Como lidiar con Ia hemofilia en familia:

Sugerencias para manejar la
dinamica familiar

La hemofilia afecta a toda la familia

A pesar de las mejoras en el manejo médico de los trastornos
hemorragicos, criar a un nifio con hemofilia sigue afectando
la vida de todos en la familia. Es importante ocuparse de las
necesidades de los cuidadores y familiares, como también
reconocer de qué manera un diagnoéstico de hemofilia altera
la dindmica familiar.!

La hemofilia es un trastorno complejo que requiere
tratamiento de por vida. Si la hemofilia es algo nuevo en la
familia, puede haber sentimientos de incertidumbre sobre
coémo lidiar con el manejo diario. En particular, infundir

el factor al principio puede ser perturbador para el nifio y
estresante para el cuidador que se enfrenta a desafios en el
proceso.!

“Una cosa que aprendimos fue que crecer s un proceso
de aprendizaje para todos los nifios, tengan

0 no hemofilia”.

— JillL

Madre de dos hijos con hemofilia B

Disciplina y limites

Es importante para los padres y otros cuidadores apoyarse
entre si en el cuidado diario de sus hijos, incluyendo
hablar sobre las emociones y superar juntos los desafios
relacionados con la hemofilia.? Algunos de estos desafios
puede incluir aplicar disciplina y establecer limites. A
menudo se les recomienda a los padres y cuidadores que
se ocupen de estos problemas de la misma forma en que lo
harian con nifios a quienes no se les haya diagnosticado un
trastorno hemorragico.
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Algunas sugerencias de la National Hemophilia Foundation
que pueden ayudar a cuidar de un nifio con hemofilia
incluyen3:
e Flogie a su hijo cuando informe de un sangrado a
un cuidador.
e Reafirme que tener un trastorno hemorragico que
requiere tratamiento no es un castigo.
e Converse abiertamente sobre los posibles efectos del
comportamiento y las actividades.
e Nunca castigue a su hijo por el hecho de tener un
sangrado.

Una preocupacion importante que los padres o cuidadores
pueden enfrentar es saber cuando un nifio tiene un
sangrado. En algunos casos, los sangrados pueden ser
dificiles de identificar, ya que un nifio podria exhibir una o
mas de las siguientes sefiales o sintomas de una hemorragia
muscular:
e Mantener una parte del cuerpo en una posiciéon
incébmoda o estar renuente a usar esa parte del cuerpo.
e Quejarse de dolor 0 una sensacién de hormigueo en el
area lesionada.
e E| 4drea lesionada se siente caliente, hinchada o firme
al tacto.

Es importante reconocer que cuidar de un nifio con
hemofilia puede crear cambios a los que la familia debe
acostumbrarse. Las modificaciones en el estilo de vida son
parte de la convivencia con la hemofilia y, en ocasiones,
estos cambios se extienden a toda la familia. No obstante,
estos ajustes representan oportunidades para un cambio
positivo a través del aprendizaje y autoconocimiento.®
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