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Autonomia y dignidad en personas que viven con hemofilia.

Autonomy and dignity in people living with hemophilia.
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RESUMEN
INTRODUCCION. La hemofilia es una condicion rara hereditaria, crénica, potencial-
mente discapacitante e incapacitante, caracterizada por frecuentes sangrados debi-
dos al déficit del factor VIII coagulante, Hemofilia A o del factor IX Hemofilia B. Las
evaluaciones de calidad de vida en personas con hemofilia, basadas principalmente
en el aspecto biolégico, llevaron a considerar un importante enfoque bioético que
evalle la afectacion de la autonomia y dignidad debida a la enfermedad. OBJETIVO.
Registrar la percepcién de la autonomia y dignidad de personas que viven con hemo-
filia. MATERIALES Y METODOS. Estudio descriptivo transversal. Poblacion de 92 y
muestra de 28 varones mayores de 18 afios con diagnostico de hemofilia, atendidos
en la Clinica de Coagulopatias Congénitas del Hospital de Especialidades Carlos
Andrade Marin en el periodo marzo 2021 a agosto del 2021. Se excluy6 a varones
menores de 18 afios atendidos en otras instituciones del Sistema Nacional de Salud.
Estudio basado en el desarrollo de las capacidades centrales descritas por Martha
Nussbaum. Se aplico el test The Hemophilia Well Being Index que evalu6 calidad
de vida con relacion al bienestar personal asociado a salud, y la herramienta Body
Mapping que analizé en base al interpretativismo fenomenolégico. RESULTADOS.
El 100% de personas presentaron afectacion en algin area de la vida investigada
por el Hemophilia Well Being Index, que se confirma con las expresiones escritas y
gréficas recopiladas por el Body Mapping. CONCLUSION. La autonomia y dignidad
se encuentran afectadas en las personas que viven con hemofilia, al igual que las
capacidades centrales; es importante valorar como estos parametros afectan la con-
secucion de logros, lo que se debe considerar en estudios futuros.
Palabras clave: Autonomia Personal; Hemofilia A; Hemofilia B; Percepcion; Aten-
cion al Paciente; Calidad de Vida.

ABSTRACT

INTRODUCTION. Hemophilia is a rare hereditary, chronic, potentially disabling and
incapacitating condition, characterized by frequent bleeds due to deficiency of clot-
ting factor VIII, Hemophilia A or factor IX Hemophilia B. Quality of life assessments
in people with hemophilia, mainly based on the biological aspect, led to consider an
important bioethical approach that evaluates the impairment of autonomy and dignity
due to the disease. OBJECTIVE. To record the perception of autonomy and dignity
of people living with hemophilia. MATERIALS AND METHODS. Cross-sectional des-
criptive study. Population of 92 and sample of 28 males over 18 years of age with a
diagnosis of hemophilia, attended at the Congenital Coagulopathy Clinic of the Carlos
Andrade Marin Specialty Hospital in the period March 2021 to August 2021. Males
under 18 years of age attended in other institutions of the National Health System
were excluded. The study was based on the development of the central capabili-
ties described by Martha Nussbaum. The test The Hemophilia Well Being Index was
applied, which evaluated quality of life in relation to personal wellbeing associated
with health, and the tool Body Mapping which analyzed based on phenomenological
interpretivism. RESULTS. 100% of people presented affectation in some area of life
investigated by the Hemophilia Well Being Index, which is confirmed by the written
and graphic expressions collected by the Body Mapping. CONCLUSION. Autonomy
and dignity are affected in people living with hemophilia, as are core capacities; it is
important to assess how these parameters affect achievement, which should be con-
sidered in future studies.

Keywords: Personal Autonomy; Hemophilia A; Hemophilia B; Perception; Patient
Care; Quality of Life.
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INTRODUCCION

La hemofilia es una condicion crénica rara congénita ligada al
cromosoma X manifestada en varones por déficit del factor VIII
de la coagulacion, hemofilia A, o factor IX hemofilia B; depen-
diendo del nivel de factor deficiente sera: leve (factor 40-5%),
moderada (factor 5-1%) y severa (factor menor 1%). La hemo-
filia severa, predispone a hemartrosis, hematomas y sangrados
espontaneos graves y potencial discapacidad como una situacion
compleja debida a exclusion social por falta de atencion inte-
gral, adecuada habilitacion y rehabilitacion y falta de educacion
suficiente para acceder a un empleo competitivo que facilite la
integracion a la sociedad productiva y ser parte del sistema de
seguridad social'. La hemofilia no debe ser igual a discapacidad.

Las personas con coagulopatias congénitas han enfrentado re-
traso en el diagndstico temprano y tratamiento oportuno de sus
complicaciones, riesgo de infeccion por el virus de inmunodefi-
ciencia humana, hepatitis C y B, debiendo considerar esta con-
dicién como una experiencia no solo fisica sino también emo-
cional y social que afecta el bienestar y calidad de vida de quien
la padece y de su familia, pudiendo influir en su autonomia y
dignidad.

El avance tecnoldgico y el uso progresivo de concentrados de
factores de la coagulacion en Ecuador, ha disminuido complica-
ciones y mejorado la calidad de vida, logrando una sobrevida de
personas con hemofilia comparada a la de poblacion general de
74,3 anos, segun el Instituto Nacional de Estadisticas y Censos?;
presentando actualmente comorbilidades relacionadas con el en-
vejecimiento poblacional y estilos de vida no saludables, con in-
cremento de las necesidades sanitarias y sociales que requieren
programas de prevencion y cuidado, sumados al alto costo del
tratamiento de la hemofilia, con riesgo de desequilibrar presu-
puestos institucionales y afectar la autonomia y dignidad de las
personas’.

En el Modelo Social de Discapacidad, la sociedad promueve
barreras que impiden integracion e igualdad de oportunidades,
considera a la persona en condicion de discapacidad como un
sujeto moral capaz de tomar decisiones, con derecho a participar
en actividades que favorecen el reconocimiento de dignidad, au-
tonomia y libertad y, que debe ser tratada en igualdad, pero con
consideraciones especiales en relacion a su déficit, distinguiendo
el valor de la persona sin considerar su capacidad productiva,
sino como un fin en si misma'*’. La discapacidad sera pro-
ducto de la interaccion entre personas con alguna deficiencia, no
siempre visible, y barreras resultantes de la actitud y el entorno®.

En la Constitucion del 2008, el Estado Ecuatoriano se define
como Estado de Derechos para el Bienestar y Buen Vivir, reco-
noce como grupo de atencion prioritaria a personas con disca-
pacidad, establece politicas de prevencion y corresponsabilidad
con igualdad de oportunidades para la inclusion social y pro-
gramas especializados de atencion integral (Art. 47,48 y 49)5. El
Ministerio de Inclusiéon Econdmica y Social ejecuta programas
para inclusion de poblaciones vulnerables en base a principios
como el buen vivir y equiparacion de oportunidades sin discrimi-
nacion con corresponsabilidad de individuos, familia y estado’.
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En hemofilia el cuidado optimo requiere programas de diag-
nodstico temprano, prevencion de discapacidad fisica y social,
manejo oportuno integral multidisciplinario, educacion al pa-
ciente y su familia, inclusion escolar, laboral y social para un
buen vivir®, disminuyendo el déficit resultante de falta de opor-
tunidades de integracion social, pues la autonomia se construye
a través del reconocimiento reciproco y la dignidad no se agota
con la autonomia’.

La Autonomia es una condiciéon o capacidad de autogobierno
o cierto grado de independencia, saber pensar y actuar por uno
mismo, con capacidad critica y conviccion suficiente para no de-
jarse arrastrar por el ambiente externo o por las propias pasiones
o prejuicios'®!. Como Capacidad es el conjunto de habilidades
que cada persona tiene para hacer sus propias elecciones, tomar
sus decisiones y responsabilizarse de las consecuencias de estas.
El Principio de Autonomia, introducido en el ambito sanitario
en contraposicion al paternalismo médico, considera al paciente
como un individuo auténomo capaz de tomar decisiones e impide
tratar a los sujetos autdnomos con menor consideracion de la que
merecen'?.

La Dignidad humana, parte de la condicion de “persona” de un
individuo, es la esencia de la persona humana que la separa del
resto de individuos no humanos, exigiendo respeto a todos los
que se encuentran dentro de ese limite'®!*1°, Segiin Kant los seres
humanos tienen dignidad por su condicion de seres autobnomos
y sujetos morales que pueden auto determinarse y lo refuerza en
el Imperativo Moral “Actua de tal manera que trates a la huma-
nidad, tanto en tu persona como en la de cualquier otro, siempre
como fin y nunca unicamente como medio”. La dignidad debe
ser respetada sin excepcion y mantenerse atn en situaciones en
que las personas no puedan valerse por si mismas y dependan de
otras.

Las actividades sanitarias se vinculan con consideraciones espe-
ciales como derecho a la vida, a la salud, a la integridad fisica y
psiquica, donde la dignidad del paciente es un derecho que le co-
rresponde por ser persona y es mas exigible por su situacion de
enfermo, aunque su libertad y autonomia se vean reducidas por
enfermar>t,

La Dignidad se relaciona con la autonomia, y es igual para todos,
aunque ciertas situaciones médicas llevarian a pensar que no es
adecuado vivir en circunstancias que pudieran asemejar degra-
dacion’; siendo importante que el paciente sea visto como “per-
sona”, es decir un “ser Unico” que necesita comprension, acom-
pafiamiento y afecto. La autonomia es parte de lo exigido como
respeto de la dignidad, pudiendo haber decisiones “autéonomas”
que van en contra de la dignidad, no aceptadas por la ética ni el
derecho. “Es la dignidad humana la que fija el marco en el que las
decisiones autonomas gozan de legitimidad™*. La fragilidad y el
miedo pueden hacer que las personas acepten ciertas limitaciones
como parte de su contexto social o politico dependiendo de otros
para su desarrollo, viviendo la enfermedad como una tragedia en
lugar de enfrentarla. La libertad para elegir, parte de la dignidad,
implica autodeterminacion y autorregulacion de actos y conse-
cuencias siempre que no interfieran con derechos de terceros'.
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Dona Hicks" hace referencia a 10 elementos esenciales de la
dignidad basados en necesidades personales de identidad, reco-
nocimiento, seguridad y pertenencia. La aceptacion de la iden-
tidad: abordar a las personas pensando que no son ni inferiores
ni superiores; Inclusion: hacer que las personas sientan que per-
tenecen en cualquier relacion; Seguridad: hacer que las per-
sonas se sientan comodas fisica y psicolégicamente; Reconoci-
miento de legitimidad: ofrecer atencion total, escuchando y res-
pondiendo inquietudes; Reconocimiento: validar a las personas
por sus talentos, esfuerzos, consideracion y ayuda, expresando
aprecio y gratitud; Justicia: tratar a los demas sin discriminacion;
Beneficio de la duda: tratar a las personas como si fueran dignas
de confianza; Comprension: permitir a las personas expresar y
explicar su punto de vista; Independencia: impulsar a que las
personas actiien en su propio nombre; Responsabilidad: asumir
las consecuencias de los actos reconociendo el dafio'’.

La doctora Hicks describe también 10 tentaciones a la violacion
de la dignidad, con el mismo proposito de no dafiar a otros ni
auto dafiarse. Morder el anzuelo: No permitir que el mal com-
portamiento de otros determine el propio. Proteger la propia
imagen: No mentir y engafiarse a si mismo. Evadir la responsabi-
lidad: admitir el error cuando se ha violado la dignidad de otros.
Buscar una falsa dignidad: No desear reconocimiento externo
en forma de aprobacion. Buscar una falsa seguridad: No dejar
que la necesidad de conexion comprometa la dignidad. Evitar
el conflicto: confrontar cuando la dignidad esta siendo violada.
Ser la victima: No asumir ser victima inocente sin pensar que
se puede estar contribuyendo al problema. Resistirse a recibir
retroalimentacion: aceptar criticas constructivas. Culpar y aver-
gonzar a otros para desviar la propia culpa: No defenderse ha-
ciendo que otros queden mal. Participar de una intimidad falsa y
de chismes degradantes: No criticar y juzgar a otros cuando no
estan presentes'.

La Dignidad desde la Bioética implica respeto al ser humano en
su condicion de Unico, considerando su cultura o comunidad®.
La bioética se centra en estrategias de atencion y programas de
salud que integran a la sociedad, participa en formulacion de po-
liticas publicas enfocadas en principios fundamentales para la
vida y proteccion de derechos, entendiendo la condicion desde
necesidades y consecuencias sociales e individuales, trascen-
diendo el ambito de la medicina a través de la reflexion'®, tiene
que ver con calidad de vida y bienestar.

Segun Martha Nussbaum, calidad de vida es la percepcion que
tienen los individuos de que sus necesidades han sido satisfe-
chas sin negarles oportunidades para lograr felicidad y realiza-
cion personal independiente de su condicién16, considerando la
Justicia distributiva o social que segiin Rawls!” son bienes so-
ciales primarios como derechos, oportunidades, libertades, in-
gresos, riquezas y bases del respeto mutuo que deben ser dis-
tribuidos por igual, y refiere también conductas que afectan “lo
suyo” de un tercero. La sociedad solo debe permitir una distribu-
cion desigual de estos bienes cuando maximicen el beneficio de
los menos aventajados, considerando obligacion social positiva
eliminar o reducir las barreras como la enfermedad o la discapa-
cidad que impiden la igualdad justa de oportunidades!”%.
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La hemofilia podria afectar a terceros, siendo el Estado quien
cubra altos costos de tratamiento, a familiares y comunidad?®. Las
personas con hemofilia severa serian quienes demanden mayor
beneficio para mejorar la calidad de vida y calidad ajustada a
afos de vida, con intervenciones costo/efectivas referidas como
“minimo sanitario decente universal” por la Organizacion Mun-
dial de la Salud'81*%,

Segtin Adela Cortina reconocer la dignidad humana exige poten-
ciar capacidades, empoderando a las personas para que logren
proyectos de autorrealizacion sin perjudicar a otros?. Amartya
Sen, define capacidades como “diversas cosas que una persona
puede valorar hacer o ser”, equivalen al “conjunto de oportuni-
dades interrelacionadas para elegir y actuar”, a combinaciones
alternativas de funcionamiento y facultades personales para in-
teractuar con el entorno®.

Segtin Martha Nussbaum?®, el enfoque de las capacidades es una
propuesta que busca que las personas desarrollen sus potenciales
y vivan vidas plenas y creativas, construyendo existencias signi-
ficativas en concordancia con la dignidad humana que merecen
y debe ser igual para todos, considerando diferentes cantidades
de recursos para alcanzar un mismo nivel de capacidad de elec-
cion y accion para el “desarrollo humano™?; comprende “capa-
cidades combinadas” consideradas como totalidad de oportuni-
dades que tiene una persona para elegir y actuar en una situacion
concreta tomando en cuenta “capacidades internas” como per-
sonalidad, capacidades intelectuales, emociones, salud, forma
fisica, aprendizaje interiorizado y habilidades de percepcion,
desarrolladas por una sociedad que las promueva a través de
una educacion que potencie salud fisica y emocional, atencion
y carifo familiar®.

Martha Nussbaum? propone 10 capacidades centrales conside-
radas base para el enfoque sobre autonomia y dignidad en este
estudio. 1.Vida: Capacidad de poder vivir una vida que merezca
ser vivida hasta el final de una vida humana de duracién normal;
2.Salud fisica: Capacidad de poder tener una buena salud, in-
cluso reproductiva, alimentacion adecuada y lugar apropiado
para vivir; 3.Integridad fisica: Capacidad de poder desplazarse
libremente protegido de violencia; 4.Sentidos, imaginacion,
pensamiento: Capacidad de poder utilizar sentidos, imagina-
cién, pensamiento y razonamiento de modo “verdaderamente
humano”, cultivados a través de una educacion adecuada. Dis-
frutar experiencias placenteras y evitar dolor no beneficioso;
5.Emociones: Poder sentir apego por cosas y personas; amar a
quienes los aman y sentir duelo por su ausencia; mantener rela-
ciones significativas no limitadas por miedo o ansiedad; 6.Razon
préctica: Poder formarse una concepcion del bien y reflexionar
criticamente acerca de la planificacion de la propia vida; 7.Afi-
liacion: Poder vivir con y para los otros con empatia, sociali-
zando para lograr autorrealizacion personal; capacidad de dis-
poner de bases sociales necesarias para no sentir humillacion y
si respeto por uno mismo; 8.Otras especies: Poder vivir una rela-
cion proxima respetuosa con animales, plantas y mundo natural;
9.Juego: Poder jugar, reir y disfrutar de actividades recreativas
como factor de realizacion de capacidades humanas; 10.Control
sobre el propio entorno: Capacidad de poder participar en de-
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cisiones politicas; poseer propiedades. Tener igual derecho
a buscar trabajo. Ser capaces de trabajar ejerciendo la razon
practica, manteniendo relaciones valiosas y positivas de reco-
nocimiento mutuo con condiciones necesarias para desarro-
llar el resto de las capacidades?.

Entonces, las capacidades se entenderian como circunstancias
propicias en las que ciertas habilidades o funcionamientos
predisponen a que la persona alcance los logros efectivos
que quiere, expresados en diferentes actividades o “estados”
que realiza libremente para alcanzar el bienestar y el “flore-
cimiento” o capacidad de transformar los distintos bienes en
funcionamientos y disponer de minimos para lograrlo®.

Debido a la potencial discapacidad fisica que pudiera causar
la hemofilia, ha sido tradicionalmente evaluada en base a mo-
delos de la Clasificacion Internacional del Funcionamiento,
de la Discapacidad y de la Salud, y de la Federacion Mundial
de Hemofilia, que analizan discapacidad y salud enfocadas en
el impacto que la enfermedad ocasiona en estructuras corpo-
rales y su funcion, en actividades y participacion® como un
proceso interactivo y evolutivo, donde el funcionamiento es-
pecifico de un individuo refleja la interaccion entre la condi-
cion de salud y factores ambientales y personales®, conside-
rando que la discapacidad puede modificar la condicién de
salud y viceversa.

La hemofilia no siempre lleva a discapacidad fisica, por lo
que justifica revisar aspectos relacionados a capacidades hu-
manas no fisicas que permiten la participacion de las personas
en la sociedad, analizando desde la bioética como esta condi-
cion influye en la autonomia y dignidad y lograr una reflexion
sobre capacidades centrales y hemofilia.

El enfoque de las capacidades representa un avance a las teo-
rias de desarrollo tradicionales, centrado en que las personas
alcancen calidad de vida digna, concibiéndolas como “un fin
en si mismas”. Se enfoca en las oportunidades disponibles
para cada ser humano centradas en la eleccion o libertad, pues
las sociedades deberian promover como bien un conjunto
de oportunidades o libertades sustanciales que las personas
pueden o no elegir llevar a la practica. Es un enfoque com-
prometido con el respeto a las facultades de autodefinicion de
los seres humanos, es pluralista en valores porque las capaci-
dades que tienen importancia central para las personas se di-
ferencian cualitativamente entre si, sin reducirse a una escala
numérica. Ademas, se refiere a la “injusticia y desigualdad
social arraigadas”, especialmente fallas u omisiones de capa-
cidades debidas a discriminaciéon o marginacion, observando
la dignidad a través de la Calidad de Vida y la Consecucion
de Capacidades; por eso la propuesta de Martha Nussbaum
es un llamado a la justicia social mediante el enfoque de ca-
pacidades, donde la sociedad en general y el arreglo institu-
cional nacional e internacional tienen el deber fundamental
de asegurar las capacidades centrales que permitan una vida
digna a los ciudadanos del mundo, lo cual exige decisiones
politicas inteligentes y la participacion dedicada de muchos
individuos?, Gobierno y Sistema Sanitario.
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Este trabajo se enfoco en describir la percepcion de las per-
sonas que viven con hemofilia, sobre como su autonomia y
dignidad han sido afectadas, tratando de identificar las po-
sibles causas y pretendiendo desde la mirada de la Bioética
lograr una reflexion diferente, basada en el enfoque de las
capacidades.

MATERIALES Y METODOS

Estudio descriptivo transversal. Poblaciéon de 92 y muestra
de 28 varones mayores de 18 afios con diagnostico de he-
mofilia (CIE-10: D66), atendidos en la Clinica de Coagu-
lopatias Congénitas del Hospital de Especialidades Carlos
Andrade Marin en el periodo marzo-agosto del 2021. Se ex-
cluyeron varones menores de 18 afios atendidos en otras ins-
tituciones del Sistema Nacional de Salud. Estudio basado
en el desarrollo de las capacidades centrales descritas por
Martha Nussbaum. Se aplico el test The Hemophilia Well
Being Index (HWBI)* que evalué calidad de vida con rela-
cion al bienestar personal asociado a salud, y la herramienta
Body Mapping (BM) que analizé en base al interpretati-
vismo fenomenolégico.

La hemofilia puede causar discapacidad fisica, por lo que
se recomendd que los resultados sean evaluados en base a
dominios modelo, tomados de la Clasificacion Internacional
del Funcionamiento de la Discapacidad y la Salud y de la
Federacion Mundial de Hemofilia?®. El HWBI**? evalud ca-
lidad de vida relacionada al bienestar subjetivo para com-
prender la valoracion que las personas hacen de su vida
como experiencia interna individual, considerando subje-
tividad, medidas positivas y evaluacion global**?, Com-
prende 8 items (Tabla 2) para investigar como les afecto la
enfermedad en el Gltimo mes, puntuando desde cero como
mejor nivel de bienestar hasta 32 como el peor***.

El método cualitativo considerd el quehacer cotidiano de
las personas con interés en lo que dicen, piensan, sienten y
hacen?. El Interpretativismo buscé dar sentido a la realidad
investigada tratando de comprender desde un analisis ho-
listico y contextual basado en experiencias subjetivas®. El
Método Fenomenoldgico relaciond la vision subjetiva de un
suceso vivido y su reflexion, analiz6 aspectos complejos de
la vida tratando de buscar significados?%.

El BM o Mapa Corporal, colectd datos de experiencias sub-
jetivas de vivencias corporales, reveld elementos consi-
derados conocimientos, lo que permitié reflexionar mejor
cuando las personas imaginativamente pintaron y dibujaron
sus cuerpos en relacidén con circunstancias sociales, lo que
permitio identificar valores que influyeron en la salud y buen
vivir?#2,

RESULTADOS.

La informaciéon se agrupd en: caracteristicas generales
(Tablal), dominios del HWBI (Tabla2), e informacién del
BM (Figura 1 y Tabla 3).

Los datos en el instrumento cuantitativo informaron afecta-
cion en 100% de personas en varias areas de la vida. Tabla 2.
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DISCUSION

Los datos del HWBI evidenciaron afectacion general en todas
las areas analizadas, el BM aport6 contenido profundo, sensible
y emotivo originado en la percepcion y reflexion subjetiva de
experiencias personales compartidas.

A falta de estudios previos se realiz6 el analisis con apoyo bi-
bliografico. La autonomia como capacidad para actuar y tomar
decisiones sobre como vivir, desarrollando actividades de la

Tabla 1. Caracteristicas Generales de la Personas Participantes

Caracteristica Valor
Edad Edad minima 18 afos
Edad maxima 77 afios

De 18 a 37 afios
De 38 a 57 afios
De 58 a 77 afios

16 personas
10 personas

2 personas

Estado civil ~ Solteros 12 personas
Casados 12 personas
En unioén libre 2 personas
Divorciados 1 persona
Instruccion  Primaria 2 personas
Secundaria 9 personas
Superior 17 personas
Diagnéstico  Hemofilia A leve 5 personas
Hemofilia A moderada 9 personas
Hemofilia A severa 14 personas
Actividad Estudiantes 1 persona
laboral Activos laboralmente 22 personas
Jubilados 4 personas
Ninguna actividad laboral 1 persona
Residencia  Pichincha-Quito 27 personas

Otra Provincia 1 persona
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Figura 1: Ejemplos de expresiones obtenidas con el BM.
Fuente: Base de datos de la investigacion.

Tabla 3. Expresiones escritas obtenidas con el BM

Variable

Expresiones

Fuente. Base de datos de la investigacion. Elaborado por. Autora.

Tabla 2. Afectacion total por dominios investigados en el cuestionario HWBI

Dominio o drea investigada Porcentaje de afectacion total

Familia 71%
Bienestar y Salud 97%
Trabajo o escuela 75%
Amigos y relaciones afectivas 64%
Vida sentimental y relaciones 75%
de pareja

Situacidén economica 75%
Actividades recreativas u ocio 97%
Actividad social 100%

Fuente. Base de datos de la investigacién. Elaborado por. Autora.
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Familia

Bienestar y salud

Estudio

Trabajo

Relaciones afectivas

Vida sentimental

Actividades recreativas

Actividad social

Expresiones positivas

Religion

Necesidad de apoyo, amor y comprension. Miedo
y temor porque limitaciones fisicas impiden dar
proteccion y sustento familiar. Incomodidad por
no participar en actividades familiares.

Calidad de vida limitada por el dolor no permite
cumplir las aspiraciones. Percepcion de seguridad
al recibir medicacion y tratamientos. Miedo por
potenciales complicaciones de la hemofilia y
otras enfermedades.

Frustracion por no completar los estudios ni
lograr los objetivos, no estudiar lo deseado por
evitar riesgos. Rechazo en escuelas y colegios,
exclusion de actividades y ausentismo escolar.

Limitacion para trabajar eficientemente, rechazo,
ausentismo laboral y despidos. Evitar trabajos
que implican riesgo genera sentimientos de
impotencia y de no ser 1til a la sociedad.

Esconder el dolor y aparentar fortaleza para evitar
el rechazo. El dolor limita las actividades y el
compartir con los demas; pero las personas no
comprenden.

No haber podido hacer cosas que les hubiese
gustado.

Vida restringida al no poder realizar cualquier
deporte. Impotencia por no alcanzar metas en
actividades fisicas.

Cicatrices y cambios fisicos por la enfermedad
llevan a esconder el cuerpo y limitar actividades
para no ser observados. Depresion al ver otras
personas sanas.

Cuidar de si mismos, vivir sabiamente y con

precaucion. Saberse capaces de desarrollar
actividades o trabajos con eficacia 'y
responsabilidad, aunque haya limitaciones,

convirtiendo la desventaja en oportunidad.

Apoyo en Dios.

Fuente. Base de datos

de la investigacién. Elaborado por. Autora.
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vida diaria con independencia y participar en la sociedad se re-
conoci6 afectada en “decision”, “capacidad para hacer” y “dis-
capacidad en funcién de limitaciones sociales™ expresada
como limitacidén en actividades familiares, educativas, labo-

rales y deportivas.

Dignidad se relaciona con autonomia emocional como capa-
cidad de sentir, pensar y tomar decisiones por si mismo, ges-
tionando emociones a través de autoconocimiento, autocon-
ciencia, auto aceptacion, autoestima, autoconfianza, automo-
tivacion, responsabilidad, asertividad, actitud positiva hacia
la vida y capacidad para buscar ayuda y recursos®. Se evi-
dencio falta de auto aceptacion cuando las personas esconden
su cuerpo y dolor evitando el rechazo; desequilibrio en auto-
estima y autoconfianza y falta de asertividad para sobrellevar
situaciones o buscar ayuda. Se expresaron emociones morales
como vergiienza, impotencia, poca empatia y falta de compa-
sion, que segln la psicologia son emociones auto evaluativas
u orientadas a otros en respuesta a situaciones que presuponen
evaluacion de acciones propias en relacion con consecuencias
sobre otros®.

David Hume refiere como sentimiento moral el que permite
aprobacion o desaprobacion de acciones o caracteres de las
personas, manifestando simpatia, compasion y estima, desarro-
llados en relaciones interpersonales basadas en confianza, com-
promiso, reconocimiento del otro sin prejuicios®!. Se evidencio
déficit de sentimientos morales manifestados como rechazo,
prejuicio y afectacion en relaciones interpersonales en grupos
relacionados a personas con hemofilia.

Las expresiones de ira, temor, miedo y resentimiento percibidos
han sido asociadas a dafio a la dignidad, pues ser tratados digna-
mente libera sentimientos agradables de valoracion y relacion
humana3®2. La humillacién provoca ira y frustracion, nadie de-
beria sentir indignidad por ser excluido, tratado diferente o ser
victima de comportamientos basados en la ignorancia'®.

Las violaciones a la dignidad no son facilmente reconocidas
como causa de sufrimiento y la persona afectada puede man-
tener una idea distorsionada de si misma debido a ofensas,
dafios o indiferencia que ocasionan miedo y resentimiento'®. Se
expresaron ideas asociadas a afectacion de la dignidad como re-
chazo en la nifiez que inconscientemente ocasionan conflictos
presentes; rechazo laboral. Segun Mazabanda y Lopez* el in-
adecuado desempefio educativo/laboral de pacientes con hemo-
filia tiene como factor principal el desconocimiento de la enfer-
medad por autoridades y la severidad no tiene relacion con el
ausentismo*2.

El crecimiento humano ocurre dentro de relaciones, siendo im-
portante como las personas se sienten; anhelan verse bien ante
los demas y sentirse bien consigo mismas; sentirse dignas de cui-
dado y atencion; sentirse contentas en relaciones seguras'. Se
expreso afectacion en relaciones, falta de apoyo y comprension,
separacion de compafieros y falta de integracion con amigos. Si
una persona siente que no puede ser ella misma por temor a ser
considerada inferior es porque su dignidad esta siendo herida'?,
asi las personas por vergilienza esconden el dolor por sangrados.
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Segtiin Martha Nussbaum?® la vergiienza es una emocion dolo-
rosa ante la sensacion de no poder alcanzar cierto estado ideal,
escondiéndose de la mirada de quienes veran la deficiencia®,
afecta la calidad de vida y la libertad para desarrollar la capa-
cidad de florecer como seres humanos'>.

Ricoeur' sefala que si una condicion produce deficiencia para
realizar actividades la sociedad manifiesta rechazo, indife-
rencia, estigmatizacion y exclusion con afectacion de la dig-
nidad, siendo importante recuperar en las personas el senti-
miento de estima de si mismas, la relacion consigo mismas y
con los otros para que una condicion como hemofilia, deje de
ser una carencia y sea considerada como “otra manera de ser en
el mundo”, recuperando la dignidad, sin poner en riesgo la vida
para proteger su honor'® y no ser rechazadas.

Fueron evidenciados sentimientos de responsabilidad como
una preocupacion del otro, necesidad de ser cuidado y apoyado
por la familia, pero también como necesidad de cuidar a al-
guien reflejando una responsabilidad ética que acerca al dolor y
sufrimiento de la otra persona ayudandole a recuperar el valor
propio y la dignidad®. El “cuidado de si” segin Garcés y Gi-
raldo® son practicas mediante las cuales una persona establece
relacion consigo misma, con otros y con el mundo®', adquiere
autonomia para corregir lo necesario sin llegar a la culpabi-
lidad®. Se percibi6 autonomia emocional como dar amor, pro-
teccion y sustento familiar, adquirir conocimiento para vivir sa-
biamente, aportar a nuevas generaciones; autoconocimiento y
autoconfianza en desarrollar actividades con eficacia y respon-
sabilidad y poder ser feliz convirtiendo desventajas en oportu-
nidades.

Las reflexiones anteriores se complementan con ideas de Wi-
lliam James, quien percibe al ser humano compuesto del “Yo”
y el Mi”. El “Y0” como presencia interior que conoce al “Mi”
que interacciona con el mundo exterior. El “Mi” necesita acep-
tacion y validacion externa, es vulnerable a juicios y criticas
y reacciona contra amenazas a su dignidad, cuando actua el
“Mi” el mundo interior es dominado por preocupaciones sobre
si mismo: jsoy suficientemente bueno? El “Yo” sabe que no
necesita validacion externa, su dignidad es incondicional. Si la
persona se centra en el “Yo” percibe la maravilla del mundo, se
siente feliz y en paz, le importa lo que los otros piensen porque
ellos importan, no por necesidad de validacion'®.

Martha Nussbaum describid limitaciones para el desarrollo de
capacidades como género, escolaridad, discapacidad, edad. Las
personas de género masculino no enfrentarian cierta discrimi-
nacion contra el género femenino; la escolaridad de todos los
participantes se considera ventaja frente a personas sin instruc-
cion; la mayoria estuvieron entre 18 y 57 afios con juventud a
favor; la discapacidad no fue evaluada directamente, se relacio-
naria con el 50% de personas con hemofilia severa, sin ser li-
mitante para el desarrollo de capacidades no fisicas para lograr
bienestar. La limitacion se relacion6 con falta de oportunidades,
falta de reconocimiento de la propia dignidad y autonomia por
las personas y el desconocimiento por la sociedad en general.
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CONCLUSION

Se evidenci6 afectacion de autonomia y dignidad, y compro-
miso en las capacidades centrales planteadas por Martha Nuss-
baum.en las personas que viven con hemofilia atendidas en el
Hospital de Especialidades Carlos Andrade Marin. La afecta-
cion fue percibida como vulnerabilidad frente a los otros, pro-
curando que el cuerpo no la haga evidente para evitar rechazo
de la sociedad, pues la hemofilia significa incertidumbre diaria
de como asumir el reto del cuidado de si mismos y de sus fa-
milias.

RECOMENDACIONES

Procurar la atencion integral y participativa de las personas con
hemofilia favoreciendo el aprendizaje activo de como gestionar
de forma auténoma los efectos emocionales de la condicion,
promoviendo el desarrollo de capacidades centrales que forta-
lezcan potenciales para una vida digna, fomentando el conoci-
miento sobre autonomia y dignidad por las personas en posi-
cion de liderazgo, profesionales y sociedad general. Es impor-
tante valorar como estos parametros afectan la consecucion de
logros, lo que se debe considerar en estudios futuros.
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