno, Huérfano, Monroy y Camacho, 2015; Alviz-Amador, Colon, Ramos y

Fontalvo, 2016).

De acuerdo con Karimi, Zarei, Haghpanah y Zahedi (2016) los pacientes con hemofilia y sus
cuidadores deben recibir tratamientos con atencion integral que incluyan acciones educativas,
los centros de atencidn en hemofilia a nivel local pueden brindar programas educativos a lo
largo de la vida del paciente para ir afianzando aprendizajes que contribuyan a su autocuidado

y calidad de vida, estas acciones educativas pueden incluir distintas metodologias.

Lo que quiere decir, que este grupo especifico de la poblacion tiene necesidades que deben
ser abordadas desde un enfoque no solo médico, sino también psicosocial que pueda aportar
a la construccion y ejecucién de su proyecto de vida y a su calidad de vida. Por tanto, el
objetivo de este disefio de intervencién, es plantear un proyecto de intervencién social a un
grupo de personas con hemofilia pertenecientes a un Centro de Hemofilia en Colombia de la
empresa IPS Especializada, institucién donde reciben un abordaje transdisciplinario, el
proyecto estara enfocado en pacientes adultos (entre 18 a 62 afios) mayores de edad y que
se encuentren en edad productiva (edad limite de jubilacién segin normativa colombiana), y

gue cumplan con criterios de algun tipo de discapacidad de acuerdo al concepto médico.

La poblacidn objeto encontrada con las caracteristicas anteriormente mencionadas incluye 28
pacientes (Hemofilia A: 24 Hemofilia B: 4), entre los cuales 20 no cuentan con actividad laboral
en la actualidad y 8 se encuentran ejerciendo alguna actividad de trabajo como empleados o
actividad laboral independiente, que puedan potencializar sus habilidades personales a través
de acciones educativas para promover sus oportunidades de inclusién social en el ambito
laboral, ya sea que se encuentren empleados en el momento de la ejecucidn del proyecto o

cesantes en busqueda de actividad laboral.
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1.2.0bjetivos del TFE

Objetivo General:

* Disefiar una propuesta de intervencidn para potencializar la inclusién social en el
ambito laboral de personas con hemofilia entre 18 a 62 afios en condicion de

discapacidad pertenecientes a un Centro de Hemofilia en Colombia.
Objetivos Especificos:

» Conocer las caracteristicas sociales y clinicas de la poblacién objeto del proyecto
* Describir las dificultades de inclusién social en el entorno laboral para la poblacién

objeto del proyecto

» Detallar las caracteristicas clinicas de la hemofilia

* Analizar la posible relaciéon entre hemofilia y discapacidad

* Comprender las caracteristicas de la inclusion social del entorno laboral en personas
con hemofilia

* Revisar marco normativo vigente relacionado a la discapacidad y la inclusién social en
Colombia

» Definir las experiencias educativas aplicadas en el contexto de salud

* Proponer actividades de educacién para mejorar habilidades personales que

promuevan su inclusién laboral
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2. Marco teodrico

2.1.Hemofilia

2.1.1. Caracteristicas clinicas de la hemofilia

La hemofilia es un trastorno congénito de la coagulacién vinculado al cromosoma X, que se
caracteriza por la deficiencia de factor VIII (Hemofilia A) y factor IX (Hemofilia B) de la
coagulacion. El defecto estd ligado al cromosoma X que es trasmitido de generacidén en
generaciéon de sus madres portadoras o sus padres hemofilicos o puede presentarse por
mutacion de gen como caso Unico en la familia. El tratamiento farmacoldgico se hace a través
de un medicamento que reemplaza el factor de la coagulacién (terapia de reemplazo con
concentrados de factor de coagulacién) que se encuentra deficiente, este tratamiento se
divide en dos modalidades: el tratamiento profilactico (infusién del medicamento con
frecuencia establecida por el médico tratante) y el tratamiento a demanda (cuando se
presentan hemorragias, ocurre solo a necesidad). Adicional, por la multidimensionalidad de
su naturaleza, el tratamiento de la hemofilia debe ser integral e incluir intervenciones

multidisciplinarias (Federaciéon Mundial de Hemofilia, 2012).

Para los pacientes con hemofilia, la esperanza de vida se acerca a la de la poblacién general
masculina, especialmente en regiones y paises que cuentan con los recursos para recibir con
regularidad la terapia de reemplazo con concentrados de factor de coagulaciéon. Otro aspecto
asociado a la longevidad de los pacientes con hemofilia fue la introduccién de factores de
coagulaciéon derivados de plasma inactivados de virus y luego los factores de coagulacién
llamados factores recombinantes, productos que han cambiado radicalmente el tratamiento
farmacoldgico de pacientes con hemofilia, mejorando su calidad de vida relacionada con la
salud (CVRS) y la esperanza de vida. Como consecuencia, un nimero creciente de pacientes
con hemofilia han alcanzado una edad avanzada. Hoy en dia, los médicos en los centros de
hemofilia con frecuencia atienden no solo las comorbilidades generalmente relacionadas con
la hemofilia (tales como artropatia, dolor crénico, infecciones transmitidas por la sangre, entre
otras), sino también los sintomas generales o afecciones relacionados con la edad avanzada

como diabetes, cancer o enfermedad cardiovascular (Riva et al., 2015).

La incidencia mundial de la hemofilia A se ha estimado en 1:10.000 y para hemofilia B en

1:40.000 habitantes hombres (Ministerio de Salud e Instituto Tecnolégico de Evaluacion en
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Salud, 2015). Existe una clasificacion de la hemofilia en: leve, moderada o severa y sus
manifestaciones clinicas dependen del grado de deficiencia del factor de coagulacién

(Federacién Mundial de Hemofilia, 2012).

En las formas graves de hemofilia las complicaciones crénicas podrian ser mayores que en las
formas leves, lo que sugiere que habria una mayor afectacidn psicoldgica y social del paciente
hemofilico severo. Las personas con hemofilia severa son mds propensas a sufrir hemorragias
espontaneas e incontrolables, que pueden producirles en el tiempo limitaciones permanentes
en la movilidad, dolor crénico y sin el tratamiento adecuado hasta la muerte (Liga Colombiana

de Hemofilicos y otras deficiencias sanguineas, 2015).

En la hemofilia pueden darse complicaciones como el desarrollo de inhibidores (Asociacion
Regional Murciana de Hemofilia, 2015), asi como, hemorragias que puedan llevar al desarrollo
de artropatia hemofilica, sinovitis, pseudotumores y consecuentemente a la discapacidad. Lo
que sugiere el incremento de la morbilidad, ademas eleva el coste del tratamiento. Los
pacientes con hemofilia mds grave tienen mayor riesgo de complicaciones crdénicas, requieren
generalmente terapias de reposicion de factor mediante esquemas profilacticos para la
prevencion de morbilidades catastréficas como el desarrollo de inhibidores, pseudotumores
y artropatia hemofilica que elevan los costos de atencién, deterioran la calidad de vida y

aumentan la mortalidad (Federacidn Mundial de Hemofilia, 2012; Amador y Vargas, 2013).

El manejo no apropiado de la hemofilia desde edad temprana puede generar perdida de
habilidades funcionales de por vida (Bertamino, Riccardi, Banov, Svahn y Molinari, 2017), la
calidad de vida de pacientes con este diagndstico puede verse afectada en alguna etapa del
ciclo vital. Fuenmayor, Jaramillo y Salinas (2017) sefialan algunos factores que podrian afectar
en la calidad de vida en personas con hemofilia como: la edad, intensidad del dolor, gravedad
de la hemofilia, arcos de movilidad, la presencia de inhibidor, indice de masa corporal, nivel
de educacién y estado civil. Algunos factores que mejoran la calidad de vida en hemofilia son:
la profilaxis iniciada a temprana edad, la participacién en un programa de rehabilitacion,
acceso a ayudas de movilidad externas y opciones quirurgicas ortopédicas. Adicional la
presencia de dolor fisico en nifios y adolescentes afecta dimensiones de la CVRS como el
estado del animo, la relacién con pares, la percepcion de bienestar subjetivo y el contexto

escolar (Haraldstad, Christophersen y Helseth, 2017).
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Un trastorno de la coagulacidn es un padecimiento que acompafa toda la vida del paciente y
le impone ciertos retos y restricciones, pero al mismo tiempo con un buen aprendizaje,
autoconocimiento y autocuidado puede traer cambios positivos. Hay diferentes maneras de
enfrentar la enfermedad crdénica, desde el enfocarse en los retos emocionales, hasta los retos
asociados a toma de decisiones sobre otros roles de la vida. Algunas alternativas para la
persona con hemofilia son psicoterapia de corto plazo, terapias alternas, asesorias
individuales y familiares y servicios sociales y comunitarios, como una forma de enfrentar sus
sintomas, controlar sus circunstancias y limitaciones y a desarrollar un concepto sano de si

mismas (Cassis, 2007).

El periodo de transicion de la juventud a la adultez temprana presenta desafios universales
como establecer laidentidad y el rol de uno en el mundo adulto. Los adultos jovenes enfrentan
muchas presiones para establecer una carrera y a menudo se alejan de su familia de origen,
comienzan a desarrollar relaciones adultas y experimentan un nivel creciente de
independencia al tomar decisiones importantes en la vida. Estos desafios naturales de la
adolescencia pueden ser particularmente dificiles y a menudo, tienen consecuencias de largo
alcance para las personas con hemofilia o con otras condiciones médicas crénicas. Afirmar la
independencia de la propia familia puede ser un problema complejo para los jovenes adultos
con hemofilia, ya que los padres a menudo permanecen involucrados en los regimenes de
tratamiento diario de los pacientes durante el periodo de la adolescencia y participan en
muchas, si no la mayoria, de conversaciones con el centro de tratamiento de hemofilia

pediatrica (Quon et al., 2015).

Los adultos jévenes con hemofilia enfrentan desafios Unicos durante la transicion a la edad
adulta, como el cambio de la atencién de hematologia pediatrica a la hematologia de adultos
(hematologia es la especialidad médica tratante del paciente con hemofilia), construccién de
relaciones interpersonales significativas y establecer una carrera independiente con la
garantia de cobertura de seguro médico. Una mayor comprensién de estos desafios es
esencial para desarrollar estrategias efectivas para abordar necesidades especificas de esta

poblacién (Quon et al., 2015).

Estos retos pueden diferenciarse de los de los pacientes de edad mas avanzada con hemofilia
en gran parte debido a una profilaxis infantil mas extensa y productos farmacolégicos mas

seguros, resultando en menores problemas en las articulaciones y menores tasas de
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infecciones por VIH y VHC. Las dificultades identificados entre los adultos jovenes con
hemofilia incluyen problemas psicosociales, relacionado con la madurez, la responsabilidad
personal y el aumento de la independencia, asi como las preocupaciones con respecto a
cuando y con quién compartir informacion sobre la hemofilia y problemas como pobre
conocimiento del diagndstico, recursos financieros limitados, falta de compromiso para
priorizar las responsabilidades del tratamiento, participacion en comportamientos mas
riesgosos y falta de control médico regular con hematologia, que pueden resultar en una
mayor frecuencia de hemorragias articulares, dolor crénico y deterioro funcional.
Potencialmente disminuir la adherencia al tratamiento, mayor uso del medicamento, por
tanto, mayor gasto para el sistema de salud nacional. Esto crea una presién particularmente
fuerte para las personas con necesidades médicas costosas para establecer una ocupacioén u
obtener una certificacidon de discapacidad. Lo anterior sugiere que la poblacién con hemofilia
en edad adulta estd expuesta a una serie de necesidades que podrian no satisfechas y requerir

un abordaje integral para subsanarlas (Quon et al., 2015).

De acuerdo con Cassis (2007) un centro de tratamiento de hemofilia idealmente deberia tener
un equipo multidisciplinario que incluyera un especialista para cada aspecto de la atencion
(basado en un enfoque psicosocial). En regiones o paises donde los recursos son escasos no
siempre es posible, en este caso, otros profesionales de la salud podrian proveer hasta cierto
punto los cuidados frente a las necesidades psicosociales. Para prestar cuidados adecuados y
suficientes, los profesionales de la salud encargados de estos pacientes deben estar en la
capacidad de identificar dificultades y desafios asociados con la presencia de un trastorno de
la coagulacidn que podrian afectar el desarrollo cognitivo, emocional y social del paciente y su

entorno familiar.
2.1.2. Hemofilia y Discapacidad

Desde una perspectiva evolutiva, Alvarez et al. (2018) refiere una menor posibilidad de
desarrollo de discapacidad en personas con diagndstico de hemofilia en menores de 40 anos,
relacionado a la disponibilidad del tratamiento farmacolégico preventivo desde edades
tempranas, mientras que los mayores de 40 afios no pudieron acceder porque todavia no
habia accesibilidad al tratamiento, y hoy en dia son mas propensos a tener afectadas las
articulaciones y presentar dolor créonico y problemas de movilidad asociados. Las personas con

hemofilia con acceso a tratamiento preventivo desde edad temprana pueden hacer
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practicamente una vida normal, con una esperanza de vida comparable con la del resto de la

poblacion debido a los tratamientos.

Para evitar la discapacidad, se sugiere la instauracidn de un tratamiento preventivo que evite
el dolor crénico, la movilidad disminuida, el sangrado intraarticular, los hematomas y las
hemorragias graves, educacién sobre el manejo de la hemofilia y asegurar una adecuada
adherencia al tratamiento y la correspondiente autonomia. La garantia de los tratamientos en
salud todavia depende del gasto publico, en la actualidad solo el 20% de la poblacién con
hemofilia en el mundo accede de forma suficiente a un tratamiento farmacolégico para el

control de sus hemorragias (Rodriguez, 2001).

Las asociaciones de pacientes pueden ayudar y orientar sobre la discapacidad, o cdmo
conseguir el reconocimiento de discapacidad en personas con hemofilia (Federacién Espaiola
de Hemofilia, 2020). Las personas adultas con trastornos médicos crénicos como la hemofilia
experimentan desafios adicionales, incluyendo la divulgacién de su padecimiento a su
empleador. Cada pais tiene normativas diferentes a este asunto. Es importante que las
personas con este diagndstico conozcan sus derechos y libertades civiles. Algunas regiones y
paises cuentan con programas o legislacion que ofrecen proteccién laboral a personas con

discapacidades fisicas y/o enfermedades crénicas, incluyendo la hemofilia (Cassis, 2007).

Para tomar la decision de divulgar o no durante una entrevista de trabajo que se tiene
hemofilia se debe tener en cuenta que la hemofilia no es contagiosa y no representa ningun
riesgo para los compaiieros de trabajo, una persona con hemofilia leve o moderada (que
tienen bajas manifestaciones clinicas del diagndstico, es decir, pocos sangrados) y que casi
nunca tiene que acudir a un centro de tratamiento podria elegir dar a conocer su trastorno,
insistiendo en que éste no afecta su asistencia al trabajo o su desempefio. La divulgacién del
diagndstico en una entrevista de trabajo se sugiere en los siguientes casos: si la severidad de
su hemofilia le implica frecuentes episodios hemorragicos que le lleven a ausencias laborales,
si la persona tiene un esquema de tratamiento de tipo profilactico y debe tener un horario fijo
para su aplicacidn, si las actividades de trabajo podrian resultar de mayor riesgo de sangrados.
Es importante, que desde el inicio pudiera haber acuerdos entre el empleador y el empleado,

para proponer soluciones sin que se perjudiquen ambas partes (Cassis, 2007).
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2.1.2.1. Inclusion de la poblacion con hemofilia

Los pacientes con esta adicional circunstancia (secuelas de discapacidad) en su edad adulta
pueden tener dificultades en su inclusidn social y laboral, dificultando el acceso a un empleo
formal, incluso a pesar de tener una formacién académica bdsica requerida o avanzada. Para
fortalecer el acceso a sus derechos sociales como ciudadanos se requiere de estrategias
adicionales para orientar a la poblacidon objeto de este proyecto para llegar a tener una

suficiente inclusion social laboral.

Varios estudios reportaron las dificultades que tienen los adultos con hemofilia en lograr la
inclusion social, debido a factores como presencia de comorbilidades como artritis
Osea/esquelética, dolor crdnico e infecciones virales, los cuales interferian con las actividades
diarias, con un impacto negativo en el empleo, demostraron que los pacientes con hemofilia
participaron menos en el trabajo a tiempo completo en comparacidn con la poblacién general.
El 35% de los pacientes con hemofilia informaron discapacidad laboral entre las edades de 31
y 64 afos, en comparacién con el 9% en la poblacién general, a pesar de las importantes
mejoras en el tratamiento para esta condicién médica durante las ultimas décadas, los
pacientes con hemofilia aln estan menos involucrados en el trabajo remunerado a tiempo
completo y sufren mas de discapacidad laboral que la poblacién general (Plug et al., 2008;

Witkop et al., 2015).

Otros inconvenientes reportados en otros estudios son: absentismo laboral debido a posibles
lesiones relacionadas o no con el trabajo o por necesidad de tratamiento, problemas de
movilidad si hubiera dafios articulares o musculares, posibles limitaciones en el desarrollo de
la carrera profesional y prejuicios y discriminacién por parte de los compafieros o jefes en caso
de decidir dar a conocer su diagndstico médico en el sitio de trabajo (Forsyth et al., 2014;

Alvarez et al., 2018).

Apoyando el parrafo anterior, Cassis (2007), sefiala otros aspectos que enfrentan esta
poblacién en el entorno de trabajo: ausentismo debido a la enfermedad, cobertura y afiliacién
del seguro médico, desafios por lesiones relacionadas con el trabajo y posibles limitaciones en
cuanto a ascensos y desarrollo profesional. Un enfoque multidisciplinario para ayudar a los
pacientes a manejar los problemas laborales es lo ideal, siempre que sea posible. Como parte

del equipo de profesionales para estos pacientes se encuentra el trabajador social, el
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psicologo y un consejero en orientacion vocacional. Cuando los recursos son limitados, podria

ser necesario que un solo profesional de la salud asuma todas estas responsabilidades.

Lo que quiere decir, que este grupo especifico de la poblacién tiene necesidades que deben
ser abordadas desde un enfoque no solo médico, sino también psicosocial que pueda aportar

a la construccién y ejecucién de su proyecto de vida y a su calidad de vida.

2.2.Marco normativo vigente relacionado a la discapacidad y la inclusion

social en Colombia

2.2.1. Marco Internacional en materia de discapacidad

La discapacidad es un tema de reciente interés mundial, los paises interesados en esta
temadtica se han venido reuniendo desde los ultimos 40 afios. Se han realizado consensos
internacionales con el fin de dar respaldo a las dificiles condiciones que ha atravesado
histéricamente la poblacidon con discapacidad. Como producto de esos encuentros se han
creado instrumentos normativos rectores que han direccionado la accion mundial hacia la
promocion, proteccion y aseguramiento de los derechos humanos y las libertades

fundamentales de las personas con discapacidad (OMS y Banco Mundial, 2011).

Los derechos reconocidos al interior de los marcos internacionales requieren de los Estados
acciones nacionales para lograr prescindir de diferentes barreras y dar igual oportunidad en
los ambitos de la familia, educacidn, trabajo, seguridad social e integridad personal, cultura,

recreacion y deporte, entre otros. Entre estos consensos mundiales es posible destacar:

1) Convenio sobre la readaptacion profesional y el empleo (personas “invalidas”),
1983.

2) Declaracién de Cartagena de Indias sobre Politicas Integrales para las Personas con
Discapacidad en el Area Iberoamericana, 1992.

3) Normas Uniformes sobre la Igualdad de Oportunidades para las Personas con
Discapacidad, 1993.

4) Convencion Interamericana para la Eliminacion de todas las Formas de
Discriminacién Contra las Personas con Discapacidad, 1999.

5) Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, 2006. (Ministerio

de Salud y Proteccién Social, 2014a).
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Desde el Sistema de Naciones Unidas se ha venido generando una profunda concientizacién
acerca del reconocimiento de los derechos de las personas con discapacidad, en la que los
Estados tienen una gran responsabilidad y un compromiso social inevitable para la
formulacién, implementacién y ejecucion de mecanismos politicos, normativos vy
administrativos intersectoriales para el reconocimiento de los derechos integrales de este
colectivo, que buscan el ejercicio pleno y goce de éstos en igualdad de condiciones a los demas

ciudadanos (Parra y Londofio, 2004).
2.2.2. Normativa Nacional Colombiana en discapacidad

De acuerdo con el Ministerio de Salud y Proteccién Social (2014a) en su documento sobre la
Politica Publica Nacional De Discapacidad E Inclusion Social En Colombia 2013-2022, se han
desarrollado un conjunto de normas en Colombia cuyos objetivos van desde las disposiciones
generales que comprenden a toda la poblacién con discapacidad, también normas que
incluyen sectores especificos de esta poblacion (como poblacién sorda o personas con talla
baja), hasta llegar a las regulaciones que reglamentan la garantia de derechos y la prestacion

de servicios en sectores como la educacion, la salud, vivienda, género y el trabajo, entre otros.

Desde la expedicion de la Constitucion del afio 1991 en Colombia se ha venido robusteciendo
un marco legal que decreta y pretende garantizar los derechos de las personas con
discapacidad y de la misma manera indicar las obligaciones del Estado y la sociedad para con
ellos. A continuacion, en la tabla 1 se muestra el resumen del marco legal nacional en

discapacidad (Ministerio de Salud y Proteccion Social, 2014a, p.112):
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Tabla 1. Normas en materia de discapacidad e inclusion social en Colombia

NORMA ANOD SINTESIS
Posibilidad de ejercer el derecho al sufragio "acompanados” hasta el interior
Ley 163 1994 4ot cubiculo de votacion. Art. 16

Por la cual se establecen mecankmes de integracion de las personas
con limitacién y se dictan otras disposiciones y e reconoce a las
1997 personas sis derechos fundamentales, econdmicos, sociales y oulturales

para su completa realizacion personal y su total integracion social y a las
personas con limitaciones severas y profundas la asistencia y proteccion
NeCESanas.

Ley 361

Por medio de la cusl se aprusha la "Convencidn Interamenicana para la
Eliminacin de todas las Formas de Discriminacidn contra | as Personas con
Ley 762 2002 | Discapacidad”, suscrita en la civdad de Guatemala, Guatemala, #l siete (7)
de junio de mil novecientos noventa y nueve (1999), Esta Comvencion fue
rafificada por Colombia el 12 de abril de 2003,

Regullan el empleo piblico yla carrera administrativa y en suArt 52 protege

b 44 a |as personas con discapacidad

Ley 987 2005 Se establecen normas tendientes a la equiparacién de oportunidades para
Y las personas sordas y sordociegas y se dictan olras disposiciones.

Ley 1098 2006 Codigode Infandia y Adolescencia e ooupa, entre otros, en los ar tioulos 36,

43, 44, 46y 142 de la proteccidn de ke menores con discapacidad,
Ley 1145 2007 | Por medio de la cual <o organiza el Sistema Macional de Discapacidad,

Por la cual se dictan normas de sensibilizacion, prevencidn y sancion de
formas de violendia y dicriminacion contra las mujeres, se reforman los
Cidigos Penal, de Procedimiento Penal, la Ley 294 de 1996 y se dictan otras
disposiciones. Art, 20, 30,31

Por lacual se dictan nonm as para la proteccibn de personas con discap acidad
Ley 1306 2009 | mental y se establece ol régimen de la representacion de las personas con
discapacidad mental absoluta,

Por medio de la cual se aprueba la Convencién de las Personas con

Ley 1257 2008

Ley 1346 2009 | Discapacidad, adoptada por la Organizacion de las Naciones Unidas el 13
de Diciembre de 2006,
Se establecen lineamientos de Politica Piblica Nacional para las personas
Ley 1275 2009 que presentan enanismo y se dictan otras disposiciones,
" Convocatoria para la eleccion de los representantes del Consejo Nacional
Resoludon 0624 2000 1.5 dad
Ley 1450 2011 | Seaprueba el Plan de Desarrollo 2010 - 2014, Prosperidad para todos. Art. 176
Obligacion de las entidades del Estado de generar mecanismos de atencion
Decreto 19 2012 preferencial a personas con discapacidad
. Por medio de la cual se reglamenta la eleccion y funcionamiento de los
Resoludon 3317 2012 Comités Terntonales de Discapacidad,

Por mediode la cual se establecen las disposiciones para garant izar ¢l pleno

Ley Estatutaria 1818 2013 | perciclo de los derechos de las personas oon discapacidad

Nota. Fuente: Ministerio de Salud y Proteccidn Social (2014a, p.112)
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2.2.3. Concepto de discapacidad

El concepto de discapacidad ha sido dinamico, ha evolucionado a través del tiempo. Las
transformaciones sociales que han marcado cada época han moldeado la forma de entender
la discapacidad y las acciones que se implementan en cada sociedad frente al tema (Ministerio

de Salud y Proteccion Social, 2014a).

Diferentes enfoques acerca del concepto de discapacidad se resumen en las siguientes tres

perspectivas (Hernandez, 2015):

* Enfoque antiguo: Persona con discapacidad no aporta nada a la sociedad, no
conviene su crecimiento, vive en la marginacion y la caridad, recibe exclusién
social total.

* Enfoque de salud: Persona que puede estar en la sociedad, pero internada y
medicada, recibe exclusién social parcial.

* Enfoque de derecho: Persona sujeto de derechos y obligaciones, con

capacidades diversas. Recibe Inclusion social total.

Ampliando la perspectiva del autor anterior, se sefiala a Palacios (2008) quien identifica tres
modelos conceptuales frente a la discapacidad: prescindencia, biomédico y social. Los cuales
uno no sustituye el otro y tampoco pareciera que han desaparecido del todo en las sociedades

actuales.

El primer modelo, llamado prescindencia, se caracteriza por mencionar a la persona con
discapacidad como carente de la capacidad de contribuir a la sociedad y por tanto
prescindible, que lo lleva a reacciones de eliminacidn en su entorno (como en la cultura
Espartana) y marginacidon (como en la Edad media con los asilos, manicomios y en la
Inquisicion). Con esta mirada, la discapacidad indicaba una carga y un sufrimiento, generando
para la persona verglienza y reproche. En este sentido, no habia un derecho a la ciudadania,
no habia reconocimiento legal al negarsele su capacidad juridica, con una medida incluso
obligatoria de institucionalizacién forzada, recibiendo gran asistencialismo, por considerarse
que tenia que ver con un asunto Unicamente de caridad y de lastima (Palacios, 2008).

El segundo modelo biomédico, concibe la discapacidad desde un origen bioldgico, con la
posibilidad de ser modificada, es una mirada cientifica, que se encamina a buscar la manera

de compensar la disfuncionalidad generada por un déficit en el organismo, perdiendo de vista
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las capacidades conservadas en la persona. El mecanismo de rehabilitacién o sustitucién de
capacidades se realiza mediante institucionalizacién, que genera en el fondo que se mantenga
la segregacion y exclusion. El origen de este modelo ocurrié en el Renacimiento, pero contd
con mayor expansion a principios del siglo XX justo después de la Primera Guerra Mundial, por
las consecuencias en los combatientes de guerra en la que se les reconocia su honor y valentia,
pero también debia garantizarsele un derecho a la reparaciéon en su funcionalidad. Este
modelo otorga un reconocimiento de la discapacidad desde la ciencia médica y el derecho, las
decisiones sobre el involucramiento de la persona con discapacidad en la sociedad son
basadas en diagndsticos médicos. Para este modelo el individuo puede ser normalizado desde
su funcionamiento corporal, a través de la rehabilitacién, la cual es indispensable para lograr

una completa inclusidn social (Palacios, 2008).

Sobre el tercer y ultimo modelo del autor en mencién, conocido como modelo social, es el
ultimo que ha surgido, y lo ha hecho como una forma de manifestarse contra la historia de
exclusién y maltrato hacia el colectivo de personas con discapacidad, en la que el nuevo
concepto de discapacidad promueve una mirada nueva y fresca a los derechos que todos y
cada uno de los ciudadanos tiene en la sociedad. Aqui la disfuncién biolégica del cuerpo y
mente son llamadas deficiencias, y las restricciones sociales que la persona experimenta a
causa de ellas, son llamadas discapacidad. Por primera vez, la discapacidad no se encuentra
dentro de la persona, sino en su entorno y circunstancias externas que la rodean, las
estructuras sociales, politicas y econdmicas, pueden llevar a la pérdida del goce pleno de sus
derechos y la perdida de oportunidades en la persona para que pueda estar plenamente
incluida en la sociedad con las deficiencias corporales o mentales que tenga. Una perspectiva
muy clara en la que se resaltan las capacidades preservadas en lugar de las deficiencias
presentes. Todos pueden aportar de la misma manera a la sociedad, sin embargo, la persona
con deficiencias se vera condicionada a la discapacidad que le generan las circunstancias

externas de su entorno (Palacios, 2008).

De acuerdo al Ministerio de Salud y Proteccién Social (2014a) al tomar como punto de
referencia el modelo social para intervenir a la discapacidad, se requiere de profundos
cambios sociales, en el nivel politico, cultural y social, ya que la Unica manera de garantizar
una respuesta eficaz a la atencidn en la discapacidad es tomar acciones desde esta indole,

volver una sociedad inclusiva para todos, respondiendo a las necesidades de todos sus
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ciudadanos, garantizar los derechos de quienes vivan en ella, se requiere del desarrollo de
estrategias como el disefo universal y la accesibilidad, que han tenido cada vez mas influencia
en disefios de espacios fisicos y sociales abiertos a todos los ciudadanos y al cubrimiento de
sus necesidades especificas. El modelo social de la discapacidad se establece en la base sobre
la que se rige la Convencidn sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad

(Organizacién de Naciones Unidas, 2006).

Abberley (1998) plantea un camino para articular los aspectos conceptuales del modelo social
de la discapacidad con las teorias sociales, sefialando que las deficiencias en la persona deben
ser comprendidas y explicadas no solo a nivel bioldgico sino a través de los determinantes
sociales, pues ellos median el hecho de ser prevenidas o producidas, mejoradas o
exacerbadas. Para desarrollar una teoria de la discapacidad se requiere un debate sobre la
deficiencia, que de alguna manera llega hasta la simple ubicacion de la deficiencia en el

individuo y de la discapacidad en la sociedad.

Es a través del enfoque biopsicosocial que pueden encontrarse los modelos biomédicos y
sociales de la discapacidad, mostrando su complementariedad, al interior de este enfoque
cada dimensién de la discapacidad es examinada en términos de interaccion entre el individuo
y su ambiente fisico y social (Fougeyrollas y Beauregard, 2001). Bajo este enfoque se entiende
gue: “no existe un solo tipo de intervencion para el manejo de la discapacidad, sino que mas
bien asume que diferentes tipos de intervenciones son apropiadas para las diferentes

dimensiones de la discapacidad” (Ministerio de Salud y Proteccién Social, 2014a, p. 82).

Es debido a la evolucidn del concepto de discapacidad que la Organizacion Mundial de la Salud
(2001) elaboro “La Clasificacion Internacional del Funcionamiento, de la Discapacidad de la
Salud (CIF)”, en la que presenta la discapacidad como una alteracién en el funcionamiento del
ser humano con el entorno en el que vive y se desarrolla. El concepto de discapacidad se
define como “un término genérico que abarca deficiencias, limitaciones de la actividad y
restricciones a la participacién. Se entiende por discapacidad la interaccidon entre las personas

que padecen alguna enfermedad y factores personales y ambientales” (OMS, 2018, parr.1).

La CIF permite el uso de lenguaje comun, unificado y estandarizado entre las diferentes
disciplinas y servicios, una herramienta que facilita la comunicacion mediante su marco
conceptual, que dinamiza la discapacidad convirtiéndola en un asunto bidireccional e

interactivo entre los factores personales y los factores contextuales, una condicién que

24



Natalia Sdnchez Bricefio
Inclusién social de personas con hemofilia en Colombia

cualquier individuo puede vivir en mayor o menor grado a lo largo de su vida. De esta manera
la CIF maneja una vision holistica de la discapacidad, como el resultado de la interaccion de
un individuo con su entorno y su contexto social, no se centra en las causas sino en su impacto

en lavida de la persona y su inclusiéon en la sociedad (Organizacién Mundial de la Salud, 2001).

Segun UIPCS-IMSERSO (2013) el enfoque biopsicosocial permite la convergencia entre los
niveles bioldgico, psicolégico y social, y facilita el curso de accién frente a los diferentes
componentes de la discapacidad (deficiencias, las actividades personales y la participacién en
la sociedad) y la intervencién mas adecuada sobre cada uno de ellos, de manera que las
actuaciones requeridas son cubiertas desde este enfoque con mayor entendimiento sobre la
vivencia de la discapacidad en cada persona, de acuerdo con Fernandez, Fernandez, Georey,
Stucki y Cieza (2009), la CIF da respuesta a esta convergencia caracterizada por el enfoque
biopsicosocial y asume como propio la Convencién sobre los Derechos de las Personas con

Discapacidad (Organizacion de Naciones Unidas, 2006).

La Convencién sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad y la CIF, tienen una
estrecha relacién acerca del concepto de discapacidad, que ha tenido una evolucidn
conceptual llegando a la conclusidon de que esta no es ya un asunto de indole personal, sino
un asunto colectivo, en el que todos los miembros de la sociedad estan relacionados, incluidas,
las personas con discapacidad, sus familias y cuidadores. En coherencia con este marco
conceptual, las acciones que se deriven de él deberdn estar orientadas por sus principios
filoséficos, como el respeto a la dignidad humana, la libertad, la igualdad y la no discriminacion
de las personas con discapacidad, sus familias y sus cuidadores. Estos principios son la guia
orientadora de la Politica Publica Nacional de Discapacidad e Inclusién Social en Colombia

(Ministerio de Salud y Proteccién Social, 2014a).
2.3.Experiencias educativas en salud

Existe evidencia en obtener mejores resultados en salud cuando un paciente con una
condicidn crdnica como la hemofilia recibe como parte de su tratamiento a lo largo de su vida
acciones de asesoramiento, educacién y seguimiento permanente (Organizacién Mundial de
la salud, 2002). Una de las estrategias para promover el cuidado del paciente con hemofilia es
la educacion, la cual pueden brindarse aln con bajos recursos econdmicos logrando grandes

beneficios (Colvin et al., 2008). Un programa de atencion integral en hemofilia debe contar
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con metodologias educativas para que el paciente pueda involucrarse por completo en su
proceso de salud-enfermedad, y asi, lograr mejor autocuidado y mayor conciencia de
corresponsabilidad en el sostenimiento del sistema de salud nacional (Escobar et al., 2017). A
continuacion, se describen dos metodologias que se incluyen como parte del desarrollo del
proyecto social planteado y ejecucion de actividades y tareas para llevar a cabo con los

pacientes con hemofilia en condicién de discapacidad.
2.3.1. Psicoeducacion

El proceso educativo es parte primordial para el manejo apropiado y la comprensién de la
enfermedad, lo que facilita al paciente alcanzar un control general y conocer las
complicaciones a largo del tiempo, por tanto, este se compromete a cumplir con el
tratamiento y definir sus objetivos con la ayuda de un equipo de salud (Asociacidon
Latinoamericana de Diabetes, 2006), aprende a conocer su condicién médica de tal manera

que identificaria los factores que mediarian su inclusiéon social y el manejo de su discapacidad.

De acuerdo con Ruiz (2012) educar exitosamente a un paciente y su familia no se trata
solamente de transmitir informacién, se requiere identificar y describir los factores que
influyen en la experiencia educativa del individuo que vive con una condicién médica (o mas
de una), desde una perspectiva sistémica integradora. Estos factores pueden ser: politicas
publicas en salud establecidas por la Legislacién Colombiana, intersectorialidad, uso de teorias

de aprendizaje y cambios comportamentales, transdisciplinariedad y visién holista.

Segln Guerra, Diaz y Vidal (2010) la educacion se debe basar en la motivacion de las personas,
buscando emplear técnicas educativas de facil entendimiento sin llegar a requerir altos niveles
de escolaridad para practicar las actividades y tareas para recibir un beneficio con lo que haya
aprendido, junto a esto se debe tener presente la capacidad de aprendizaje de cada persona,
donde se implementen técnicas de transmisién de informacidn y conocimiento a las que estén

acostumbrados.

Asi, se puede concluir que la psicoeducacién en condiciones médicas esta involucrada,
significativamente, en la rehabilitacion y buen manejo de la condicidn, generando impacto en

la participacién social (Kendall et al., 2006).
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En Colombia existen las experiencias significativas creadas por el Ministerio de Educacién

Nacional (MEN), las cuales tienen una aplicacién mayor en los contextos escolares en menores

de edad, estas experiencias son definidas como:

Una practica concreta (programa, proyecto, actividad) que nace en un ambito

educativo con el fin de desarrollar un aprendizaje significativo a través del fomento de

las competencias. Se retroalimenta permanentemente mediante la autorreflexidon

critica, es innovadora, atiende una necesidad del contexto identificada previamente,

cuenta con una fundamentacién tedrica y metodoldgica coherente, y genera un

impacto positivo en la calidad de vida de la comunidad en la cual esta inmersa;

posibilitando asi, el mejoramiento continuo del establecimiento educativo en alguno

o en todos sus componentes (académico, directivo, administrativo y comunitario) y

fortaleciendo la calidad educativa” (MEN, 2010, p. 7).

El Ministerio de Educacidon Nacional (2010, p.7) seifala las caracteristicas de las experiencias

significativas que se describen en la tabla 2.

Tabla 2. Caracteristicas de base de las experiencias significativas

Caracteristica

Descripcion

Practica

Sistematica

Evidenciable

Con un espacio y tiempo determinados,
desarrollando acciones y actividades

identificables

Sus acciones llevan un orden légico, guiado
por un principio de organizacién interna
(actividades, secuencia, metodologia)
establecido por el lider de la experiencia

y/o0 sus participantes

Consigue sus objetivos y posee mecanismos

para demostrarlos
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Autorregulada Analiza y reflexiona sobre su desarrollo,
identificando sus fortalezas y oportunidades

de mejora

Contextualizada Planea sus acciones en estrecha relacion
con el medio cultural, social y politico, y las
necesidades de desarrollo de la comunidad

a la cual pertenece

Nota. Fuente: Ministerio de Educacién Nacional (2010, p.7)

Sin embargo, en los contextos sociosanitarios también podrian adoptarse este tipo de
experiencias educativas (acciones de educacion para la salud con la participacion directa de
los beneficiarios del proyecto) con el fin de promover aprendizajes individuales dentro de una
metodologia grupal de pacientes con hemofilia, esto podria facilitar el intercambio de
informacién sobre experiencias y recursos para promover la salud y la inclusién social en
personal con discapacidad. El hecho de que un grupo de personas con caracteristicas en
comun puedan compartir este proyecto social planteado en este TFM favoreceria modos de

vida mas incluyentes basados en aprendizajes en comunidad.

Desde el Ministerio de Salud y Proteccion Social (2020) se han adaptado y aplicado las
experiencias significativas en el contexto de salud, especificamente en la atencién de personas
con discapacidad a través de la Estrategia Colombia Inclusiva, que consiste en la generacién
de espacios de didlogo, consenso y cooperacién entre el sector publico y privado con el fin de
compartir resultados y experiencias. Esta estrategia es la via colectiva en Colombia para hacer
visible las potencialidades, destrezas y habilidades de los ciudadanos, logrando el goce de sus
derechos. En este sentido, las experiencias significativas en salud son esas acciones, iniciativas
o proyectos desarrollados por entidades de gobierno, sector privado, academia o comunidad,
organizaciones no gubernamentales y sociedad civil, que aportan al mejoramiento de las
condiciones de vida de los individuos con discapacidad de manera individual o colectiva y

procesos de inclusion social, en tres alternativas:

1. Desde los propios actores de la experiencia en forma participativa.
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2. Desde la intervencién de un equipo o técnicos externos, involucrando a los actores
a través de diversas metodologias.

3. Desde un ejercicio del quehacer institucional, bien de los sectores publico o privado
y desde lo interno (organizacional) como externo (comunidad afectada o poblacion

objetivo) (parr. 4).

Estas experiencias deben ser coherentes con la labor hecha con personas con discapacidad o
familias, organizaciones, asociaciones o redes de personas con discapacidad, es decir, con el

proposito del ejercicio de sus derechos (Ministerio de Salud y Proteccién Social, 2020).

En Colombia se cuenta con guia que presenta una manera de llevar a cabo la practica de la
educacién y la comunicacién para la salud (ECpS) en el dmbito colombiano. Fue creada por el
Ministerio de Salud y Proteccién Social de Colombia (2014b) reconociendo el compromiso
como Estado ante la sociedad para construir el orden social, politico, econdmico y cultural que
permita y oriente el camino hacia una salud integral, mediante el establecimiento de esta guia
en el que se describan las rutas de implementacién de acciones educativas y comunicativas
en el marco del desarrollo de los planes de salud publica; y que se convierten en
oportunidades que aportan a la construccién de sociedades con sentido propio, aprendizaje y
empoderamiento para la participacion social y capacidad de desenvolverse en las diferentes

etapas del proceso salud-enfermedad de cada persona.

De acuerdo con Ministerio de Salud y Proteccién Social de Colombia (2014b), las ECpS pueden
ser individuales o grupales, con respecto a las (ECpS) grupales deben contar con mediador o
un facilitador que dirija el grupo y un grupo de personas con una caracteristica comun, por
ejemplo, los pacientes con hemofilia y secuelas de discapacidad, entre otras. El objetivo de
este tipo de actividad grupal es que las personas que participan en ella generen una
competencia en: un saber, un sentir o un saber hacer. Lo aprendido puede ser aplicado en una
accién humana. Por ejemplo, un saber incluirse socialmente cuando se tiene una condicion de

discapacidad.
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3. Disefio metodologico

3.1.0bjetivos del proyecto

3.1.1. Objetivo General

Potenciar habilidades personales para potenciar la inclusién social en el entorno laboral de
pacientes con hemofilia entre 18 a 62 afios en condicién de discapacidad pertenecientes a un

Centro de Hemofilia en Colombia.
3.1.2. Objetivos Especificos
Fortalecer aspectos educativos de la hemofilia para los pacientes.

Ensefiar aspectos relacionados a los conceptos de discapacidad, inclusién social y ciudadania
para la poblacién objeto del proyecto.
Orientar en el establecimiento de proyecto de vida para la poblacién objeto del proyecto.

Guiar frente al uso de redes de apoyo social para la poblacién objeto del proyecto.

Entrenar al paciente para entrar y permanecer en el entorno laboral.
3.2.Beneficiarios

3.2.1. Directos

Los participantes son pacientes masculinos adultos (entre 18 a 62 afios) mayores de edad y
gue se encuentren en edad productiva (edad limite de jubilacion segin normativa
colombiana), que cumplan con criterios de algun tipo de discapacidad de acuerdo con el

concepto médico.

Los criterios de inclusidn son: tener entre 18 a 62 afios, tener diagndstico confirmado de
hemofilia A o B, tener discapacidad fisica certificada, pertenecer por lo menos minimo desde
hace un afio al centro de atencién de hemofilia en Colombia que va a llevar a cabo el proyecto,
lugar en el que reciben su tratamiento médico y terapéutico de la hemofilia. Estos criterios
deben confirmarse mediante la revision previa de la historia clinica de los pacientes y los

archivos administrativos, que se contemplan para participar en el proyecto social.

La poblacién que cumple las caracteristicas de inclusién son 28 pacientes, de los cuales 24

pacientes tienen diagndstico de hemofilia A y 4 pacientes con hemofilia B.

30



Natalia Sdnchez Bricefio
Inclusién social de personas con hemofilia en Colombia

Se excluyen los pacientes con los siguientes criterios: personas que no deseen participar del
proyecto de intervencion en el programa de coagulacién al que pertenecen, personas con
discapacidad cognitiva, personas con analfabetismo, personas que no estén de acuerdo en
firmar documento de compromiso de participacion en el que asumen una disponibilidad de
tiempo especifica de asistencia para el desarrollo de las actividades y mddulos propuestos

dentro del proyecto (Ver Anexo A. Consentimiento Informado de Beneficiarios).

Tabla 3. Caracteristicas Beneficiarios

Tipo de Caracteristica Descriptor
Sexo Hombres 28
Hemofilia A: 24
Tipo de hemofilia
Hemofilia B:4
Si: 8
Personas con trabajo en la actualidad
No:20

Entre 18 a 62 afios, edad media: 31
Edades de los Participantes
afnos

Centro de Hemofilia, en Bogotd

Lugar de Asistencia de los Colombia, sede de la empresa privada
participantes al proyecto IPS Especializada, Salén de Reuniones
#1.

3.2.2. Indirectos

Son los familiares (en vinculo filial, conyugal, fraternal, paternal y maternal) y amistades de
los pacientes beneficiarios directos del proyecto. Los jefes y compafieros de trabajo de los
pacientes con hemofilia que participan en el proyecto descrito que se encuentren trabajando

también contaran como beneficiarios indirectos.
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3.3.Actividades y tareas

Las actividades a continuacion mencionados estan planeadas para desarrollarse con una
metodologia basada en la psicoeducacién en pacientes con diagndstico médico de base y con
la metodologia de experiencias significativas, mencionadas en el marco tedrico, ambas
estrategias brindan un contexto educativo Util para el abordaje con la poblacién objeto del

proyecto.

Las actividades estan plantadas para realizarse en grupo, de manera que todos los
participantes tengan la misma hora de inicio y fin de estas, en caso de que algun participante
no llegue a tiempo, deberad el asistente administrativo de apoyo ponerse en contacto
telefénico con el mismo, para conocer la novedad y asi decidir por parte de los organizadores
si se inicia con la actividad o se espera al participante. En caso de dar espera a que llegara el
participante, no debe superar los 10 minutos de espera. En caso de que por motivo de fuerza
mayor el paciente no pueda asistir para participar de la actividad en alguna fecha especifica,
debera posteriormente ponerse al dia mediante una sesién individual brindada por los
profesionales cargo de las sesiones grupales, segun un horario acordado en comun acuerdo
entre las partes. A continuacién, un resumen de las actividades y tareas propuestas vy

posteriormente su descripcion detallada:

Autorizacion Aplicacién Ficha
Consentimiento situacional
Informado Inicial

Actividad 1.
Psicoeducacion

Actividad 4. Actividad 3. Actividad 2.

Discapacidad

Redes de Apoyo Proyecto de
Social Vida

Aplicacién Ficha
Situacional
Final

Ficha Opinién
de Beneficiarios

Figura 1. Resumen Actividades del Proyecto
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3.3.1. Diligenciamiento de consentimiento informado

Antes de que los participantes inicien sus actividades deben leer el consentimiento informado
y firmarlo. Este documento de debe firmar el mismo dia de la reunién de apertura del proyecto
con los beneficiarios directos. En caso de que algun paciente no firme el documento no podra

continuar participando del proyecto de intervencién social.
Ver Anexo A. Formato consentimiento informado de participacién
3.3.2. Caracterizacion Inicial de la poblacién

Esta actividad se realizara en la segunda fecha de asistencia de los beneficiarios, tiene como
objetivo conocer las caracteristicas sociales y clinicas individuales para hacer una intervencion
de acuerdo con las necesidades identificadas y describir sus dificultades de inclusién social en
el entorno laboral hasta el momento. Se debe recoger la siguiente informacion de los

participantes:
-Sociodemogréfica
-Informacién del diagnéstico médico de base (hemofilia) y caracteristicas de discapacidad

-Datos familiares, condiciones habitacionales, condiciones de pobreza familiar, caracteristicas

de trabajo actual (en caso de los pacientes que estén trabajando)

-Dificultades de inclusién laboral

-Expectativas de participacidon del proyecto en los beneficiarios directos

La informacion sera obtenida de la herramienta de caracterizacion denominada ficha
situacional, para esto se entregard a cada usuario las preguntas para responder y un elemento
para escribir (esfero), los usuarios estardan acomodados en un saldn para responder sentados,
contando con mesa y asiento para cada uno, posteriormente el asistente administrativo del
proyecto social digitalizara cada una las respuestas de la ficha situacional, almacenada en una
hoja de Excel y posteriormente se realizaran tablas y graficos de distribucién. La informacién

se recogera en una sesion de 1 hora. Ademas, esta ficha se utilizard como evaluacién ex-ante.

Ver Anexo B. Ficha de Caracterizaciéon de la Poblacion
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3.3.3. Psicoeducacion en hemofilia

Esta actividad se realizara en la tercera fecha de asistencia de los beneficiarios, tiene como
objetivo fortalecer aspectos educativos de la hemofilia para los pacientes a través de la
metodologia de la psicoeducacion. Los pacientes recibiran 4 mdédulos sobre este tema, los
maodulos seran brindados cada 15 dias en modalidad grupal. Mediante el uso de material visual
de apoyo y de videos educativos como lo muestran las figuras 2 y 3. Cada médulo tiene una

duracion de 1 hora. En el que se abordaran los siguientes temas:

Modulo 1: Definicidn, tipos, severidades, tratamientos, atencion interdisciplinaria, aspectos

hereditarios y genéticos de la hemofilia
Modulo 2: Complicaciones de la hemofilia
Modulo 3: Caracteristicas fisicas del paciente con hemofilia y sus cuidados

Modulo 4: Aspectos Psicosociales de la hemofilia y ciclo vital.

;QUE ES HEMOFILIA?

Es una condicién crdnica que afecta la -

coagulacion de sangre y se caracteriza == m

por una deficiencia de los factores que SN ="

se necesitan para que la sangre o

coagule. .
el ()

Puede ocasionar en las personas "= m

hemorragias espontaneas prolongadas =

¥ recurrentes = J

TIFOS DE HEMOFILIA SEVERIDADES DE LA HEMOFILIA

Las

ma ndfestac omes
dinicas son
Iguales pam
Hemofilia &y B

Figura 2. Caracteristicas de la hemofilia
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TIPOS DE SANGRADOS

Cuadro dinico:

Hormig o ador
- Calor

- Calambres

- Inflamacion

- Dolor
Externos [Beeisd - - Limitacién en la mavilidad

20% Shrecros - - Hematomas
- Perdida de fuerza

CAUSAS TRATAMIENTO
e
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sy e ~
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I T Y 1 f Y T 1 r T T 1 % der de la
SHOLDLS DLADAHA DHBL “er aundlios
ISR AU XX | AT KX XU XR | CET AR NV RN - - o 1ps
Especialzada
HEMOFILIA Y DEPORTES
Mantiene Desarrcila
movies las resistencia,
articuiadones fuerzay
fiexabilidad
Lubrica
cartiagosy
comdate la
rigidex
Majora Previene estilo
equiltibrio, de vida
coondinadon sedentario
y reficjos

BENEFICIOS ACTIVIDAD FiSICA

HEMOFILIA Y DEPORTES

*Utilizar ropa comoda y zapatos adecuados
*Uso de elementos de proteccion

*Hacer calentamiento previo

*Realizar estiramiento fisico @
*Evitar deportes de contacto a nivel competitivo

*Estudiante hemofilico debe tener en cuenta las l’ ‘l

recomendaciones especificas del equipo tratante ;"’

RECOMENDACIONES ACTIVIDAD FiSICA

Figura 3. Cuidados de la hemofilia

35



Natalia Sdnchez Bricefio
Inclusién social de personas con hemofilia en Colombia

3.3.4. Capacitacidn frente a ciudadania y discapacidad en Colombia
Esta actividad se realizara en la séptima fecha de asistencia de los beneficiarios, tiene como
objetivo ensenar aspectos relacionados a los conceptos de discapacidad, inclusién social y
ciudadania para la poblacién objeto del proyecto.
Los pacientes recibiran 4 médulos sobre este tema, los mddulos seran brindados cada 15 dias
en modalidad grupal. Mediante el uso de material visual de apoyo y de videos educativos,

como lo muestra la figura 4. Cada mddulo tiene una duracién de 1 hora. En el que se abordaran

los siguientes temas:

Modulo 1: Concepto de discapacidad e inclusién social en Colombia

Modulo 2: Leyes de discapacidad e inclusién social en Colombia

Modulo 3: Ejercicio de la ciudadania en Colombia como persona con discapacidad

Modulo 4: Mitos de la discapacidad en Colombia

Cambios Histdricos del concepto de
discapacidad

+ Persona no aporta nada a la sociedad, no conviene su
crecimiento, vive en la marginacion y la caridad.
Exclusion total

Enfoque Antiguo

+ Persona que puede estar en la sociedad, pero
E I'Ifﬂq ue de Salud internada y medicada. Exclusion Parcial

Enfoque de « Persona sujeto de derechos y obligaciones, con

éQué es Inclusidn Social de Personas con
Discapacidad?

Figura 4. Discapacidad e Inclusidon social
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3.3.5. Educacidn en establecimiento de proyecto de vida

Esta actividad se realizara en la undécima fecha de asistencia de los beneficiarios, tiene como
objetivo orientar en el establecimiento de proyecto de vida para la poblacion objeto del
proyecto. Los pacientes recibiran 2 mddulos sobre este tema, los médulos seran brindados
cada 15 dias en modalidad grupal. Mediante el uso de material visual de apoyo y de videos
educativos como lo muestra la figura 5. Cada médulo tiene una duracién de 1 hora. En el que

se abordaran los siguientes temas:

Modulo 1: Concepto de proyecto de vida

Modulo 2: Establecimiento del proyecto de vida, actividad del arbol de la vida.

Con respecto a la actividad del mdédulo 2, se llevara a cabo con los siguientes objetivos:

*Motivar al paciente para que reconozca la importancia de tener un proyecto de vida

estructurado, reconociendo su diagndstico como parte de él.
*Promover la inclusién social, a partir de los gustos e intereses del paciente.

*Qrientar al paciente en la importancia del autocuidado y habitos de vida saludables, como

pilares fundamentales en el desarrollo de su proyecto de vida.
Se incluyen los siguientes elementos Trazadores:

Una planeacion de vida supone la enumeracion de los objetivos o metas que una persona
quiere lograr a lo largo de su vida y una guia que propone cdémo alcanzarlos, adicionalmente

el reconocimiento de debilidades y fortalezas.
-Raiz: éQuién Soy?
-Tronco: Caracteristicas y cualidades mas importante.

-Ramas: Defectos, aspectos a mejorar; orientar a los participantes a la identificacién de estos,

con el fin de mejorar y superarlos.
-Frutos: Expectativas, metas (corto-mediano-largo plazo)

Los pacientes deberan registrar frente a los cuatro elementos trazadores sus ideas y
opiniones. Se entrega a cada paciente una imagen impresa a color como lo muestra la figura

5.
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ARBOL DE LA VIDA

Figura 5. Arbol de la vida

Resultados Esperados:

*Reconocer debilidades, fortalezas e interés con que cuenta el paciente para construir su

proyecto de vida, mediante la elaboracién del arbol de la vida.

*Paciente identifica la importancia de tomar de decisiones orientadas a la conservacion de su

proyecto de vida, reconociendo su salud como pilar importante en el mismo.

*Paciente debe reconocer la importancia de las redes de apoyo familiares e institucionales

para el desarrollo de su proyecto de vida.
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3.3.6. Orientacidn en uso de redes de apoyo social

Esta actividad se realizara en la décima tercera fecha de asistencia de los beneficiarios, tiene
como objetivo guiar frente al uso de redes de apoyo social para la poblacion objeto del
proyecto y entrenar al paciente en el entorno laboral. Los pacientes recibiran 4 médulos sobre
estos temas, los médulos serdn brindados cada 15 dias en modalidad grupal. Mediante el uso
de material visual de apoyo y de videos educativos, como lo muestra la figura 6. Se entregara
infografia a color a cada beneficiario. Cada mddulo con una duracion de 1 hora. En el que se

abordaran los siguientes temas:

Modulo 1: Concepto, tipos y funciones de redes de apoyo social

REDES DE
APOY0 SOCIAL

25abes qué es una red de apoyo?

Son formas de relacidn e intercambio gue pueden ofrecer varios
beneficios y retribuciones para las personas gue pertenecen a ellas.
Ayudan a los pacientes para afrontar la enfermedad crdnica vy aportan
a su calidad de vida

Existen tres tipos de redes de apoyo:

*Red primaria (familia gue se centra en el afecto, apoyo y satisfaccion
de necesidades basicas).

*Red secundaria (redes comunitarias, EPS, IP5).

*Red terciaria (redes institucionales, Estado).

Redes de Apoyo
*Familia, amigos, instituciones educativas, trabajo y comunidad en
general.
*Hospitalles, aseguradores en salud, cajas de compensacion familiar.
*Alcaldias locales y municipales.
*Instituto Colombiano de Bienestar Familiar
*Fiscalia, Personeria, Procuraduria, Comisaria de familia, Casa de
justicia y Policia Macional.

Figura 6. Redes de Apoyo social
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Modulo 2: Establecimiento de rutas de acceso a las redes de apoyo social en Colombia

particulares de poblacidn con discapacidad
Modulo 3: Entrevista de trabajo y como divulgar el diagndstico médico
Modulo 4: Alternativas de trabajo Independiente

3.3.7. Registro de ficha de opinién de beneficiarios

Al finalizar las actividades por completo, se entregara a los pacientes del proyecto objeto de
intervencion una ficha en la que se indagan opiniones y nivel de satisfaccion frente al proyecto
en el que participan. Este documento se registra el mismo dia de la reunién de cierre del

proyecto con los beneficiarios.
Ver anexo C. Ficha de Opinién beneficiarios

Adicionalmente, se registrard de nuevo la ficha situacional para conocer si ocurrié algin

cambio en los beneficiarios durante los meses de participacién en el proyecto social.
3.4.0rganigrama

3.4.1. Institucion de Salud que dirige el proyecto

La institucidon del sector salud que disefa y dirige el proyecto hace parte del sector privado en
Colombia, la empresa de nombre IPS Especializada, con operacién en la ciudad de Bogota,
tiene por misién la atencion ambulatoria de pacientes con enfermedades de alto costo e
impacto para el sistema de salud en Colombia, a través de la atencidn integral con un equipo
multidisciplinario de profesionales, que procura la adherencia al tratamiento y la mejor
calidad de vida posible en cada paciente. En la organizacién se encuentra a la cabeza su
gerente general, su equipo administrativo y su equipo asistencial multidisciplinario (médicos,

terapeutas de varias areas, enfermeria, psicologia y trabajo social).
3.4.2. Desarrolladores del proyecto

El equipo desarrollador del proyecto hace parte del drea psicosocial de la Institucion de Salud
encargada de llevar a cabo el proyecto, de la IPS Especializada, es un equipo de profesionales
gue ya se encuentra vinculado laboralmente a la empresa en mencién, y que puede llevar a
cabo las actividades propuestas en este proyecto, Hace parte de este equipo los profesiones

de psicologia y de trabajo social, exactamente lo componen 2 psicélogos y 2 trabajadores
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sociales, con experiencia en atencion a pacientes con enfermedades raras, especificamente,

en atencion superior a 5 afios en paciente con diagndstico de hemofilia y sus familias.
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3.6.Recursos
3.6.1. Humanos

Se requiere de 2 profesionales con formacidn en psicologia y 2 profesionales con formacion
en trabajo social, con experiencia en atencién de pacientes con enfermedades huérfanas,
especificamente condicion médica de hemofilia. Ellos desarrollardn las estrategias de
implementacién de cada mddulo del proyecto, la preparacion de material visual y audiovisual
de apoyo y los aspectos relacionados con la fase de andlisis de resultados y evaluacién del

proyecto social a ejecutar.

El personal de gerencia general de la empresa encargada de desarrollar el proyecto participara

en la fase de evaluacion de indicadores generales del proyecto social.

Se requiere de un personal administrativo de apoyo y un personal tecnolégico de apoyo con
el fin de hacerse cargo de las actividades de asistencia, logistica de las actividades y soporte

técnico y tecnoldgico de las mismas.
3.6.2. Materiales

Instalaciones: 1 salén para reunir a los pacientes, con adecuadas condiciones de luz, aire
acondicionado, que cuente con energia, mesas y sillas para 40 personas y un bafio cercano al
saldon. Equipos de sonido y audio, equipo de video beam para proyeccién de material

multimedia.

Se requiere de papeleria impresa, para el documento de la Ficha situacional (80 fotocopias),
esfero (40 unidades), material a color impreso (60 infografias), computador (2 unidades),
paquete office Excel (2), internet (servicio segln necesidad), acceso a bases de datos (5 sitios

de acceso a bases reconocidas).

Refrigerios: 35 refrigerios por modulo, son 17 asistencias de los beneficiarios al lugar del

proyecto. Total: 595 refrigerios.
3.6.3. Financieros

Se dispone de 3000 euros para pago de recursos materiales, 10000 euros para pago de
recursos humanos. En cuanto la proyeccidn de gasto de los recursos materiales, la empresa
cuenta ya con la instalacion (salon de reuniones y bano), sin embargo, se contempla un gasto

para el mantenimiento y aseo general de las mismas. Los demds gastos relacionados a las
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instalaciones estan relacionados al pago de servicios publicos y alquiler de sillas y mesas. Con
respecto al gasto del recurso humano y sus funciones ya descritas se contempla un pago a la
gerencia general, profesionales de trabajo social y psicologia y asistente administrativo. En la

siguiente tabla se relacionan con mayor detalle los gastos.

Tabla 4. Recursos Financieros del Proyecto

Gasto Recurso

Instalaciones 800 euros

Equipos tecnoldgicos, papeleria,

2200 euros
software y servicios publicos
Personal psicologia 3500
Personal trabajo social 3500
Personal gerencia general 1600
Personal asistente administrativo 1400
Total 13000

3.7.Evaluacion

Para la evaluacién de este proyecto social se contemplan diferentes tipos de evaluaciones,

presentadas en la siguiente figura y descritas con mayor detalle a continuacién.

eInterna e Sumativa

Funcién de
la
evaluacion

Lugar de la
evaluacion

Perspectiva
temporal
dela
evaluacion

Contenido
dela
evaluacion

*De
resultados e
impacto

Figura 7. Caracteristicas de la Evaluacion del Proyecto
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Una evaluacién de tipo interna encabezada por el cargo de gerencia general de la empresa en
la que opera el Centro de Hemofilia en Colombia, adicional, también hardn parte de esta los
profesionales del drea psicosocial que desarrollan el proyecto social.

También contempla un tipo de evaluacion sumativa, ya que tendran presente un recuento del
cumplimiento de las actividades programadas y planeadas, en la que revisara los resultados
obtenidos a través de evidencias.

La evaluacién se realizara con una perspectiva temporal expost, Unicamente finalizado todas
las actividades con los beneficiarios, una evaluacion ex-ante relacionada al registro de la ficha
situacional (instrumento de caracterizacién de los participantes) y documento de
consentimiento informado y una evaluacion de contenido, en la medicidon de resultados e
impactos. A continuacidn, una mayor descripcion de los detalles de la evaluacion.

Se revisara el consentimiento informado de los participantes al inicio del proyecto, como parte
de la evaluacion ex-ante, el cual autoriza de manera voluntaria y auténoma su
involucramiento en el mismo, el documento debe estar diligenciado en su totalidad y firmado
por el participante. Asi mismo, debera registrarse por cada participante el documento llamado
ficha situacional, como un pre-test para conocer las percepciones de los participantes, al
finalizar, se volvera a aplicar el instrumento, a manera de post-test para conocer si se realizé
algun cambio en la informacién reportada por los beneficiarios una vez finalizado todas las
actividades.

Se contempla una evaluacién posterior a la finalizacidn del proyecto, en la que estara a cargo
la gerente general de la institucion a la que pertenecen los pacientes objeto del proyecto, en
la que se verifique inicialmente que todos los participantes hayan cumplido con los criterios
de inclusidn al estudio; posteriormente, el cumplimiento del cronograma se verificara que
cada actividad se haya llevado a cabo en el tiempo sefialado.

Se verificard el cumplimiento de las cinco actividades establecidas, iniciando con la
caracterizacion social y clinica de los participantes (los beneficiarios directos), la base de datos

en Excel debe estar completa.

Posteriormente debe verificarse que los 28 participantes del proyecto hayan terminado todos
los mddulos de actividades y hayan recibido el material grafico a color dispuesto para su
entrega. Parte de la evaluacion es identificar si se generd algun abandono de participantes en

el proyecto y los motivos del retiro.
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Por ultimo, se revisara la ficha de satisfaccidn del proyecto respondida por cada participante,

el documento debe estar diligenciado en su totalidad.

Para completar esta informacién de manera sistematizada, se tendrd en cuenta la siguiente

matriz de evaluacién para registrar en cada paciente. El registro de esta actividad estd a cargo

del equipo psicosocial del proyecto. Se espera que el cumplimiento de todas las actividades

mencionadas sea de un 100% en cada beneficiario.

Tabla 5. Evaluacién Individual por Beneficiario

Porcentaje de

Motivo de no

Observaciones

Actividad cumplimiento de .
Cumplimiento Adicionales
Meta
Opcidn de
Firma de En caso de no

Consentimiento
de Participacién

del proyecto

Ficha Situacional
Registro

completo

Actividad 1.
Psicoeducacion

del diagndstico

Actividad 2.

Discapacidad

Actividad 3.

Proyecto de Vida

Actividad 4.
Redes de Apoyo

Social

Opciodn de
respuesta (entre

0 a 100%)

respuesta incluye
no aplica en casos
de cumplimiento

de meta del 100%

tener
observaciones,

registrar ninguno
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Posteriormente, se requiere registrar el consolidado global de todos los participantes del

programa, a cargo del equipo psicosocial desarrollador del proyecto, mediante la siguiente

tabla:

Tabla 6. Evaluacion Grupal Beneficiarios

Porcentaje de

Cumplimiento de

Motivo de no

cumplimiento de

Actividad Cumplimiento
Meta
Global Meta
Opcion de
Firma de Opcién de respuesta incluye
Consentimiento Opcion de

de Participacién

del proyecto

Fichas Situacional
Registro

completo

Actividad 1.
Psicoeducacidén

del diagndstico

Actividad 2.

Discapacidad

Actividad 3.

Proyecto de Vida

respuesta (entre

0 a 100%)

respuesta (Si-No)

no aplica en casos
de cumplimiento

de meta del 100%
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Actividad 4.
Redes de Apoyo

Social

Registro de Ficha
de Opinién de
Beneficiarios
Porcentaje total

Sumatoria todas
de todas las

asactividades de . ctividades (de 0

esta columna
a 100%)

Los resultados deben tener un analisis utilizando estadistica descriptiva en el que se
represente por graficas el estado de cumplimiento de las actividades indicadas en las matrices

de evaluacién, asi como, un grafico sobre motivos de no cumplimiento.

Adicional se debe registrar esta matriz de evaluacién en conjunto entre el equipo
desarrollador del proyecto social (profesionales de psicologia y trabajo social) y la gerente

general de la organizacion a cargo del proyecto.

Tabla 7. Evaluacion Indicadores Proyecto Inclusién

Instrumento
Pregunta de )
Criterio Indicadores Estandar de recogida ltem
evaluacién
de datos
éSe ha Se han Se ha
Segunda
cumplido el desarrollado realizado al
Matriz de Porcentaje
objetivo de s acciones menos el
evaluacién total de todas
educar al educativas a 95% de
Eficacia de las actividades
paciente los pacientes acciones
cumplimient educativas (de
con con educativas a
ode 0 a100%)
discapacida discapacidad los
actividades
den sobre las pacientes

48



Natalia Sanchez Bricefio

Inclusién social de personas con hemofilia en Colombia

inclusion

laboral?

éSe puede
mejorar la
implantacid
n del
proyecto

social?

¢Estdn
satisfechos
los
participante
senel

programa?

habilidades
personales
para
potenciar su
inclusién
laboral a lo
largo del
desarrollo
del proyecto

evaluado.

Se han
identificado

mejoras con
Sostenibilida

d

relacion al
desarrollo
del proyecto

evaluado

La media de

satisfaccion
de los

Satisfaccién  participante
senel

proyecto

evaluado

del
proyecto

evaluado

Se cuenta
con al
menos 2
acciones de
mejora que
se pueden
implementa

r

Se
considera
gue los
asistentes
estan
satisfechos
cuando la
media
supera el

85%

Pregunta
Numero 4 de
Ficha de la Ficha de
Opinidn de Opinidn de
Beneficiarios  Beneficiarios.
. (Ver anexo ¢Quéle
Q) cambiaria al
proyecto para
mejorarlo?
Especifique.
Pregunta
Numero 1.
Ficha de
Ficha de
Opinién de
Opinién de
Beneficiarios.
Beneficiarios
(Ver anexo C)
. (Ver anexo

C)

En una escala
de0a1o0,
califique que
tan satisfecho

se percibe
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algun
impacto a
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beneficiario

s el haber
participado

en este

Impacto

Se han
identificado
impactos
con relacién
al desarrollo
del proyecto

evaluado
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ante la
participacién
en el proyecto
social de
inclusién
laboral
(conocimiento
s aprendidos,
actividades,
interaccion
con otros
participantes,
profundidad
de las
herramientas
brindadas). En
laqueO
quiere decir
ninguna
satisfaccion y
10, la mayor

satisfaccion

percibida.
Se Pregunta
considera Ficha de Numero 6.
que los Opinién de Ficha de
asistentes  Beneficiarios Opinién de
que . (Ver anexo  Beneficiarios.
reporten Q) (Ver anexo C).
impactos ¢Considera
esperados que la
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proyecto favorables participacién
social? en una en el proyecto
media que social del
supera el Programa de
85% Hemofilia
facilita un
cambio

favorable en
el objetivo de
promover una
adecuada
inclusién
laboral como
persona en
condicidén de

discapacidad?

Los resultados deben tener un andlisis utilizando estadistica descriptiva en el que se
represente por graficas el estado de indicadores mencionados en la anterior matriz de

evaluacion.
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4. Conclusiones

La hemofilia es catalogada como una enfermedad huérfana que demanda una atencién
integral por parte del equipo de salud tratante, con el paso del tiempo, se han desarrollado
tecnologias biomédicas que han modernizado los tratamientos farmacolégicos que han
favorecido el aumento de la longevidad en las vidas de las personas con este diagndstico,

generando una mayor esperanza de vida en el paciente con hemofilia.

Adicionalmente, el mayor cubrimiento de los sistemas de salud en Colombia ha permitido que
los pacientes puedan ser diagnosticados en edades mas tempranas, incluso recién nacidos, de
este modo, inician su tratamiento lo mas rdpido posible apenas el diagndstico médico este
confirmado, las politicas de accesibilidad al medicamento principal del tratamiento en
hemofilia han elevado su cobertura nacional, permitiendo que las personas sin importar su
capacidad econémica puedan tener el medicamento que controla la manifestacion de la
hemofilia, los factores mencionados anteriormente han llevado a que lo pacientes con
hemofilia tengan la misma posibilidad que la poblacién general de llevar a cabo un proyecto
de vida a lo largo de su ciclo vital y llegar a |la etapa de la vejez como cualquier otra persona
sin diagndstico de hemofilia, esto implica, que los pacientes en la edad adulta tienen
necesidades y demandas sociales que en algunas ocasiones se les dificulta cubrir, relacionadas
a las secuelas que puede dejar esta condicion médica en la vida de las personas, como por

ejemplo una discapacidad.

Aunque el tratamiento farmacolégico es un pilar fundamental en la prevencién de sangrados
y el mantenimiento de la calidad de vida el abordaje integral de esta enfermedad exige la
aplicacidon de estrategias transdisciplinarias que fomenten el bienestar, la salud fisica, la salud
mental y la corresponsabilidad del paciente en los resultados en salud y su calidad de vida.
Para la comprension holistica de las necesidades y los factores de riesgo de la poblacién con
diagndstico de hemofilia y en condicién de discapacidad es necesario la intervencion social

dirigida a la construccién de modelos de atencidn y politicas publicas coherentes.

Las personas con hemofilia y en condicién de discapacidad de cualquier tipo deben asumir los
desafios propios de lograr una suficiente inclusién social en su comunidad, para poder alcanzar
con satisfaccién roles académicos, laborales, sociales y familiares, entre otros; se considera

gue existen una serie de elementos que influyen para alcanzar una completa inclusién social
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en estos pacientes, estos elementos estdn plasmados en las actividades propuestas en el
planteamiento del presente disefio de proyecto de intervencién social para potencializar esas
habilidades personales para favorecer procesos de inclusiéon social en el ambito laboral de
pacientes con estas caracteristicas. No se pretender abordar todos los determinantes de este
objetivo, sin embargo, se decide escoger algunos considerados muy importantes para cumplir

con tal fin.

Para potenciar las habilidades personales que favorezcan la inclusion social en el entorno
laboral de pacientes adultos con hemofilia en condicién de discapacidad pertenecientes a un
Programa de Hemofilia, se propone el desarrollo de actividades a través de acciones
educativas con la metodologia de psicoeducacidon y experiencias significativas en salud, la
adquisicidon de conocimientos acerca de la caracteristicas clinicas de su diagndstico de base y
de este modo, aprender a tener y llevar mejor manejo de su salud, impactando en un mejor
autocuidado, asi mismo, cuando el paciente logra estructurar su proyecto de vida articulando
su diagndstico con sus metas de vida y un sentido de conocimiento de si mismo, cuando
comprende los conceptos bdsicos de discapacidad, inclusién social y ciudadania los entrena
en conocimientos necesarios que toda persona debe conocer y asumir para ejercer sus
derechos civicos, politicos y sociales. Cuando los pacientes aprender a identificar y usar sus
redes de apoyo social para recibir ayuda y beneficios a favor de su calidad de vida y bienestar,
y ser entrenados para mantener y conseguir un trabajo, entonces sumando estos elementos

se podria alcanzar el objetivo general propuesto para el disefio de este proyecto.

El concepto de inclusion social forma parte de la tendencia de ampliacion progresiva de la
ciudadania, que busca llegar a una participacién, de ser posible total, como ocurre con mayor
facilidad en los paises del Primer Mundo. Se requiere de un enfoque interdisciplinario y
biopsicosocial para pretender que la inclusidon social se convierta en un propdsito multinivel,
en el que cada sector (local, regional y nacional) tuviera sobre su plan de accidn esta propuesta
de manera que las personas, familias, comunidades e incluso naciones, participen social,
econdmica y politicamente, tanto de forma pasiva (beneficios y oportunidades) como activa
(mecanismos y procesos de decisién comunitaria) con el fin de generar cambios sociales que

aporten a la mitigacion de la pobreza y la exclusion social.
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5. Limitaciones y Prospectiva

Con respecto a las limitaciones del proyecto tiene que tomarse en cuenta el abandono
voluntario de los participantes, lo cual impediria al final medir los resultados completos
alcanzados por ese participante. Otra dificultad del proyecto es la impuntualidad de los
participantes, ya que cada actividad es planeada para realizarse en grupo, de manera que
todos los participantes tengan la misma hora de inicio y fin de estas, en caso de que algun
participante no llegue a tiempo, deberd el asistente administrativo de apoyo ponerse en
contacto telefénico con el mismo, para conocer la novedad y asi decidir por parte de los
organizadores si se inicia con la actividad o se espera al participante. También se contempla
la inasistencia relacionada con el curso de algun evento hemorrdgico por parte de algun
paciente, en el que deba conservar el reposo en casa para su total recuperacion, en este caso,
no podria asistir a las actividades y posteriormente ponerse al dia tal como se ha mencionado.
Otras dificultades podrian relacionarse con no desembolso de los recursos financieros del
proyecto o no contar oportunamente con algin recurso fisico o material, teniendo que

solucionar contingencias de ultimo momento.

El proyecto social esta planeado para implementarse a partir del afio 2021, en el momento se
estd a la espera de considerar algun cambio en la fecha de inicio de este (mes de enero)
relacionado a indicaciones del Gobierno Nacional en Colombia seguin sea el manejo de la
pandemia por covid-19 para esa fecha. En caso de poderse dar adecuado cumplimiento en el
cronograma del proyecto, se tendra en cuenta todos los protocolos relacionados al manejo
del riesgo del contagio para todos los asistentes del proyecto, incluido el personal de la

empresa a cargo de este.

Con respecto a la prospectiva, actualmente con el advenimiento de nuevos productos de
suplencia de factor y las nuevas expectativas para el manejo de este, asi como, la
implementacion de las profilaxis se ha tenido una disminucién de las comorbilidades y un

mejoramiento de la calidad de vida de los pacientes con hemofilia.

Es de suma importancia conocer la poblacién con la que se trabaja y describirla ya que esto
permitira una aproximacién mayor a ella ya que es una de las patologias mas costosas y menos

descritas, el inicio de los estudios de estas poblaciones permite realizar posibles
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intervenciones que generen un incremento en la calidad de vida y una mejora en la atencion

integral.

Actualmente en Colombia la poblacion hemofilica cuenta con reducidos estudios publicados
que permitan conocer su comportamiento asociado a sangrados, factores de riesgo y factores
protectores en el tratamiento, estilo de afrontamiento de la enfermedad, conductas de riesgo,
capacidad de toma de decisiones, empoderamiento personal y familiar ante el tratamiento,
inclusion laboral y social, nivel educativo, sobrecarga del cuidador de hemofilia, redes de
apoyo familiar y social, adherencia al tratamiento en hemofilia, entre otros aspectos
psicosociales que influyen dentro de la coagulopatia. No hay estudios de descripcidon
poblacional desde sus aspectos psicoldgicos y sociales que nos permitan tener el primer pilar

para poder generar hipdtesis que nos lleven a nuevos proyectos de investigacién.

Es de gran relevancia conocer la poblacién que se esta interviniendo para tener una mayor
aproximacion a ella, ya que es una de las enfermedades raras, de alto impacto y menos
estudiadas, de esta forma se abrirdn oportunidades para nuevas posibles investigaciones que
generen diferentes formas de intervencién y acciones de mejora en el manejo
multidisciplinario de la hemofilia, ajustados a los protocolos y guias de manejo establecidos

por el sistema de salud y las directrices de la Federacion Mundial de Hemofilia.

Se proyecta la posibilidad de continuar con la financiacién de otros proyectos posteriores a
este, que estén relacionados al involucramiento de empleadores, personas que pueden
ofrecer un contrato de trabajo a los pacientes con hemofilia en condicidn de discapacidad, un
proyecto en el que se les ofrezca una educacién amplia relacionada a la inclusion social de

esta parte de la poblacién en Colombia que contribuya a la garantia de sus derechos sociales.

En Colombia existen otros centros de atencién en hemofilia, considero que este proyecto
puede compartirse a otras instituciones para que puedan ser implementadas con los pacientes

gue se encuentren en condiciones de mejorar su inclusidn social en el entorno laboral.
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Anexo A. Consentimiento Informado Beneficiarios

ACTA DE COMPROMISO O ACUERDO DE PARTICIPACION
Programa de Hemofilia

Fecha:

Nombre del beneficiario:
Numero de Identificacién:
Diagndstico de hemofilia:

Actuando en calidad de paciente del programa de Hemofilia, obrando bajo mi propio
nombre, en uso pleno de mis facultades legales e intelectuales, libre y
voluntariamente, por medio del presente escrito, manifiesto y declaro:

Que he recibido explicaciones tanto verbales y/o escritas, sobre:

El proyecto de intervencién social a un grupo de personas con hemofilia pertenecientes
a un Programa de Hemofilia en Colombia de la empresa IPS Especializada, institucién
donde reciben un abordaje transdisciplinario, el proyecto estard enfocado en pacientes
adultos (entre 18 a 62 afos) mayores de edad y que se encuentren en edad productiva
(edad limite de jubilacidn segin normativa colombiana), que cumplan con criterios de
algun tipo de discapacidad de acuerdo al concepto médico, el cual busca promover la
inclusién social laboral en este grupo de beneficiarios. Para eso los participantes
directos tendran que acudir puntualmente a una sesion quincenal durante cinco meses
y medio, responder los documentos requeridos, permitir el uso de datos personales
con fines académicos e investigativos, asi como poner en practica los conocimientos y
habilidades aprendidos durante el proyecto.

En consecuencia de lo anterior declaro que acepto la totalidad de este documento, me
comprometo a cumplir con lo escrito y por tanto se procede a suscribirlo, a los
() dias del mes de del afio

Firma paciente
cc

Nombre Investigador a cargo
cc
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Anexo B. Ficha de Caracterizacion de la Poblaciéon-Ficha
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23.

24,

25.

Situacional

Fecha de elaboracion
Nombre del paciente
Apellido del paciente
Edad

Sexo

Estado civil
Pertenencia étnica
Grupo Poblacional

Escolaridad

. Ocupacion

. Diagndstico de Hemofilia

. Tipo de Tratamiento.

. Artropatia hemofilica.

. Inhibidores.

. Comorbilidad: otras patologias.

. Tipo de discapacidad

. Conductas de riesgo

. Acepta condicion de salud

. Personas con las que vive el usuario

. ¢ Me satisface la ayuda que recibo de mi familia?
. ¢ Me satisface la participacién que mi familia brinda y permite?

. ¢Me satisface como mi familia acepta y apoya mis deseos de emprender

nuevas actividades?

éMe satisface como mi familia expresa afectos y responde a mis emociones
como rabia, tristeza, amor?

éMe satisface como compartimos en familia: a) el tiempo para estar juntos, b)
los espacios en la casa, éc) el dinero?

Puntaje apgar familiar
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26.
27.
28.
29.
30.
31.
32.
33.
34.
35.
36.
37.
38.
39.
40.
41.
42.
43.
44.
45.
46.
47.
48.
49.
50.
51.

52

53.

54,

55.
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Clasificacion dinamica familiar

Cuenta con apoyo de familia para manejo de la enfermedad
De quien recibe apoyo

Tenencia de la Vivienda

Vivienda ubicada en zona:

Localidad, Comuna, Vereda, Corregimiento, Barrio
Municipio/Ciudad

Vias de acceso a lugar de vivienda

Direccion de la vivienda

Numeros telefénicos

Agua

Luz

Teléfono

Alcantarillado

Gas

Estrato

Clasificacion condiciones habitacionales.

Descripcidn de las condiciones habitacionales.
Ingreso familiar

Total hijos dependientes del ingreso familiar

Maéxima escolaridad alcanzada por cabeza de grupo familiar
N. de personas por habitaciéon

Puntaje ISPF (indice Simplificado de Pobreza Familiar)
Clasificacion ISPF

La ocupacion de paciente del programa es

La condicion laboral del miembro de la familia cabeza de hogar es

. Si el paciente del programa es trabajador, su condicidn laboral es

Si el paciente del programa es laboralmente activo, las horas promedio dia que
dedica son
Si el paciente del programa es trabajador, pertenece a cudl sector de la
economia

Si el paciente del programa es trabajador, su actividad es
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Si el paciente es trabajador, la percepcidn que tiene sobre riesgo para su
condicién Clinica en las actividades laborales que desarrolla es (alta, media o
baja)

Si el paciente del programa es trabajador, nombre del cargo que desempeiia
Si el paciente del programa es trabajador, descripcién de la labor que realiza
é¢Hay conocimiento por parte del empleador sobre su estado de salud?
Expectativas de participacion del proyecto en los beneficiarios directos

Dificultades de inclusion laboral
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Anexo C. Ficha de opinion beneficiarios

FICHA DE OPINION DE PARTICIPACION

Programa de Hemofilia

Fecha:

Nombre del beneficiario:

Numero de ldentificacion:
Diagnéstico de hemofilia:

Responda las siguientes preguntas de acuerdo con su opinidn:

En una escala de 0 a 10, califique que tan satisfecho se percibe ante la participacion en
el proyecto social de inclusién laboral (conocimientos aprendidos, actividades,
interaccidn con otros participantes, profundidad de las herramientas brindadas). En la
que 0 quiere decir ninguna satisfaccion y 10, la mayor satisfaccién percibida.

g 1 & 3 4 3 6 7 8 9 W
9o 9o o o o o o o o 0

En una escala de 0 a 10, califique que tan satisfecho se percibe con el trato recibido de
los profesionales psicosociales a cargo del proyecto. En la que 0 quiere decir ninguna
satisfaccién y 10, la mayor satisfaccion percibida.

U 1 & 3 4 5 6 F 8 9 W
9o 9o o 9o o o o o oo

En una escala de 0 a 10, califique que tan satisfecho se percibe con el proceso de
convocatoria para la participacion del proyecto social en inclusién laboral. En la que O
quiere decir ninguna satisfaccién y 10, la mayor satisfaccion percibida.

g 1T & 3 % 5 6 F 8 9 W
9 9 0 o o o o o o

¢Qué le cambiaria al proyecto para mejorarlo? Especifique.
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¢Recomendaria usted a otros pacientes participar en este proyecto?

Sl
NO

Porqué:

¢Considera que la participacién en el proyecto social del Programa de Hemofilia facilita
un cambio favorable en el objetivo de promover una adecuada inclusion laboral como
persona en condicion de discapacidad?

S
NO

Porqué:

66



