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1.-INTRODUCCION 

La Sociedad Chilena ha sufrido profundas transformaciones demográficas y sanitarias 

durante el siglo pasado, según publicaciones de la Organización Mundial de Salud. Los 

cambios más notorios se ven reflejados en Ja reducción de la mortalidad materna e infantil , 

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

En la actualidad otros problemas nos aquejan como población, 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 crónicas a consecuencia de 

enfennedades producto de la edad avanzada~ hábitos de vida o enfermedades crónicas. 

La hemofilia es una enfermedad crónica, genética ligada al cromosoma X que se expresa 

por una disminución de Factor de Coagulación Vlll o IX, según corresponda a Hemofilia A 

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

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

un enfermo con hemofilia produciéndose una mutación de novo (Scroppo et al. , 2006). 

La hemofilia A afecta a imo de cada 5.000-10.000 varones, mientras que la hemofi lia B lo 

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

casos de hemofilia y la hemofilia B se sitúa en tomo al 15% (Scroppo et al. , 2006). 



Los padres al hijo que presenta hemofilia se ven enfrentados a otorgar un cuidado especia] 

hacia ellos. La enfermedad para la mayoría de la población general desconocida y muchas 

veces de diagnostico tardío 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 caídas que pueden detonar 

en un sangramiento. 

En esta temática 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 así un apropiado crecimiento y desarrollo, disminuyendo al máximo las secuelas 

físicas y sicológicas tanto para los nií'ios como para sus padres. 

La investigación se de tipo cualitativo con enfoque fenomenológico, porque pretende 

analizar el mundo subjetivo de los padres de niftos hemofilicos, mediante experiencias 

narradas por ellos, analizando la verdadera naturaleza de los fenómenos y la descripción de 

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

El estudio tiene como propósito describir las vivencias de los padres de nif'íos con 

Hemofilia que se atienden en el Hospital Dr. Hemán Henríquez Aravena de Temuco con el 

fm de aportar a la disciplina de Enfenneria elementos teóricos y empiricos que fortalezcan 

y potencien una atención de calidad de cuidados a la familia y los pacientes. 



Los sujetos de estudio corresponden a 1 O madres de niños con hemofilia menores de 18 

años que se atienden en el Hospital Dr. Hemán Henríquez Aravena de Temuco durante el 

período Enero-Junio del afio 2007. 

Este estudio será un aporte al conocimiento a la gestión del cuidado de Enfennería, ya que 

otorgará a este profesional nuevos conocimientos relacionados con las vivencias de los 

padres de hijos con hemofilia, para poder definir áreas a intervenir en el cuidado. Además, 

contribuirá al desarrollo de futuras investigaciones referente a temas como calidad de vida 

del niño hemofilico, su desempefio escolar y en el futuro su capacidad y desarrollo laboral. 



11.-PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA. 

La presente Tesis pretende investigar las Vivencias de las padres en relación al cuidado de 

sus hijos con Hemofilia menores de 18 años que se atienden en el Hospital Dr. Hemán 

Henrlquez Aravena de Temuco. 

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

correlaciona con la severidad de la enfennedad, las secuelas flsicas afectan las actividades 

diarias o son causa de periodos repetidos de hospitalización o visitas ambulatorias 

frecuentes, además de la necesidad de múltiples cuidados diarios y no poder participar en 

las actividades con sus compañeros, ocasionando dificultad en su crecimiento y desarrollo 

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

La Hemofilia A afecta a uno de cada 5000-1 0000 varones, mientras que la Hemofilia 8 lo 

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

hemofilia A representa aproximadamente un 85% de los casos de hemofilia y la B se sitúa 

en torno al 15 % (Scroppo et al., 2006). 

Los síntomas dependen en gran parte, del grado de deficiencia de Factor de Coagulación y 

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

5% de Factor Anti-Hemofilico (FAH). Los pacientes presentan diversos tipos de 



sangramientos debido a traumatismos o en forma espontánea, 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, 

especialmente en su presentación severa, ya que la evolución natural es hacia la llamada 

"Atropatía hemofilica" de curso crónico e invalidante (Scroppo et al, 2006). 

Las causas de mortalidad en los pacientes hemofilicos chi lenos están 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 el al , 2006). 

En Chile existen pacientes en control con hepatitis B o C y VlH, pero no hay un sistema de 

registro, por lo que se desconoce la magnitud del problema. Además el grado de invalidez, 

calidad de vida y capacidad laboral no han sido estudiados en la población general de 

bernofilicos chilenos (Scroppo et al, 2006). 

Respecto a Jos centros de atención, a lo largo del país existen 60 centros que atienden Wl 

total de \680 pacientes con Hemofi lia, con lo cual se ha evitado la migración de los 

pacientes hacia zonas donde exista wi centro que pueda proveer Factor Anti Hemofilico. 

Estos centros no cuentan siempre con profesionales especialistas ni equipo 



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 

constantemente están predispuestos a tener sangramientos, en forma espontánea o debido a 

traumatismos como golpes o caídas y en casos más extremos a cimgías. Esta situación 

predispone a los pacientes y a su familia a permanecer Ja mayor parte del tiempo con w1 

alto nivel de estrés psicológico, 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). 

Segiln la Federación Mundial de la Hemofilia (2006) el cuidado integral suministrado en un 

centro de tratamiento de Hemofilia especializado, constituye el tratamiento óptimo para 

pacientes con Hemofilia y trastornos de la coagulación. Además señala que una vez 

diagnosticado es importante la derivación a un centro de tratamiento especializado que debe 

contar con un equipo multidisciplinario para enfrentar el tratamiento integral de esta 

enfennedad, que incluye tanto al paciente como a su fami lia. 

En Chile la mayor proporción de pacientes se encuentra en el Área metropolitana (56%) y 

en la [)( región la proporción de pacientes Hemofilicos es de un 4.7% (Scroppo et al, 

2006). 
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Los pacientes que se atienden en la IX región, en el Hospital Dr. Hemán Henríquez 

Aravena han recibido en los últimos años, una atención de salud que contempla los 

aspectos de un evento de urgencia tales como sangra.mientas, hemartrosis, transfusiones, 

sin recibir evaluaciones periódicas por especialista en cada evento y su posterior 

seguimiento debido a escasez de controles, carencia de un equipo mult idisciplinario 

coordinado para su atención y descoordinación con servicios de apoyo (entrevista realizada 

a enfermera del servicio de pediatría del Hospital Dr. Hernán Henríquez Aravena, Sra. 

Sonia Rozas.) 

A lo largo del país existen agrupaciones de bemofilicos, las que otorgan ayuda a los 

pacientes y a sus familiares. Existen agrupaciones en Santiago, Antofagasta, Ta\cabuano, 

Concepción y Curicó entre otros. En la IX región existió una asociación en torno al 

paciente llamada "Asociación de fami liares y amigos del Hemofilico" la cual se encuentra 

sin funcionamiento por problemas de liderazgo y motivación. En relac ión a esto conocidos 

son los efectos beneficiosos que los Grupos de Apoyo tienen tanto en otras patologías 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 ámbito del hospital por lo que estaria indicado estimular la 

formación de grupos de padres o familias de pacientes hemofllicos. 



En relación a lo planteado podemos identificar la importancia de que las familias de niños 

con enfennedades como la Hemofilia, enfermedad crónica como anteriomente se ilalamos 

con una con alta carga social , desarrollen redes de apoyo que los ayuden a disminuir su 

estrés, impotencia, desilusión y problemas derivados de la problemática de su hijo enfermo. 

Según Aparicio (2003) el estado psicológico de los padres es ftmdamental en el desarrollo 

de todo nfüo, sobre todo, si padece una enfermedad crónica, ya que éstos imitan el 

comportamiento de aquel1os, lo que influye en su desarrollo psicológico y en el curso del 

tratamiento médfoo. Cada familia posee una manera particular de enfrentarse y manejar la 

situación, atmque lo habitual es que las reacciones sean comunes a la mayoría de las 

familias . 

Se afirma que los padres con hijos enfermos crónicos, tienen un riesgo mayor de sufrir 

ansiedad y depresión. Las madres se sienten con frecuencia abrumadas por el exceso de 

requerimientos que el hijo necesita, debido a estos son las que más renuncian a su libertad 

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

tengan problemas con la disciplina del niño enfermo , ya que tfonden a consentirle, 

sobreprotegerle e infantilizarle. Prácticamente todos los niños con enfermedad tratarán 

ocasionalmente de obtener "ventajas" de la misma, para evitar hacer aquellas cosas que no 

les gustan. Los padres deben adoptar una línea de actuación firme, que les pennita 

considerar los sentimientos del niño enfermo, pero no dejar que obtenga benefi cios de su 

situación (Aparicio,2003). 



Podemos deducir que la familia y los padres de Jos niños con Hemofilia juegan un rol 

fundamental en su crecimiento y desarrollo armónico. Debido a que son ellos los que les 

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

adaptarse a ella Jo mayormente posible. 

En un estudio realizado por Merino, (2004) en Colombia, El Salvador, se efectúo un 

análisis comparativo sobre las dimensiones de la calidad de vida de cuidadores familiares 

de niños en situación de enfermedad crónica, conformado por cuidadores de niños 

hospitalizados y otro por niños que asisten a la consulta externa del Hospital. Los 

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

la calidad de vida, significativamente el bienestar fis ico y psicológico, medianamente el 

social, y con menor alteración el espiritual. Confirmando que la calidad de vida de los 

cuidadores de personas en situación 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 ro l de 

cuidador es desempeilado 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 relación entre las necesidades de atención 



del nií'io, los recursos familiares y la capacidad de consegui rlos. El cuidado de Enfennerla 

se basa, en un inicio en entender estas reacciones, en satisfacer las necesidades y lo más 

importante, en contribuir a afrontar la enfermedad crónica y permitir una calidad de vida 

aceptable (Barrera, 2001). 

En Chile el Código Sanitario en su articulo 11 3 señala: '"Los servicios profesionales de la 

enfermera(o) comprenden las gestiones del cuidado en lo re lativo a la promoción, 

mantención y restauración de la salud, la prevención de enfermedades o lesiones, y la 

ejecución de acciones derivadas del diagnostico y tratamiento médico y el deber de velar 

por la mejor administración de los recursos de asistencia para el pac iente" . 

El valor que la investigación le entregará a la disciplina de Enfermería está dada por una 

mejor intervención por parte de los profesionales Enfermeras( os) hacia los padres de niños 

con hemofilia, a través de la educación, asistencia, apoyo y capacitación brindada. Esto 

pennitirá a los padres w1a mejor preparación en el cuidado de sus hijos con Hemofilia y el 

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

La investigación es factible de realizar porque presenta, un número adecuado de individuos, 

los sujetos a participar en esta investigación son 10 madres de niños con Hemofi lia tipo A o 

B menores de 18 al'ios que se atienden en el Hospital Hcmán Henrlqucz Aravena . Estos 

padres son los encargados del cuidado de sus hijos, no influyendo estado civil , nive l 

educacional , nivel socioeconómico ni religión 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 teórico 

necesario para llevar a cabo una investigación. Además se contará con el apoyo de docentes 

guías, especialistas en investigación que nos ayudarán 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 investigación es de 6 meses y los costos monetarios que 

significaría llevar a cabo ésta investigación son de $180000 aproximadamente. Finalmente 

la investigación es manejable en cuanto a alcance ya que todos los sujetos de estudio 

pertenecen a la IX región de la Araucanía y sus hijos se atienden en el Hospital Hemán 

Henriquez Aravena. 

En síntesis es importante el conocer las vivencias de los padres en relación al cuidado de 

sus hijos con Hemofilia, ya que a través de este conocimiento el profesional de Enfermcria 

podrá actuar de una manera holística e integral al trabajar con las familias con estas 

familias y servirá como guia para identificar los problemas y los forta le1.as de los padres al 

verse afectados por una situación de enfermedad. Además abrir un nuevo campo de 

investigación para Enfermería y servirá como base para futuras investigaciones 

relacionadas con el tema. 

11 



De acuerdo a lo anterior nuestra pregunta de investigación es la siguiente: 

¿Cuáles son las vivencias de las madres en relación al cuidado de sus hij os con 

Hemofilia menores de 18 años que se atienden en el Hospital Dr. Hernán Henríquez 

Aravena de Temuco durante el periodo Enero-Junio del año 2007? 
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El Propósito de esta investigación es descnbir las vivencias de las madres de niños con 

Hemofilia que se atienden en el Hospital Dr. Hemán Henríquez Aravena de Temuco con el 

fin de aportar a la disciplina de Enfermería elementos teóricos y empíricos que fortalezcan 

y desarrolJen W1a atención de calidad de cuidados siendo estos de asistencia, apoyo y 

capacitación a la familia de estos pacientes. 
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111.-0 BJETI VOS GENERALES Y ESPECÍFICOS 

Obj etivo General 

Conocer las vivencias de las madres en re lación al cuidado de sus hijos con Hemofilia 

menores de 18 aí\os que se atienden en el Hospital Dr. Hernán Henríquez Aravena de 

Temuco durante el periodo Enero-Junio del año 2007. 

Objetivos Específicos. 

Identificar las vivencias de las padres con hijos con Hemofilia. en relac ión a l 

cuidado. 

• Caracterizar la situación de cuidado de las padres hacia sus hijos con Hemofil ia. 

• Identificar las actividades de asistencia, apoyo y capacitación de las padres hacia 

sus hijos con Hemofi lia. 

• Identificar las estrategias de afron tamiento que las madres utilizan en el proceso de 

cuidado de su hijo con Hemofi lia 

• Identificar factores facilitadores del cuidado en las madres de hijos con Hemofi lia. 

• Identificar factores obstacuJ izadores del cuidado en las madres de hijos con 

Hemofil ia. 
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IY.-MARCO TEORICO 

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

cuidado de sus hijos con hemofili a, radica en conocer una área no explorada en Enfemterla 

e identificar actividades de cuidado siendo éstas asistencia, apoyo y capacitación que los 

padres brindan a sus hijos, con el fin de que la Enfennera( o) a través de su rol en las ares de 

asistencia, educación, administración e investigación, contribuya a brindar un cuidado de 

calidad tanto a los pacientes con Hemofilia como a sus fami lias. 

En Chile el Código Sanitario en su articulo 11 3 señala : "Los servicios profesionales de la 

Enfermera(o) comprenden las gestiones del cuidado en lo re lativo a la promoción, 

mantención y restauración de la salud, la prevención de enfemledades o lesiones y la 

ejecución de acciones derivadas del diagnostico y tratamiento medico y el deber de velar 

por la mejor administración de los recursos de as istencia para el paciente" 

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

funciones de desempeno asistencia \, administrativa y de gest ión, de educación e 

investigación . 

El desempci\o asislencial está constituido por funciones de cuidado de Enfenneria a 

personas sanas y enfermas, fami lias y comunidades, por medio de la plan ificación , 
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ejecución y evaluación de sistemas. programas y/o planes de cuidado que contribuyen a la 

promoción, prevención, recuperación y rehabilitación de la salud de las personas. 

El desempeño administrativo y de gestión lo realiza a través de actividades destinadas a la 

planificación a corto, mediano y largo plazo y Ja evaluación de sistemas, proyectos o 

programas de Enfermería de una institución, un servicio, unidad o de programas específicos 

de salud. 

El desempef'io educativo lo ejerce mediante e l diseño, ejecución y evaluación de sistemas, 

proyectos o programas educativos para personas, familias o comunidades orientados a la 

promoción de la salud y prevención de enfermedades, mediante el estímulo a las acciones 

de autocuidado y la toma de decisiones en salud. Incluye participación en docencia y en 

programas de educación continua en salud para profesionales y técnicos de Enfermería . 

El desempeño en investigación de una Licenciada en Enfermería es un proceso que va 

desde la búsqueda, análisis crítico y aplicación selectiva permanente de saber cientifico y 

humanista que fundamente su práctica (Harrison, Hemández, Cianelli, Rivera, & Umitia, 

citado en Rivera, 2004). 

De acuerdo a lo anteriormente planteado la Enfermera( o) a través de las áreas de asistencia, 

administración, educación e investigación entregará cuidados a los pacientes con hemofilia 

y su familia por medio de las valoración, diaguóstico de enfermería, planificac ión, 

ejecución y evaluación de la atención otorgada que contribuirá a la promoción, prevención, 
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recuperación y rehabilitación de la salud de estos pacientes. Se encargará de administrar 

programas de Hemofilia en instituciones de salud públicos o privados, realizar la 

planificación de proyectos de Enfermería en Hemofil ia y administrará recursos humanos y 

materiales entregados a los pacientes. Realizará programas educativos para pacientes con 

hemofili a y a su familia en forma individual o grupal para promover la salud, el 

autocuidado, prevenir complicaciones y ayudar a promover Ja autonomía. Además realizará 

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

En investigación se abre un campo a la Enfermera( o) en el tema de Hemofilia al ser un área 

inexplorada. No ex·isten estudios en Chile sobre pacientes con Hemofil ia y el grado de 

invalidez. calidad de vida y capacidad laboral no han sido estudiados en la población 

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

Lo importante de este proyecto de investigación es que motivará al profesional 

Enfennera(o) a realizar su importante ro l del cuidado brindando apoyo, asistencia y 

capac itación a los padres y niños con hemofilia a través de las funciones de as istencia, 

admin istración, educación e investigación como anteriormente se expuso. 

Hemofilia y AUGE 

El Plan AUGE (Acceso Universal con Garantías Explícitas de Salud), asegura el acceso a la 

atención de salud oportuna, de calidad y con protección fi nanciera. Este programa comenzó 
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a operar el 1 de julio de 2005 cuando entró en vigencia la Ley AUGE N' 19.966 la cual 

beneficia tanto a los afi liados a FON ASA como a los de ISAPRES (Minsal, 2006). 

El Plan AUGE es parte de Ja mayor Reforma a la Salud de los últimos 50 aftos en Chile. 

Garantiza atención oportw1a, de calidad, sin discriminación de edad, género o capacidad de 

pago. Su objetivo central es que toda la población tenga atención garan tizada por ley, 

promoviendo Ja igualdad en la calidad y acceso a Ja salud. Existen 4 tipos de garantlas : 

garantía de acceso. conforme a la cual todos los individuos deberán recibir atención y ser 

parte de w1a red de salud en su lugar de residencia; garan tla de oportunidad, habrá un limite 

máximo de tiempo, pre establecido, para asegurar tanto Ja primera atención de las personas, 

como la atención post diagnóstico; garantía de caJidad, las prestaciones seguirán patrones 

de exigencia técnica pre establecidos y construidos a partir de pruebas de evidencia médica 

y garantía de cobertura financiera, el pago de las prestaciones no será un obstáculo para 

recibir los servicios asociados al sistema Auge y sus 56 patologias in iciales. El copago 

máx imo del usuario del sistema no superará el 20% del costo de la atención integral de 

estas 56 patologías. Y el monto total que deberá financiar no superará un ingreso mensual 

familiar en un año. El Estado, a través de aportes fiscales directos, y los cot izantes de 

mayores ingresos, bajo una modalidad sol idaria~ concurrirán al fin anciamiento de quienes 

no pueden hacerlo (Minsal, 2006). 

En Chile Ja Hemofilia se encuentra desde el Jº de Jul io del 2006 dentro de garantlas 

explicitas en salud. La gula clínica de la hemofil ia, elaborada por el ministerio de salud de 
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Chi le, refiere que el diagnóstico de hemofilia es de responsabilidad médica. Se describe que 

se debe instruir a enfermeras (os) y a los médicos no especia listas para la sospecha y 

derivación precoz de los pacienles con hemofilia (Minsal, 2006). 

En el nivel primario de atención se identifican los pacienles con antecedentes de Hemofilia, 

y sospecha clínica: historia familiar de hemofilia, ya que sólo el 30% de los pacientes 

carecen de antecedentes familiares y clín ica hemorrágica. Cllnica hemorrágica, puede 

presentarse en período de recién nacido, la incidencia de hemorragia intracraneana en 

hemofilicos severos se estima en 1 a 4% y se ha relac ionado con maniobras del parto o 

fórceps. Es posible evidenciar sangrado anormal an te inmunizaciones (hematomas, 

equimosis) y más característicamente presentar el primer episodio de hemartrosis en 

relación al inicio del entrenamiento de la marcha. Finalmente en casos moderado o leves 

puede cLiagnosticarse tardíamente ante traumatismo o cirugía complicados por evolución de 

sangrado especiahnenle en el posloperatorio tardío (Scroppo et al, 2006). 

En el nivel secm1dario se reaJizan exámenes específicos como el estudio de coagulación 

VHl-IX y evaluación por expertos, quienes descartan o confirman el diagnóstico de 

Hemofil ia . Una vez diagnosticado es importante la derivación a un centro de tratamiento 

especia lizado (Scroppo et al, 2006). 
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Tratamiento Integral de la Hemofilia 

Una vez confirmado el diagnóstico los pacientes ingresan al Centro de Atención Integral de 

Hemofilia que debe estar conformado por un equipo multidisciplinario de salud. El 

tratamiento integra l en un centro especializ.ado en Hemofilia permite una mejor utilii.ación 

de recursos terapéuticos y además disminuye las hospitalizaciones, el auscntismo laboral y 

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

Según la Federación Mundial de la Hemofilia ,(2003) un Centro especializado en Hemofilia 

debería contar al menos con: Un equipo multidisciplinario conformado por Hematólogo 

especialista en Hemofilia, Enfermera especialista en Ja atención de pacientes hemofllicos, 

Kinesiólogo o rehabilitador, y Asistente Social y ua laboratorio clfnico especializado para 

efectuar, aJ menos, cuantificación de Factor Vlll y lX e inhibidores de Factores. Debe 

contar además con fluida derivación a: Traumatólogo, Fisiatra, Dentista, Terapeuta 

ocupacional, lnfectólogo y Genetista . 

Medidas Generales de tratamiento 

Un punto fundamental para el manejo de pacientes hemofllicos es la educación acerca de la 

enfem1edad, sus potenciales complicaciones y la consulta precoz ante episodios de 

sangrado. Debe hacerse énfasis en el auto cuidado y Ja autonomfa cuya máxima expresión es 

la administración domiciliaria de Factor Ant i Hemofilico, que con lleva una mejoria 

importante de la calidad de vida y disminuye las hospi talizaciones. Es importante la 
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estimulación de una actividad ñsica saludable, para fo rta lecer la musculatura, mantener un 

desarrol lo armónico y orientar acerca de los deportes más adecuados a practicar. Un control 

de salud denta l, con controles frecuentes de modo de evi tar patologla que requiera 

intervenciones mayores y, por lo tanto, riesgo de sangrado. Vacunación precoz contra 

hepatitis B y chequear la sero conversión. Apoyo de Asistente social para reforzar redes 

sociales. Apoyo pedagógico ya que en muchos casos, los episodios de sangrado delerminan 

ausentismo escolar (Scroppo et al, 2006). 

Conocidos son los efectos benefic iosos que los Grupos de Apoyo tienen en otras patologías. 

Se efectuó revisión sistemática de la literatura para evaluar la efectividad que tienen los 

grnpos de apoyo en el tratamiento de la hemofilia, concluyéndose que es recomendable .El 

trabajo de grupo disminuye la carga psicosocial de la enfennedad y pem1ite que los padres 

se apoyen fuera de l ámbito del hospita l por lo que estarla indicado estimular la formación 

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

Familia y Hemofilia 

La fami lia se define como grupo social único con participación de lazos generacionales, 

cuya pem1anencia denola en una preocupación por las personas que la in tegran y un 

cuidado continuo hacia ellos (Goldstein & Kenet 2002). 

Al respecto la fonnación de l ser humano en todos sus estadios biosicosociales se logra 

plenamente mediante la cohesión del grupo familiar, argumentando que la institución 
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fundamental de la sociedad es la fruni lia, y que es ésta quién hace posible la educación, la 

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

En este contexto la familia es el lugar donde se encuentran oportunidades para madurar y 

desarrollar los recursos personales, y así salir reforzados de las pruebas y retos que depara la 

vida (Rodrigo, 1998). 

De esta forma la fa milia se convierte en la mejor opción para vivir en asociac ión. Dicha 

asociación para muchas parejas comienza desde el nacimiento de los hijos, porque conlleva 

a fonnar definitivamente lo que se entiende por fami lia, permitiéndoles as! involucrarse en 

pareja y asumjr el ro l de de ser padres por el resto de la vida. Es ta l la importancia que se le 

da al nacimiento de los hijos, que la Familiar gira en tomo al crecimiento y desarrollo de 

éstos (Elsner. et al. 2000). 

Los roles más importantes de la familia, incluyen reproducción, socia lización y apoyo 

emocional, estas funciones están re lacionadas con nii\os. y se incluyen e l nacimiento, la 

educación y el cuidado de éstos, por tanto, 1oda la materia, la energía y los recursos 

familiares están dcsl:inados a mantener la organización viviente de todos los miembros que 

la componen. Es muy importante que la familia se mantenga unida y pemianezca 

vinculada, esta cohesión es fundamental para asegurar los cuidados y la protección de todos 

(Barudy, 1999). 
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La noticia que su hijo nacerá con discapacidad, es una s i1uac ión que nadie espera recibir; 

constituye un efecto traumático que provoca una intensa experiencia emocional y a menudo 

conlleva a replantear las expectativas y objetivos en el seno de la familia . La mayoría de las 

fami lias deciden apoyar al hijo afectado, la diferencia funda mental está en si lo hacen mejor 

o peor~ si ellos como fami lia van a enfrentar bien o mal la situación y si ésta experiencia va 

a servir para unir a la fam ilia o para crear una fi sura en Ja estructura (Maturana, 2000). 

Por este motivo el indagar en las vivencias de los padres de niílos con Hemofi lia adquiere 

importancia. ya que permite conocer las forta lezas y debilidades a modo de obtener los 

elementos necesarios para arribar a un diagnósüco y definición de las necesidades de la 

fami lia y de éste modo contribuir a superar e l impacto que ha dejado en e llas esta situación. 

Se señala que los padres de ninos con enfennedades crónicas presentan mayor nivel de 

estrés, problemas sicológicos, mayor ansiedad y dificultades para tener una vida fami liar 

annónica y satisfactoria (Goldstein & Kenet 2002). 

Los padres de los niños con hemofilia tienden a ser mas aprehensivos, es decir lim itan las 

actividades de sus hijos como ir a la escuela, salir a jugar, salir con otTas personas sin la 

supervi. ión de ellos y realizar deportes, por miedo a que les sucedan accidentes o 

complicaciones de su enfem1edad que los predisponga a pasar por periodos de mayor estrés 

y ans iedad del que ya viven (Saviolo-Negrin el al. , 1999). 
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En general podemos decir que existe una carga psicológica en la vida de los padres aJ tener 

un hijo con hemofilia, ya que como se expuso anteriom1ente los nií\os con esta enfennedad 

presentan sangramientos en forma espontánea o por traumatismos los cuales pueden ser 

leves o más graves, por lo que los padres presentan miedo e incertidumbre de lo que les 

pueda a suceder a su hijo y muchas veces sue le ser una situación impredecible. lgualmenl.e 

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

relación al contagio de VlH , Hepatitis. 

Los padres pueden reaccionar de manera distinta al conocer que su hijo padece de una 

enfennedad crónfoa como la hemofilia, desde el impacto inicial que esto significa en sus 

vidas y en la de sus nii\os, 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 crónica se manifiestan como: 

choque y negación, 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 negación, sobre todo 

cuando el trastorno no es obvio, como en el caso de una enfennedad crónica . La negación es 

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

La adaptación, sigue en forma gradua l a la negación y choque y se caracteriza por la 

aceptación abiena del problema. Esta ernpa se manifiesta con varias respuestas ~ 

probablemente las más universales son la culpa y la ira . La primera surge de la necesidad 
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humana de encontrar causas racionales para los sucesos. Es ta aparece incluso cuando la 

responsabilidad paterna en la dolencia es nula. Los nii1os también pueden in terpretar su 

enfe rmedad como un castigo por alguna mala conducta anterior. 

La ira, pasiva hacia el nif'io puede manifes tarse en la disminución de las visitas, el rechazo a 

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

Reintegración y reconocimiento, en muchos casos, la última etapa se caracteriza por el 

surgimiento de expectativas realistas para el niño afectado y por Ja reintegración fami l.iar, 

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

necesidades especiales tienden a experimentar un sentimiento de pena crónica, que se 

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

Los patrones de adaptación familiar son variables. En ocasiones la familia gira en lomo a la 

enfennedad y al paciente, que absorbe la mayor parte de sus encrglas y recursos, lo que 

resta posibilidades de desmTollo y afecto al resto de los nticrnbros familiares y viven en un 

estado de ans iedad, angustia y sobresa lto continuo, pensando en las posibles 

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

La sobreprotección al niílo enfermo puede ocas ionar conflictos en la famil ia, que pueden 

dar lugar a retraso escolar en los hermanos sanos, accidentes en los nií\os más pequeílos de 

la fami lia y drogadicción en adolescentes. 

Algunos fam il ia res, por el contrario. evitan la situación de enfermedad, lo que supone que 

ólo uno de los miembros, generalmente In mndre, se ocu¡>e exclusivamente de l pacien1e, lo 
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que favorece su pasividad, dependencia y regresión. Genera celos y resentimientos, lo que 

refuerza la paula de evi lación de los otros miembros de la familia (Merino, 2004). 

El impacto de la enfermedad crónica en el niño con hemofilia trae consigo cambios en su 

djario vivir, en su convivencia con los demás, genera necesidades que demandan cuidado 

especial, que por lo general lo adoptan los padres, madres, abuelas, Has o hermanos, con el 

fin de cuidar a los niños en fonna continua para contri buir a su recuperación o 

mantenimiento de su calidad de vida, surgiendo asi los denominados "cuidadores 

familiares" o infonnales, como aquellas personas que por diferentes motivos, dedican gran 

parte de su tiempo y esfuerzo, para brindar cuidados básicos y continuados en lo cotidiano 

de la vida y asumen las principales decisiones sobre cuidado de la persona que vive en 

situación de enfermedad crónica (Merino, 2004). 

Otra definición 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 satisfacción de necesidades básicas, el manejo de 

slntomas determinados por la alteración de salud que, por lo general, es crónica (Pint.o & 

Sánchez 2000). 

Al res pecto la habilidad de cuidado es el potencial de cuidado que tiene la persona adulta 

que incluye una di mensión cognoscitiva y una actitudinal identificadas y medidas con 

indicadores de conocimiento, valor y pacienc ia ~ la habi lidad vista asi puede evaluarse a 
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través de la comunicación directa con cada persona el fon a.lecimiento de la habilidad de l 

cuidado fac ilita la responsabil idad del cuidador (Barrera, Pinto & Sánchez, 2006). 

Reacciones de los padres en diíerentes eta pas del crecimiento de sus hijos con 

eníermedad crónica. 

En los lactanles, en quienes las experiencias sensomotrices son bás icas, la enfermedad 

crónica con frecuencia genera una discapacidad psicomotriz, confi nándolos a una cuna, 

reduce el contacto con el ambiente y genera ausencia de sensaciones agradables que pueden 

hacer que e.1 nii\o se tome irritable e infeliz . En consecuencia, los padres y en especiaJ la 

madre, se dedican a sobre estimular al nii'\o y pueden llegar a crear en él una mayor 

dependencia, lo cual viene a aJ terar la confianza básica que debe desarrollar el nifio en esta 

etapa, en los niftos que empiezan a caminar y a bablar de manera progresiva e in ician esf su 

etapa de autonomía, Ja situación de enfennedad crónica puede dificu ltar la movilidad y 

privarlo de esta habi lidad (Barrera, 2004). 

Los padres, con frecuencia, en una actitud de protección perc iben al menor más vulnerable 

de lo esperado, y establecen lím ites exagerados por miedo a lesiones y con ello llegan a 

impedir el desarrollo adecuado y la adquisición oportuna de habi lidades básicas de 

independencia como comer y vestfrse. 
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Los ninos que tienen un ión con los padres y reciben amor y apoyo permanente desarrollan 

gran capacidad de soportar e l estrés, de manera panicular cuando los padres reciben una 

orientación adecuada (Barrera, 2004 ). 

Se puede entones afirmar que s i se proporciona amor y apoyo logrando relaciones si.u 

sobreprotección y minusvalía, se evitan privaciones re lacionadas con desarrollos 

espontáneos y, lo más relevante, la generación de sentimientos de vergUenza y baja estima 

(Barrera, 2004). 

En los preescolares se desarrolla de manera importante la iniciati va; la enfermedad crónica 

puede afectar la real ización de tareas con el consecuente impacto en el aprendizaje acerca 

del entorno y, en especial, en el desarrollo social. Una de las influencias más criticas de la 

enfermedad en los preescolares, es el sentimiento de culpa asociado a la causa de la 

enfermedad por alguna acción real o imaginaria, este sentimiento puede afectar la 

autoestima del ni11o, quien llega a sentir que nunca será tan bueno como sus compru1eros. 

El impacto negativo suele ser menor cuando se diagnostica la enfermedad a menor edad 

que cuando se presenta durante los rulos preescolares. El reto para el ni ílo le exige superar 

esta s ituación para que su vida no se convierta en una serie de continuos fracasos (Barrera, 

2004). 

El menor en edad escolar lucha por conseguir uaa sensac ión 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 flsicas. Por ejemplo, una incapacidad ílsica puede obstacuJiza.r su 

participación en deportes y propiciar ausencias repetidas en la escuela, lo cual desfavorece 

la tarea del niilo de superar la etapa de balance entre la competitividad y la cooperación, 

ubicándolo en situación de inferioridad frente a sus compaíleros. Sin embargo. es 

importante reconocer que pese a las dificultades se evidencian mecanis mos de superación, 

en especial cuando se identifican más con el grupo de compai1eros de colegio y con las 

fi guras de autoridad ajenas a l hogar, aunque su periodo de dependencia se haga más 

prolongado, debido a su problema o al exceso de protección 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 

padres logran entender estos comportarnieatos les dan mayor responsabilidad en su propio 

cuidado (Barrera, 2004). 

De la misma forma en que los niílos son especiales por su grandeza y va lor, las familias 

también lo son. Estas viven experiencias dolorosas que suponen tener que renunciar a que 

su hijo tenga un desarrollo esperado con esfuerL.Os, es tma tarea de adaptac ión y aceplación. 

Así como la vivencia de recibir un diagnóstico de una enfermedad crónica o cuando llega la 

muerte, e l dolor que experimenta la famil ia es imilar en muchos aspectos (Barrera, 2004). 

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

experimentan realidades particulares. Sin embargo, la vivencia tiene algunas condiciones de 

similitud en muchos aspectos corno In C."<periencia de la adversidad, la búsquedn del 
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conocimiento, de l valor y de la paciencia frenl'e a lo que no se logra modificar (Barrera, 

2004). 

Respecto de la atención del menor el cuidado de Enfermería se basa, en un in icio en 

entender estas reacciones, en satjsfacer las necesidades y, lo más importante, en contribuir a 

afrontar la enfermedad crónica y pemlit ir una ca lidad de vida aceptable. 

La valoración y seguimiento deben asumirse según los factores que influyen en su 

adaptación al convivir con estas situaciones. Se deben reconocer fac tores como la 

percepción de la enfermedad; e l conocimiento de la enfennedad; la inílucncia de la religión 

y de las causas reales o imaginarias de las alterac iones; los efectos de la enfennedad o 

incapacidad; los sistemas de apoyo dentro y fuera de la familia; los sistemas alternativos de 

cuidado y la propia capacidad de comunicar las neces idades, en particular de solicitar 

ayuda Son relevantes también la identificación de mecanismos de superación y las 

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

Las pautas de ayuda al nino con enfermedad crónica dicen relación con ayudar a que el 

niHo y la fami lia logren satisfacer sus necesidades, desarrollen capacidades para superar sus 

problemas y especialmente lm plan de cuidado ajustado al estilo de cada famil ia. (Barrero~ 

2004). 

Lo m importanlc para lograr el cuidado es ser sensible a la preocupaci n de la familia, 

conocer aceptar sus reacciones emocionales, como admiti r que es natural que csl'én 

agrcsi reconocer que es dificil soportar el dolor (Barrera, 2004) .. 
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Relevante resulta fo mentar e l cuidado detemtinando la preparación, participación, control. 

seguimiento y explfoación a los padres de Ja evolución de la enfennedad y el cuidado. 

buscando que se sientan seguros, identificando signo y síntomas de alarma y desarrollando 

habi lidad en el manejo de l tratamiento; conformando grupos de familias que viven 

situaciones de enfer medad crónica y lograr redes de apoyo y forta lezas de superación, son 

algunas de las medidas útiles que ellos han se~alado. (Barrera, 2004) 

Impacto de la hemofilia en el grupo familia r 

La hemofilia tiene aJg1mas caracterlsticas que pueden influenciar el estado emocional del 

paciente. Es una enfermedad crónica que comienza en el nac imiento y dura para toda la 

vida, puede ser tratada pero no curada, por lo tanto afecta Ja imagen que ti ene el paciente de 

si mismo y la que tienen los padres respecto a sus hijos hemofilicos (Goldslein & Kenel 

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 hemorrágicos ocurren espontáneamc111e, interrumpiendo la vida 

rutinaria de los pacientes y de sus fam ilias (Goldstein & Kenet 2002). 
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El dolor y el sufri miento a causa de los sangrnmienros en las articulaciones se asacan a 

malestar y restricciones fis icas, afectando la calidad de vida, tanto de los paciente como 

de sus fam ilias (Goldstein & Kenet 2002). 

En el contexto que la Enfermera(o) juega un ro l fundamenta l en el cuidado de nir1os con 

hemofilia y su familia en prevenir la enfennedad y aliviar el sufrimiento se decidió basar el 

proyecto de investigación en la Teorfa de Leininger llamada "cuidados culturales: teorlo de 

la diversidad y la universalidad'. La cual refiere que el cuidado trata sobre los fenómenos 

abstractos y concretos, relac ionados con las actividades de asistencia, apoyo o capacitación 

dirigida a otras personas que tienen necesidades evidentes o polencia les , con el fín de 

atenuar o mejorar su s ituación o su modo de vida, razón por la cual se opta por esta 1eorfn 

para trabajar la investigación, por esto, como profesionales de enfcrmerla identi fi caremos 

las necesidades o falencias de los padres de nil"los con hemofilia para asl entregar las 

herramie ntas necesarias para el cuidado integral y adecuado de sus hijos. 

La eofermerla como profesión es dinámica y de apoyo, orientada por su código é1ico, hacia 

la esencia de los cuidados. Se concibe que la enfermera orienta su trabajo en la promoci n, 

el mantenimiento y la recuperación de la salud. Para ello tiene una visión integral y 

considera al individuo como un ser bios icosocia.1 con capacidad para fij ar objelivos y tonmr 

decis iones, y que tiene derecho y responsabilidad de elegir de acuerdo a sus creencias y 

va l res perwnales (Potter & Pcrry 1996), 
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Al respeclo se definen algunos conceptos tratados en la Teorfa de Leiningcr: 

Cuidados cuJtura les: son todos los valores, creencias y modos de vida aprendido 

trasmit idos de forma objetiva y subjet iva que ayudan, apoyan, facilitan o capacitan (){ta 

persona o grupo a mantener su estado de salud y bienestar o mejorar su situac ión de estilo 

de vida o afrontar la enfermedad, la discapacidad o la muene. 

Diversidad de los cuidados culturales: es tm concep1.o que alude a las variaciones y/o 

diferencias que existen en los signi ficados, modelos, valores, modos de vida o slmbolo 

relacionados con la asistencia, dentro de w1a colectividad o entre f,'Tupos humanos distin1os, 

con el fin de ayudar, apoyar o faci litar medidas asistenciales dirigidas a las personas. 

Universalidad de los cuidados cul turales: es un 1ennino referido a los significados, 

modelos, valores, estilos de vida o simbolos comunes, semejantes o dominanles que se 

manifiestan entre las diversas culturas y reflejan les formas en que dichas culturas asis rcn, 

apoyan, faci litan o pennitcn medios para ayudar a las pe~onas. 

La Enfennera(o) es la gestora de l cu_idado y como ial debe reali za rlos de una fonna 

holíst-ica, ética~ integra l y disciplinada por lo tanto esta Teoria de cuidados c:ult11rales: 

teoría de la diversidad y la universalidad'' nos orienla fundame nta lmente a entregar 

cuidado de Enfcrmcria en asistencia, apoyo y capacitación a los pacientes con Hemofilia y 

a su familia~ 
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V.-METODO LOGÍA 

l. Fundamentación y explicación general del método: 

El presenre estudio sobre las Vivencias de las madres en re lación al cuidado en sus hijos 

con Hemofilia menores de 18 años pretende coaocer. describir caracterizar e identificar 

estas vivencias de las madres desde el punto de sus propias experiencias. Para lograr esta 

realidad, se plantea una investigación Cualitat·iva, con enfoque Fenomenológico, ya que es 

la que preferentemente orienta hacia la reali zación de este estudio ya que se centrará en los 

aspectos propios de la vida de cada sujeto a investigar y rescatará sus propins vivencias 

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

La metodología cualitativa se refiere a la inves tigación que produce datos descriptivos a 

través de las propias palabras de las personas, habladas o escritas y Ja conducta observable 

(Taylor, 1996). 

0 1ros autores plantean que en la metodologla cualitativa el investi gador ve el escenario y a 

las personas desde una perspectiva holísti ca; donde las personas , los escenarios o los 

grupos no son reducibles a variables, sino considerados como llll todo (Pérez, 1998). 

Los investigadores cualitativos tratan de comprender a las personas dentro de l marco de 

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

investigación cualirativa es esencial experimentar la rea lidad ta l como otros lu 
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experimentan. Tiene por interés comprender la realidad denlr'O de un con1exto dacio, por 

e llo debe captarla como un todo <mificado(Pérez, 1998). 

Si estudiamos a las personas cualitativamente llegamos a conocerlas en lo personal 

experimentar lo que ellas sienten en sus luchas cotidfanas en la sociedad. Para el 

investigador cualitat ivo todas las perspectivas son validas . 

Los investigadores están destinados a asegurar un estrecho ajusle entre los datos y lo que la 

gente rea lmente dice y hace (Pérez, 1998). 

En síntes is es una investigación que busca una comprensión deta llada de las personas 

desde una perspectiva Emic. es decir presenta la perspectiva intema de las personas (Pércz,, 

1998). 

l. l. Enfoque fenomenológico: 

La orientación general del estudio es fenomenológico, es decir, las investigadoras quieren 

comprender la conduela humana en un marco de referencia pnrt'icular . Es1e estud io sobre 

los padres de niHos con Hemofilia, desea conocer sus ivcncias en relación ni cuidado de u 

h ijo y como han enfrentado esta etapa desde w1a perspectiva de subjetividad y experiencia 

personaL La experiencia fenomenológica parte del upue to de que lo subjetivo no solo 

puede ser fuente de conocimiento, sino inc luso presupuesto melodológico y objeto de le 

misma ciencia (P6rez, 1998). 

Los principal elementos que la fenomenologfa aporta a esta investigación son: 
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La pri1m1cia que otorga a la experiencia subjetiva inmediatamente como base del 

conocimiento, El estudio de los fenómenos desde la perspectiva de los sujetos, Un interés 

por conocer cómo las personas experimentan e interpretan el mundo social que construyen 

en interacción (Pérez, l 998). 

Las experiencias otorgan un significado a Ja forma en que cada persona vive una situación 

específica. El objet ivo es describir plenam ente las experiencias viv idas y percepciones a las 

que da lugar (Poli! & Hunglert , 1999) 

En razón a los fundamentos del método, es coherente que Ja investigación está abordando 

un fenómeno el cual seria conocer cuaJes son las vivencias experimentadas por las madres 

con respecto al cuidado de un hijo con hemofili a. 

Las responsables de Ja invcstjgación descubrirán la realidad en su contexto natural , tal y 

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

significados que tiene para las personas implicadas. 



2. Temas cua li lativos: 

• C uidado 

Cuidados (sustantivo) se refiere a los fenómenos, abstracro y concretos, relucionados con 

las actividades de asistencia, apoyo o capacitación dirigidas a las personas que tienen 

necesidades evidentes o principales, con el fi n de atenuar o mejorar su situaci611 o su modo 

de vida . 

Cuidar (verbo) se refiere a las acciones y actividades dirigidas a la as istencia , el apoyo o In 

capacitación de otras personas o grupos que muestran necesidades evidentes o potencial 

con e l fin de atenuar o mejorar su s ituación o modo de vida o de afro ntar la muerte. 

Cuidados (de enfenneria) coherentes culturalmente son todos los actos y decis i ncs de 

as istencia, apoyo, faci litac ión o capaci tación que se ajustan cognit iva mcntc a los va lores 

cultura les, 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). 

• Asis lencia 

La asistenc ia de enfermerla tiene como finalidad promover la salud, el bie nestar lo 

calidad de vida en todos las edades y s ituaciones, dirigiendo sus ac1ividades hacia aquellos 

individuos grupos con problemas de salud y discapacidades. tanto agudas como cr nicas. 

Lns funciones de cnfenneda se desarrollan en diferentes emplazamientos que inclu en 
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hospita les generales, atención primaria y domicilio de los pacientes como parte de l servic io 

asistencial a la comw1idad. Debido a los altos costos de los servicios hospitalarios. los 

pacientes podrían ser dados de alta aunque sigan necesi1ando la as istencia de cnformerfa. el 

uso de la alta tecnología ya no está limitada a los hospitales, sino que debe adaptnrse a los 

domici lios de los pacientes (Marriner & Raile, 1999). 

• Apoyo 

El apoyo social se ha definido de fonnas muy variadas. Rivera (2004) lo defin e como ((Un 

patrón duradero, de lazos cont-inuos o intermitentes, que j uegan un rol significativo en el 

mantenimiento de la integridad fisica y psicológica de la persona a través del t-iempo» . 

Merino (2004) lo concibe como información que lleva a la persona a ercer que es cuidada, 

amada, estimada, valorada y miembro de WJa red de comunicación y obligación mutua. 

House ( 198 1) lo define como una transacción interpersonal que involucra interés emocional 

(agrado, amor, empatía). ayuda instrumental (bienes y servicios), información (acerca del 

ambiente) o valoración (información pertinente a la autoevaluación). Thoits (1982) define 

el apoyo como el grado al cual las necesidades sociales básicas de las personas (nfec10. 

estima, aprobación, pert inencia, identidad~ seguridad) son sa1isfechns mediante 

interacciones sociales que proveen ayuda socio emocional o instrnmcntal. De las 

definiciones an teriores podemos derivar que el concepto se u1ili1..a gencrn lmcntc para 

describir los lazos que unen a lns personas, por medio de los cuales se nmni ticstn 

solidar idad ayuda. 
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• Capacitación 

Según la Rea l Academia Esprul ola se refiere, a la incorporación de un nuevo conocim iento 

que permite revisar la práctica, hacer lm alto en el quehacer cotidiano pura autoevaluar e o 

simplemente discutir criterios con los pares. 

J. Sujetos de estudio: 

Los sujel'os de estudio serán 10 madres de niílos con hemofilia menores de 18 aílos que se 

atienden en e l Hospita l Dr. Hemán Henriquez Aravcna de Temuco durn nle el periodo 

Enero-Junio del aílo 2007 . 

Los criterios de selección serán los siguientes, Madres con hijo(os) que tengan diagnósrico 

de hemofilia t·ipo A o B independienle del tiempo que haya transcurrido desde el 

diagnóstico, que se atiendan en el Hospital Dr. Hemán Henriquez Arnvena durante el año 

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

de estudio y que acepten volunla riamcnte a participar. 

3. 1. Aspectos Bioéticos de I• lnvestig•ci6n: 

Durante 1oda la investigación se respetaran los pnnc1p1 s bioéticos: beneficencia, no 

mnleficen ia. nutonomla y justicia . 
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Autonom út: 

Se refiere a que "La persona actúa con autonomía cuando tfone Ja independencia respecto 

de controles externos y capacidad para obrar de acuerdo a una elección propia ." 

Jm1to a lo an teriormente expuesto, en esta investigación 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 investigación (Lolas, 2006) 

No maleficencia : 

Esencia lmente, la obligación de este principio es la de no daJ\ar intencionalmente. Algunos 

autores la consideran el más básico y fundamental de la ética médica (Lolas , 2006) 

Las autoras de esta investigación no causarán daño a los sujetos de estudio, en concreto no 

ut·ilizaran la info rmación obtenida para causar daño o indebidamente. 

Oencficencis: 

El concepto elude a actos, no a acti tudes El principio de beneficencia impone la obli gaci n 

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

Esta in vestigación benefi ciara a los padres de niños hcmofilicos en el cuidndo de éstos, por 

medio de herramientas y conocimientos entregados desde la discip lina de enfermerla. 

La in fonnaci 6n se man1cndrá bajo confidencia lidad no siendo discutida ni comenuida con 

personns nje.na el equ ipo de inves1jgn ión sin In au1oriza ión de los pnrticipnntes. 
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.Just:icin: 

Una reflexión ligada a la justicia se11ala que los iguales deben ser tratados igunl y lo 

desiguales desigualmente. 

Este es un principio formal , porque no define en qué consiste la igualdad ni bajo qu 

presupuestos debe ser aplicado. Esta asignación de lo igual a lo igual y de lo desigual n lo 

desigual es la equidad (Lolas, 2006). 

Si hablamos de justicia nos referhuos a la igualdad por lo tanro nuestros sujetos de estudio 

serán tratados de forma igualitaria, que se verá reílejado en que serán evaluados de lo 

misma forma, que la información obtenida será con los mi mos fines y los beneficios serán 

para todos por igua l. 
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4. Método de Recolección de dalos : 

Previo ni la recolección de datos se solici tará autorización al Director del Hospita l Dr. 

Hernán Henrfquez Arnvena sobre el estudio n realizar sobre las vivencias ele madres 

respecto de l cuidado de niños Hemofilicos menores de 18 ai\os, que se atienden en dichn 

institución, además del propósito del estudio, los objelivos del estlldio y la metodolog.fn n 

realizar. S i pennite la ejecución de éste se programará una aud_iencin con las enfermeras 

los médicos a cargo de la atención de los nií'1os Hemofilicos de dicha ins1·ituci611 para 

igualmente dar a conocer el estudio y solicitar su colaboración en lo que respecto 11 la 

obtención de datos de los sujetos en estudio. 

Posterionne nte se realizaran las reuniones correspondientes con los sujetos de estudio para 

explicarles el tipo de estudio, los objetivos. Se les ealregará u.n consentimiento in for mado 

(Anexo 3) el cual será elaborado en base a principio éticos, de autonomfn, no male ficencia, 

beneficencia y justicia ~ documento por el cual los suje1os del estud io expresarán libremente 

si desean participar del estudio además de asegurarles que la pnnicipación del estudio es de 

forma voluntaria y anónima. 

Considerando que el objetivo de In investigación es conocer las vivencias de los pudres en 

relación al cuü:tado en niilos hemofilicos se utili zará11 las siguien1 cs técnicas de recolección 

de ci ntos: 
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4.1. Téc.11ic11 de Encrevis ta en proíundidud: 

Se realizará la entrevista en profundidad a 10 madres de hijos con Hemofi lia que deseen 

partic ipar en esta investigación en form a voluntaria. 

Se entie nde por entrevista en profundidad a re iterados encuen1ros cn.ra a cara entre e l 

investigador y los informantes respecto de sus vidas, experiencias o sill1ac iones, 

expresándo las con sus propias palabras. La entrevista en profundidnd sigue el modelo de 

una conversación entre iguales y no de un intercambio forma l de preguntas y respuesras 

(Taylor, 1996). 

Poli! (2000) scftala que la entrevista en profund idad es ílcxiblc y dinf\ micn, logrn ndo una 

conversac ión entre el entrevistador y e l entrevistado, lo que ayudará en In comprensión de 

las perspecti vas que ti enen los informantes respec l'O a sus vidas, experiencias y silunc ioncs 

consiguiendo la confianza de parte de los entrevistados para relatnr y expresar con sus 

propias palabras, y de esta manera poder comprender y eneli.zar los nspccros significnt ivos 

de la dimensión de estudio. 

De acuerdo a lo anteriormente planteado es irn ponanre para esrn inves1igación1 que desea 

conocer las vivencia de padres respeclo del cuidado de sus hijos hcmoíllicos, rea lizar esrn 

técnica de recolecci n de daros ya que es una l'écnicn dirccra. versátil y n 1ruvés de In cuol 

podemos saber lo que las persona en estudio piensan, sienlen, o creen acerca del tema a 

tratar y pcnnitc preguntar, escuchar y registrar las respuestas de los padres parn 

posteriom1en1e hnoer otras pregun tas con el obje tivo de ac larar el temo en cuestión 
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Ln pauta de entrevis1a será realizada por alumnas 1esis1as de Ja cnrrern de Enformeda que 

participan en la investigación la que será revisada por expertos en el tema y fuentes 

literarias . 

Las caracteristicas que la entrevista serán las s iguien1es: se lf'8bajerá con una gula general 

de preguntas y abarcat.iva de los temas que se desean conocer, será entrevisto dinámica 

flexible constituyéndose una conversión entre el entrevis tador y el ent.revistndo, In 

respuestas no se induci rán, se tratará que sean en forma espontá neas o libres, se animará al 

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

4.2. Técn.ica de Grupos foca les: 

Es una técnica que rcsuJ1 a úti l en este estudio, pues generará una discusión de un grupo 

pequei)o eo los padres que será guiada por un fac ilitador y permitirá una converseción libre 

y espontánea con ellos y entre ellos en relación a los 1emns de importancia de esta 

investigaci n. Además de esta técnica podemos obtener mU lt:ip les opiniones y procesos 

emocionales dentro de un con1exlo social y pnrticiparivo. 

Turner ( 1981) define un grupo foca l como: ' 'Una reunión de un grupo de individu s 

seleccionadas por los investigadores para discutir y elaborar, desde ta experiencia persono.1, 

una temática o bccbo social que es objeto de la investigaciónº'. 

Cnrncl.erfs1icas del grnpo focnl que se confonnnni en e la investigación: será 1 grupo de 1 O 

personas. la n durará 1-112 hr .• habró un moderador (alumna 1csis1a) y una alumna 

tcs istn que 1 mará notas de campo y 0 1:rn alumna que realizará observación. 



Se utilizará una pauta guía de discusión para abordar los diversos tópicos de la 

investigación. (Anexo 2) 

4.3. Criterios de Validez y Confiabilidad: 

Con el propósito de respaldar nuestra investigación, es importante asegurar la confiabilidad 

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

tanto. se utilizaran los siguientes criterios para esta investigación: 

• Se evaluará obtención suficiente información de acuerdo con nuestro planteamiento del 

problema. Es decir si en la recolección de los datos se incluyeron los datos que nos 

interesaban y si profundizamos hasta donde era posible. 

Se realizará el ejercicio de triangulación: 

Para asegurar que los resultados de la investigación no sean producto de una sola fuente o 

sesgo del investigador, transformar los datos en una información real y dar credibilidad al 

estudio se utilizará la técnica de triangulación del análisis es decir el uso de perspectivas 

múltiples por parte de dos o mas investigadores que ana licen nuestros datos y que las 

conclusiones sean similares a las de este esn1dio: vivencias de los padres en re lación al 

cuidado en ni6os con hemofilia. 

Un tercer elemento para aset:.1urar la confiabilidad y validez de los resultados consiste en 

obtener retroalimentación directa de los sujetos de investigación, lo cual significa 

pedirles que confirmen o refuten nuestras interpretaciones y ver si obtienen los 

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

lo suficientemente completas y profundas 
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4.4. Registro de Información: 

Con el fin de obtener la completa información entregada p0r les padres, recogiendo sus 

palabras exactas, se utilizarán las siguientes técnicas de registro de la información: 

Notas de campo: PellIIlitirá captar Ja visión de la realidad que tienen los investigadores 

posibilitando la incorporación de los pensamientos, ideas, reflexiones e interpretaciones de 

los observadores con el objetivo de evitar la omisión de algún dato en la infonnación 

obtenida y que esta se encuentre en todo momento disponible a los analisis e 

interpretaciones. 

Grabaciones magnetofónicas: serán utilizadas con el objetivo de obtener una información 

fiel a la realidad evitando su distorsión. Se realizarán previo consentimiento de los padres 

participantes. 

46 



V.-PLAN DE ANALISIS 

E1 análisis de datos cualitativos es casi siempre un proceso activo e interactivo, en especial 

en el extremo interpretativo del continuo de estilos de análisis. Los investigadores 

cualitativos en ciencias de la salud suelen someter sus datos a un escrutinio cuidadoso y 

metódico (Polit & Hungler, 2000). 

Esta investigación basara el análisis de datos adoptando el esquema general propuesto por 

Miles y Huberman (1994) citado en Rodríguez, Gil & Garcia,(1999), según el cual en el 

análisis concurren tareas de reducción de datos, representación de datos y verificación de 

conclusiones. 

Las actividades del análisis cualitativo no definen un proceso lineal de análisis en el que se 

pase secuencialmente de unas tareas a otras sino que a veces pueden darse de manera 

simultánea, encontrándose presentes en un mismo tratamiento de los datos o aparecer de 

modo reiterativo a lo largo de u mismo proceso. 

Las actividades en el análisis de datos son las siguientes: 

Recogida de datos, se refiere a la recolección de datos a través de entrevistas. notas de 

campo y grupos focales. 

Luego se realiza la reducción de datos. es decir. la simplificación, el resumen y la selección 

de la infomtación para hacerla abarcable y manejable. Esta etapa consiste en la separación 

en unidades, ;dem[ficación y clasificación de unidades, que se realiza al categorizar y 
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codificar un coajunto de datos, examinar las unidades de datos para identificar en ellas 

determinados c0mponentes temáticos que nos permitan clasificarlas en una u otra categoría 

de contenido, síntesis y agrupamiento. 

Otra etapa posterior es la disposición y transformación de datos, una disposición es W1 

conjunto organizado de información, presentada en alguna forma espacial ordenada, 

abarcable y operativa de cara a resolver las áreas de investigación. Cuanclo la disposición 

de datos conlleva además un cambio en el lenguaje utilizado para expresarlos, hablamos de 

transformación de los datos. 

Y por u1timo la obtención y verificación de conclusiones, se realiza la verificación de las 

conclusiones para comprobar su validez, el valor de la verdad de los descubrimientos 

realizados. 
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VD.- CRONOGRAMA 

1 PLANIFICACION DE ~gasto Sept. Oct. Nov. Dic. Enero Feb. Marzo Abril Mayo Junio 
LA INVESTIGACIÓN 
Reunión de programación de X 
actividad es 
Búsqueda del problema de X 
investigación 
Delimitación y justificación X X 
del oroblema 
Defmición del propósito, X 
objetivos generales y 
específicos v tioo de estudio 
Entrega del informe de avance X X 
de tesis 
Entrega del informe final de X X 
Tesis 
Defensa de diseBo de X 
investigación 
11.- EJECUCION DE LA 
INVESTIGACIÓN 
Reunión con la Dra. Marcela X 
MuBoz, 
hemato--oncóloga del servicio 
de oediatría H.H.HA 
Reunión con Enfermera del X 
servicio de pediatría del 
H.H.HA sra. Sonia Rozas 
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IA2osto Seo t. Oct. Nov. Dic. Enero Feb. Marzo Abril Mavo Junio 
Realización de contacto con X 
oersonas seleccionadas 
Reunión con todos los padres X 
para explicar el objetivo de Ja 
i nvesti~ación 

Entrega de consentimiento 
infonnado X 
Establecer fechas y horarios 

X 
X 

de entrevista 
ReaJ ización de entrevista en X 
orofundidad 
Realización de l!TUDOS Focales X 
Recolección de datos X X 
ID.-ANALISIS DE DATOS 
Reducción de datos X 
Disposición y transfonnación X X 
de datos 
Obtención y verificación de X 
conclusiones 
ID.- PRESENTACIÓN DEL 
DOCUMENTO FINAL 
Redactar conclusiones y X 
sugerencias 
Programar difusión de Ja X X 
investigación 
Publicación X 
Asistencia a con2t"eso 

50 



VIU.-PRESUPUESTO 

INSUMOS CANTIDAD VALOR SUBTOTAL 

Recursos Humanos: 

Alumnas tesistas 3 Voluntario $0 

Alumnos ayudantes 1 $10000 $10000 

Recursos Materiales: 

Computador con programas Recurso 

Atlas /ti . 
disponible, se $0 $0 

cuenta con 2. 

lmpresora Recurso 

disponible, se $0 $ 0 

cuenta con l . 

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 $15x unidad $ 1500 

Hojas tamaño carta $ 3000 X 
2 Resmas $ 6000 

unidad 

Corchetcra $ 1500 X 
1 $ 1500 

unidad 
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Cuaderno de anotaciones 4 $ 600 x unidad $ 2400 

Lápices N" 2 10 $ 80 x unidad $ 800 

Tarjetas para celulares 3 $5000 x unidad $ 15000 

Transporte:: 

Gastos de movilización No 
No especificada $40000 

(pasajes y bencina) especificado 

Otros: 
$ 60000 $ 60000 

Imprevistos 

Total $185 .700 
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VIII.-PROYECCIONES 

AJ considerar a las madres de niños 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 investigació~ dirigida a conocer las vivencias de padres en relación 

al cuidado de niños con hemofilia, radica en que contribuirá a entregar un importante 

aporte a la disciplina de Enfermería en el cuidado que se brinde a los padres y a la familia 

de estos pacientes en las áreas de asistencia, apoyo y capacitación, con esto lograr que estas 

familias cuenten con W1 equipo de salud que pueda atender a sus hijos de forma holística 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 policlínica de especialidades 

en el hospital de la IX región donde se brinde las herramientas para la prevención, 

tratamiento y cuidados especializados tanto a los niños como a sus familias. 

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

familias y el apoyo necesario para que puedan surgir de la manera más un ida posible. 

Otra de las proyecciones importantes de esta investigación es la de abrir un campo de 

investigación de interés para el profesional de enfermería, por lo que se pretende motivar al 

profesional a que realice investigaciones en relación al tema, ya que solo así se contribuirá 

a enriquecer y ampliar los conocimientos pennitiendo que Enfermeria como ciencia tenga 

cada dia bases más sólidas que le confieran identidad y autonomía. 
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Podemos seHalar que una de las mayores dificultades para llevar a cabo este diseño, fueron 

la escasez de libros en biblioteca, el inadecuado acceso a los computadores en las salas de 

computación de la universidad, el poco tiempo para la realización del diseño de 

investigación, y los escasos estudios a nivel nacional e internacional relacionados con el 

tema, además la dificultad para comprender los textos encontrados en inglés ya que no 

dominamos este idioma lo que provocó que nuestro trabajo fuera más complejo y el tiempo 

ocupado fuera más de lo que estaba contemplado. 

Finalmente no podemos dejar de mencionar lo enriquecedor que ha sido llevar a cabo este 

diseño, ya que nos permitió adquirir nuevos conocimientos en el tema de las vivencias de 

padres y familia en relación al cuidado de sus hijos con hemofilia y visualizar lo importante 

de contribuir a nuevos conocimientos frente a este tema y también sobre la realización de 

una tesis con todo lo que esto implica. 
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ANEXOS 



Anexo 1 

PAUTA DE ENTREVISTA EN PROFUNDIDAD 

Antecedentes personales: 

Edad: 

Numero de hijos en total 

Numero de hijos con hemofilia 

Estado civil: 

Religión: 

Procedencia: 

Preguntas 

1.- ¿Que experiencias vividas en relación al cuidado de su hijo con hemofilia nos puede 
contar? 

2.- ¿Que cuidados específicos le brinda a su hijo? 

3.- ¿Cómo cuida a su hijo cuando presenta algún tipo desangramiento? 

4.- ¿Que medidas especificas toma usted en una situación de emergencia para su hijo? 

5.- ¿Que actividades realiza usted para afrontar la situación de cuidado diario hacia su hijo? 

6.- ¿En el proceso de afrontamiento de la enfermedad de su hijo recibió apoyo de algún 
familiar, institución 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 dónde se ha dirigido para obtenerla? 

8.-¿En el proceso de afrontamiento de la enfermedad de su hijo recibió algún tipo de 
capacitación y quien se la ha entregado y de que form a? 

9- ¿Que herra.mfontas cree usted que posee para el cuidado de su hijo? 

1 O.- ¿Que herramienlas cree us ted que le dHicultan u obstaculizan para el cuidado de su 
ltijo? 



Anexo 2 

PAUTA GUÍA REALIZACIÓN DE TÉCNICA DE GRUPOS FOCALES 

Cada grupo estará conformado por siete padres y madres mas tres investigadores los que 

cumplirán las funciones de facilitador, observador y registro. 

Tópicos a abordar: 

Vivir con un hijo con hemofilia 

Cuidado que le brinda a su hijo con hemofilia 

Respuesta ante eventos de sangramientos y/o emergencias 

Facilitadores del cuidado para su hijo 

Obstacuhzadores de cuidado para su hijo 

Fuentes de información, apoyo, asistencia y capacitación. 



Anexo3 

CONSENTrMIENTO INFORMADO PARA LA PARTICIPACIÓN EN LA 
lNVESTlGAClÓN 

"VIVENCIAS DE LAS MADRES EN RELACIONAL CU IDADO DE SUS HIJOS 
CON HEMOFILlA QUE SE ATIENDE EN EL HOSPlTAL DR HERNAN 

HENRIQUEZ ARA VENA DE TEMUCO DURANTE EL PERIODO ENERO-J 10 

Nombre del participante ... 
Rut. . 

DEL AÑO 2007" 

Fecha ..... .. de .. . ...... . de l aílo 2007 

Comprendo que se me solicita participar en el presente estudio en la Universidad de la 
Frontera. Esta investigación tiene por objetivo: Conocer las vivencias de las Madres en 
relación a l cuidado en niños Hemofil icos menores de 18 aílos que se at ienden en el 
Hospital Hernán Henriquez Aravena de Temuco . 
Mi participación 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 solici ta mi perm iso para grabar la 
entrevista en el entendido que el cassette será borrado una vez que haya sido transcrito. La 
grabación ni la transcripción me ident ificarán por mi nombre . Si es necesario comprendo 
que se me solicitará en otra oportunidad que verifique Jos datos anteriormente 
proporcionados. 
Se han real izado todos los esfuerzos para mantener la confidencia lidad y anonimato de mi 
participación. Sin embargo, la información provista será combinada con otras de l mismo 
estudio para posteriores publicaciones o presentaciones. 
Ante aJguna pregm1ta sobre este proyecto, podré contactarme con las con las se1lori1as: M11 

Antoniera Ancamil F., Daniela Martinez L. y Daniela Rubilar J ., alumnas tesistas de la 
carrera de Enfermeria responsables de la investigación, a los números telefónicos: (045) 
61223 1, (045) 256939 y (045) 647 153, respectivamente. 

Firma del participante Firma del lnvcs6gador 
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