
Afrontamiento del diagnóstico
P Í L D O R A  2



Introducción

Recibir un diagnóstico de hemofilia, tanto para uno mismo como para 
un hijo o hija, es un momento que puede generar muchas emociones: 
miedo, incertidumbre, e incluso culpa. Es importante saber que tienes 
a personas que te acompañarán y ayudarán a asumir el diagnóstico1.

Nuestro objetivo es brindarte información y herramientas para que pue-
das tomar decisiones informadas y, sobre todo, para que afrontes este 
camino con serenidad y apoyo2.

Cada persona vive este proceso de manera única y no hay una única for-
ma correcta de sentir o actuar. Lo importante es encontrar un equilibrio 
y apoyarse en recursos adecuados: profesionales de salud, familiares, 
asociaciones de pacientes y comunidades que entienden lo que estás 
viviendo.



El impacto emocional del diagnóstico, y 
cómo manejar la incertidumbre

Enfrentar el proceso del diagnóstico, el asesoramiento genético y la toma 
de decisiones reproductivas requieren reconocer y abordar los sentimien-
tos asociados:

No te presiones, cada decisión es per-
sonal: No hay una única respuesta co-
rrecta. La decisión que tomes debe es-
tar alineada con tus valores, emociones 
y circunstancias. Evita compararte con 
otras personas o sentirte presionado/a 
por opiniones externas. Escúchate y 
avanza a tu propio ritmo.

Reconoce tus emociones: Es normal 
sentir miedo, tristeza o frustración ante 
lo desconocido. Aceptar y expresar estas 
emociones puede ayudarte a manejarlas 
mejor1.

Infórmate y toma control: Conocer qué 
es la hemofilia, cómo se trata y qué re-
cursos existen te ayudará a reducir el 
miedo a lo desconocido y a sentir mayor 
control sobre la situación2. Asociaciones 
como Fedhemo son un gran recurso para 
acceder a apoyo psicológico y social, ta-
lleres, folletos educativos, y comunida-
des de apoyo.



Técnicas para manejar la ansiedad y el 
agotamiento emocional

El estrés continuo puede afectar tu bienestar2. Aquí hay algunas estrate-
gias que pueden ayudarte:

Organización: Establece una rutina, divide grandes 
tareas en pasos pequeños y prioriza lo importante.

Prácticas de relajación: Dedica tiempo a ejercicios 
simples como: 

•	 Respiración profunda: Inhala por la nariz con-
tando hasta 4, retén el aire por 2 segundos y ex-
hala lentamente contando hasta 6.

•	 Relajación muscular progresiva3: Tensa y rela-
ja grupos musculares, como manos, hombros y 
piernas.

Tiempos para ti: Dedica al menos 20 minutos al día 
a actividades que te generen placer y desconexión, 
como leer, caminar o escuchar música.

Apóyate en otros: No temas pedir ayuda a familiares 
o amigos. Delegar algunas tareas no te hace menos 
capaz.



La importancia de una red de apoyo

Afrontar el asesoramiento genético y tomar decisiones reproductivas son 
procesos emocionalmente complejos4. Contar con una red de apoyo sólida 
puede marcar la diferencia en cómo se vive cada etapa

Asociaciones especializadas: Organizaciones como Fedhemo 
ofrecen talleres, encuentros y apoyo psicológico y social que 
ayuda a procesar la noticia, expresar emociones y reducir la 
sensación de estar solo/a en el proceso5.

Grupos de apoyo: Compartir experiencias con otras personas 
en la misma situación ayuda a aclarar dudas y permite manejar 
la carga emocional que puede surgir.

Psicoterapia: Hablar con un profesional de psicología puede 
ser una herramienta útil para procesar emociones y aprender 
estrategias de afrontamiento.

Familia y amigos: Comunicar tus emociones y necesidades a tu 
círculo cercano fortalecerá tu red de apoyo personal.



Recibir un diagnóstico de hemofilia, ya sea para uno mismo o para un 
hijo o hija, es un momento que puede generar un gran impacto emocio-
nal. Es natural sentir miedo, incertidumbre o frustración, pero también es 
importante saber que existen recursos y apoyos disponibles para ayu-
darte a transitar este proceso.

Hay estrategias para manejar el impacto emocional, es importante infor-
marse y contar con una red de apoyo. Técnicas de autocuidado, acompa-
ñamiento profesional y asociaciones como Fedhemo pueden ayudarte a 
afrontar este proceso con más confianza y tranquilidad.

Te acompañamos. Avanza a tu ritmo, escucha tus emociones y apóya-
te en quienes pueden ayudarte.

Reflexión final
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Fedhemo: 
www.fedhemo.com

Teléfono de apoyo emocional: 
913 146 508

Recursos útiles para 
personas con hemofilia 
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