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$Qué se sabe del tema que trata este estudio? $Qué aporta este estudio a lo ya conocido?

La evidencia cientifica refuerza que en paises donde se han imple- Este estudio aporta a conocer las necesidades educativas de los pa-
mentado intervenciones educativas para padres de nifios y adoles- dres de nifios y adolescente hemofilicos, en relacién con conteni-
cente hemofilicos se ha observado una considerable mejoria en la dos, personas, lugar, metodologia y momento de la enfermedad.

calidad de vida y cuidados de los padres a sus hijos.

Resumen Palabras clave:
Educacién en Salud;

En Chile la hemofilia fue incorporada al Sistema de Garantias Explicitas en Salud, garantizando ac- ~ Hemofilia A;

ceso a tratamiento y proteccion financiera a estos enfermos. Para apoyar a los pacientes y su ntcleo Hemofilia B;

familiar se han propuesto programas educativos que se centran en el manejo de las posibles complica- ~ Automanejo

ciones de la patologia, primeros auxilios y profilaxis, pero no existen instancias educativas centradas
en las necesidades de los pacientes. Objetivo: Conocer las necesidades educativas de los padres de ni-
nos y adolescente hemofilicos, en relaciéon con contenidos, personas, lugar, metodologia y momento
de la enfermedad. Sujetos y Método: Estudio cualitativo descriptivo a 15 padres de nifios hemofilicos
en control ambulatorio. Para la recoleccion de datos se utiliz6 una entrevista semi-estructurada con
cinco preguntas abiertas, orientadas a la busqueda de las necesidades educativas: qué (contenidos),
cémo (metodologia), cudndo (momento), quién (persona) y dénde (lugar) es necesario realizar una
educacion. Para el andlisis de los datos se utiliz6 la técnica de analisis de contenido de Berelson. Para
asegurar la validez cientifica de los resultados cualitativos se utilizaron los criterios de rigor metodo-
l6gico de Guba y Lincoln. Resultados: Las necesidades educativas mds frecuentemente expresadas
por los padres contemplan contenidos como entrenamiento en venopuncion, prevencion de lesio-
nes, aspectos fisiopatolégicos de la enfermedad, entre otros; con metodologia desarrollada en talleres
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grupales y guiados por un par; en un lugar comodo y familiar; en tres momentos del desarrollo de
la enfermedad (diagndstico, eventos de sangrado, desarrollo de actividades auténomas) y otorgada
por profesionales y pares. Conclusién: El conocimiento de las necesidades educativas es el punto de
partida para la creaciéon de un programa educativo que oriente el cuidado integral nifios hemofilicos
y sus padres.

Abstract

In Chile, hemophilia was incorporated into the System of Explicit Health Guarantees (GES), which
ensures access to treatment and financial protection for these patients. To support patients and their
families, educational programs have been proposed that focus on managing possible complications

Keywords:
Health Education;
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Self-Management

of the pathology, first aid, and prophylaxis, however, there are no educational instances focused on
the needs of the patients. Objective: To know the educational needs of parents with hemophilic chil-
dren and adolescents regarding contents, people, place, methodology, and stage of the illness. Sub-
jects and Method: Descriptive qualitative study of 15 parents with hemophilic children in outpatient
care. For the data collection, we used a semi-structured interview with five open questions, aimed at
the search for educational needs such as what (contents), how (methodology), when (moment), who
(person), and where (place) is education needed. For data analysis, were used the Berelson’s content
analysis technique. To guarantee the scientific validity of the qualitative results, the methodological
rigor criteria of Guba and Lincoln were used. Results: The most frequent educational needs reported
by parents include content such as venipuncture training, injury prevention, pathophysiological as-
pects of the disease, among others; with methodology developed in group workshops and guided by a
peer; in a comfortable and familiar place; in three stages of the disease’s development (diagnosis, blee-
ding events, and development of autonomous activities), and provided by professionals and peers.
Conclusion. Knowledge of educational needs is the basis for the creation of an educational program
that guides the comprehensive care of hemophilic children and their parents.
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Introducciéon

En Chile, la hemofilia ha sido reconocida como
un problema de salud publica debido al elevado costo
de su tratamiento y al impacto que tienen sus compli-
caciones en la calidad de vida de las personas afecta-
das. De esta forma, la hemofilia fue incorporada en la
primera serie de patologias del sistema Garantias Ex-
plicitas en Salud (GES), otorgando las garantias a los
pacientes para acceder tanto a un diagnéstico y trata-
miento oportuno como a la proteccién financiera ne-
cesaria para sobrellevar la enfermedad’.

Como toda enfermedad crénica, la hemofilia pre-
cisa de entregar contenidos educativos a los pacientes
y su grupo familiar con el propésito de fomentar un
adecuado afrontamiento de la enfermedad, adaptarse
a los cambios en el estilo de vida y finalmente promo-
ver la autoconfianza en el grupo familiar que asegure
el cuidado integral de los nifios con hemofilia®. La evi-
dencia cientifica refuerza la necesidad de educar a los
padres de nifios con esta condicién de salud. En paises
donde se han implementado intervenciones educativas
se ha observado una considerable mejoria en la gestién
de los episodios de sangrado por parte de los padres™*.

En Chile se han propuesto programas educativos
que se centran en el manejo de las posibles complica-
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ciones de la patologia, primeros auxilios frente a trau-
matismos leves e importancia de la profilaxis®, pero no
existen instancias educativas centradas en las necesi-
dades educativas de los padres de nifios hemofilicos.
El objetivo de este estudio fue conocer las necesidades
educativas de los padres de nifos y adolescentes he-
mofilicos, en relacién con: contenidos, personas, lugar,
metodologia y momento de la enfermedad.

Sujetos y Método

Estudio cualitativo descriptivo®; se realiz6 un mues-
treo de 15 padres (padre y/o madre) de nifios hemofili-
cos menores de 18 afios que se encontraban en control
en un policlinico de especialidad en Santiago de Chile,
logrando saturacién de los resultados.

Se invitaron a participar a todos los padres y/o ma-
dres de ninos menores de 18 afios con hemofilia severa,
moderada o leve que se encontraban en control en el
policlinico de hemostasia del Centro de Especialida-
des de Santiago, excluyendo a aquellos que estuvieran
con alguna complicacién aguda como hemartrosis,
hemorragia intracerebral y hematomas musculares al
momento de recoleccién de los datos, ya que la situa-
cién de agudizacién de la condicién de salud puede
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producir sesgos en la informacién obtenida, pues las
necesidades percibidas tienden a centrarse en la situa-
cién actual.

La recoleccién de datos se realizé entre diciembre
de 2017 y mayo de 2018. Los posibles participantes
fueron contactados telefénicamente para invitarlos a
participar del estudio por la investigadora del proyec-
to. Para la recoleccién de datos se utiliz6 una entrevista
semi-estructurada con cinco preguntas abiertas que
constituyeron una guia que permitié profundizar en
las necesidades educativas de los padres de nifios con
hemofilia. Las preguntas realizadas estin orientadas
a la busqueda de las necesidades educativas donde se
investiga mediante la respuesta a cinco preguntas; qué
(contenidos), como (metodologia), cudndo (momen-
to), quién (persona) y dénde (lugar) es necesario rea-
lizar una educacién tal como se explicita en la tabla 1.
La guia de entrevista fue revisada por una hematéloga,
una enfermera clinica, una enfermera-matrona espe-
cialista en metodologia cualitativa y una madre de hijo
con hemofilia de forma de asegurar tanto el entendi-
miento de la guia de preguntas como que estuvieran
todos los aspectos mencionados en la tabla 1. Cada una
de las entrevistas con los participantes de este estudio
duraron en promedio 30 minutos y fueron grabadas
para posteriormente ser transcritas de manera textual.

Para el andlisis de los datos se utilizé la técnica de
andlisis de contenido de Berelson, teniendo como ob-
jetivo inicial la interpretacion del fenémeno en estu-
dio’. Con este objetivo, se eligi6 la transcripcién de la
entrevista como unidad de andlisis, interpretando los
relatos de los padres de ninos hemofilicos basado en
categorias predefinidas que tenian relacién con las ne-
cesidades educativas (contenidos, personas, lugar, me-
todologia y en qué momento de la enfermedad) que
permitian dar respuesta a las dimensiones generales
establecidas en los objetivos de la investigacién. Dos
investigadores, en forma independiente, realizaron el
analisis de cada una de las entrevistas. Primero se hizo
una lectura de las entrevistas sin interpretarlas; luego se
realizé una segunda lectura identificando dimensiones
predefinidas; y finalmente, se realiz6 una tercera lec-
tura de cada una de las entrevistas para corroborar las
dimensiones identificadas. El proceso finaliz6 cuando
ocurrid la saturacion de datos, entendiendo ésta como
el punto en el cual entrevistas adicionales no dieron
cuenta de nuevos elementos para dar respuesta a los
objetivos planteados’. Luego cada investigador pro-
puso su andlisis y en reunién de equipo se lleg6 a un
consenso de los resultados encontrados. Se realizé una
devolucién de los resultados a los participantes de este
estudio para corroborar la veracidad del anélisis de los
datos obteniendo concordancia en las dimensiones en-
tre lo identificado por el equipo de investigacién y los
participantes de este estudio.
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Tabla 1. Guia de entrevista semi-estructurada

Qué

;Qué aspectos de la hemofilia considera usted necesario conocer para

brindar un cuidado integral a su hijo en el hogar?

Como

Si el sistema de salud proporcionara educacién especifica a los padres
sobre el cuidado de un nifio hemofilico, ;Qué metodologia es para

usted la méas apropiada para realizar dicha educacion?

Cuando

De acuerdo a su experiencia, ¢En qué momentos ha sentido necesario

recibir educacion precisa sobre la condiciéon de salud de su hijo?

Persona

;Quién es para usted la persona mas indicada para dar educacion a los

padres sobre el cuidado integral de un nifio hemofilico?

Lugar

¢En qué lugar le resultarfa comodo asistir para recibir educacion rela-
cionada con los cuidados que la condicion de salud de su hijo requiere?

Para asegurar la validez cientifica de los resultados
cualitativos se utilizaron los criterios de rigor metodo-
légico de Guba y Lincoln®. La credibilidad se logré tras
realizar la devolucién de las categorias y dimensiones
a los participantes, quienes se sintieron reflejados con
los hallazgos. La confiabilidad se logré tras la realiza-
cién de las reuniones de consenso y el uso de narrati-
vas descriptivas de los relatos de los participantes. La
confirmabilidad, a través de una descripcion detallada
de la investigacion en un informe y la transferibilidad
se obtuvo a través de la validacién de los hallazgos por
expertos.

Para resguardar el cumplimiento de los aspectos
éticos de la presente investigacion se utilizaron los siete
aspectos de Emmanuel’ y se obtuvo la aprobacién del
Comité de Evaluacién Etico-Cientifico de la Univer-
sidad Andrés Bello y de la Facultad de Medicina de la
Pontificia Universidad Catélica de Chile. Cada uno de
los participantes firmo el consentimiento informado
antes de enrolarse en el estudio.

Resultados

Con relacién a la muestra en estudio, se entrevista-
ron 9 madres y 6 padres de hijos con hemofilia menores
de 18 afios, todos ellos tenfan estudios universitarios
y/o técnicos. En relacién a las caracteristicas de la en-
fermedad de sus hijos, la mayoria tenfa hemofilia tipo
A/severa (n = 11), seguida por B/severa (n = 2) y B/
moderada (n = 2). La mayoria reporta tener bajo nivel
de sangrado (n =9), seguido de moderado (n =5) y el
resto bajo; 9 de ellos estdn con tratamiento profildctico,
mientras que el resto no o en caso de ser necesario.

ebitoriaL_qiku

221



ARTICULO ORIGINAL

Tabla 2. Tematicas identificadas sobre las necesidades educativas
de padres de nifios con hemofilia

Necesidades Educativas

Contenidos (qué) e Preparaciéon y administracion del factor

deficiente

e Acciones de prevencién de lesiones o
sangrado

e Acciones a realizar ante golpes o caidas

e Aspectos fisiopatoldgicos de la enfermedad

Metodologia (cémo) e Desarrollo didactico

e Talleres grupales

Momentos (cuando) e Diagndstico

e Comienzo de actividades auténomas

Persona (quién) e Persona con experiencia de vivir con hemofilia

¢ Profesional de salud

Lugar (donde) e Lugar comodo y familiar
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En la tabla 2 se expone un resumen de las necesida-
des educativas que los padres de nifios con hemofilia
manifestaron. A continuacion, se presentard el detalle
de los contenidos, metodologfa, momentos, personas
y lugar, que los padres refirieron como fundamenta-
les para brindar un cuidado integral a sus hijos en el
hogar.

Necesidades educativas en relacion
con los contenidos

Preparacién y administracion del factor deficiente
Para los padres de nifios hemofilicos es fundamen-
tal tener conocimientos sobre la administraciéon endo-
venosa del factor de la coagulacién deficiente, Factor
VIII para la hemofilia A y Factor IX para la hemofilia
B. Algunos de los relatos que evidencian este contenido
se presentan a continuacion.
“... todas las mamds deben saber puncionar a los
nifios, las inyecciones intravenosas son complejas y
da susto, pero esto crea también una autonomia de
las mamds con los nifios, una autonomia del hos-
pital, de la clinica... yo creo que fundamental es
que las mamds sepan venopuncionar a sus hijos”.
(MAMAQOQI: L150-166).

Acciones de prevencion de lesiones o sangrado

Los padres las identifican como las actividades
o precauciones que deben aprender a realizar, o que
algunos de ellos tomaron, para disminuir el riesgo de
producir lesiones que pueden provocar sangrado agu-
do o espontdneo, especialmente articular y muscular
en sus hijos hemofilicos, dentro de las cuales se en-
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cuentran proteger las articulaciones, proteger los mue-

bles, utilizacién de casco, entre otros.
“... me gustaria que alguien me explique las pre-
cauciones para que el nifio en la casa no tenga algiin
evento de sangrado, porque por ejemplo le puede
ocurrir algo en el dormitorio y no te das cuenta has-
ta que empieza a... empieza a tener problemas ...”
(PAPAO4: L64-72).

Acciones a realizar ante golpes o caidas
Actividades inmediatas o mediatas que deben reali-
zar los padres ante un golpe o caida que pueda provo-
car un evento de sangrado interno o externo en su hijo
hemofilico. Como por ejemplo aplicar hielo o admi-
nistrar el factor lo mas precozmente posible.
“... cudles son las primeras reacciones que uno debe
tener [después de una caida], primero el hielo para
poder parar el sangrado, después calor se puede decir
para dilatar la coagulacion...” (PAPA06: L63-65).

Conocimiento de aspectos fisiopatolégicos
de la enfermedad
Informacién que los padres de nifios hemofilicos
necesitan conocer y comprender respecto a qué es la
hemofilia y la coagulacién, cémo se trata, cudles son las
consecuencias y las lesiones graves que puede sufrir un
hijo con esta condicién de salud.
... nosotros necesitdbamos saber en qué estdba-
mos... ;qué era la hemofilia?... necesitdbamos saber
de qué se trataba la enfermedad, que significaba,
como podia afectar en el futuro la hemofilia... qué
significaba que los nifios sangraran, qué era una
profilaxis, que era que tuvieran un evento, como
estas grandes cosas eran lo que nosotros necesitdba-
mos saber...” (MAMAO7: L176-181, L183-185).

Necesidades educativas en relacion
ala metodologia

Tiene relacién con la forma en que los padres de
nifios hemofilicos consideran seria la éptima para de-
sarrollar los contenidos educativos, el método que les
otorgaria mayor utilidad para recibir los contenidos
que ellos mencionan como necesarios para brindar un
cuidado integral en el hogar.

Desarrollo diddctico
Se refiere a recibir los contenidos a través de ejem-
plos, del traspaso de experiencias similares, a la realiza-
cién de sesiones donde los padres ejecuten actividades
de prevencién de lesiones, preparen el medicamento,
practiquen la puncién venosa y administracién del fac-
tor liofilizado.
“... entonces ensefiar mds en la prdctica, més con
ejemplos de manera que ellas puedan hacer que
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aprendan... ensefiar a puncionar, que ellas apren-
dan a puncionar a los nifios... que aprendan a ha-
cerle todo, sus curaciones para que para que ellas
mismas puedan ser mds independientes del hospi-
tal”. (MAMAOI: L369-373).

Charlas o talleres grupales
Sesiones grupales que permitan compartir la expe-
riencia de vivir con un hijo hemofilico, donde madres,
padres o personas que han vivido la hemofilia puedan
ensefar y traspasar los conocimientos significativos en
cada etapa de los nifios.
“me gustaria que hubiese un grupo, que fuéramos
un grupo de papds de nifios con hemofilia, que nos
educdramos juntos... de repente mds que alguien te
eduque, nos tendriamos que educar entre nosotros”
(MAMAO3: L82-85).

Necesidades educativas con relacion al momento de
la enfermedad

Diagnéstico
Corresponde al momento en el cual recibieron el
diagnéstico de hemofilia de sus hijos, o en el caso de
las madres que conocen su condicién de portadora,
corresponde al momento del nacimiento de sus hijos.
“cuando recién supe... me hubiese encantado que
en ese momento alguien nos recogiera... en vez de
nosotros buscar este video, nos recogiera, nos sentara
y nos hablara...” (MAMAO7: L296-300).

Eventos de sangrado
Instancias en la vida de nifios hemofilicos en las

que han presentado episodios agudos de sangrado es-
pontaneo como hemartrosis o hematomas musculares,
lo cual es frecuente en las condiciones severas, o pro-
ducidos por algin golpe o caida en condiciones seve-
ras, moderadas o leve.

“Cuando ha tenido golpes, cuando le han ocurrido

eventos (de sangrado) uno no sabe cémo reaccionar,

uno se nubla, , es en los momentos en que mi hijo

ha tenido eventos que es como que he necesitado...”

(PAPAO5: L64-69).

Comienzo de las actividades auténomas
Momentos en los cuales los niflos comienzan a rea-
lizar actividades por si solos y a interactuar con otras
personas y en lugares distintos a su hogar que los hace
estar mds expuestos a traumatismos de distinta grave-
dad.
“...una de las etapas mds dificiles fue cuando apren-
dieron a caminar... fue la mds compleja, porque es
ahi cuando ellos quieren lanzarse a la vida... por-
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que tienes que andar agachada con ellos protegién-
dolo... a pesar que los muebles eran blanditos, no
tenian cosas que se pudieran pegar ... fue la etapa
mds dificil y cuando los dos han tenido problema de
sangrado” (MAMAOI: L61-71).

Necesidades educativas en relacién a la persona

Persona que tenga la experiencia de vivir con la con-
dicion de salud
Los padres destacan la importancia de que sea un
par quien participe en la educacién, pues consideran
que vivir la experiencia de la hemofilia de manera cer-
cana les permite traspasar mejor los conocimientos a
otros.
“Los papds.... otros papds o adultos hemofilicos
y bueno evidentemente guiados por personas pro-
fesionales...porque creo que ellos han aprendido
sus limitaciones... bueno creo que siempre la ex-
periencia es la mds sabia de todas” (MAMAO04:
L396-404).

Profesional de salud
Los padres destacan el rol que cumple tanto el pro-
fesional médico como de enfermeria para guiar, en-
trenar y educar en aspectos tedricos y de habilidades
como la venopuncién.
“yo creo que los especialistas en la hemofilia, por
ejemplo, en el tema propio de vacuna yo creo que
la enfermera en este caso que si tienen la experien-
cia mds en los nifios y con respecto a la hemofilia
en general, yo creo que deberian ser por ejemplo las
mismas doctoras que estdn con nosotros en todo este
tiempo, quienes pueden especializarnos dia a dia
con la hemofilia...”. (PAPA05: L86-92).

Necesidades educativas en relacion al lugar

Lugar cémodo y familiar
Las caracteristicas del lugar donde realizar la inter-

vencién educativa, los padres destacan como unicos
aspectos: que el lugar sea comodo y familiar. Dentro
de la descripcién de “coémodo y familiar” sefialan que
este lugar idealmente cercano al domicilio de los parti-
cipantes, de acceso facil y conocido por los padres, que
brinde confianza y posibilidad de crear un ambiente de
relajo a los participantes.

“...6sea la idea es que sea un lugar cémodo don-

de podamos estar tranquilas, conversar acerca del

tema, quizds en una casa sea mds fdcil por un tema

de estar mds en confianza que de repente uno se

pone como stiper sensible con el tema de la enferme-

dad”. (MAMAOI: L477-481).
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Discusién

Dentro de las caracteristicas sociodemogréficas de
los participantes de esta investigacion, destaca el eleva-
do nivel educacional de los padres, donde la totalidad
tenfan estudios de nivel técnico profesional y superior.
Este resultado contrasta con lo encontrado en la litera-
tura en la cual las caracteristicas de ocupacién y educa-
cionales son menores a lo reportado en este articulo™.
En cuanto a la condicion de salud de los nifios, el 75%
es portador de hemofilia A y el 25% restante de hemo-
filia B, mientras que en el grupo total prevalecia la con-
dicién severa. Lo anterior se asimila a lo descrito por
estudios de prevalencia nacionales e internacionales,
en donde la hemofilia A posee una frecuencia conside-
rablemente mayor a la hemofilia B2,

Los participantes describieron las necesidades edu-
cativas a través de cinco pardmetros; en relacién a los
contenidos, las temadticas educativas que mds destaca-
ron en sus relatos fueron la preparacién y adminis-
tracién de los concentrados liofilizados, medidas para
prevenir episodios de sangrado, acciones a realizar ante
eventos hemorrégicos y aspectos fisiopatolégicos de la
enfermedad, aspectos que concuerdan con los elemen-
tos mencionados en la literatura'!"'”. Cabe destacar que
algunos de estos aspectos sefialados anteriormente,
como administracién de medicamentos, se relacionan
a la seguridad que los padres pueden desarrollar en
cuanto a cuidar de la mejor forma posible a sus hijos
en el hogar, evitando acudir a servicios de salud por
prestaciones que ellos pueden aprender y hacer desde
sus casas. Este aspecto no solo les da confianza a los
padres, sino que también se les transmite seguridad a
los nifios contribuyendo a su normal desarrollo.

En relacién a la metodologia, los padres expresan la
organizacion en talleres grupales con un componente
didactico, de manera que puedan compartir experien-
cias con otras personas y adquirir las habilidades que
ellos consideran necesarias para cuidar a sus hijos en
el hogar. Este hallazgo coincide con otras investigacio-
nes que muestran que el apoyo social que se logra en la
relacién con pares es un aspecto importante para los
padres'™!4. Cabe destacar que la posibilidad de inter-
cambiar experiencia con otros padres de nifios con he-
mofilia se transforma en una de las principales fortale-
zas de la metodologia grupal.

Para los padres resulta ser motivador la percepcién
de apoyo de otros padres que tengan la experiencia de
vivir con la condicién de salud. Esta identificacién hace
este tipo de metodologia, educacién de pares, pueda
tener un efecto motivador a considerar al momento
de entregar contenidos educativos a esta poblacién. La
literatura sefiala la motivacién de educacién de pares
puede deberse a que los padres se sienten mas libres de
compartir su experiencia de vida con otros padres que
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han vivido su misma experiencia y asi establecer una
red apoyo®.

Con respecto al momento mas adecuado para
educar, los padres mencionan que el diagnéstico y el
inicio de actividades auténomas son los episodios de
mayor demanda educativa. No existe mucha eviden-
cia cientifica en este tipo de enfermedad que permita
comparar nuestros resultados; sin embargo, educacién
de pacientes con otras enfermedades crénicas demues-
tran que las etapas de mayor necesidad educativa se
encuentran alrededor del diagnéstico, en etapas claves
del tratamiento o con las necesidades emergentes de
los usuarios'®.

En relacién con las personas, los padres identifican
a otro padre como alguien idéneo para entregar con-
tenidos educativos, desde la perspectiva de la vivencia
de la enfermedad, para el cuidado en el hogar y que
complementan los contenidos educativos entregados
por los profesionales. La necesidad de identificacién
de los padres con otros padres que han pasado por las
etapas que ellos estan viviendo les da tranquilidad para
afrontar de mejor manera la condicién de sus hijos®.
Un hallazgo de este estudio es el reconocimiento de la
educacién por profesionales de la salud que hacen los
padres de este estudio. Una explicacién para lo ante-
rior es que los profesionales médicos y de enfermeria,
hacen una labor educativa ampliamente reconocida
por los padres de hijos con hemofilia identificindole
como una fuente confiable y cercana de entrega de in-
formacién sobre el cuidado de sus hijos en el hogar.

Con respecto al lugar, se identificaron caracteristi-
cas del mismo, donde la comodidad y el sentido de pri-
vacidad fueron dos caracteristicas importantes identi-
ficadas por los padres de este estudio. La comodidad
y familiaridad son aspectos importantes a considera al
momento de entregar informacién relativa al cuidado
de sus hijos en casa. No existe mucha evidencia cien-
tifica que permita comparar nuestros resultados; sin
embargo, educacién de pacientes con otras enferme-
dades crénicas demuestran que las personas necesitan
un espacio de confianza para discutir su experiencia'®.

En conclusion, los resultados de este estudio enfa-
tizan la importancia de incorporar los aspectos ante-
riormente sefialados en la orientacién para brindar un
cuidado integral a sus hijos en el hogar.

Una de las limitaciones de este estudio es que sus
resultados no son representativos del espectro socioe-
conémico de madres y padres con hijos con hemofilia,
por lo que futuros estudios debieran abordar padres
y madres en vulnerabilidad social. Sin embargo, es el
primer trabajo en Chile que permite describir las ne-
cesidades de los padres de nifios con hemofilia en un
centro de derivacién nacional.

Los resultados de este estudio entregan las bases
para el desarrollo de un programa educativo dirigido a
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padres o cuidadores de nifios hemofilicos. Se hace ne-
cesario realizar estudios de investigacién que puedan
desarrollar una intervencién educativa ad-hoc a las
necesidades detectadas que luego de su implementa-
cién, se podrian realizar estudios que permita medir
el impacto de este programa educativo, basado en las
necesidades descritas por los padres y madres, con el
propésito de mejorar la calidad de vida de padres y ni-
fos con hemofilia.

Responsabilidades Eticas
Proteccion de personas y animales: Los autores decla-

ran que los procedimientos seguidos se conformaron
a las normas éticas del comité de experimentacion hu-
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mana responsable y de acuerdo con la Asociacién Mé-
dica Mundial y la Declaracién de Helsinki.

Confidencialidad de los datos: Los autores declaran
que han seguido los protocolos de su centro de trabajo
sobre la publicacién de datos de pacientes.

Derecho a la privacidad y consentimiento informa-
do: Los autores han obtenido el consentimiento in-
formado de los pacientes y/o sujetos referidos en el
articulo. Este documento obra en poder del autor de
correspondencia.

Conflicto de intereses

Los autores declaran no tener conflicto de intereses.
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