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ESCENARIO DE APERTURA

1. AMBITO-LOCALIZACION

La Asociacion Tejido Azul esta ubicada en Carrera 85 # 37-24 en la Ciudad Santiago de Cali,
Colombia; la cual fue conformada en diciembre de 2013 por pacientes con Hipertension
Pulmonar. La asociacion esta formada por el presidente, vicepresidente y secretaria, de profesion

ingeniero industrial y abogados.

El proposito de la asociacion, es realizar actividades que busquen el bienestar y el
mejoramiento de la calidad de vida de los pacientes y familiares, entre estos programas esta la
educacion, en pro de generar conciencia sobre el manejo de la enfermedad; del mismo modo, se
realiza divulgacion a través de medios de comunicacion a fin de generar conocimiento de la

enfermedad.

Por otra parte, se realiza orientacion juridica en aquellos casos que presentan dificultades para
acceder a tratamientos y gestiones ante entidades gubernamentales para defender los derechos de
los pacientes con Hipertension Pulmonar; ya que debido al costoso tratamiento y lo desconocido

de la enfermedad se presentan algunas injusticias por estas entidades.

Es importante aclarar, que a nivel Nacional la Asociacion cuenta con lideres, muchos de ellos
son pacientes o familias; estos hacen un trabajo excelente en la visibilizacion de la enfermedad
ante el sector salud, por lo cual, los médicos remiten a los pacientes en sus mismas ciudades de
residencia o directamente con los lideres, y estos a su vez, se encargan de formar grupos de
ayuda segun la necesidad del paciente, familiar o cuidador, permitiéndole a estos sentirse

apoyados y acompariados en este nuevo caminar.



MISION: Es una entidad que busca contribuir al bienestar y mejoramiento de la calidad de
vida de los pacientes con Hipertension Pulmonar, sus familiares y cuidadores, enfocado en
apoyar y orientar algunas &reas indicadas en la patologia, por otra parte, busca promover el
conocimiento de la enfermedad en la sociedad médica y en la poblacién que lo requiera en aras

de la obtencion de un diagnostico temprano y un tratamiento oportuno y adecuado.

VISION: Se busca para el afio 2020, ser un referente nacional e internacional en la defensa de

los pacientes con Hipertension Pulmonar y en fomentar la concientizacion de la misma.
PROPOSITOS:

- Generar articulacion con entidades publicas y privadas que cooperen en el bienestar y el

mejoramiento de la calidad de vida de los pacientes de Hipertension Pulmonar.

- Promover la inclusion de los pacientes de hipertension pulmonar, a fin de hacer visible la

enfermedad.

.- Promover soluciones y agilizar alternativas en la defensa de los derechos de los pacientes.

2. DESCRIPCION DEL PROBLEMA

El principal interés para realizar este proyecto de desarrollo, radica en la necesidad que se
tiene como paciente de hipertension pulmonar, en tener informacion veridica y confiable cuando
se es diagnosticado, ya que al ser una enfermedad huérfana, ni el medico sabe como dar la
informacion al paciente, familiar o cuidador, llevandolos a un estado de desesperanza o de restar
importancia; siendo esta Ultima mi caso, razon por la cual la enfermedad ha avanzado

considerablemente. Hace once afios fui diagnosticada y solo hasta hace un afio encontré esta



Asociacion que estd conformada por pacientes, y que es para pacientes y sus familias o

cuidadores.

Por lo tanto, se me presento la posibilidad de realizar la especializacién en gerencia educativa,
y con su desarrollo implementar una estrategia gerencial educativa que permita a los pacientes,
familiares, cuidadores y personal médico adquirir informacion de manera eficaz y eficiente sobre
la Hipertension Pulmonar; es necesario aclarar que la estrategia gerencial educativa, no va en pro
del conocimiento de la enfermedad, ya que hay infinidad de informacion, sino en pro de los
acompafiamientos psicosociales que debe tener la familia, cuidador y el paciente, a fin de que se

pueda comprender y vivir tranquilamente con la enfermedad.

En conclusién, la Asociacion Tejido Azul a través de una estrategia gerencial propia, busca
poder educar a los pacientes, grupos familiares, cuidadores y médicos sobre la hipertension
pulmonar en el contexto médico y psicosocial de las familias, ya que se ha evidenciado que el
cambio en las dinamicas familiares afecta y genera conflictos al interior de sus escenarios, lo que
indiscutiblemente afecta la evolucion del paciente. Por tanto, se quiere que a mayor
conocimiento sobre hipertension pulmonar desde los cuidadores, familiares y pacientes, se podra
generar mas conciencia de esta, lo que va a permitir mejorar la calidad de vida de los pacientes y

sus escenarios familiares.

Asimismo, a través de la aplicacion de la espina de pescado, se evidencia que el problema
principal es el desconocimiento en el manejo de la enfermedad, tanto por los grupos familiares
como por los pacientes, lo que es ocasionado por falta de informacion del paciente y de

familiares sobre el manejo de la enfermedad, desde los cambios psicosociales que afectan al



grupo familiar, y por las pocas estrategias pedagdgicas para ayudar a los paciente y a la familia

en el conocimiento de esta y el desinterés familiar.

Problema 1: Desconocimiento del manejo de la Problema 2: Falta de planeacion y planificacion estratégica dentro de

enfermedad por los grupos familiares y pacientes. la asociacion a fin de direccionar mejor o de manera asertiva los procesos

educativos de los pacientes y cuidadores sobre la hipertension pulmonar.
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sistema de salud. hipertension
pulmonar a sus
Causa 1: derechos como
Falta de interés
del Municipio
por determinar
Causa 1 acciones para las
Mal EPS que
diagnosticada. inobserven los Causa 3: Falta de
derechos de un compromiso de los
paciente con funcionarios en salud del
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adquirir mas
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la enfermedad.
Problema 4: Falta de visibilizacion de las
Problema 3 EI desconocimiento sobre la enfermedades huérfanas dentro del Municipio

enfermedad desde los profesionales de la salud. de Manizales.




Si bien se han revisado estudios sobre la importancia de educar a los grupos familiares en las
enfermedades raras o huérfanas (Hipertension Pulmonar), no se ha observado dentro de estos;
una estrategia gerencial de formacion educativa para los grupos familiares dentro de las
asociaciones o fundaciones que apoyan estas causas, lo que indiscutiblemente, para la asociacion
seria un valor agregado. Teniendo en cuenta lo anterior, las estrategias gerenciales son
planteadas por Rojo (1999) como un “propodsito contribuir a desarrollar la eficiencia de las
organizaciones... ” (p.1) en este orden de ideas y como lo plantea Serna (2002)

La Planificacion Estratégica se conceptualiza como un sistema gerencial mediante el cual
quienes toman las decisiones en una organizacion obtienen, procesan y analizan la
informacion pertinente interna y externa, con el fin de evaluar la situacion presente de
una empresa, asi como su nivel de competitividad, con el propoésito de anticipar y decidir
sobre el direccionamiento de la institucion hacia el futuro™. (p.5)

En consecuencia, poder permitirle a la Asociacion Tejido Azul bajo que parametros pueden
implementar la estrategia de orientacion a los pacientes, familias y cuidadores, a fin de mejor la
calidad de vida y la dinamica familiar. EI que haya un mayor conocimiento sobre la hipertension
pulmonar desde los pacientes y grupos familiares podra generar mas conciencia y hacer aportes
significativos al mejoramiento de la calidad de vida de los pacientes de la Asociacion Tejido
Azul, siendo este el prop6sito fundamental de la misma, como lo nombra Chaves (2011)

Vivir con una enfermedad rara plantea retos extenuantes tanto al paciente como a la
familia. EI impacto psicologico, las altas demandas de estas enfermedades, la ausencia de
cura, el desconocimiento generalizado acerca del diagnostico o los posibles

tratamientos, la falta de integralidad en la atencidn, los altos costos que genera mantener



la calidad de vida, son factores que golpean duramente al paciente, a la familia, al sistema
de salud y a la sociedad en general. (p 3)

La Asociacion busca educar a los grupos familiares sobre la hipertension pulmonar no solo
desde los términos medicos, sino también desde la comprension de los cambios psicosociales que
se tiene al interior de los escenarios familiares cuando uno de sus miembros es diagnosticado,
con el fin de que sean comprendidas las implicaciones de que se tienen cuando se tiene esta
enfermedad y asi poder hacer aportes significativos al bienestar de los pacientes y de los grupos
familiares. Esto en definitiva es uno de los puntos que busca la Asociacion, poder apoyar a nivel
inter-disciplinario a los pacientes diagnosticados y sus familias a través de estrategias gerenciales
educativas.

El diagndstico, una vez que se halla, no es comunicado adecuadamente. No existen
grupos interdisciplinarios, ni presencia de psicologos o trabajadores sociales.
Entrenados que ayuden a paliar el dolor de saber que el hijo o familiar padece una

enfermedad rara y que moriré pronto debido a ella. (Chaves, 2011, p.3)

3. ALCANCE

El proyecto de desarrollo La Gerencia Educativa Como Aspecto Importante En La Educacién
De Familias Y Pacientes Con Hipertension Pulmonar, consiste en disefiar una estrategia
gerencial de formacion para las familias de los pacientes con hipertensién pulmonar; a fin de
aplicar estrategias metodoldgicas que le den apropiacion a los cuidadores sobre la manera como

deben acompafiar a los pacientes y los diferentes cambios a los cuales se ven enfrentados.

4. PROBLEMA DE CONOCIMIENTO
¢Como una estrategia gerencial de formacion dentro de la Asociacion Tejido Azul, permite el

mejoramiento de la calidad de vida de familias y pacientes con hipertension pulmonar?



ESCENARIO DE FORMULACION

5. OBJETIVOS

Objetivo general
Disefar una estrategia gerencial de formacidn dentro de la Asociacion Tejido Azul, que

permita el mejoramiento de la calidad de vida de familias y pacientes con hipertension pulmonar.

Objetivos especificos

1. Realizar un diagnostico por medio de la espina de pescado a fin de identificar las
necesidades de los grupos familiares y pacientes de la Asociacion Tejido Azul.

2. Analizar la informacion suministrada a partir de las encuestas aplicadas a pacientes,
familias/cuidadores.

3. Construir y socializar un blog como herramienta educativa que busca el mejoramiento de

la calidad de vida de los pacientes, familias y cuidadores.

6. JUSTIFICACION

La ejecucion de este proyecto de desarrollo es muy importante porque permitira dar
cumplimiento a su proposito de educacion, por lo tanto, la estrategia gerencial educativa
implementada a través de la creacion de un blog buscara mitigar el desconocimiento que se tiene
sobre esta patologia en contextos médicos y psicosociales, lo que indiscutiblemente afecta las
dindmicas familiares de manera negativa y por ende el bienestar del paciente. A nivel nacional
hay un gran porcentaje de enfermedades raras (hipertension pulmonar), lo que representa tanto
para el paciente como para el grupo familiar una odisea de cambios que esto conlleva dentro de
su contexto y el no saberlos sobrellevar, afecta con mas severidad a la poblacion implicada;

como lo afirma Chaves (2011)



Asi mismo, son una poblacion invisible que debe combatir diariamente por no naufragar,
sobrellevando los estragos de la enfermedad, ademés de luchar por sus derechos a la
informacion, a la inclusion, al reconocimiento y por supuesto, a servicios sociales y de
salud dignos. (p.2).

Es por esto que se busca educar a los pacientes, familias y cuidadores sobre la hipertension
pulmonar no solo desde el contexto médico, sino también desde lo psicosocial, y de esta manera
poder permear las dinamicas familiares y hacer de estas un asunto més solido de proteccion del
paciente y de todo su nucleo familiar al ser cuidadores primarios, empoderandolos y
aportandoles a su mejoramiento y bienestar, a pesar de un diagnostico tan dificil de sobrellevar.

De ahi que, la Asociacion Tejido Azul a través de esta estrategia gerencial educativa busca
que el paciente, familia y cuidador logren hacer frente a todos los cambios que trae consigo este
diagnostico y puedan influir de manera positiva en los intereses colectivos e individuales que
conlleva padecer esta patologia; adicional a esto, desde la organizacién busca fortalecer el
proceso gerencial en haras de enfocarlo hacia una correcta planeacién estratégica que favorezca
el proceso de acompafiamiento que se realiza a pacientes, familias y cuidadores. Del mismo
modo, permitir que la poblacién que tiene relacion indirecta o directamente con este diagnostico,
conozcan la labor que realiza la Asociacion Tejido Azul y a su vez se puedan cincular los que no
hacen parte de ella.

Como resultado, se justifica el desarrollo de este proyecto de desarrollo entorno a cuatro
categorias fundamentales; el primero estara enfocado a una estrategia gerencial como
empoderamiento de enfermedades huérfanas (Hipertension Pulmonar); el segundo, educacion de
los grupos familiares de pacientes con enfermedades huerfanas (Hipertension pulmonar) a fin de

sobre llevar y mejorar la calidad vida y dindmica familiar; el tercero, La subsidiariedad en la



Hipertension pulmonar un asunto que moviliza al gerente educativo, la cual permitira al gerente
educativo comprender como la subsidiariedad en un asunto que nos competen a todos, porque lo
que busca es el bien comun de la sociedad, en este caso en las personas con enfermedades
huérfanas como lo es la Hipertension pulmonar y como el gerente educativo debe buscar
estrategias que le permitan a los pacientes y a las familias empoderarse de sus diagndsticos para
que sean tratados como sujetos de derecho; y el cuarto desconocimiento que tiene los
profesionales en medicina general -siendo el primer filtro de consulta-; acerca de la enfermedad,
aunque esta Ultima no va a movilizar el trabajo de grado si es importante hablar un poco acerca
de ella, porque es un factor importante y preponderante en la cotidianidad de un paciente con

Hipertension Pulmonar.

7. FUNDAMENTACION

CAPITULO UNO

Estrategia Gerencial como Empoderamiento de Enfermedades Huérfanas (Hipertension
Pulmonar)

La gerencia educativa tiene como objetivo dirigir y guiar ciertas actividades que permiten a la
institucion tener instaurado un plan de accion a ejecutar en cada una de sus gestiones, en este
orden de ideas la Asociacion Tejido Azul busca a través de la gerencia educativa, disefiar una
estrategia gerencial de formacion para las familias de los pacientes con hipertension pulmonar; a
fin de que los procesos formativos sean eficaces, eficientes y de calidad

La practica gerencial educativa estéd intimamente ligada con la forma en que el gerente o

director dirige e involucra a las personas que tiene a su alrededor. Por supuesto, todas



estas practicas estan dentro de lo que se conoce como el proceso administrativo: planear,
organizar, integrar al personal, es decir, todo lo relacionado con la contratacion y la
administracion de los recursos humanos, o sea, dirigir y controlar las actividades de la
institucion educativa. La direccién, como funcion de la administracion educativa, es,
también, de vital importancia, y trata de la forma en que influimos sobre las personas para
que éstas aporten su esfuerzo en aras de conseguir las metas organizacionales y grupales.
Es relevante apuntar que el gerente educativo, o director, debe tener claros ciertos
conceptos tales como: liderazgo, motivacion y comunicacion, entre otros, que caen dentro
de su dmbito. (Vargas, 2009 p. 149)

Por consiguiente, se hace necesario aclarar que la Asociacion Tejido Azul, fue formada por
pacientes diagnosticados con Hipertension Pulmonar, que a su vez también son profesionales; el
Presidente es Ingeniero Industrial, Vicepresidente y Secretaria son abogadas, y los lideres se
encuentran distribuidos a nivel nacional. Mufioz (2011) plantea que

La Planificacion Estratégica es un proceso que conduce al capital humano a establecer
metas organizacionales, definir estrategias y politicas para el logro de esas metas,
desarrollar planes para asegurar la implantacion de las estrategias y asi obtener los fines
buscados (p.180).

Por lo tanto, para la asociacion es estratégico contar con talento humano que viva sumergido
en las realidades de los pacientes, lo que hace del quehacer profesional un asunto calido,
comprendido desde sus realidades, permitiendo forjar metas alcanzables en la vision, mision y
proposito de Tejido Azul, lo que lo lleva a un trabajo méas humanizado, Freire (como se cito en

Lawrence, 2008). Sefiala que



El trabajo humanizante no podra ser otro que el trabajo de la desmitificacion. Por eso la
concientizacion es la mirada mas critica posible de la realidad, y que la desvela para
conocer los mitos que engafian y ayudan a mantener la realidad de la estructura
dominante. (p. 56).

Desde una mirada critica se busca una estrategia educativa que parta desde la concienciacion
del diagnostico sobre la patologia Hipertension Pulmonar, como lo cita Mufioz (2018)

Gestion educativa estratégica se articula con las nociones de empoderamiento,
fortalecimiento, integracion, retroalimentacion y potenciacién del sistema, ya que supone
la interdependencia de saberes y experiencias pedagogicas, gerenciales, practicas de
aulas, accion en multiples contextos, trabajo en equipo. Ademas, la gestion educativa
estratégica direcciona su trabajo hacia una propuesta de innovar, cambiar viejas y
rutinarias formas y practicas educativas, por diferentes alternativas de trabajo en gestion
que comparten un mismo objetivo (...) (p.10)

En esta l6gica, se busca direccionar una propuesta diferente que vaya mas alla de la
resignacion del diagnostico y solo se esté a la espera de la muerte, sino que permita a los grupos
familiares y al paciente confrontar este diagndstico de una manera mas asertiva que implique y
obligue a la union y a la esperanza, en pro de tener una dinamica diferente en términos positivos
que conlleve a relaciones interpersonales de apoyo desde la parte psicosocial, el
acompafiamiento y el fortalecimiento de todos como familia.

En el seno de cada familia se transmiten creencias y habitos, asi como también
percepciones de riesgo para la salud que condicionaran las actitudes y conductas de sus
miembros frente a la enfermedad y la utilizacion de los servicios de atencion mé- dica

(...) La familia constituye entonces una imagen y un ejercicio permanentes en la vida



humana que se caracteriza por sus relaciones de intimidad, solidaridad y duracién y es,
por lo tanto, un agente estabilizador. (Horwitz, Ramén y Ringeling, 1985, p.145)

En este caso, para el gerente educativo es muy importante el grupo familiar, ya que con este
se disefiaran estrategias para el manejo de diagndsticos con esta patologia. No cabe duda que la
actitud del grupo familiar en definitiva puede asegurar gran parte el éxito del tratamiento para lo
cual, es necesario conocer el contexto en el que vive el paciente. La estrategia gerencial tendré en
cuenta cinco componentes de la salud familiar (Adaptabilidad, Participacion, Gradiente de
crecimiento, afecto, resolucion), si bien esto no permitira la cura de la enfermedad si mejorara la
calidad de vida del paciente y de todos los integrantes de la familia; convirtiéndose en el mayor
desafio de la gerencia educativa.

Desafortunadamente en Colombia, cuando una persona es diagnosticada con esta enfermedad
no tiene mucho apoyo interinstitucional debido a que no todos los médicos tiene conocimiento
sobre el tema, debido a que no es una enfermedad que prevalezca en la poblacién dejando al
paciente y a la familia a la deriva, como lo afirma Chaves (2011)

El diagndstico, una vez que se halla, no es comunicado adecuadamente. No existen
grupos interdisciplinarios, ni presencia de psic6logos o trabajadores sociales entrenados
que ayuden a paliar el dolor de saber que el hijo o familiar padece una enfermedad rara y
que morira pronto debido a ella. (p.3)

De ahi que, es de gran utilidad para la Asociacién ser mas holistas en el acompafiamiento a
los pacientes y grupos familiares en cuanto al conocimiento de la enfermedad y de los procesos
educativos que se instauraran, siendo mas efectivos y eficaces en la educacion y concientizacion

en la Hipertension Pulmonar.



CAPITULO DOS

La educacion de los grupos familiares y pacientes con enfermedades huérfanas

(Hipertension Pulmonar)

La estrategia gerencial educativa propuesta en este proyecto, busca que los grupos familiares
y los pacientes tengan mayor conocimiento sobre el diagnéstico y las acciones y dinamicas que
sin lugar a dudas van a cambiar dentro de los escenarios familiares debido a esta patologia, como
lo afirma Rincon (2016)

La familia juega un papel importante, como soporte de la intervencion médica y como
acompariante del paciente diagnosticado con una enfermedad crénica, por esto es
importante tener presente que en la familia se podrian presentar cambios ligados al
crecimiento y desarrollo de sus miembros y a sus circunstancias y vicisitudes lo cual
implica la convivencia, la comunicacion en pareja, con los hijos, cambios en relacién a la
alimentacion, los gastos familiares y todo aquello que se puede desencadenar a raiz de la
enfermedad. (p.21)

Es por esto, que es importante educar a los pacientes y al grupo familiar sobre el diagnostico
ayudandoles a comprender los cambios psicosociales que se van a presentar en sus dindmicas
familiares y a los cuales se van a enfrentar en cada una de las etapas que desafia el paciente, si
bien esto no cambiara en nada el diagnostico terminal del paciente y la perdida que enfrenta el
grupo familiar, si va a permitir indiscutiblemente ambientes mas tranquilos para toda la familia
incluyendo el paciente, ya que el apoyo de los cuidadores es indispensable para la vida de un
paciente con Hipertension Pulmonar.

Es trascendental frente a un diagnostico la aceptacion del mismo; porque es comun que se

presente la negacion, lo que afectaria con més severidad la dindmica familiar, al no comprender



que ciertas actividades vitales como tender una cama, caminar, ir al supermercado, tener una
marcha rapida ya no van a ser posibles, lo que provoca dentro del escenario familiar descontento
y conflicto. Chaves (2011) hace referencia a
Vivir con una enfermedad rara plantea retos extenuantes tanto al paciente como a la familia.
El impacto psicologico, las altas demandas de estas enfermedades, la ausencia de cura, el
desconocimiento generalizado acerca del diagnéstico o los posibles tratamientos, la falta de
integralidad en la atencion, los altos costos que genera mantener la calidad de vida, son
factores que golpean duramente al paciente, a la familia, a sistema de salud y a la sociedad en
general. (p.2).
Si bien estos impactos van a seguir sucediendo hasta que el sistema de salud no mejore, la
Asociacion Tejido Azul busca orientar de manera generalizada y efectiva a la familia y para lo
cual busca institucionalizar un plan donde el paciente y la familia estén mas acompafiados,

formados y aterrizados ante la patologia.

CAPITULO TRES

La subsidiariedad en la Hipertensién pulmonar un asunto que moviliza al gerente
educativo

Primero se hace necesario tener claridad conceptual en términos de la Hipertension pulmonar
y la subsidiariedad. La primera hace referencia a una enfermedad cronica sin cura, la alta presion
sanguinea en los pulmones afecta el lado derecho del corazon, haciendo que las paredes de las
arterias de los pulmones se compriman y se vuelvan duras lo que hace que el lado derecho del
corazon trabaje doble para bombear la sangre hacia las arterias pulmonares. Lo segundo, la
subsidiariedad puede ser vista como una causa que busca un bien comun, visto desde el concepto

de salud. Como un lo plantea Moya (2012)



Un principio por el cual la comunidad, por una parte, debe ayudar més all& donde es
mayor la necesidad —cuidar mas a quien esta mas necesitado de cuidados, y gastar mas
con quien esta mas enfermo— vy, por otra, no debe suplantar o sustituir la libre iniciativa
de los particulares o de grupos, sino garantizar su funcionamiento. (p 4)

En esta ldgica, la Asociacion Tejido Azul siendo conocedora de la importancia y potencial
que presentan los pacientes y cuidadores, quiere implementar de manera innovadora una
estrategia que le permita versen Utiles, a través del compartir sus experiencias y sus cuidados lo
que en definitiva puede ayudar a los demas a comprender el diagndstico y a tener una mejor
calidad de vida, todo por medio de una estratega gerencial educativa, si bien se busca apuntar a
varias areas de los pacientes y de las familias, este proyecto de desarrollo quiere impactar a
través de la educacion al paciente y al grupo familiar con un conocimiento méas amplio a fin de
sobrellevarla dentro de los escenarios familiares

La HP (hipertension pulmonar) es una enfermedad que tiene un impacto importante en
aspectos psicoldgicos, sociales (incluidos los financieros), emocionales y espirituales de
los pacientes y sus familias. Los equipos encargados de estos pacientes deben tener
habilidades y experiencia en la evaluacion y el manejo de este tipo de problemas, y
acceso a profesionales de otras disciplinas relevantes, como psiquiatria, psicologia clinica
y asuntos sociales, para los pacientes con problemas graves. Los grupos de apoyo a los
pacientes también desempefian un papel importante y se debe aconsejar a los pacientes
que se unan a ellos. La HP es una enfermedad que puede limitar la vida de manera
importante. Por ello, ademas del apoyo psicoldgico y social, es preciso planificar con
antelacion otras medidas de atencidn, como la derivacion del paciente a un servicio de

cuidados paliativos cuando sea necesario. (Galie, Gibbs, Lang & Simonneau, 2016, p. 19)



De igual manera, es importante para la asociacion posibilitar a los pacientes y a los grupos
familiares conocer otras experiencias, que sean conscientes que no son las Unicas personas que
pasan por este tipo de situaciones y que la mejor manera de sobre llevarla es con la informacion
correcta; sin lugar a dudas la estrategia gerencial educativa que motiva esta causa va encaminada
explicitamente hacia la informacion veraz y confiable que recibe el paciente y su familia, por
medio de espacios educativos significativos que hagan apuesta a direccionar de manera asertiva
los procesos educativos por intermedio de una metodologia de abordaje familiar que permita ser
institucionalizada desde lo educativo y formativo a la luz del bienestar integral de los pacientes y
familia. Por consiguiente, es indispensable que el sistema de salud vea el paciente como un
sujeto de derechos, para que sean visibilizados como agentes apropiados y empoderados de su
diagnostico, como lo expresa Castell-Florit (2007)

(...) Las personas no pueden alcanzar su total potencial de salud a menos que ellas sean
capaces de controlar los factores que la determinan. Este control reside idealmente en el
individuo cuando puede ejercer dominio personal sobre los determinantes de la salud;
pero con algunos aspectos complejos, que tienen que ver con el estilo de vida. El control
se debe ejercer ademas mediante las decisiones y la accion comunitaria. De acuerdo con
Robertson A'y Minkler M, algunos de los hechos prominentes que incluye el nuevo
concepto de promocion de la salud, son: ¢ Ir mas alld del énfasis sobre estrategias
centradas en el estilo de vida individual, para ampliar las estrategias sociales y politicas,
Adaptar el concepto de empoderamiento y abogacia como una estrategia clave para la
promocion de la salud. « Reconocer la importancia de la participacion de la comunidad en
identificar los problemas de salud y las estrategias para darles solucion.4 (...),

entendiendo la empoderamiento y abogacia como el protagonismo que le corresponde a



la poblacion, para considerarlo participacion comunitaria o social, requiere de
organizacion y conduccion acertada, reconocimiento e introduccion de sus ideas, solucion
de los problemas y trabajar como verdaderos equipos; asi la poblacion se apropiara de su
labor, el trabajo se realizard mejor, con mas responsabilidad, mayor interés, confianza por
el cambio necesario, se mostrara motivacion y se obtendran mejores resultados. (p.4).
En consecuencia, la Asociacion Tejido Azul disefiara un blog como estrategia educativa sobre
la hipertension pulmonar que va desde el diagndstico hasta los cambios Psicosociales que
permean la dindmica familiar y del mismo modo busca socializar el blog en pro del

mejoramiento de la calidad de vida de los pacientes, familias y cuidadores.

CAPITULO CUATRO

Desconocimiento que tiene los profesionales en medicina general, siendo el primer filtro
de consulta acerca de la enfermedad.

El médico general, es el primer filtro de un paciente con el entorno médico, si bien las
enfermedades huérfanas o raras (Hipertension Pulmonar) muestran un porcentaje relativamente
bajo, no exige ni le permite a los médicos tener conocimiento de la misma ante la descripcién de
los sintomas referidos por el paciente, este es un caso que deberia poner en movimiento todos los
sistemas de salud, ya que debido a los diagnosticos tardios, las enfermedades huérfanas se hacen
mas complejas y decepcionantes para el paciente y los grupos familiares; como lo nombra
Chaves (2011)

La presencia de una Enfermedad Rara (ER) constituye un problema social y de
salud. Se calcula que existen actualmente entre cinco mil y ocho mil enfermedades raras

diferentes, que afectan a entre un 6 % y un 8 % de la poblacién en algiin momento de su



vida. Aunque las enfermedades raras se caracterizan por la baja prevalencia de cada una
de ellas, la cifra total de afectados por dichas enfermedades en Colombia, segln este
porcentaje, podria ser de tres millones ochocientos mil colombianos. Sumado a su baja
prevalencia, su especificidad, su diversidad, su origen genético, su dispersion geografica,
su heterogeneidad, las hace enfermedades carentes de un abordaje integral efectivo
(medico, cientifico, técnico, social y politico), tanto para los pacientes como para las
familias y cuidadores. Por estas razones, estas enfermedades exigen un enfoque global,
basado en esfuerzos especiales y combinados de todos los actores involucrados en el tema
y un acercamiento a la situacion mediante un paradigma nuevo de trabajo biopsicosocial,
el cual apenas se esta empezando a definir a nivel mundial y que ain no se vislumbra en
Colombia. (p.1)

Sin embargo, en paises Europeos y desarrollados han buscado alternativas, por ejemplo en

Espafia como lo nombra

La compleja problematica de estas enfermedades (Raras- Huérfanas) ha favorecido que
en Espafia, al igual que en el resto de los paises europeos, se haya desarrollado un fuerte
movimiento asociativo (...) Los profesionales de la salud publica y de la investigacion en
servicios de salud tienen dificultades para planificar los servicios necesarios para estas
enfermedades, ante la carencia de indicadores de ER. — Los pacientes tienen dificultades
para obtener informacion adecuada con respecto a multiples y variados aspectos que
abarcan desde los rasgos, la evolucion clinica de la enfermedad y las posibles opciones
terapéuticas hasta las investigaciones en curso, la oferta de ayudas sociales y contactos
con asociaciones de ayuda mutua, muy Utiles para disminuir la desorientacion y la

angustia existentes en los primeros momentos (...) (Martinez, 2007. p. 301).



la Asociacion Tejido Azul busca hacer parte de la desmitificacion de los inconvenientes que
tienen los pacientes y los grupos familiares una vez son diagnosticados; si bien, el paciente y el
grupo familiar tiene como esperanza la consulta con su médico general, para comprender una
serie de patologias que presenta y este después de hacer lectura a varios exdmenes médicos no
tiene una respuesta certera deberia dentro de su ética, enviar inmediatamente a especialista y no
seguir divagando en tratamientos que él no saben si serén eficaces; pero desafortunadamente esto
no pasa, el paciente después de mucho tiempo viene a tener un diagndstico certero y la mayoria
de las veces pasa cuando ya es demasiado tarde.

Consecuentemente, urge que el sistema de salud tome cartas en el asunto y adquiera o
construya movimientos que le permita movilizarse en este campo, del mismo modo se requiere
del desempefio y la buena fe de los que forman parte del sistema de salud, para agilizar los
procesos. Algunas instituciones como lo son FECODER (Federacién Colombiana de
Enfermedades Raras o Huérfanas) y la Asociacién Tejido Azul, en Colombia estan jugando un
papel importante en la creacion de mesas sobre enfermedades huérfanas. FECODER (2018) En
sus objetivos ser apoyo para la formulacion de politicas publicas, medidas legislativas y defensa
del derecho fundamental a la salud y conjunto de pacientes y familias y, del mismo modo busca
educar acerca de los factores que son comunes a todas las enfermedades raras y a todos los
pacientes.

Es necesario aclarar que algunas secretarias de salud tienen dentro de sus movimientos de
salud conformacion de mesas huérfanas, establecidas porque varias organizaciones buscan
conformarlas, y no porque sean una politica obligatoria dentro de los gabinetes gubernamentales

en términos de salud, es aqui donde algunas instituciones dolientes de la causa toman fuerza y



deciden ser la voz de los que son invisibles. Sin embargo, gracias a maltiples esfuerzos se ha
logrado conmemorar el dia de las enfermedades raras.
Conmemorar un dia para las enfermedades raras indiscutiblemente es un paso para visibilizar
a quienes son invisibles pero reales, se busca que trascienda los sistemas de salud investigando
alternativas de cambio, en aras de mejorar el sistema en este campo tan importante, es necesario
y urge que todas las entidades educativas en salud, tengan dentro de sus planes de estudio
formacion en enfermedades huérfanas, esta necesidad parte desde las academias, como lo
nombra Fernandez (2006)
Unanimemente se considera la formacion de pregrado escasa, pero suficiente. En las
facultades se incide sobre el impacto social, pero se echa en falta la formacion sobre las
repercusiones sobre el individuo. Asimismo, se incide en el nombre de las enfermedades
Yy sus caracteristicas basicas: «... En los exdmenes te metian las enfermedades raras y el
sindrome de fulanito...» (medicina de familia) (...) La formacion tedrica sobre las ER
seria muy amplia y en la vida profesional se van a encontrar con pocas: «... Nos dan
formacion, pero como esta de moda el Alzheimer, todos al Alzheimer. Nunca he visto un
curso de prevencidn o atencidn a personas con ER...» (Trabajadora social). Necesitan
actualizar sus conocimientos sobre enfermedades mas comunes, con las que trabajan
habitualmente. Consideran que la Unica via y alternativa real para el profesional de AP
(atencidn primaria) es la informacion; con respecto a ésta, estiman de escasa utilidad la
informacidn pasiva recibida de pacientes, colegios profesionales, sociedades cientificas y
revistas especializadas: «... Empezar con un curso de formacion en ER, a mi, como

médico de primaria, me parece superfluo...» (Medicina de familia). (p. 347).



En conclusién, un diagnostico veras y oportuno hace aportes significativos a la prevencién de
errores medicos evitando costosas tramitologias al Estado, en caso de comprobarse que una vida
se perdi6 por un error médico lo que indiscutiblemente puede llevar a la perdida de la tarjeta
profesional de los profesionales en salud; con lo todo lo anterior, lo que se esta buscando a través
del blog como estrategia educativa es que se convierta en una herramienta consultante tanto para

pacientes, familias, cuidadores y personal de la salud.

8. MATRIZ DE RIESGOS

Riesgo Tipo de Impacto Disparador Plan de
riesgo respuesta
Que la La Percibir poco Revisar en
Asociacion Asociacion Alto interés de parte  conjunto los
Tejido Azulno  Tejido Azul no de la impactos que se
le parezca reconozca la Asociacion. han tenido en los
oportuno la propuesta como procesos
propuesta algo relevante formativos que
gerencial. para el trabajo se han llevado a
con familia. cabo con las
familias en
términos del

empoderamiento
de este.

Quela No se Alto Que se Disefiar un



Asociacion
Tejido Azul no
permita el
acceso a los

pacientes.

Que la
estrategia
formativa
gerencial no les
parezca
interesante a las
familias
cuidadores y a

los pacientes.

conoceria el
nivel de
empoderamiento
de las familias y
los pacientes
ante la
enfermedad.

A las Alto
familias
cuidaras y
pacientes no
consideran la
estrategia
formativa
gerencial,
positiva dentro
del
mejoramiento
de la calidad de
vida de los
pacientes y
grupos

familiares.

aboguen que el
diagnostico es

un confidencial.

Percibir
desinterés de las
familias
cuidadoras y
pacientes en la
estrategia
formativa

gerencial.

consentimiento
informado de

confidencialidad.

Hacer de la
estrategia
formativa
gerencial un
asunto dinamico

y pro-activo.



Los
laboratorios no
consideren la
propuesta
formativa
gerencial de
interés para las
familias
cuidadoras y

pacientes.

A los
laboratorios no
les parezca
importantes los
procesos
formativos para
las familias
cuidadoras y
pacientes como
un asunto que
aporta al
mejoramiento
de la calidad de
vida del grupo
familiar y del

paciente.

Medio

Que los
laboratorios no
perciban a la
familia y al
paciente como
un agente vital
en el manejo del
diagndstico,
para mejorar los
sintomas de la

enfermedad.

Demostrar
como un
ambiente calido
al interior de los
escenarios
familiares
permite al
paciente y a la
familia, llevar de
manera positiva
el diagnostico lo
que a su vez
mejora los
sintomas de esta
y hace aportes
significativos al
mejoramiento de
la calidad de
vida de todo el

sistema familiar.




9. METODOLOGIAS Y ACTIVIDADES

La metodologia de esta investigacion permitira realizar un breve reconocimiento del problema
y sus respectivas etapas. De acuerdo con la revision de la literatura se propone realizar este
ejercicio investigativo desde un enfoque descriptivo.

La gestion educativa estratégica se articula con las nociones de empoderamiento,
fortalecimiento, integracion, retroalimentacion y potenciacién del sistema, para este caso en
particular la familia.

Esta metodologia aborda el proceso que viven las familias y los cuidadores desde el
aprendizaje experiencial y los hallazgos investigativos, entregando resultados y conclusiones
fieles a la realidad de las familias y las personas que presentan la enfermedad de hipertension
pulmonar, buscando comprender la relacion que se da entre las familias y cuidadores.

La poblacién que hara parte de la muestra, seran las familias (cuidadores) y pacientes, que
hacen parte de la Asociacion Tejido Azul.

En la etapa preliminar del proyecto se disefiaran los instrumentos del trabajo de campo;
consiste en disefiar una estrategia gerencial de formacion para las familias (cuidadores) de los
pacientes con hipertension pulmonar, a través de la realizacién del primer momento que busca
reconocer como los pacientes, cuidadores y fundadores de la Asociacion Tejido Azul, requieren
una estrategia gerencial educativa sobre Hipertensién Pulmonar, a fin de que se empoderen los
pacientes y cuidadores en términos de conocimiento de la enfermedad; en segundo momento se
hara el disefio de la estrategia gerencial de formacion para las familias de los pacientes; en un
tercer momento se busca socializar la estrategia gerencial de formacion a las familias a la
Asociacion Tejido Azul; en cuarto momento se realizar primer pilotaje de la estrategia gerencial

en la ciudad de Manizales.



Lo anterior, se logra inicialmente a través de un instrumento de recoleccion de la informacion
para la aplicacion de encuestas a las familias (cuidadores) y pacientes; la sistematizacion y el
analisis de la informacion permitira la elaboracion de conclusiones y recomendaciones del
proyecto de investigacion.

Profundizacion en el método de estudio.

La investigacion descriptiva, segun Astete (2016) trabaja sobre realidades de hecho y su
caracteristica fundamental es la de presentar una interpretacion correcta. Permitiendo
comprender la realidad. Mediante este tipo de investigacion se utiliza el método del analisis,
logrando caracterizar una realidad o situacion, reconociendo las caracteristicas propias de esa
realidad, permite sistematizar la experiencia realizada en aras a reconocer que mecanismos
podemos utilizar en pro de la realidad a investigar puede servir de base para investigaciones
que requieran un mayor nivel de profundidad. Con este tipo de investigacion se logra
caracterizar un objeto de estudio o una situacion concreta, sefialar sus particularidades y
propiedades. Sirve para ordenar, agrupar o sistematizar los objetos involucrados en el trabajo
indagatorio. Esta forma de investigacion requiere la combinacion de los métodos analitico y
sintético, en conjugacion con el deductivo y el inductivo, con el fin de responder los
cuestionamientos del objeto que se investiga. (p.7)

Lo que permite reconocer que el método de estudio es adecuado, aun cuando solo se plantea
la relacion existente entre la realidad y lo que podria ser desde el reconocimiento de los procesos
familiares y sociales. Para medir el grado de relacion, se permite reconocer la hipétesis de la
investigacion, buscando encontrar que efectivamente existe un grado de corresponsabilidad

significativo de la familia y las instituciones, con relacion a los procesos de reconocimiento y


http://www.monografias.com/trabajos37/interpretacion/interpretacion.shtml

concientizacion sobre la relacion que existe entre las personas con enfermedad pulmonar y la
familia para el proceso de interaccion y apropiacion de su realidad.

Hipotesis de la investigacion

La investigacion plantea que existen factores relacionados entre el paciente, la familia y los
cuidadores, en lo concerniente a los cambios psicosociales que enfrentar las personas que
presentan esta condicion y que es de vital importancia la apropiacion y el compromiso de todos
para sobrellevar esta enfermedad de la mejor manera posible.

Muestra de estudio

9 grupos familiares (cuidadores) y pacientes con Hipertensién Pulmonar, que hacen parte de
la Asociacion Tejido Azul.

Variables de estudio

Los factores de analisis, son: Cémo el tener un conocimiento mas acertado sobre la
hipertension pulmonar, permite a los pacientes, familias y cuidadores comprender mejor los
cambios en sus dinamicas familiares, a fin de no generar conflicto en el escenario familiar y
hacer de este, un entorno calmado al enfrentar este diagndstico irreversible.

Procesamiento y analisis de datos

Se emplearan herramientas como Excel y otras herramientas informaticas para el
procesamiento de la informacion.

Instrumentos de investigacion

Se emplearan para la recoleccion de informacion en la investigacion, instrumentos de disefio
propio que genere relacion con los datos. Y puedan dar cuenta del proceso realizado. Para el

disefio del cuestionario.
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10. RECURSOS HUMANOS

La Asociacién Tejido Azul, cuenta con una junta directiva conformada por:

El Presidente Diego Fernando Gil, quien tiene como funcidn convocar a las reuniones de la
asociacion, presidirlas y ejecutar los acuerdos.

La Vice presidenta Karen Narvaez quien tiene como funcion ser las veces de Presidente en los
casos de ausencia, enfermedad o estar vacante el puesto, pudiendo actuar también en

representacion de la asociacién, en aquellos momentos en que asi se determine.



La secretaria Lina Marcela Pérez Acevedo quien le corresponde la certificacion de los
acuerdos de la asociacion, la custodia de la documentacion, levantar las actas correspondientes a
las reuniones, expedir las certificaciones e informes que sean necesarios y todas aquellas que
expresamente se le encomienden.

Angela Maria franco (paciente con hipertension pulmonar) voluntaria en la asociacion y
autora de la misma, su funcion dentro de este proceso es promover el conocimiento sobre
hipertension pulmonar.

Angela Viviana Mejia autora con fines netamente académicos para lograr su titulacion dentro

del posgrado.

11. RECURSOS FINANCIEROS

FUENTES
PROPIAS CONTRAPARTIDA
RUBROS Recurre No Recurrentes No TOTAL
ntes | Recurre Recurrentes
ntes
PERSONAL X 2.000.000 48.000.000
(profesionales)
EQUIPOS (Video X 1.350.000 1.350.000
beam, portétil, )
MATERIALES X 600.000 1.200.000
(Internet)
TOTAL 50.550.000




ESCENARIO DE EJECUCION Y LOGROS

12. RESULTADOS/HALLAZGOS

PARTE UNO: LOS PACIENTES

CAPITULO UNO

Estrategia gerencial como empoderamiento de enfermedades huérfanas (Hipertension
Pulmonar)

En primera medida se realiza un analisis de los pacientes. Este busca saber como se siente un
paciente cuando tiene por primera vez contacto con el diagnostico de hipertension pulmonar,
para lo cual se utilizé la siguiente pregunta ¢Qué sintié cuando fue diagnosticado con
Hipertension Pulmonar?, a lo cual se obtuvo las siguientes respuestas.

“la verdad no comprendia de que me hablan ni a que me enfrentaba” mujer 33 afios

“Angustia al saber que no tenia cura” mujer 48 arnos

“Nunca imaginé la magnitud de la enfermedad, senti. Que era el final” mujer 27 arios

“Desesperacion y angustia” mujer 34 anos

“Senti mucho miedo y temores” mujer 52 arios

“No me genero ninguna reaccion, ya que en ese tiempo no tenia ningun sintoma importante y
tampoco tenia conocimiento sobre la gravedad de esta enfermedad” mujer 56 aiios

“Que se me acababa la vida” mujer 27 arios

“Tristeza” mujer 36

“Triste y desconcertada’ mujer 36

“Sorpresa y enojo” hombre 56

Esto permite evidenciar que cuando un paciente es diagnosticado, se convierte en una persona

aun mas vulnerable; si bien el que un médico general o especialista al dar este tipo de



diagnosticos de manera clara, no alivia la emocidon del paciente y de su familia, si en definitiva le
permite comprender la enfermedad desde un conocimiento mas asertivo y puede mejorar en algo
la actitud de los implicados; del mismo modo es aqui donde el gerente educativo tiene un gran
reto dentro de la estrategia gerencial en pro del empoderamiento de conocimientos sobre

hipertension pulmonar siendo nuestro objeto de estudio.

CAPITULO DOS

La educacion de los grupos familiares y pacientes con enfermedades huérfanas

(Hipertension Pulmonar)

En segunda medida se utilizé la siguiente pregunta ¢Qué sabe usted sobre la Hipertension
Pulmonar? si bien, en el diligenciamiento de esta pregunta se recalcé mucho a los pacientes que
recordaran la primera vez que fueron diagnosticados, fue dificil que no respondieran con los
saberes que tiene hoy después de varios afios de diagndstico.

Las respuestas fueron las siguientes:

El engrosamiento de la arteria pulmonar’ mujer33 anos

“La hipertension pulmonar es un aumento de la presion en las arterias de los pulmones. Es
una condicion seria. Es una enfermedad dificil de llevar pero que gracias a la ciencia y los
médicos existe un tratamiento oportuno para llevar una vida mejor y un poco méas duradera. Se
puede conocer un poco por lo que los médicos nos comparten o por los articulos que se logran
leer” Mujer 28 arnios

“Enfermedad poco comun no se mucho lo he leido en internet. Mujer 32 aios

“Que es una enfermedad huérfana de dificil diagnostico que afecta principalmente a la

arteria pulmonar. *“ 34 anios



6«

s cuando las arterias de los pulmones se estrechan esto hace que el lado derecho del
corazon se agranda” 48 anos

“Es un alteracion a nivel. Vascular, arterias, la. Cual no deja que la. Oxigenacion en los
pulmones sea la. Adecuada” Mujer 27 arios

“Que es una enfermedad cronica y ay q tener cuidado “36 anos

“Es una enfermedad grave y potencialmente mortal sino es tratada a tiempo, en Colombia se
encuentra de la enfermedades huérfanas” Hombre 35 afios

“Hasta ahora muy poco” Mujer 29 arios

“Que es una enfermedad huérfana, silenciosa, ademdas que no se ha encontrado la
cura...también con esta enfermedad se pierde la fuerza y produce desaliento, cansancio suefio,
asfixia” Mujer 52 arios

Es evidente dentro de estos discursos, que muchos de los pacientes ya tiene un conocimiento
mas acertado acerca de esta enfermedad; sin embargo, se observan vacios y profundidad en los
mismos; muchas veces los pacientes, cuidadores y médicos, naturalizan y simplifican los
diagndsticos debido al desconocimiento que se tiene sobre la patologia, donde se visibiliza que al
paciente lo interioriza, pero también lo naturaliza.

Por otra parte ante la pregunta ¢ Le hubiese gustado haber tenido méas informacién sobre la

Hipertension Pulmonar después de haber sido diagnosticado?



éLe hubiese gustado haber
tenido mas informacidn sobre la
Hipertension Pulmonar...

mTOTAL
||Si||

4%

96% B Total "No"
(]

Del 100% de los encuestados el 96% expresan haber querido mas informacidn sobre esta
enfermedad al ser diagnosticado y solo un 4% dice no querer saber, y refiere en su explicacion
“Por qué me da miedo saber a qué me puedo enfrentar” Mujer 56 afos; se podria diferir que el
miedo a la informacion también se debe a la desinformacion que se recibe

Mas informacion veridica, porqué lo que encontraba cada vez me confundia mas” Mujer 33
afnos

“Si ya que al ser diagnosticado los médicos tienen una manera muy brusca de explicarlo no
dando muchas alternativas creo que para todo diagnostico siempre debemos ver lo positivo de
las cosas. Mujer de 28 afios

“hasta el momento solo han sido citas de centro y examenes y pues no me han podido
determinar cual es la causa de esta enfermedad” Mujer de 32 arios

“Tal vez asi hubiese tenido mas conciencia de lo que me estaba pasando. Mujer 34 arios

“Mas informacion veridica, porqué lo que encontraba cada vez me confundia mas” Mujer 29
afnos

“Es una enfermedad que es rara hasta para algunos medicos y si es bueno que todo el mundo

sea consiente que existe, asi como. Esta él. Cancer, hipoglicemia etc.” Mujer 27 arnios



“Al inicio todo es confuso, no sabia a qué me enfrentaba, por eso avanzo un poco rapido al
inicio” 35 anos

“Saber si hay alguna otra forma de combatirla fuera de medicamentos y cémo detectarla a
tiempo antes de llegar a la gravedad” Mujer 29 arios

“Si porque el desconocimiento de ella lo lleva a pensar en situaciones muy graves” Mujer 65
afnos

En este sentido, es importante que la Asociacion Tejido Azul siendo pionera en querer
estructurar una estrategia gerencial educativa para los grupos familiares, se enfoque no solo en
dar informacién de la enfermedad, porque aunque los pacientes y cuidadores no saben mucho
acerca de esta, debe buscar siempre desde la estrategia gerencial adquirir una ruta educativa que
Ileve a generar conciencia de la misma. Del mismo modo, permitirse espacios con los médicos
para que conozcan no la enfermedad o el diagnostico, sino la estrategia gerencial educativa.

Es de resaltar que cuando se pregunta a los pacientes ¢Ha tenido conflictos con su familia a
causa de su diagnostico de Hipertension Pulmonar?

éHa tenido conflictos en con

su familia a causa de su diagndstico de
Hipertension Pulmonar?

m TOTAL
IlSiIl

H TOTAL "No"




El 62% de los pacientes refieren tener conflictos al interior de sus escenarios familaires desde
que fueron diagnosticados, esto se puede deber a que muchas de las practicas y dinamicas
familaires en terminos de responsabilidades se ven afectadas, por los sintomas de los pacientes;
para un 36% ha sido una situacion que fortalece al grupo familiar.

“si, porque a veces me siento tan cansada y solo quiero dormir y mi esposo cree que es
pereza’ Mujer 33 arios

“Por la frustracion que se genera en mi caso porque toco retirarme de mi carrera porque era
de sobre esfuerzo” Mujer 28 arnos

“Cuando fui diagnosticada ninguno de nosotros sabiamos realmente se lo que se trataba y mi
familia pensé que era algo simple que con el uso del oxigeno se iba a mejorar y asociaban mi
cansancio con pereza y era realmente frustrante para mi, adn tengo discusiones con ellos pero
ya son un poco mas conscientes” Mujer 34 arios

“Con mi esposo en la intimidada ya no es lo mismo” Mujer 48 arios

“Porque ellos creen que ya no puedo hacer nada, y es un error.se puede hacer todo pero con
precaucion” Mujer 24 arios

“A veces amanezco sin fuerzas y con depresion” Mujer 36 arios

“Al inicio cuando lo se conoce bien, entonces habian limitaciones por desconocimiento y
genera conflicto porque todo es distinto, mientras ya se sabe como es el tratamiento y los
cuidados” Hombre 35 arios

“No entiendo porque desde que me diagnosticaron esta enfermedad se me vinieron muchos
conflictos familiares” Mujer 52 arios.

Sin lugar a dudas, la estrategia gerencial educativa que se establece en la Asociacion Tejido

Azul debe hacer aportes significativos, a fin que los grupos familiares y el paciente comprendan



todos los cambios que se tendran dentro de la dindmica, procurando fortalecer los vinculos
familiares desde el cuidado de los pacientes y de los cuidadores.
También, se le pregunta a los pacientes sobre si ¢Considera que su familia tiene suficiente

informacion sobre la enfermedad y el cuidado que deben brindarle?

éConsidera que su familia tiene suficiente
informacion sobre la enfermedad y el cuidado que
deben brindarle?

m TOTAL
IlSiIl

m TOTAL "No"

Se observa que 54% de los pacientes considera: en ocaciones el paciente es exagerado con los
cuidados que tiene con él mismo, esto se debe al desconocimiento que se tiene de la enfermedad,
y en segundo lugar a la parte medica, por ejemplo el consumo de vitaminas, muchas veces se
piensa que los pacientes estan debiles y fatigados y para esto lo mejor es consumir
multivitaminicos, entre otras. En un 46% se evidencia que si hay suficiente cuidado e
informacidn; es necesario dar claridad que esto muchas veces se da, desde que el paciente a
tenido varias consultas con los especialistas.

“No, a veces pienso que se excede con mi estado de salud” Mujer 33 arios

“No me he siento bien hablar con ellos de esta enfermedad y creo que la mayoria de ellos no

estdan conscientes de que tan grave es” Mujer 32 arios



“Creo que no se han tomado el tiempo para investigar o por lo menos para sentarse conmigo
a hablar del tema” Mujer 34 arios

“En algunas ocasiones mi hermano fue mi acompanante a todas mis citas médicas y el aclaro
todas las dudas y leyo mucho sobre la enfermedad” Mujer 34 arios

“Cuando voy a las consultas pregunto por. Todas la inquietudes y le informo. A mi mama”
Mujer 27 afos

“Me gustaria q mi familia tuviera informacion sobre mi enfermedad para q me entendiera”
Mujer 36 afios

Porque falta mucha més informacion de parte del médico” Mujer 61 arios

“Por la misma raz6n que nunca me acompafian, no han hablado con un médico y yo les he
comentado pero como que no me creen’’ Mujer 52 anos

La estrategia gerencial educativa, también debe buscar incluir al grupo familiar, procurando

fortalecer vinculos afectivos fuertes y comprension al cambio en las dinamicas.

CAPITULO TRES

La subsidiariedad en la Hipertension pulmonar un asunto que moviliza al gerente
educativo

En tercera instancia, se utilizan las siguientes preguntas ¢ Quién es la persona encargada de
cuidarlo? Y ¢Qué cuidados tiene con usted?,

Esta pregunta se realizo para identificar como este tipo de diagndsticos cambia la dinamica
familiar. También, permite identificar desde el grupo familiar la subsidiariedad, como los
integrantes del grupo familiar buscan el bien de sus parientes diagnosticados encontrando lo

siguiente:



“Yo sola, no corro no fumo, no estoy tampoco a lado de personas que fuman, tomo mis
medicamentos, voy a controles” Mujer 36 afios

“Mi familia es mi red de cuidadores: mi esposa, mi madre, mis hermanas, mi padre, suegros
y cufiados, en ese orden cuando uno no me puede acompafar pues estan los demas, ellos estan
conmigo siempre dandome animo, me acomparnan por medicamentos, tratamiento” Hombre de
35 afios

“Mi esposo y mi madre. Mi mama aparte de a pollo moral e incondicional es enfermera y me
ha apoyado muchisimo. .mi marido en lo emocional y primordial. Y el amor de mis hijas son
ninguna duda lo mas especial” Mujer 34 arnios

“Yo soy MI propia cuidadora” Mujer 52 arios

“Mi esposo, esta pendiente de gestionar y acompariarme a las citas médicas y otras salidas,
esta pendiente de reclamar el medicamento” Mujer 56 arios.

¢ COmo se siente usted ante esos cuidados?

“cuando me siento muy agotada me siento apoyada, pero a veces me pone muy triste saber
qué cosas tan sencillas no las puedo hacer y que hay planes familiares que no podemos
compartir como ir a bailar o estar en lugares muy frios. Mujer 33 afios

Es gratificante que ellos me apoyen pero a la vez me siento mal o da rabia ya que no deberia
ser asi por mi edad aun estoy muy joven para tener limitaciones” Mujer 28 arnos

Bien aunque en algunos momentos me da pena” Mujer 34 arios

“Me siento bien cuando ellos me preguntan como me siento” Mujer 32 arios

“Bien, aunque a veces son muy sobreprotectores” Mujer 26 arios

¢La limitacion en algunas préacticas de su diario vivir le impiden sentirse bien? ¢Por qué?



“si, porque hay actividades que muchas personas hace con facilidad y yo no, como barrer,
trapear, tender la cama, caminar rapido, y, este Ultimo es triste porque la gente lo mira a uno
como con tristeza y desagrado, porque como no es notoria mi estado de salud, la gente piensa
que uno camina despacio porque es un perezoso. Mujer 34 afios

Me siento impotente y un poco triste no poder jugar con mi hijo hacer deporte con el” mujer
32 afios

“Si, hay momentos en que siento que puedo llegar a ser una carga” Mujer 34 arios

“Si porque es incomodo sentir el rechazo de las personas que desconocen del tema, y no
poder hacer lo que comunmente hace la gente también es frustrante ” Mujer 29 aiios.

“Si por g me gustaria hacer cosas como jugar con mis hijas pero me canso mucho# Mujer 36
afnos

“Si...porque soy licenciada en educacion inicial y €50 me mantenia en constante actividad
fisicay en los que a seres de la casa era muy activa y hoy por hoy estoy sumamente limitada y ya
no puedo ejercer mi profesion” Mujer 34 arnios

“Si, por que en ocasiones me siento inutil o que estorbo” Mujer 56 arios

Se evidencia como el grupo familiar se moviliza en pro de los pacientes, esto es un punto
positivo al enfrentarme a la enfermedad, del mismo modo se observa la actitud del paciente
frente a las limitaciones que tiene y las ayudas que recibe en situaciones cotidianas tan sencillas
como lo es tender una cama; es necesario aclarar que la estrategia no se trata de un manual
acerca de como manejar un paciente con hipertension pulmonar, sino determinar una estrategia
gerencial como tal, donde se pueda implementar de manera asertiva el cuidado del paciente.

En conclusion, un papel importante es la subsidiariedad. A lo largo de todo este anélisis se

observa como la familia busca ayudar al paciente, sin embargo dentro de la estrategia gerencial



educativa se debe buscar que la familia se empodere del conocimiento sobre el cuidado del

paciente ya que es un asunto que aqueja a todos.

PARTE DOS: CUIDADORES

Para esta segunda parte, utilizara la misma dinamica escritural haciendo énfasis en tres
capitulos dirigidos por las categorias escitas, pero desde la percepcion de cuidador.

CAPITULO UNO

Estrategia gerencial como empoderamiento de enfermedades huérfanas (Hipertension
Pulmonar)

Cuando se hace la pregunta ¢ Qué le explicaron acerca de la Hipertensién Pulmonar? En
primera instancia al cuidador observa

“Que es una enfermedad que ataca el sistema respiratorio y que impide que los pacientes
puedan realizar labores fisicas muy exigentes” Hombre 38 anios

“No hubo ninguna explicacion” Hombre 51 arnios

“La verdad la informacion fue minima diria ¢ nada” Hombre de 31 arios

“Q es una enfermedad terminal” Mujer 38 anos

“Por parte del médico de la es, no tuvimos mucha explicacion, solo que mi esposa le
quedaba poco tiempo de vida y que debia irse para su casa con oxigeno permanente, y cuando
empezamos tratamiento con medico particular; Doctor Nelson Cano en Manizales, él nos
explico muy bien y ha hecho un acompariamiento muy valioso” Hombre 33 anos

Indiscutiblemente, es necesario que la estrategia gerencial conduzca a los cuidadores y a los
pacientes a comprender desde una esfera aceptable, y que a pesar del diagnostico es posible vivir

con ella de manera adecuada.



Ante la pregunta ¢ Le hubiese gustado que su médico tratante le hubiera dado una ruta de
atencion integral para afrontar el diagnostico de su familiar / amigo sobre Hipertension

Pulmonar?

éLe hubiese gustado que su médico tratante le hubiera

dado una ruta de atencion integral para afrontar el
diagndstico de su familiar / amigo sobre Hipertension
Pulmonar?
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EL 100% le parece esto fundamental, es aqui donde se debe trabajar bastante desde la
gerencia educativa a fin de estipular una estrategia educativa gerencial que contenga una ruta de
atencion a estos pacientes, es importante que la Asociacion Tejido Azul, le haga apuestas
significativas a este tipo de acciones y sean compartidas con médicos tratantes, pacientes y
cuidadores.

Dentro de los testimonios se visualiza que los cuidares necesitan estar mas ubicados en
cuando uno de los pacientes es diagnosticado

“Desafortunadamente el conocimiento e informacion sobre la condicion no es facil de
encontrar por ese motivo me gustaria mas apoyo del sector médico” Hombre de 39 arios

“Se carecia de algunas reacciones del medicamento, que las explicaban posterior a la
aparicion de estds” Mujer 29 aios

“Por supuesto asi se tendria todo el conocimiento de la enfermedad” Hombre 31 aiios

“Asi hubiera Sido mas facil para apoyar en todo a mi madre” Mujer 38 arios



La falta de orientacién por parte del personal de salud ha provocado el avance injustificado de
la enfermedad, lo cual se hubiera podido evitar.

Estos testimonios permite evidenciar que el desconocimiento medico en definitiva esta
afectando a los pacientes y cuidadores, la estrategia gerencial educativa debe buscar alternativas
que le permitan a la poblacion con Hipertension pulmonar ser comprendida y atendida en todas
y cada una de las esferas interdisciplinares de tal modo que hagan aportes significativos al

mejoramiento de la calida de vida de los pacientes.

CAPITULO DOS

La educacion de los grupos familiares y pacientes con enfermedades huérfanas

(Hipertension Pulmonar)

Cuando se hace referencia a si ¢ Tuvo algun tipo de recomendacion para el manejo de la
Hipertension Pulmonar de su familiar / amigo? Se evidencia los siguientes testimonios

“Si. No exigir labores fisicas muy fuertes” Hombre 38 arios

“St que tratara con mucha prudencia la salud de ella...que tratara de que no se cansara
mucho” Hombre 42 ario

“Tomar sus medicamentos a tiempo y tratar de hacer una vida normal” Hombre 44 arios.

“Pues sobre todo la constancia con el medicamento... Y la paciencia para caminar con...
ella” Hombre 51 anos

Si, bien estas recomendaciones son importantes y necesarias, cuando se habla de tener mucha
paciencia con el paciente de verdad esto requiere de una ayuda profesional, porque es volver a
educar al grupo familiar sobre los cambios que se van visibilizar dentro del progreso de la

enfermedad.



Cuando se pregunta acerca de ¢Qué tipo de apoyo le hubiese gustado haber encontrado en el
equipo médico, cuando su ser querido fue diagnosticado?
“Mas informacion sobre cuidados” Hombre 38 arios

“Un poco mas orientacion en los tratamientos recomendados para la enfermedad” Mujer 29
afnos

“Que la respuesta al diagnostico no fuera tan directa y tener ayuda psicologica mientras se
asimila la situacién. Hombre 44 afios

“Pues. Psicologico y familiar porque a nosotros esto también nos afecta mucho” Mujer 52
afnos

Aqui se hace evidente la necesidad de los pacientes con hipertension pulmonar adquieran una
ruta de atencion, para el paciente y el cuidador, es necesario dentro de la estrategia gerencial
educativa, tener un manejo con psicélogo y con equipos interdisciplinarios.

Cuando se hace la pregunta, si su dindmica fue cambiada a partir del diagnostico se observa

que en un 89% expresan si y en un 11% aun no. Para esta pregunta es necesario tener en cuenta

en qué nivel de avance se encuentra la enfermedad.

¢Cambio en algo su dinamica familiar desde que fue
diagnosticado su familiar / amigo con Hipertension
pulmonar
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Por otra parte, los cuidadores hacen alusion que las dinamicas cambiaron en actividades tan
normales y frecuentes de la cotidianidad

“Ya no salimos a bailar nos gustaba tomando unas cerveza ya no se puede hacer” Hombre
51 afos

“Primero en las horas de suerio, la supervision constante mientras se adaptaba a los
medicamentos” Mujer 29 arios

“Un giro 100% diferente nada siguiente siendo lo mismo...todo cambio” 42 Hombre

“Mientras nos acostumbramos como tratarla, las asistencias a citas médicas, la reclamacion
de medicamento ante la es” Hombre 44 arios

“La dinamica dentro del hogar. La seleccion de lugares para recreacion’ Hombre 33 arios

CAPITULO TRES

La subsidiariedad en la Hipertension pulmonar un asunto que moviliza al gerente
educativo

Cuando se hace la pregunta de ¢Quién(es) asumieron el cuidado del paciente desde que fue
diagnosticado con Hipertension Pulmonar dentro del grupo familiar?

Se continua evidenciando que el grupo familiar adopta el cuidado del paciente, desde una
perspectiva de subsidiariedad y de altruismo, el apoyar al otro, el acompafiamiento por los
grupos familiares es indispensable, y es un factor protector dentro de los pacientes con
hipertension pulmonar, sin embargo también es necesario cuidar al cuidador, porque muchas
veces, el cuidadora al tomar el rol de ser quien cuida, se descuida y se afecta emocionalmente,
por lo tanto la estrategia gerencial educativa contiene testimonios de esposos, hijos y padres

quienes toman la voceria en los cuidados.



CAPITULO CUARTO

Desconocimiento que tiene los profesionales en medicina general -siendo el primer filtro
de consulta-; acerca de la enfermedad

Si bien la siguiente categoria nombrada no es en si el objeto de trabajo, si se hace necesario
hablar sobre la percepcion que tiene los cuidadores sobre esto ante la pregunta ¢ Tu familiar /
amigo tuvo antes un diagnostico errado? Se observa lo siguiente:

“Primero se penso que podia ser algo congénito del corazon por el crecimiento en el
ventriculo derecho” Mujer 33 arios

“Los pediatras desconocen los sintomas, ademas no envian los examenes adecuados de
acuerdo a los sintomas presentados” Hombre 44 arios

Que era un paciente asmdtico y tuvo cirugia de corazon abierto” Mujer 52 arios

“El diagnostico no estuvo errado pero el tratamiento si lo estuvo” Hombre de 33 arios

Esto permite visibilizar el dafio tan grave que se esta haciendo en los pacientes y en los
cuidadores es necesario tomar cartas en el asunto sobre la situacion es necesario y es urgente.

Cuando se hace la pregunta de ¢Quién(es) asumieron el cuidado del paciente desde que fue

diagnosticado con Hipertension Pulmonar dentro del grupo familiar?

13. CONCLUSIONES Y RECOMENDACIONES

Se evidencia a través de la aplicacion de la herramienta espina de pescado como la Asociacion
Tejido Azul necesita una estrategia gerencial que permita educar a los pacientes, familias y
cuidadores acerca de la enfermedad, debido a la desinformacion que tiene la poblacion cuando es

diagnosticada con esta patologia.



A través de los testimonios adquiridos por medio de las encuestas realizadas a pacientes y
cuidadores (familiares), se visualiza que una estrategia gerencial dentro de la Asociacion Tejido
Azul permite direccionar en mejor manera el empoderamiento del grupo familiar y paciente
frente a la enfermedad y a su vez, hacer aportes significativos al bienestar y mejoramiento en la
calidad de vida de todos los implicados en el diagnostico.

El analisis de los testimonios permite visibilizar como los pacientes, familias y cuidadores les
gustaria tener donde consultar sus dudas e inquietudes, y contar con un acompafiamiento
psicosocial a fin de aprender a desaprender algunas situaciones de vida que son cambiadas desde
la cotidianidad.

La estrategia gerencial educativa en la Asociacion Tejido Azul debe hacer aportes
significativos a los grupos familiares y al paciente, a fin que comprendan todos los cambios que
tendran dentro de su dinamica familiar, del mismo modo debe velar por fortalecer los vinculos
familiares desde el cuidado de los pacientes y de los cuidadores, permitiendo sobrellevar en
mejor medida los cuidados para el pacientes, y no le sumen a su diagnéstico mas desesperanza al
encontrarse con limitaciones de vida cotidiana.

La socializacion del blog como la estrategia que permitira a la Asociacion Tejido Azul
cumplir con més calidad, eficacia y eficiencia su prop6sito educativo, al punto de hacerlo
organizacional, y con el objetivo que se convierta en una herramienta de consulta, obligatoria

para todos lo que les atarie este tema.

ANEXOS
Tabla 1.

Encuestas pacientes con Hipertension Pulmonar



ENCUESTAS A PACIENTES CON HIPERTENSION PULMONAR

Pregunta 1
Pregunta 2
Pregunta 3

Pregunta 4

Pregunta 5

Pregunta 6

Pregunta 7

Pregunta 8

Pregunta 9

¢Hace cuanto tiempo usted fue diagnosticado con Hipertension Pulmonar?
¢ Qué sintié cuando fue diagnosticado con Hipertension Pulmonar?

¢ Qué sabe usted sobre la Hipertension Pulmonar?

¢Quién es la persona encargado de cuidarlo? Y ¢Qué cuidados tiene con
usted?

¢ COmo se siente usted ante esos cuidados?

¢La limitacion en algunas practicas de su diario vivir le impiden sentirse
bien? porque

¢Le hubiese gustado haber tenido mas informacién sobre la Hipertension
Pulmonar después de haber sido diagnosticado?

Si_ No_
¢Ha tenido conflictos en con su familia a causa de su diagnostico de
Hipertension Pulmonar?

Si_ No
Explique:

¢Considera que su familia tiene suficiente informacion sobre la enfermedad

y el cuidado que deben darle?



Tabla 2

Encuestas cuidadores de pacientes con Hipertension Pulmonar

ENTREVISTA A CUIDADORES DE HIPERTENSION PULMONAR

Pregunta 1

Pregunta 2

Pregunta 3

Pregunta 4

Pregunta 5

Pregunta 6

Pregunta 7

Pregunta 8

Pregunta 9

¢Hace cuénto tiempo fue diagnosticado su familiar / amigo / con
Hipertension Pulmonar?

¢Quién (es) asumieron el cuidado del paciente desde que fue
diagnosticado con Hipertension Pulmonar dentro del grupo familiar y por
que?

¢ Qué le explicaron acerca de la Hipertension Pulmonar?

¢ Tuvo algun tipo de recomendacion para el manejo de la Hipertension
Pulmonar de su familiar / amigo?

¢ CoOmo se sintié animicamente / emocionalmente/ cuando su familiar /
amigo fue diagnosticado con la Hipertension Pulmonar?

¢Qué preguntas se hizo cuando su familiar / amigo/ fue diagnosticado
con Hipertension Pulmonar?

¢ Qué le hubiese gustado, haber encontrado en el equipo médico, cuando
fue diagnosticado?

¢Cambio en algo su dindmica familiar desde que fue diagnosticado su
familiar / amigo con Hipertension pulmonar?

Si__ No

Explique:

¢Le hubiese gustado que su médico tratante le hubiera dado una ruta de



atencion integral para afrontar el diagnostico de su familiar / amigo sobre

Hipertension Pulmonar?

Si_ _No_

Explique:
Pregunta ¢ Tu familiar / amigo tuvo antes un diagnostico errado?
10 Si

No

Cual_
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