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L-INTRODUCCION

La Sociedad Chilena ha sufrido profundas transformaciones demograficas y sanitarias
durante el siglo pasado, segiin publicaciones de la Organizacion Mundial de Salud. Los
cambios mas notorios se ven reflejados en la reduccion de la mortalidad materna e infantil,

la desnutricion y las enfermedades infectocontagiosas (Minsal, 2006).

En la actualidad otros problemas nos aquejan como poblacion, debido al envejecimiento y
calidad de vida. En este contexto las familias del hoy viven con mayor frecuencia el
proceso del cuidado de personas con enfermedades cronicas a consecuencia de

enfermedades producto de la edad avanzada, habitos de vida o enfermedades cronicas.

La hemofilia es una enfermedad cronica, genética ligada al cromosoma X que se expresa
por una disminucion de Factor de Coagulacion VIII o IX, segun corresponda a Hemofilia A

o B respectivamente (Scroppo et al., 2006).

Hasta un tercio de los casos son esporadicos, es decir no hay antecedentes en la familia de

un enfermo con hemofilia produciéndose una mutacion de novo (Scroppo et al., 2006).
La hemofilia A afecta a uno de cada 5.000-10.000 varones, mientras que la hemofilia B lo

hace en uno de cada 30.000. Asi la hemofilia A representa aproximadamente un 85% de los

casos de hemofilia y la hemofilia B se sitiia en torno al 15% (Scroppo et al., 2006).
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Los padres al hijo que presenta hemofilia se ven enfrentados a otorgar un cuidado especial
hacia ellos. La enfermedad para la mayoria de la poblacion general desconocida y muchas
veces de diagnostico tardio o accidental, puede complicar el cuidado de sus hijos y presenta
dificultades en el desarrollo de éstos sobre todo en la etapa infantil, donde exploran el
mundo y por consecuencia tienen mayor riesgo de accidentes o caidas que pueden detonar

en un sangramiento.

En esta tematica la Enfermera(o) tiene la importante labor de educar y proporcionar
herramientas para que los padres puedan entregar a sus hijos los cuidados adecuados y
lograr asi un apropiado crecimiento y desarrollo, disminuyendo al maximo las secuelas

fisicas y sicoldgicas tanto para los nifios como para sus padres.

La investigacion se de tipo cualitativo con enfoque fenomenoldgico, porque pretende
analizar el mundo subjetivo de los padres de nifios hemofilicos, mediante experiencias
narradas por ellos, analizando la verdadera naturaleza de los fenomenos y la descripcion de

los significados que estos dan a su experiencia (Pérez, 1998).

El estudio tiene como propésito describir las vivencias de los padres de nifios con
Hemofilia que se atienden en el Hospital Dr. Hernan Henriquez Aravena de Temuco con el
fin de aportar a la disciplina de Enfermeria elementos teéricos y empiricos que fortalezcan

y potencien una atencion de calidad de cuidados a la familia y los pacientes.
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Los sujetos de estudio corresponden a 10 madres de nifios con hemofilia menores de 18
afios que se atienden en el Hospital Dr. Hernan Henriquez Aravena de Temuco durante el

periodo Enero-Junio del afio 2007.

Este estudio sera un aporte al conocimiento a la gestion del cuidado de Enfermeria, ya que
otorgara a este profesional nuevos conocimientos relacionados con las vivencias de los
padres de hijos con hemofilia, para poder definir areas a intervenir en el cuidado. Ademas,
contribuira al desarrollo de futuras investigaciones referente a temas como calidad de vida

del nifio hemofilico, su desempeiio escolar y en el futuro su capacidad y desarrollo laboral.




IL-PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA.

La presente Tesis pretende investigar las Vivencias de las padres en relacion al cuidado de
sus hijos con Hemofilia menores de 18 afios que se atienden en el Hospital Dr. Hernan

Henriquez Aravena de Temuco.

La hemofilia es una enfermedad cronica, con una alta carga de morbilidad que se

correlaciona con la severidad de la enfermedad, las secuelas fisicas afectan las actividades

rias

diarias o son causa de periodos repetidos de hospitalizacion o visitas

frecuentes, ademas de la necesidad de multiples cuidados diarios y no poder participar en
las actividades con sus compaiieros, ocasionando dificultad en su crecimiento y desarrollo

integral (Sarmiento et al., 2006, Enero).

La Hemofilia A afecta a uno de cada 5000-10000 varones, mientras que la Hemofilia B lo

hace a uno de cada 30000. En su forma grave, la incidencia es uno entre 16000. La

hemofilia A rep aproximad: un 85% de los casos de hemofilia y la B se situa

en torno al 15 % (Scroppo et al., 2006).
Los sintomas dependen en gran parte, del grado de deficiencia de Factor de Coagulacion y

por esto se clasifican en: severa menor al 1%, moderada entre 1% y 5% y leve mayor de

5% de Factor Anti-Hemofilico (FAH). Los pacientes presentan diversos tipos de
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sangramientos debido a traumatismos o en forma espontanea, que alteran sus calidad de

vida (Scroppo et al., 2006).

La hemartrosis o hemorragias intrarticulares representan entre el 65-80% de todas las
hemorragias en hemofilicos y determinan gran parte el deterioro de la calidad de vida,

peci en su pr i6n severa, ya que la evolucion natural es hacia la llamada

“Atropatia hemofilica” de curso crénico e invalidante (Scroppo et al, 2006).

Las causas de mortalidad en los pacientes hemofilicos chilenos estan dadas, en primer lugar
por la hemorragia intracraneana, luego por VIH y Hepatitis C; estas tres causas dan cuenta

del 75% de la mortalidad (Scroppo et al, 2006).

En Chile existen pacientes en control con hepatitis B o C y VIH, pero no hay un sistema de
registro, por lo que se desconoce la magnitud del problema. Ademas el grado de invalidez,
calidad de vida y capacidad laboral no han sido estudiados en la poblaciéon general de

hemofilicos chilenos (Scroppo et al, 2006).

Respecto a los centros de atencion, a lo largo del pais existen 60 centros que atienden un
total de 1680 pacientes con Hemofilia, con lo cual se ha evitado la migracion de los
pacientes hacia zonas donde exista un centro que pueda proveer Factor Anti Hemofilico.

Estos centros no cuentan siempre con profesionales especialistas ni equipo
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multidisciplinario lo cual dificulta el tratamiento integral de los paciente (Scroppo et al,

2006).

Los pacientes Hemofilicos presentan limitaciones en su estilo de vida, ya que

cc estan predisp s a tener sangramientos, en forma espontdnea o debido a
traumatismos como golpes o caidas y en casos mas extremos a cirugias. Esta situacion
predispone a los pacientes y a su familia a permanecer la mayor parte del tiempo con un
alto nivel de estrés psicologico, y no pueden realizar las actividades de la vida diaria en
forma normal, como el resto de las personas y los lleva en cierta forma a aislarse de su

medio social (Scroppo et al, 2006).

Segun la Federacion Mundial de la Hemofilia (2006) el cuidado integral suministrado en un
centro de tratamiento de Hemofilia especializado, constituye el tratamiento Optimo para
pacientes con Hemofilia y trastomos de la coagulacion. Ademas sefiala que una vez
diagnosticado es importante la derivacion a un centro de tratamiento especializado que debe
contar con un equipo multidisciplinario para enfrentar el tratamiento integral de esta

enfermedad, que incluye tanto al paciente como a su familia.

En Chile la mayor proporcion de pacientes se encuentra en el Area metropolitana (56%) y
en la IX region la proporcion de pacientes Hemofilicos es de un 4.7% (Scroppo et al,

2006).
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Los pacientes que se atienden en la IX region, en el Hospital Dr. Hernan Henriquez
Aravena han recibido en los ultimos afios, una atencion de salud que contempla los
aspectos de un evento de urgencia tales como sangramientos, hemartrosis, transfusiones,
sin recibir evaluaciones periodicas por especialista en cada evento y su posterior

) debido a de controles, carencia de un equipo multidisciplinario

coordinado para su atencion y descoordinacion con servicios de apoyo (entrevista realizada
a enfermera del servicio de pediatria del Hospital Dr. Hernan Henriquez Aravena, Sra.

Sonia Rozas.)

A lo largo del pais existen agrupaciones de hemofilicos, las que otorgan ayuda a los

pacientes y a sus familiares. Existen agrupaciones en Santiago, Antofag; Tal )

Concepcion y Curico entre otros. En la IX region existié una asociacion en torno al
paciente llamada “Asociacion de familiares y amigos del Hemofilico” la cual se encuentra

sin funcic iento por probl de liderazgo y motivacion. En relacion a esto conocidos

son los efectos beneficiosos que los Grupos de Apoyo tienen tanto en otras patologias como

en la Hemofilia (Scroppo, 2006).

El trabajo de grupo disminuye la carga psicosocial de la enfermedad y permite que los
padres se apoyen fuera del ambito del hospital por lo que estaria indicado estimular la

formacion de grupos de padres o familias de pacientes hemofilicos.



En relacion a lo planteado podemos identificar la importancia de que las familias de nifios
con enfermedades como la Hemofilia, enfermedad cronica como anteriomente sefialamos
con una con alta carga social, desarrollen redes de apoyo que los ayuden a disminuir su

estrés, impotencia, desilusion y problemas derivados de la problematica de su hijo enfermo.

Segun Aparicio (2003) el estado psicologico de los padres es fundamental en el desarrollo
de todo nifio, sobre todo, si padece una enfermedad cronica, ya que éstos imitan el
comportamiento de aquellos, lo que influye en su desarrollo psicologico y en el curso del
tratamiento médico. Cada familia posee una manera particular de enfrentarse y manejar la
situacion, aunque lo habitual es que las reacciones sean comunes a la mayoria de las

familias.

Se afirma que los padres con hijos enfermos cronicos, tienen un riesgo mayor de sufrir
ansiedad y depresion. Las madres se sienten con frecuencia abrumadas por el exceso de
requerimientos que el hijo necesita, debido a estos son las que mas renuncian a su libertad

y desarrollo personal y es menor la satisfaccion por la vida. Es frecuente que los padres

e

tengan probl con la del nifio enfermo, ya que tienden a consentirle,
sobreprotegerle e infantilizarle. Practicamente todos los nifios con enfermedad trataran
ocasionalmente de obtener “ventajas” de la misma, para evitar hacer aquellas cosas que no
les gustan. Los padres deben adoptar una linea de actuacion firme, que les permita

considerar los sentimientos del nifio enfermo, pero no dejar que obtenga beneficios de su

situacion (Aparicio,2003).
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Podemos deducir que la familia y los padres de los nifios con Hemofilia juegan un rol

fund 1 en su crecimiento y desarrollo arménico. Debido a que son ellos los que les

brindan el apoyo maximo que necesitan para desenvolverse en la sociedad y poder

adaptarse a ella lo mayormente posible.

En un estudio realizado por Merino, (2004) en Colombia, El Salvador, se efectio un
andlisis comparativo sobre las dimensiones de la calidad de vida de cuidadores familiares
de nifios en situacion de enfermedad cronica, conformado por cuidadores de nifios
hospitalizados y otro por nifios que asisten a la consulta externa del Hospital. Los

resultados muestran a los dos grupos de cuidadores afectados en todas las dimensiones de

la calidad de vida, significati el bi fisico y psicolégico, medianamente el
social, y con menor alteracion el espiritual. Confirmando que la calidad de vida de los
cuidadores de personas en situacion de cronicidad es afectada por la vivencia. El tipo de
apoyo y el valor espiritual de los cuidadores es fundamental para no afectar su bienestar. La
mayor fuente de apoyo social y personal la constituye la familia, en donde el rol de
cuidador es desempeiiado por mujeres adultas que dedican la mayor parte del tiempo al
cuidado, dejando en segundo plano su propia vida y sus proyectos personales, y esto
representa un riesgo debido a que el cuidado tiene exigencias complejas que inciden

directamente en su calidad de vida.

El nivel de ajuste familiar depende mucho de la carga disfuncional que el problema

suponga en cada caso. Este concepto alude a la relacion entre las necesidades de atencion
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del nifio, los recursos familiares y la capacidad de conseguirlos. El cuidado de Enfermeria
se basa, en un inicio en entender estas reacciones, en satisfacer las necesidades y lo mas
importante, en contribuir a afrontar la enfermedad cronica y permitir una calidad de vida

aceptable (Barrera, 2001).

En Chile el Codigo Sanitario en su articulo 113 sefiala: “Los servicios profesionales de la
enfermera(o) comprenden las gestiones del cuidado en lo relativo a la promocion,
mantencion y restauracion de la salud, la prevencion de enfermedades o lesiones, y la
ejecucion de acciones derivadas del diagnostico y tratamiento médico y el deber de velar

por la mejor administracion de los recursos de asistencia para el paciente”.

El valor que la investigacion le entregara a la disciplina de Enfermeria esta dada por una
mejor intervencion por parte de los profesionales Enfermeras(os) hacia los padres de nifios

con hemofilia, a través de la ed ion, asi ia, apoyo y itacion brindada. Esto

P

permitira a los padres una mejor preparacion en el cuidado de sus hijos con Hemofilia y el

desarrollo de herramientas para actuar frente a las distintas circunstancias que se enfrenten.

La investigacion es factible de realizar porque presenta, un nimero adecuado de individuos,
los sujetos a participar en esta investigacion son 10 madres de nifios con Hemofilia tipo A o
B menores de 18 afios que se atienden en el Hospital Hernan Henriquez Aravena. Estos
padres son los encargados del cuidado de sus hijos, no influyendo estado civil, nivel

educacional, nivel socioecondémico ni religion de los sujetos de estudio.
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También es factible porque las investigadoras o tesistas consideran tener la Experiencia
Técnica adecuada, en el transcurso de la carrera han adquirido el conocimiento tedrico
necesario para llevar a cabo una investigacion. Ademas se contara con el apoyo de docentes
guias, especialistas en investigacion que nos ayudaran a llevar a cabo el proceso.
Consideramos también que es abordable en cuanto a tiempo y dinero, ya que el tiempo
estimado para llevar a cabo la investigacion es de 6 meses y los costos monetarios que
significaria llevar a cabo ésta investigacion son de $180000 aproximadamente. Finalmente
la investigacion es manejable en cuanto a alcance ya que todos los sujetos de estudio
pertenecen a la IX region de la Araucania y sus hijos se atienden en el Hospital Hernan

Henriquez Aravena.

En sintesis es importante el conocer las vivencias de los padres en relacion al cuidado de
sus hijos con Hemofilia, ya que a través de este conocimiento el profesional de Enfermeria
podra actuar de una manera holistica e integral al trabajar con las familias con estas
familias y servira como guia para identificar los problemas y los fortalezas de los padres al
verse afectados por una situacion de enfermedad. Ademas abrir un nuevo campo de
investigacion para Enfermeria y servira como base para futuras investigaciones

relacionadas con el tema.



De acuerdo a lo anterior nuestra preg de investigacion es la si
iCudles son las vivencias de las madres en relacién al cuidado de sus hijos con
Hemofilia menores de 18 aiios que se atienden en el Hospital Dr. Hernin Henriquez

Aravena de Temuco durante el periodo Enero-Junio del afio 2007?



El Propoésito de esta investigacion es describir las vivencias de las madres de nifios con
Hemofilia que se atienden en el Hospital Dr. Hernan Henriquez Aravena de Temuco con el
fin de aportar a la disciplina de Enfermeria elementos teéricos y empiricos que fortalezcan
y desarrollen una atencién de calidad de cuidados siendo estos de asistencia, apoyo y

capacitacion a la familia de estos pacientes.




IIL-OBJETIVOS GENERALES Y ESPECIFICOS

Objetivo General
Conocer las vivencias de las madres en relacion al cuidado de sus hijos con Hemofilia
menores de 18 afios que se atienden en el Hospital Dr. Hernan Henriquez Aravena de

Temuco durante el periodo Enero-Junio del afio 2007.

Objetivos Especificos.
= [dentificar las vivencias de las padres con hijos con Hemofilia, en relaciéon al
cuidado.

e Caracterizar la situacion de cuidado de las padres hacia sus hijos con Hemofilia.

o Identificar las actividades de asi: ia, apoyo y capacitacion de las padres hacia
sus hijos con Hemofilia.

e Identificar las estrategias de afrontamiento que las madres utilizan en el proceso de
cuidado de su hijo con Hemofilia

o Identificar factores facilitadores del cuidado en las madres de hijos con Hemoﬁlia.v

o Identificar factores obstaculizadores del cuidado en las madres de hijos con

Hemofilia.



IV.-MARCO TEORICO

La importancia que las autoras le dan al tema vivencias de las madres en relacion al

cuidado de sus hijos con hemofilia, radica en conocer una area no explorada en Enfermeria

e identificar actividades de cuidado siendo éstas asi ia, apoyo y capacitacion que los
padres brindan a sus hijos, con el fin de que la Enfermera(o) a través de su rol en las ares de

d ion, administracion e investigacion, contribuya a brindar un cuidado de

&

calidad tanto a los pacientes con Hemofilia como a sus familias.

En Chile el Codigo Sanitario en su articulo 113 sefiala: “Los servicios profesionales de la
Enfermera(o) comprenden las gestiones del cuidado en lo relativo a la promocion,
mantencion y restauracion de la salud, la prevencion de enfermedades o lesiones y la
ejecucion de acciones derivadas del diagnostico y tratamiento medico y el deber de velar

por la mejor administracion de los recursos de asistencia para el paciente”.

Dentro de este marco legal, la Enfermera(o) profesional en Chile ejerce su rol a través de

funci de d fio asi ial, administrativa y de gestion, de educacion e

investigacion.

El desempefio asistencial esta constituido por funciones de cuidado de Enfermeria a

personas sanas y enfermas, familias y comunidades, por medio de la planificacion,

— 15
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ion y evaluacion de st programas y/o planes de cuidado que contribuyen a la

promocion, prevencion, recuperacion y rehabilitacion de la salud de las personas.

El desempeifio administrativo y de gestion lo realiza a través de actividades destinadas a la
planificacion a corto, mediano y largo plazo y la evaluacién de sistemas, proyectos o
programas de Enfermeria de una institucion, un servicio, unidad o de programas especificos

de salud.

El desempefio educativo lo ejerce mediante el disefio, ejecucion y evaluacion de sistemas,
proyectos o programas educativos para personas, familias o comunidades orientados a la
promocion de la salud y prevencion de enfermedades, mediante el estimulo a las acciones
de autocuidado y la toma de decisiones en salud. Incluye participacion en docencia y en

programas de educacion continua en salud para profesionales y técnicos de Enfermeria.

El desempeiio en investigacion de una Licenciada en Enfermeria es un proceso que va
desde la bisqueda, analisis critico y aplicacion selectiva permanente de saber cientifico y
humanista que fundamente su practica (Harrison, Hernandez, Cianelli, Rivera, & Urrutia,

citado en Rivera, 2004).

De acuerdo a lo anteriormente planteado la Enfermera(o) a través de las areas de asistencia,
administracion, educacion e investigacion entregara cuidados a los pacientes con hemofilia
y su familia por medio de las valoracion, diagnostico de enfermeria, planificacion,

ejecucion y evaluacion de la atencion otorgada que contribuird a la promocion, prevencion,
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recuperacion y rehabilitacion de la salud de estos pacientes. Se encargara de administrar
programas de Hemofilia en instituciones de salud publicos o privados, realizar la
planificacion de proyectos de Enfermeria en Hemofilia y administrara recursos humanos y
materiales entregados a los pacientes. Realizara programas educativos para pacientes con
hemofilia y a su familia en forma individual o grupal para promover la salud, el
autocuidado, prevenir complicaciones y ayudar a promover la autonomfa. Ademas realizara

programas educativos a escuelas, hogares y docencia a profesionales y técnicos de la salud.

En investigacion se abre un campo a la Enfermera(o) en el tema de Hemofilia al ser un area
inexplorada. No existen estudios en Chile sobre pacientes con Hemofilia y el grado de
invalidez, calidad de vida y capacidad laboral no han sido estudiados en la poblacion

general de hemofilicos chilenos (Scroppo et al, 2006).

Lo importante de este proyecto de investigacion es que motivard al profesional
Enfermera(o) a realizar su importante rol del cuidado brindando apoyo, asistencia y
capacitacion a los padres y nifios con hemofilia a través de las funciones de asistencia,

1.

acion, ed i0n e investigacion como anteriormente se expuso.

Hemofilia y AUGE
El Plan AUGE (Acceso Universal con Garantias Explicitas de Salud), asegura el acceso a la

atencion de salud oportuna, de calidad y con proteccion financiera. Este programa comenzo
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a operar el 1 de julio de 2005 cuando entr6 en vigencia la Ley AUGE N° 19.966 la cual

beneficia tanto a los afiliados a FONASA como a los de ISAPRES (Minsal, 2006).

El Plan AUGE es parte de la mayor Reforma a la Salud de los tltimos 50 afios en Chile.
Garantiza atencion oportuna, de calidad, sin discriminacion de edad, género o capacidad de
pago. Su objetivo central es que toda la poblacion tenga atencion garantizada por ley,
promoviendo la igualdad en la calidad y acceso a la salud. Existen 4 tipos de garantias:
garantia de acceso, conforme a la cual todos los individuos deberan recibir atencion y ser
parte de una red de salud en su lugar de residencia; garantia de oportunidad, habra un limite
maximo de tiempo, pre establecido, para asegurar tanto la primera atencion de las personas,
como la atencion post diagnostico; garantia de calidad, las prestaciones seguiran patrones
de exigencia técnica pre establecidos y construidos a partir de pruebas de evidencia médica
y garantia de cobertura financiera, el pago de las prestaciones no sera un obstaculo para
recibir los servicios asociados al sistema Auge y sus 56 patologias iniciales. El copago
maximo del usuario del sistema no superara el 20% del costo de la atencion integral de
estas 56 patologias. Y el monto total que debera financiar no superara un ingreso mensual
familiar en un aio. El Estado, a través de aportes fiscales directos, y los cotizantes de
mayores ingresos, bajo una modalidad solidaria, concurriran al financiamiento de quienes

no pueden hacerlo (Minsal, 2006).

En Chile la Hemofilia se encuentra desde el 1° de Julio del 2006 dentro de garantias

explicitas en salud. La guia clinica de la hemofilia, elaborada por el ministerio de salud de
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Chile, refiere que el diagnstico de hemofilia es de responsabilidad médica. Se describe que
se debe instruir a enfermeras (0s) y a los médicos no especialistas para la sospecha y

derivacion precoz de los pacientes con hemofilia (Minsal, 2006).

&1

En el nivel primario de atencion se identifican los paci con de H

y sospecha clinica: historia familiar de hemofilia, ya que solo el 30% de los pacientes
carecen de antecedentes familiares y clinica hemorragica. Clinica hemorragica, puede
presentarse en periodo de recién nacido, la incidencia de hemorragia intracraneana en
hemofilicos severos se estima en 1 a 4% y se ha relacionado con maniobras del parto o
forceps. Es posible evidenciar sangrado anormal ante inmunizaciones (hematomas,
equimosis) y mas caracteristicamente presentar el primer episodio de hemartrosis en
relacion al inicio del entrenamiento de la marcha. Finalmente en casos moderados o leves

puede diagnosticarse tardi.

ante tr ismo o cirugia complicados por evolucion de

sangrado especialmente en el postoperatorio tardio (Scroppo et al, 2006).

En el nivel dario se realizan exa especificos como el estudio de coagulacion

VIII-IX y evaluacion por expertos, quienes descartan o confirman el diagnostico de
Hemofilia. Una vez diagnosticado es importante la derivacion a un centro de tratamiento

especializado (Scroppo et al, 2006).



Tratamiento Integral de la Hemofilia

Una vez confirmado el diagnéstico los pacientes ingresan al Centro de Atencion Integral de
Hemofilia que debe estar conformado por un equipo multidisciplinario de salud. El
tratamiento integral en un centro especializado en Hemofilia permite una mejor utilizacion
de recursos terapéuticos y ademés disminuye las hospitalizaciones, el ausentismo laboral y

escolar y la mortalidad (Scroppo et al, 2006).

Segun la Federacion Mundial de la Hemofilia ,(2003) un Centro especializado en Hemofilia
deberia contar al menos con: Un equipo multidisciplinario conformado por Hematélogo
especialista en Hemofilia, Enfermera especialista en la atencion de pacientes hemofilicos,
Kinesiélogo o rehabilitador, y Asistente Social y un laboratorio clinico especializado para
efectuar, al menos, cuantificacion de Factor VIII y IX e inhibidores de Factores. Debe
contar ademés con fluida derivacion a: Traumatdlogo, Fisiatra, Dentista, Terapeuta

ocupacional, Infectologo y Genetista.

Medidas Generales de tratamiento
Un punto fundamental para el manejo de pacientes hemofilicos es la educacion acerca de la
enfermedad, sus potenciales complicaciones y la consulta precoz ante episodios de

sangrado. Debe hacerse énfasis en el auto cuidado y la autonomia cuya méxima expresion es

1 o

acion dc ia de Factor Anti Hemofilico, que conlleva una mejoria

la

importante de la calidad de vida y disminuye las hospitalizaciones. Es importante la
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estimulacion de una actividad fisica saludable, para fortalecer la musculatura, mantener un
desarrollo arménico y orientar acerca de los deportes mas adecuados a practicar. Un control
de salud dental, con controles frecuentes de modo de evitar patologia que requiera
intervenciones mayores y, por lo tanto, riesgo de sangrado. Vacunacion precoz contra
hepatitis B y chequear la sero conversion. Apoyo de Asistente social para reforzar redes
sociales. Apoyo pedagogico ya que en muchos casos, los episodios de sangrado determinan

ausentismo escolar (Scroppo et al, 2006).

Conocidos son los efectos beneficiosos que los Grupos de Apoyo tienen en otras patologias.
Se efectud revision sistematica de la literatura para evaluar la efectividad que tienen los
grupos de apoyo en el tratamiento de la hemofilia, concluyéndose que es recomendable .El
trabajo de grupo disminuye la carga psicosocial de la enfermedad y permite que los padres
se apoyen fuera del ambito del hospital por lo que estaria indicado estimular la formacion

de grupos de padres o familias de pacientes hemofilicos (Scroppo et al, 2006).

Familia y Hemofilia

La familia se define como grupo social Gnico con participacion de lazos generacionales,
cuya permanencia denota en una preocupacion por las personas que la integran y un
cuidado continuo hacia ellos (Goldstein & Kenet 2002).

Al respecto la formacion del ser humano en todos sus estadios biosicosociales se logra

plenamente mediante la cohesién del grupo familiar, argumentando que la institucion
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fundamental de la sociedad es la familia, y que es ésta quién hace posible la educacion, la

moral, el progreso y la interrelacion social (Florenzano, 1995).

En este contexto la familia es el lugar donde se encuentran oportunidades para madurar y
desarrollar los recursos personales, y asi salir reforzados de las pruebas y retos que depara la

vida (Rodrigo, 1998).

De esta forma la familia se convierte en la mejor opcion para vivir en asociacion. Dicha

asociacion para

"

parejas comi desde el nacimiento de los hijos, porque conlleva

d

a formar definiti te lo que se por familia, permitiéndoles asi involucrarse en

pareja y asumir el rol de de ser padres por el resto de la vida. Es tal la importancia que se le
da al nacimiento de los hijos, que la Familiar gira en torno al crecimiento y desarrollo de

éstos (Elsner. et al. 2000).

Los roles mas importantes de la familia, incluyen reproduccion, socializacién y apoyo
emocional, estas funciones estan relacionadas con nifios, y se incluyen el nacimiento, la

educacion y el cuidado de éstos, por tanto, toda la materia, la energia y los recursos

familiares estan destinados a la organizacion viviente de todos los miembros que

la componen. Es muy importante que la familia se unida y per

ERT Yas: Fariel

vi , esta es | para asegurar los cuidados y la proteccion de todos

(Barudy, 1999).
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La noticia que su hijo nacera con discapacidad, es una situacion que nadie espera recibir;
constituye un efecto traumatico que provoca una intensa experiencia emocional y a menudo
conlleva a replantear las expectativas y objetivos en el seno de la familia. La mayoria de las
familias deciden apoyar al hijo afectado, la diferencia fundamental esta en si lo hacen mejor
o peor; si ellos como familia van a enfrentar bien o mal la situacion y si ésta experiencia va

a servir para unir a la familia o para crear una fisura en la estructura (Maturana, 2000).

Por este motivo el indagar en las vivencias de los padres de nifios con Hemofilia adquiere
importancia, ya que permite conocer las fortalezas y debilidades a modo de obtener los
elementos necesarios para arribar a un diagnostico y definicion de las necesidades de la
familia y de éste modo contribuir a superar el impacto que ha dejado en ellas esta situacion.
Se seiala que los padres de nifios con enfermedades cronicas presentan mayor nivel de
estrés, problemas sicologicos, mayor ansiedad y dificultades para tener una vida familiar

armonica y satisfactoria (Goldstein & Kenet 2002).

Los padres de los nifios con hemofilia tienden a ser mas aprehensivos, es decir limitan las
actividades de sus hijos como ir a la escuela, salir a jugar, salir con otras personas sin la
supervision de ellos y realizar deportes, por miedo a que les sucedan accidentes o
complicaciones de su enfermedad que los predisponga a pasar por periodos de mayor estrés

y ansiedad del que ya viven (Saviolo-Negrin et al., 1999).




En general podemos decir que existe una carga psicologica en la vida de los padres al tener
un hijo con hemofilia, ya que como se expuso anteriormente los niflos con esta enfermedad

s en forma

p gr ponta o por ismos los cuales pueden ser
leves 0 mas graves, por lo que los padres presentan miedo e incertidumbre de lo que les
pueda a suceder a su hijo y muchas veces suele ser una situacion impredecible. Igualmente

no podemos dejar de mencionar el miedo de los padres a las transfusiones sanguineas, el

relacion al contagio de VIH, Hepatitis.

Los padres pueden reaccionar de manera distinta al conocer que su hijo padece de una
enfermedad cronica como la hemofilia, desde el impacto inicial que esto significa en sus
vidas y en la de sus nifios, hasta ir paulatinamente conociendo y aceptando cualidades y

defectos como se hace con cualquier otro hijo.

Las reacciones de los padres frente a un hijo con enfermedad cronica se manifiestan como:
choque y negacion, que se refiere a la fase inicial o de impacto, es emocional y se
caracteriza por el choque o la sorpresa, la incredulidad, y a veces la negacion, sobre todo
cuando el trastorno no es obvio, como en el caso de una enfermedad cronica. La negacion es

un mecanismo de defensa que sirve para amortiguar y prevenir la desintegracion.

La adaptacion, sigue en forma gradual a la negacion y choque y se caracteriza por la

aceptacion abierta del problema. Esta etapa se manifiesta con varias respuestas;

probabl las mas uni les son la culpa y la ira. La primera surge de la necesidad

W 24
- \



I de trar causas raci para los sucesos, Esta aparece incluso cuando la

responsabilidad paterna en la dolencia es nula. Los nifios también pueden interpretar su

enfermedad como un castigo por alguna mala conducta anterior.

La ira, pasiva hacia el nifio puede if¢ se en la di i6n de las visitas, el rechazo a

admitir que esté enfermo o la incapacidad para proporcionarle un adecuado cuidado.

Rei acion y imi en muchos casos, la tltima etapa se caracteriza por el

surgimi de ivas realistas para el nifio afectado y por la reintegracion familiar,

& P

con una perspectiva adecuada de la enfermedad. La mayoria de los padres de hijos con

cdad

tienden a experi un sentimiento de pena crénica, que se

P

manifiesta durante toda la vida de interaccion padre - hijo (Wong, 1995).

Los patrones de adaptacion familiar son variables. En ocasiones la familia gira en torno a la
enfermedad y al paciente, que absorbe la mayor parte de sus energias y recursos, lo que
resta posibilidades de desarrollo y afecto al resto de los miembros familiares y viven en un

1

estado de ansiedad, angustia y sobresalto continuo, p y en las p

Hl

complicaciones y en el riesgo de muerte (Wong, 1995).

La sobreproteccion al nifio enfermo puede ocasionar conflictos en la familia, que pueden

dar lugar a retraso escolar en los hermanos sanos, accidentes en los nifios mas pequefios de

la familia y d diccion en adol

Algunos familiares, por el contrario, evitan la situacion de enfermedad, lo que supone que

s6lo uno de los miembros, generalmente la madre, se ocupe exclusivamente del paciente, lo

25
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que favorece su pasividad, dependencia y regresion. Genera celos y resentimientos, lo que

refuerza la pauta de evitacion de los otros miembros de la familia (Merino, 2004).

El impacto de la enfermedad crénica en el nifio con hemofilia trae consigo cambios en su
diario vivir, en su convivencia con los demas, genera necesidades que demandan cuidado
especial, que por lo general lo adoptan los padres, madres, abuelas, tias o hermanos, con el
fin de cuidar a los nifios en forma continua para contribuir a su recuperaciéon o
mantenimiento de su calidad de vida, surgiendo asi los denominados ‘“cuidadores
familiares™ o informales, como aquellas personas que por diferentes motivos, dedican gran
parte de su tiempo y esfuerzo, para brindar cuidados basicos y continuados en lo cotidiano
de la vida y asumen las principales decisiones sobre cuidado de la persona que vive en
situacion de enfermedad crénica (Merino, 2004).

Otra definicion de cuidadores alude a las personas que brindan el principal apoyo en la
asistencia de una persona con problemas de salud. Contemplan los procesos del cuidado
doméstico con enfoque principal a la satisfaccion de necesidades basicas, el manejo de
sintomas determinados por la alteracién de salud que, por lo general, es cronica (Pinto &

Sanchez 2000).
Al respecto la habilidad de cuidado es el potencial de cuidado que tiene la persona adulta

que incluye una dimensién cognoscitiva y una actitudinal identificadas y medidas con

indicadores de conocimiento, valor y paciencia; la habilidad vista asi puede evaluarse a
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través de la comunicacion directa con cada persona y el fortalecimiento de la habilidad del

cuidado facilita la responsabilidad del cuidador (Barrera, Pinto & Sanchez, 2006).

Reacciones de los padres en diferentes etapas del crecimiento de sus hijos con
enfermedad crénica.

En los lactantes, en quienes las experiencias sensomotrices son basicas, la enfermedad
cronica con frecuencia genera una discapacidad psicomotriz, confindndolos a una cuna,

reduce el ) con el ambi y genera ia de iones agradables que pueden

hacer que el nifio se torne irritable e infeliz. En consecuencia, los padres y en especial la
madre, se dedican a sobre estimular al nifio y pueden llegar a crear en ¢l una mayor
dependencia, lo cual viene a alterar la confianza basica que debe desarrollar el nifio en esta
etapa, en los nifios que empiezan a caminar y a hablar de manera progresiva e inician asi su
etapa de autonomia, la situacion de enfermedad cronica puede dificultar la movilidad y

privarlo de esta habilidad (Barrera, 2004).

Los padres, con frecuencia, en una actitud de proteccion perciben al menor méds vulnerable
de lo esperado, y establecen limites exagerados por miedo a lesiones y con ello llegan a
impedir el desarrollo adecuado y la adquisicién oportuna de habilidades basicas de

independencia como comer y vestirse.
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Los nifios que tienen unién con los padres y reciben amor y apoyo permanente desarrollan
gran capacidad de soportar el estrés, de manera particular cuando los padres reciben una

orientacion adecuada (Barrera, 2004).

Se puede entones afirmar que si se proporciona amor y apoyo logrando relaciones sin
sobreproteccion y minusvalia, se evitan privaciones relacionadas con desarrollos
espontaneos y, lo mas relevante, la generacion de sentimientos de vergiienza y baja estima

(Barrera, 2004).

En los preescolares se desarrolla de manera importante la iniciativa; la enfermedad cronica
puede afectar la realizacion de tareas con el consecuente impacto en el aprendizaje acerca
del entorno y, en especial, en el desarrollo social. Una de las influencias mas criticas de la
enfermedad en los preescolares, es el sentimiento de culpa asociado a la causa de la
enfermedad por alguna accion real o imaginaria, este sentimiento puede afectar la
autoestima del nifio, quien llega a sentir que nunca sera tan bueno como sus compaieros.

El impacto negativo suele ser menor cuando se diagnostica la enfermedad a menor edad
que cuando se presenta durante los afios preescolares. El reto para el nifio le exige superar
esta situacion para que su vida no se convierta en una serie de continuos fracasos (Barrera,

2004).

El menor en edad escolar lucha por conseguir una sensacion de triunfo mientras supera los

sentimientos de inferioridad. En consecuencia, la capacidad de logro se puede ver limitada
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por las disfunciones fisicas. Por ejemplo, una incapacidad fisica puede obstaculizar su
participacion en deportes y propiciar ausencias repetidas en la escuela, lo cual desfavorece
la tarea del niflo de superar la etapa de balance entre la competitividad y la cooperacion,
ubicandolo en situacion de inferioridad frente a sus compafieros, Sin embargo, es

d.

importante reconocer que pese a las dificul se evidenci i de superacio

pay.

en ial do se mas con el grupo de compaiieros de colegio y con las

figuras de autoridad ajenas al hogar, aunque su periodo de dependencia se haga mas
prolongado, debido a su problema o al exceso de proteccion por parte de los padres; en
estos casos, los intentos de demostrar independencia se pueden traducir en resentimientos
hacia los padres, con rechazo al tratamiento, a la dieta y las limitaciones en general; si los

A

padres logran estos comportami les dan mayor responsabilidad en su propio

cuidado (Barrera, 2004).

De la misma forma en que los nifios son especiales por su grandeza y valor, las familias
también lo son. Estas viven experiencias dolorosas que suponen tener que renunciar a que
su hijo tenga un desarrollo esperado con esfuerzos, es una tarea de adaptacion y aceptacion.
Asi como la vivencia de recibir un diagndstico de una enfermedad cronica o cuando llega la

muerte, el dolor que experimenta la familia es similar en muchos aspectos (Barrera, 2004).

Cada familia vive su realidad de manera diferente, y dentro de ella los miembros también

R Rt

exper par Sin embargo, la vivencia tiene algunas condiciones de

pea g

en como la experiencia de la adversidad, la busqueda del
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conocimiento, del valor y de la paciencia frente a lo que no se logra modificar (Barrera,
2004).

Respecto de la atencion del menor el cuidado de Enfermeria se basa, en un inicio en

der estas r i , en satisfacer las idades y, lo mas importante, en contribuir a

afrontar la enfermedad cronica y permitir una calidad de vida aceptable.

La valoracion y seguimiento deben asumirse segin los factores que influyen en su
adaptacion al convivir con estas situaciones. Se deben reconocer factores como la
percepcion de la enfermedad; el conocimiento de la enfermedad; la influencia de la religion
y de las causas reales o imaginarias de las alteraciones; los efectos de la enfermedad o
incapacidad; los sistemas de apoyo dentro y fuera de la familia; los sistemas alternativos de

sa0

cuidado y la propia capacidad de cc icar las en particular de solicitar

ayuda. Son relevantes también la identificacién de mecanismos de superacion y las

reacciones ante las crisis, actitudes y practicas de crianza (Barrera, 2004).

Las pautas de ayuda al nifio con enfermedad cronica dicen relacion con ayudar a que el
nifio y la familia logren satisfacer sus necesidades, desarrollen capacidades para superar sus
problemas y especialmente un plan de cuidado ajustado al estilo de cada familia. (Barrera,

2004).

sHo .

Lo mas importante para lograr el

es ser a la preocupacion de la familia,

conocer y aceptar sus reacciones emocionales, como admitir que es natural que estén

agresivos y reconocer que es dificil soportar el dolor (Barrera, 2004)..
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Relevante resulta fomentar el cuidado determinando la preparacion, participacion, control,
seguimiento y explicacion a los padres de la evolucién de la enfermedad y el cuidado,
buscando que se sientan seguros, identificando signos y sintomas de alarma y desarrollando

thahilidad

en el jo del tr i conformando grupos de familias que viven

situaciones de enfermedad crénica y lograr redes de apoyo y fortalezas de superacion, son

algunas de las medidas utiles que ellos han sefialado. (Barrera, 2004)

Impacto de la hemofilia en el grupo familiar

La hemofilia tiene algunas caracteristicas que pueden influenciar el estado emocional del
paciente. Es una enfermedad crénica que comienza en el nacimiento y dura para toda la
vida, puede ser tratada pero no curada, por lo tanto afecta la imagen que tiene el paciente de
si mismo y la que tienen los padres respecto a sus hijos hemofilicos (Goldstein & Kenet

2002).

Es una enfermedad genética, es transferido por las madres a lo hijos, este hecho promueve
sensaciones de culpabilidad en las madres y acusaciones de los hijos y a veces del padre.
Muchos de los episodios hemorragicos ocurren espontaneamente, interrumpiendo la vida

rutinaria de los paci y de sus familias (Goldstein & Kenet 2002).
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El dolor y el sufrimiento a causa de los sangramientos en las arti i se asocia a

1 rs 34

y restricci fisicas, la calidad de vida, tanto de los pacientes como

de sus familias (Goldstein & Kenet 2002).

En el contexto que la Enfermera(o) juega un rol fundamental en el cuidado de nifios con
hemofilia y su familia en prevenir la enfermedad y aliviar el sufrimiento se decidi6 basar el

proyecto de investigacion en la Teoria de Leini llamada “cuidados culturales: teoria de

la diversidad y la universalidad”. La cual refiere que el cuidado trata sobre los fendmenos

I toni 8

S Yy S, s con las actividades de asi ia, apoyo 0

dirigida a otras personas que tienen necesidades evidentes o potenciales, con el fin de
atenuar o mejorar su situacion o su modo de vida, razén por la cual se opta por esta teoria
para trabajar la investigacion, por esto, como profesionales de enfermeria identificaremos
las necesidades o falencias de los padres de nifios con hemofilia para asi entregar las

e

herrami ias para el

integral y adecuado de sus hijos.

La enfermeria como profesion es dindmica y de apoyo, orientada por su codigo ético, hacia
la esencia de los cuidados. Se concibe que la enfermera orienta su trabajo en la promocion,

el i y la peracion de la salud. Para ello tiene una vision integral y

considera al individuo como un ser biosicosocial con capacidad para fijar objetivos y tomar
decisiones, y que tiene derecho y responsabilidad de elegir de acuerdo a sus creencias y

valores personales (Potter & Perry 1996),
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Al respecto se definen algunos conceptos tratados en la Teoria de Leininger:

Cuidados culturales: son todos los valores, creencias y modos de vida aprendidos y
trasmitidos de forma objetiva y subjetiva que ayudan, apoyan, facilitan o capacitan otra
persona o grupo a mantener su estado de salud y bienestar o mejorar su situacion de estilo
de vida o afrontar la enfermedad, la discapacidad o la muerte.

Diversidad de los cuidados culturales: es un concepto que alude a las variaciones y/o
diferencias que existen en los significados, modelos, valores, modos de vida o simbolos

relacionados con la asistencia, dentro de una colectividad o entre grupos humanos distintos,

con el fin de ayudar, apoyar o facili did. I iales dirigidas a las personas.

Universalidad de los cuidados culturales: es un termino referido a los significados,
modelos, valores, estilos de vida o simbolos comunes, semejantes 0 dominantes que se
manifiestan entre las diversas culturas y reflejan las formas en que dichas culturas asisten,

apoyan, facilitan o permiten medios para ayudar a las personas.

La Enfermera(o) es la gestora del cuidado y como tal debe realizarlos de una forma

holistica, ética, integral y disciplinada por lo tanto esta Teoria de cuidados culturales:

teoria de la diversidad y la universalidad” nos orienta fund Imente a

ga

cuidado de Enfermeria en asi ia, apoyo y capacitacion a los paci con Hemofilia y

a su familia.
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V.-METODO LOGIA

Stod

1. Fund: ion y explicacion general del

El presente estudio sobre las Vivencias de las madres en relacion al cuidado en sus hijos
con Hemofilia menores de 18 afios pretende conocer, describir caracterizar ¢ identificar
estas vivencias de las madres desde el punto de sus propias experiencias, Para lograr esta
realidad, se plantea una investigacion Cualitativa, con enfoque Fenomenologico, ya que es
la que preferentemente orienta hacia la realizacion de este estudio ya que se centrara en los
aspectos propios de la vida de cada sujeto a investigar y rescatard sus propias vivencias

desde un punto de vista subjetivo con todos los fenomenos y procesos involucrados.

La metodologia cualitativa se refiere a la investigacion que produce datos descriptivos a
través de las propias palabras de las personas, habladas o escritas y la conducta observable

(Taylor, 1996).

Otros autores plantean que en la metodologia cualitativa el investigador ve el escenario y a
las personas desde una perspectiva holistica; donde las personas, los escenarios o los

grupos no son reducibles a variables, sino considerados como un todo (Pérez, 1998)
Los investigadores cualitativos tratan de comprender a las personas dentro del marco de

referencia de ellas mismas. Para la perspectiva fenomenologica, por lo tanto, en la

investigacion cualitativa es esencial experimentar la realidad tal como otros la
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experimentan. Tiene por interés comprender la realidad dentro de un contexto dado, por

ello debe captarla como un todo unificado(Pérez, 1998).

Si estudiamos a las personas cualitativamente llegamos a conocerlas en lo personal y a
experimentar lo que ellas sienten en sus luchas cotidianas en la sociedad. Para el

investigador cualitativo todas las perspectivas son validas.

Los investigadores estan destinados a asegurar un estrecho ajuste entre los datos y lo que la
gente realmente dice y hace (Pérez, 1998).

En sintesis es una investigacion que busca una comprension detallada de las personas
desde una perspectiva Emic, es decir presenta la perspectiva interna de las personas (Pérez,

1998).

1.1. Enfoque fenomenolégico:

La orientacién general del estudio es fenomenologico, es decir, las investigadoras quieren
comprender la conducta humana en un marco de referencia particular. Este estudio sobre
los padres de niflos con Hemofilia, desea conocer sus vivencias en relacion al cuidado de su
hijo y como han enfrentado esta etapa desde una perspectiva de subjetividad y experiencia
personal. La experiencia fenomenologica parte del supuesto de que lo subjetivo no solo
puede ser fuente de conocimiento, sino incluso presupuesto metodologico y objeto de la
misma ciencia (Pérez, 1998).

Los princip que la f

gia aporta a esta investigacion son:
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La primacia que otorga a la experiencia subjetiva inmediatamente como base del
conocimiento, El estudio de los fenémenos desde la perspectiva de los sujetos, Un interés
por conocer como las personas experimentan e interpretan el mundo social que construyen

en interaccion (Pérez, 1998).

Las experiencias otorgan un significado a la forma en que cada persona vive una situacion
especifica. El objetivo es describir plenamente las experiencias vividas y percepciones a las

que da lugar (Polit & Hunglert, 1999)

En razén a los fundamentos del método, es coherente que la investigacion esta abordando
un fenémeno el cual serfa conocer cuales son las vivencias experimentadas por las madres

con respecto al cuidado de un hijo con hemofilia.

Las responsables de la investigacion descubriran la realidad en su contexto natural, tal y

como sucede, intentando sacar sentido de, o interpretar los fenomenos de acuerdo con los

significados que tiene para las personas implicadas.
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2. Temas cualitativos:

e Cuidado
Cuidados (sustantivo) se refiere a los fendmenos, abstractos y concretos, relacionados con
las actividades de asistencia, apoyo o capacitacion dirigidas a las personas que tienen
necesidades evidentes o principales, con el fin de atenuar o mejorar su situacion o su modo

de vida.

Cuidar (verbo) se refiere a las acciones y actividades dirigidas a la asistencia, ¢l apoyo o la

P o ol

0 pC

capacitacion de otras personas o0 grupos que muestran

con el fin de atenuar o mejorar su situacion o modo de vida o de afrontar la muerte.

Cuidados (de enfermeria) coherentes culturalmente son todos los actos y decisiones de

Facil

apoyo, facilitacion o capacitacion que se ajustan cognitivamente a los valores

culturales, creencias y modos de vida de los individuos, grupos o instituciones con el fin de
suministrar o apoyar servicios de bienestar o cuidados sanitarios significativos,

provechosos y satisfactorios (Marriner & Raile, 1999).

e Asistencia
La asistencia de enfermeria tiene como finalidad promover la salud, el bienestar y la
calidad de vida en todas las edades y situaciones, dirigiendo sus actividades hacia aquellos
individuos y grupos con problemas de salud y discapacidades, tanto agudas como cronicas.

Las funciones de enfermeria se desarrollan en diferentes emplazamientos que incluyen
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hospitales generales, atencion primaria y domicilio de los pacientes como parte del servicio
asistencial a la comunidad. Debido a los altos costos de los servicios hospitalarios, los
pacientes podrian ser dados de alta aunque sigan necesitando la asistencia de enfermeria. el
uso de la alta tecnologia ya no esta limitada a los hospitales, sino que debe adaptarse a los

domicilios de los pacientes (Marriner & Raile, 1999).

e Apoyo
El apoyo social se ha definido de formas muy variadas. Rivera (2004) lo define como «un
patron duradero, de lazos continuos o intermitentes, que juegan un rol significativo en el
mantenimiento de la integridad fisica y psicologica de la persona a través del tiempo» .
Merino (2004) lo concibe como informacion que lleva a la persona a creer que es cuidada,
amada, estimada, valorada y miembro de una red de comunicacion y obligacion mutua.
House (1981) lo define como una transaccion interpersonal que involucra interés emocional
(agrado, amor, empatia), ayuda instrumental (bienes y servicios), informacion (acerca del
ambiente) o valoracion (informacion pertinente a la autoevaluacion). Thoits (1982) define
el apoyo como el grado al cual las necesidades sociales basicas de las personas (afecto,
estima, aprobacién, pertinencia, identidad, seguridad) son satisfechas mediante
interacciones sociales que proveen ayuda socio emocional o instrumental. De las
definiciones anteriores podemos derivar que el concepto se utiliza generalmente para
describir los lazos que unen a las personas, por medio de los cuales se manifiesta

solidaridad y ayuda.
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* Capacitacién

Segun la Real Academia Espafola se refiere, a la incorporacion de un nuevo conocimiento
que permite revisar la practica, hacer un alto en el quehacer cotidiano para autoevaluarse o

simplemente discutir criterios con los pares.

3. Sujetos de estudio:

Los sujetos de estudio seran 10 madres de nifios con hemofilia menores de 18 aflos que se
atienden en el Hospital Dr. Hernan Henriquez Aravena de Temuco durante el periodo
Enero-Junio del afio 2007.

Los criterios de seleccion seran los si

2 Madres con hijo(os) que tengan diagnéstico
de hemofilia tipo A o B independiente del tiempo que haya transcurrido desde el
diagnostico, que se atiendan en el Hospital Dr. Hernan Henriquez Aravena durante el aflo

2007, madres o cuidadores de nifios con hemofilia, debido a que ellas son nuestros sujetos

de dio y que acepten voluntari a participar.

3.1. Aspectos Bioéticos de la 1 igacion:
Durante toda la investigacion se respetaran los principios bioéticos: beneficencia, no

maleficencia, autonomia y justicia.
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Autonomia:

Se refiere a que “La persona actia con autonomia cuando tiene la independencia respecto
de controles externos y capacidad para obrar de acuerdo a una eleccion propia.”

Junto a lo anteriormente expuesto, en esta investigacion se respetara plenamente este
principio ya que todos los sujetos de estudio tienen la capacidad de decidir, la

independencia y la libertad para optar a participar en esta investigacion (Lolas, 2006)

No maleficencia:

E ial la obligacion de este principio es la de no daiiar intencionalmente. Algunos

autores la consideran el mas basico y fundamental de la ética médica (Lolas, 2006)
Las autoras de esta investigacion no causaran daiio a los sujetos de estudio, en concreto no

utilizaran la informacion obtenida para causar dafio o indebidamente.

Beneficencia:
El concepto elude a actos, no a actitudes El principio de beneficencia impone la obligacion

moral de actuar en beneficio de otros (Lolas, 2006).

Esta investigacion beneficiara a los padres de nifios hemofilicos en el cuidado de éstos, por

medio de herrami y conocimientos entregados desde la disciplina de enfermeria.

La infor on se dra bajo confidencialidad no siendo discutida ni comentada con

personas ajenas al equipo de investigacion sin la autorizacion de los participantes.
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Justicia:

Una reflexion ligada a la justicia sefiala que los iguales deben ser tratados igual y los
desiguales desigualmente.

Este es un principio formal, porque no define en qué consiste la igualdad ni bajo qué
presupuestos debe ser aplicado. Esta asignacion de lo igual a lo igual y de lo desigual a lo
desigual es la equidad (Lolas, 2006).

Si hablamos de justicia nos referimos a la igualdad por lo tanto nuestros sujetos de estudio
serdn tratados de forma igualitaria, que se vera reflejado en que seran evaluados de la
misma forma, que la informacion obtenida sera con los mismos fines y los beneficios serdn

para todos por igual.
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4. Método de Recoleccion de datos:

Previo al la recoleccion de datos se solicitara autorizacion al Director del Hospital Dr.
Hernan Henriquez Aravena sobre el estudio a realizar sobre las vivencias de madres
respecto del cuidado de nifios Hemofilicos menores de 18 afios, que se atienden en dicha
institucion, ademas del proposito del estudio, los objetivos del estudio y la metodologia a
realizar. Si permite la ejecucion de éste se programara una audiencia con las enfermeras y
los médicos a cargo de la atencion de los nifios Hemofilicos de dicha institucién para
igualmente dar a conocer el estudio y solicitar su colaboracion en lo que respecta a la

obtencion de datos de los sujetos en estudio.

Posteriormente se realizaran las reuniones correspondientes con los sujetos de estudio para
explicarles el tipo de estudio, los objetivos. Se les entregara un consentimiento informado
(Anexo 3) el cual sera elaborado en base a principio éticos, de autonomfa, no maleficencia,
beneficencia y justicia; documento por el cual los sujetos del estudio expresaran libremente
si desean participar del estudio ademas de asegurarles que la participacion del estudio es de

forma voluntaria y andnima.

Considerando que el objetivo de la investigacion es conocer las vivencias de los padres en

relacion al cuidado en nifos hemofilicos se utilizaran las siguientes técnicas de recoleccion

de datos:
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4.1. Técnica de Entrevista en profundidad:

Se realizara la entrevista en profundidad a 10 madres de hijos con Hemofilia que deseen
participar en esta investigacion en forma voluntaria.

Se entiende por entrevista en profundidad a reiterados encuentros cara a cara entre el
investigador y los informantes respecto de sus vidas, experiencias o situaciones,
expresandolas con sus propias palabras. La entrevista en profundidad sigue el modelo de
una conversacion entre iguales y no de un intercambio formal de preguntas y respuestas
(Taylor, 1996).

Polit (2000) sefala que la entrevista en profundidad es flexible y dindmica, logrando una
conversacion entre el entrevistador y el entrevistado, lo que ayudara en la comprension de
las perspectivas que tienen los informantes respecto a sus vidas, experiencias y situaciones
consiguiendo la confianza de parte de los entrevistados para relatar y expresar con sus
propias palabras, y de esta manera poder comprender y analizar los aspectos significativos
de la dimension de estudio.

De acuerdo a lo anteriormente planteado es importante para esta investigacion, que desea
conocer las vivencia de padres respecto del cuidado de sus hijos hemofilicos, realizar esta
téonica de recoleccion de datos ya que es una técnica directa, versitil y a través de la cual
podemos saber lo que las persona en estudio piensan, sienten, o creen acerca del tema a
tratar y permite preguntar, escuchar y registrar las respuestas de los padres para

posteriormente hacer otras preguntas con el objetivo de aclarar el tema en cuestion
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La pauta de entrevista sera realizada por alumnas tesistas de la carrera de Enfermeria que
participan en la investigacion la que sera revisada por expertos en el tema y fuentes

literarias.

Las caracteristicas que la entrevista seran las siguientes: se trabajard con una guia general
de preguntas y abarcativa de los temas que se desean conocer, serd entrevista dindmica y
flexible constituyéndose una conversion entre el entrevistador y el entrevistado, las
respuestas no se induciran, se tratara que sean en forma espontaneas o libres, se animara al

entrevistado a dar respuestas concretas y profundas, no difusas o genéricas. (Anexo 1)

4.2. Técnica de Grupos focales:

Es una técnica que resulta til en este estudio, pues generard una discusion de un grupo
pequeio en los padres que serd guiada por un facilitador y permitird una conversacion libre
y espontanea con ellos y entre ellos en relacion a los temas de importancia de esta
investigacion. Ademas de esta técnica podemos obtener multiples opiniones y procesos
emocionales dentro de un contexto social y participativo.

Turner (1981) define un grupo focal como: “una reunién de un grupo de individuos

eccionadas por los investigadores para discutir y elaborar, desde la experiencia personal,

una tematica o hecho social que es objeto de la investigacion™.
Caracteristicas del grupo focal que se conformara en esta investigacion: serd | grupo de 10
personas, la sesion durard 1-1/2 hr., habra un moderador (alumna tesista) y una alumna

tesista que tomard notas de campo y otra alumna que realizara observacion,
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Se utilizara una pauta guia de discusion para abordar los diversos topicos de la

investigacion. (Anexo 2)

4.3. Criterios de Validez y Confiabilidad:

Con el proposito de respaldar nuestra investigacion, es importante asegurar la confiabilidad

y validez de nuestro analisis ante nosotras mismas y ante los usuarios del estudio, por lo

tanto, se utilizaran los siguientes criterios para esta investigacion:

= Seevaluara obtencion suficiente informacion de acuerdo con nuestro planteamiento del
problema. Es decir si en la recoleccion de los datos se incluyeron los datos que nos
interesaban y si profundizamos hasta donde era posible.

=  Se realizara el ejercicio de triangulacion:

Para asegurar que los resultados de la in

gacion no sean producto de una sola fuente o
sesgo del investigador, transformar los datos en una informacion real y dar credibilidad al
estudio se utilizara la técnica de triangulacion del analisis es decir el uso de perspectivas
multiples por parte de dos o mas investigadores que analicen nuestros datos y que las
conclusiones sean similares a las de este estudio: vivencias de los padres en relacion al
cuidado en nifios con hemofilia.
= Un tercer elemento para asegurar la confiabilidad y validez de los resultados consiste en
obtener retroalimentacion directa de los sujetos de investigacion, lo cual significa
pedirles que confirmen o refuten nuestras interpretaciones y ver si obtienen los

significados que ellos trataban de transmitir asi como si nuestras descripciones fueron

lo suficientemente completas y profundas
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4.4. Registro de Informacién:
Con el fin de obtener la completa informacion entregada por los padres, recogiendo sus

palabras exactas, se utilizaran las siguientes técnicas de registro de la informacion:

Notas de campo: Permitira captar la vision de la realidad que tienen los investigadores
posibilitando la incorporacién de los pensamientos, ideas, reflexiones ¢ interpretaciones de
los observadores con el objetivo de evitar la omision de algin dato en la informacion
obtenida y que esta se encuentre en todo momento disponible a los analisis e

interpretaciones.

Grabaciones magnetofénicas: seran utilizadas con el objetivo de obtener una informaci6n

fiel a la realidad evitando su distorsion. Se realizaran previo consentimiento de los padres

participantes.
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V.-PLAN DE ANALISIS

El analisis de datos cualitativos es casi siempre un proceso activo e interactivo, en especial
en el extremo interpretativo del continuo de estilos de anélisis. Los investigadores
cualitativos en ciencias de la salud suelen someter sus datos a un escrutinio cuidadoso y

metoddico (Polit & Hungler, 2000).

Esta investigacion basara el analisis de datos adoptando el esquema general propuesto por
Miles y Huberman (1994) citado en Rodriguez, Gil & Garcia,(1999), segin el cual en el
analisis concurren tareas de reduccion de datos, representacion de datos y verificacion de
conclusiones.

Las actividades del analisis cualitativo no definen un proceso lineal de analisis en el que se
pase secuencialmente de unas tareas a otras sino que a veces pueden darse de manera
simultanea, encontrandose presentes en un mismo tratamiento de los datos o aparecer de

modo reiterativo a lo largo de u mismo proceso.

Las actividades en el analisis de datos son las siguientes:

Recogida de datos, se refiere a la recoleccion de datos a través de entrevistas, notas de
campo y grupos focales.

Luego se realiza la reduccion de datos, es decir, la simplificacion, el resumen y la seleccion
de la informaci6n para hacerla abarcable y manejable. Esta etapa consiste en la separacion

en unidades, identificacién y clasificacion de unidades, que se realiza al categorizar y
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codificar un conjunto de datos, examinar las unidades de datos para identificar en ellas
determinados componentes tematicos que nos permitan clasificarlas en una u otra categoria
de contenido, sintesis y agrupamiento.

Otra etapa posterior es la disposicion y transformacion de datos, una disposicion es un
conjunto organizado de informacion, presentada en alguna forma espacial ordenada,
abarcable y operativa de cara a resolver las areas de investigacion. Cuando la disposicién
de datos conlleva ademas un cambio en el lenguaje utilizado para expresarlos, hablamos de
transformacion de los datos.

Y por ultimo la obtencion y verificacion de conclusiones, se realiza la verificacién de las
conclusiones para comprobar su validez, el valor de la verdad de los descubrimientos

realizados.



VIL- CRONOGRAMA

I PLANIFICACION DE
LA INVESTIGACION

Agosto

Sept.

Oct.

Nov.

Dic.

Enero

Marzo

Abril

Mayo

Junio

Reuni6n de programacién de
actividades

X

Busqueda del problema de
investigacion

X

Delimitacion y justificacion
del problema

Definicion del propésito,
objetivos generales y
especificos y tipo de estudio

Entrega del informe de avance
de tesis

Entrega del informe final de
Tesis

Defensa de disefio de
investigacion

IL- EJECUCION DE LA
INVESTIGACION

Reunién con la Dra. Marcela
Mufioz,

hemato—oncéloga del servicio
de pediatria HH.H.A.

Reunién con Enfermera del
servicio de pediatria del
HH.H.A. sra. Sonia Rozas
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Agosto

Sept.

Oct.

Nov.

Dic.

Enero

Marzo

Abril

Mayo

Junio

Realizacion de contacto con
personas seleccionadas

Reunién con todos los padres
para explicar el objetivo de la
investigacion

Entrega de consentimiento
informado

Establecer fechas y horarios
de entrevista

Realizacion de entrevista en
profundidad

Realizacion de grupos Focales

Recoleccion de datos

Lol I

IIL- ANALISIS DE DATOS

Reduccién de datos

Disposicion y transformacion
de datos

|

Obtencion y verificacion de
conclusiones

IIL- PRESENTACION DEL
DOCUMENTO FINAL

Redactar conclusiones y
sugerencias

Programar difusion de la
Investigacion

Publicacién

Asistencia a congreso
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VIIL-PRESUPUESTO

INSUMOS CANTIDAD VALOR SUBTOTAL
Recursos Humanos:
Alumnas tesistas 3 Voluntario $0
Alumnos ayudantes 1 $10000 $10000
Recursos Materiales:
Computador con programas Recurso
Atlas /i disponible, se $0 $0
cuenta con 2.
Impresora Recurso
disponible, se $0 $0
cuenta con 1.

Tinta impresora:

$ 5000 x
_ 3 $ 15000
Cartridge tinta negra unidad
Cartridge tinta color $ 6000 x
1 ) $ 6000
unidad
Pen - drive Recurso
disponible, se $0 $0
cuenta con 2
Grabadora 1 $20000 $20000
Cassette para grabar 15 $500 $7500
Fotocopias 100 $15 x unidad $ 1500
Hojas tamaiio carta $ 3000 x
2 Resmas $ 6000
unidad
Corchetera $ 1500 x
1 $ 1500

unidad




Cuaderno de anotaciones 4 $ 600 x unidad $ 2400
Lépices N° 2 10 $ 80 x unidad $ 800
Tarjetas para celulares 3 $5000 x unidad $ 15000
Transporte::
Gastos de movilizacién ! No

] ! No especificada : $40000
(pasajes y bencina) especificado

Otros:
$ 60000 $ 60000

Imprevistos
Total $185.700
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VIIL-PROYECCIONES

Al considerar a las madres de nifios con hemofilia y a su familia, la Enfermera(o) es un

profesional del equipo de salud muy importante en su cuidado.

La relevancia de esta investigacion, dirigida a conocer las vivencias de padres en relacion
al cuidado de nifios con hemofilia, radica en que contribuird a entregar un importante
aporte a la disciplina de Enfermeria en el cuidado que se brinde a los padres y a la familia
de estos pacientes en las areas de asistencia, apoyo y capacitacion, con esto lograr que estas
familias cuenten con un equipo de salud que pueda atender a sus hijos de forma holistica y
por supuesto con una Enfermera(o) que prepare y comprenda a los padres y a sus hijos con
hemofilia en un lugar adaptado e implementado como es un policlinico de especialidades
en el hospital de la IX region donde se brinde las herramientas para la prevencion,
tratamiento y cuidados especializados tanto a los nifios como a sus familias.

Al mismo tiempo se pretende fomentar dentro de la sociedad la comprension hacia estas

familias y el apoyo necesario para que puedan surgir de la manera més unida posible.

Otra de las proyecciones importantes de esta investigacion es la de abrir un campo de
investigacion de interés para el profesional de enfermeria, por lo que se pretende motivar al
profesional a que realice investigaciones en relacion al tema, ya que solo asi se contribuira
a enriquecer y ampliar los conocimientos permitiendo que Enfermeria como ciencia tenga

cada dia bases mds solidas que le confieran identidad y autonomia.
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Podemos sefialar que una de las mayores dificultades para llevar a cabo este disefio, fueron
la escasez de libros en biblioteca, el inadecuado acceso a los computadores en las salas de
computacion de la universidad, el poco tiempo para la realizacion del disefio de
investigacion, y los escasos estudios a nivel nacional e internacional relacionados con el
tema, ademds la dificultad para comprender los textos encontrados en inglés ya que no
dominamos este idioma lo que provoco que nuestro trabajo fuera mas complejo y el tiempo

ocupado fuera mas de lo que estaba contemplado.

Finalmente no podemos dejar de mencionar lo enriquecedor que ha sido llevar a cabo este
disefio, ya que nos permitié adquirir nuevos conocimientos en el tema de las vivencias de
padres y familia en relacion al cuidado de sus hijos con hemofilia y visualizar lo importante
de contribuir a nuevos conocimientos frente a este tema y también sobre la realizacién de

una tesis con todo lo que esto implica.
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Anexo 1
PAUTA DE ENTREVISTA EN PROFUNDIDAD
® Antecedentes personales:
Edad:
Numero de hijos en total
Numero de hijos con hemofilia
Estado civil:
Religion:
Procedencia:
Preguntas
1.- ;Que experiencias vividas en relacion al cuidado de su hijo con hemofilia nos puede
contar?
2.- {Que cuidados especificos le brinda a su hijo?
3.- ;Cémo cuida a su hijo cuando presenta algin tipo de sangramiento?
4 - ;Que medidas especificas toma usted en una situacion de emergencia para su hijo?
5.- {Que actividades realiza usted para afrontar la situacion de cuidado diario hacia su hijo?

6.- (En el proceso de afrontamiento de la enfermedad de su hijo recibié apoyo de algin
familiar, institucion o miembro del equipo de salud?

7.-;En el proceso de afrontamiento de la enfermedad de su hijo que tipo de asistencia a
recibido y a donde se ha dirigido para obtenerla?

8.-;En el proceso de afrontamiento de la enfermedad de su hijo recibio algin tipo de
capacitacion y quien se la ha entregado y de que forma?

9- ;Que herramientas cree usted que posee para el cuidado de su hijo?

10.- ;Que herramientas cree usted que le dificultan u obstaculizan para el cuidado de su
hijo?

/A



Anexo 2

PAUTA GUIA REALIZACION DE TECNICA DE GRUPOS FOCALES

Cada grupo estara conformado por siete padres y madres mas tres investigadores los que
cumpliran las funciones de facilitador, observador y registro.

Tépicos a abordar:

e Vivir con un hijo con hemofilia

e Cuidado que le brindaa su hijo con hemofilia

o Respuesta ante eventos de sangramientos y/o emergencias
e Facilitadores del cuidado para su hijo

e Obstaculizadores de cuidado para su hijo

o Fuentes de informaci6n, apoyo, asistencia y capacitacion.



Anexo 3

BT

CONSENTIMIENTO INFORMADO PARA LA PARTICIPACION EN LA
INVESTIGACION

“VIVENCIAS DE LAS MADRES EN RELACION AL CUIDADO DE SUS HIJOS
CON HEMOFILIA QUE SE ATIENDEN EN EL HOSPITAL DR HERNAN
HENRIQUEZ ARAVENA DE TEMUCO DURANTE EL PERIODO ENERO-JUNIO
DEL ANO 2007”

I (G el e o S e L e B
Rt e i Fecha........ de..

...del aflo 2007

Comprendo que se me solicita participar en el presente estudio en la Universidad de la
Frontera. Esta investigacion tiene por objetivo: Conocer las vivencias de las Madres en
relacion al cuidado en nifios Hemofilicos menores de 18 afios que se atienden en el
Hospital Hernan Henriquez Aravena de Temuco.

Mi participacion en la entrevista es completamente voluntaria, pudiendo elegir no participar
en ella y no contestar cualquier pregunta que considere inoportuna o incomoda, y parar la
entrevista en cualquier momento que desee. Se me solicita mi permiso para grabar la
entrevista en el entendido que el cassette serd borrado una vez que haya sido transcrito. La
grabacion ni la transcripcion me identificaran por mi nombre. Si es necesario comprendo
que se me solicitara en otra oportunidad que verifique los datos anteriormente
proporcionados.

Se han realizado todos los esfuerzos para mantener la confidencialidad y anonimato de mi
participacion. Sin embargo, la informacion provista sera combinada con otras del mismo
estudio para posteriores publicaciones o presentaciones.

Ante alguna pregunta sobre este proyecto, podré contactarme con las con las sefioritas: M*
Antonieta Ancamil F., Daniela Martinez L. y Daniela Rubilar J., alumnas tesistas de la
carrera de Enfermeria responsables de la investigacion, a los numeros telefonicos: (045)
612231, (045) 256939 y (045) 647153, respectivamente.

~ Firma del participante  Firma del Investigador
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