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Resumen

Objetivo. Evaluar la eficacia de un programa psicoeducativo en linea para favorecer la salud
mental de los padres de nifios/as con Cardiopatia Congénita (CC) préximos a un
procedimiento médico invasivo y compararlo con un grupo control. Método. Participaron
43 mamds y papas de niflos con CC proximos a cateterismo o cirugia cardiaca
pertenecientes a la Fundacion LiLo México, divididos de forma alternada en dos grupos: 1)
Con programa psicoeducativo en linea (n=22) y 2) Control (n=21). La salud mental se evalué
a partir de tres indicadores: estrés parental, ansiedad estado/rasgo y preocupacion ante el
procedimiento médico, para lo cual se utilizaron el Cuestionario de estrés parental PSI-SF,
Cuestionario sobre la preocupacion paterna sobre la cirugia y el instrumento de Ansiedad
Rasgo-Estado Resultados. El grupo con programa psicoeducativo mostré una disminucion
estadisticamente significativa en la ansiedad estado (p=0.028), ansiedad rasgo (p=0036) y
la preocupacién por el procedimiento médico (p=<0.001). Adicionalmente, la ansiedad
estado (p=0.007), y la preocupacion por el procedimiento médico (p=0.016) son menores
significativamente en el grupo que recibié el programa psicoeducativo en comparacién al
control. El estrés parental no tuvo cambios significativos intra e inter-grupo. Conclusion. El
programa psicoeducativo en linea resulté eficaz para favorecer la salud mental parental en
los padres de nifios con CC préximos a un cateterismo o cirugia cardiaca, desarrollando
evidencia cientifica que favorece el marco tedrico, metodolégico y social de la salud mental

parental y las intervenciones en linea en las cardiopatias congénitas.

Palabras clave: Cardiologia Conductual, Telesalud, Ciberpsicologia, Salud Mental Parental,

Cardiopatia congénita



Abstract

Objective. To evaluate the efficacy of an online psychoeducational program to
promote the mental health of parents of children with congenital heart disease (CHD)
about to undergo an invasive medical procedure and compare it with a control group.
Method. Forty-three mothers and fathers of children with CHD about to undergo
catheterization or cardiac surgery belonging to the LiLo Mexico Foundation
participated, divided alternately into two groups: 1) With online psychoeducational
program (n=22) and 2) Control (n=21). Mental health was evaluated based on three
indicators: parental stress, state/trait anxiety and concern about the medical
procedure. The PSI-SF Parental Stress Questionnaire, the Questionnaire on Parental
Concern about Surgery and the Trait-State Anxiety Results instruments were used.
Results. The group with psychoeducational program showed a statistically significant
decrease in state anxiety (p=0.028), trait anxiety (p=0036) and concern about the
medical procedure (p=<0.001). Additionally, state anxiety (p=0.007), and concern
about the medical procedure (p=0.016) are significantly lower in the group that
received the psychoeducational program compared to the control. Parental stress
had no significant intra- and inter-group changes. Conclusions: The online
psychoeducational program is effective in promoting parental mental health,
characterized by decreased state anxiety and concern about surgery in parents of
children with CHD who are about to undergo catheterization or cardiac surgery,
developing scientific evidence that favors the theoretical, methodological and social
framework of parental mental health and online interventions in congenital heart

disease.

Key words: Behavioral Cardiology, Telehealth, Cyberpsychology, Parental Mental

Health, Congenital Heart Disease.
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1 CARDIOPATIA CONGENITA

1.1 Anatomia y fisiologia cardiaca

Para comprender las cardiopatias congénitas, primero resulta relevante conocer

la anatomia y fisiologia de un corazén sano.

El sistema cardiovascular o circulatorio se compone por las arterias, venas y el

corazon. Es el encargado de transportar la sangre a los distintos tejidos del organismo,

facilita la liberacion de oxigeno hacia los capilares, defiende al organismo de infecciones

y mantiene su homeostadsis mediante la estabilizaciéon de la temperatura y el pH

(Martinez, 2020).

El corazén es la bomba muscular que proporciona la energia necesaria para impulsar

la sangre a los vasos para llevarla hacia los 6rganos, tejidos y células del organismo. Tiene

una forma conica, se localiza en el mediastino (masa de tejido que se extiende desde el

esternon hasta la columna vertebral) y a ambos lados de ¢l se encuentran los pulmones.

Descansa por encima del diafragma, muasculo que separa las cavidades toracica y abdominal,

y dos terceras partes de €l se encuentran a la izquierda de la linea media del cuerpo. Su

tamafio es parecido al de un pufio y su peso oscila entre 200 y 300 gramos, el cual es

proporcional a la edad y sexo de la persona. Late de 100 mil a 200 mil veces cada dia y

bombea de 8 mil a 13 mil litros de sangre diariamente (Martinez, 2020; Texas Heart Institute,

2020).

El corazon esta dividido en
cuatro cavidades principales, dos en
el lado derecho y dos en el lado
izquierdo. Las situadas en la parte
superior se denominan auriculas, y
las dispuestas en la parte inferior
ventriculos (Texas Heart Institute,
2020) (Figura 1).

En un funcionamiento sano
(Figura 2), la sangre con didxido de
carbono y deshechos del cuerpo llega

a la auricula derecha, fluyendo a

Figura 1.
Cavidades del corazon

2.Auricula izquierda

l.Auricula derecha

4.Ventriculo izquierdo

3.Ventriculo derecho

Fuente. Adaptado de Ilustracion del corazéon humano [Elemento grafico], por
GraphicsRF, s.f.., CANVA (https://www.canva.com/photos/MAEeypMbalY/)



través de la valvula tricuspide hacia el ventriculo derecho y posteriormente, por medio de la
valvula pulmonar viaja hacia los pulmones en donde se oxigena. La sangre ya oxigenada es
enviada de los pulmones hacia la auricula izquierda y a través de la valvula mitral llega al
ventriculo izquierdo en donde la valvula adrtica se abre para permitir el paso de la sangre a
la aorta, la arteria principal y mas importante del organismo ya que ¢€sta se encarga de

distribuir la sangre a todo el cuerpo (Tortora y Derrickson, 2006).

Figura 2.
Fisiologia del corazon

Aorta
I — |

T ————
Arteria Pulmonar

V. adrtica

V. Pulmonar V. mitral

V. Trictspide

Fuente. Adaptado de Ilustracion del corazon humano [Elemento grafico], por Banana
Banana, s.f.., CANVA (https://www.canva.com/photos/MAGPsK3bWNU/)

El corazon se encarga de realizar dos tipos de circulacion de sangre, la sistémica (lado

izquierdo) y la pulmonar (lado derecho) (Figura 2):

1.  Circulacion mayor (sistémica, flechas rojas): sale del lado izquierdo del
corazdén por medio de la aorta hacia todos los organos del cuerpo (excepto
pulmones), llevando los nutrientes y el oxigeno necesario para el adecuado
funcionamiento del organismo.

2. Circulacion menor (pulmonar, flechas azules): Inicia en la auricula

derecha en donde se recibe la sangre con dioxido de carbono y los deshechos



del cuerpo. Pasa a través de la valvula tricuspide y pulmonar para llegar a los
pulmones para la oxigenacion y eliminacion de CO». Posteriormente se dirige

hacia la auricula izquierda e iniciar con la circulacion mayor.

1.2 Conceptualizacion

Las cardiopatias congénitas (CC) son un grupo de enfermedades que consisten
en una anomalia en la estructura y/o funcionamiento del corazén o de los grandes vasos
presentes al nacimiento (Naciones Unidas, 2020). Se originan en las primeras semanas
de gestacion y se detectan durante el embarazo, en el parto o posterior a la vida; sin
embargo, resulta dificil identificar una causa especifica (Durdn, 2008; World Health
Organization, 2016); es decir, son multifactoriales. No obstante, se han detectado los

siguientes factores de riesgo (Quesada & Navarro, 2014; Bustillos et al., 2020):

» Herencia multifactorial: es la interconexion entre la predisposicion genética y los
factores del microambiente materno-fetal.

= Alteraciones cromosomicas: anormalidades presentes en algin cromosoma,
alterando el desarrollo normal del feto.

= Mutaciones de gen aislado: refiere una alteracion genética reflejada en un solo gen.

= Trastornos metabolicos de la madre: refiere la presencia de enfermedades en la madre
durante el embarazo, tales como la diabetes, aumento de la presion arterial, elevacion
de la glicemia de ayunas, aumento de triglicéridos, disminucion del colesterol HDL,
asi como una condicion de obesidad abdominal (Lizarzaburu, 2013).

= Agentes teratogenos: incluye afecciones virales en la madre, consumo de
medicamentos, productos toxico o drogas.

= Factores fisicos (radiaciones, hipertermia) y habitos toxicos de la madre (habito de
fumar, ingestion de bebidas alcohdlicas).

= Sindromes, tales como:
- Down: alteracion genética causada por la existencia de material genético extra

en el cromosoma 21 que se traduce en discapacidad intelectual (Naciones

Unidas, 2021).



- Williams: enfermedad genética caracterizada por discapacidad intelectual leve a
moderada, personalidad extrovertida y amistosa, rostro distintivo (frente amplia,
nariz corta con una punta ancha, boca ancha con labios gruesos). Puede haber
problemas dentales (dientes pequefos y muy espaciados). Ademas, puede
presentar problemas del corazén y vasos sanguineos (National Center for
Advancing Translational Sciences [NIH], 2018).

- Turner: alteracion genética originada por la ausencia parcial o total de un
cromosoma sexual X caracterizado por talla baja, manos y pies hinchados al
nacimiento, cuello corto y alado, implantacion baja de orejas, paladar alto, falta
de desarrollo de los caracteres sexuales secundarios, dificultades para el
aprendizaje, ansiedad, depresion (Secretaria de Salud, s/f).

- Edwards: trisomia 18 caracterizada por peso bajo al nacer, cabeza pequeia con
una forma anormal; mandibula y boca pequenas; pufios apretados con dedos
superpuestos, y defectos en el corazon, los pulmones, los rifiones, los intestinos

y el estdmago (NIH, s/f).

1.3 Relevancia social

Las CC constituyen el grupo de malformaciones mas frecuentes en nifios/as. A nivel
mundial, uno de cada 33 lactantes presenta alguna cardiopatia congénita y se estima que cada
afio mueren 303 mil durante las primeras semanas de vida (Organizacion Mundial de la Salud
[OMS], 2016; Naciones Unidas, 2020). Aproximadamente 2 6 3 por cada 1000 recién
nacidos presentan cardiopatias congénitas sintomaticas en el primer afio de vida. De forma
general, entre el 40 y 50 % de los bebés son diagnosticados en la primera semana de vida
(Valentin, 2018).

En América Latina y el Caribe, 1 de cada 5 defunciones en los primeros 28 dias de
vida es ocasionada por diferentes defectos congénitos, entre los cuales se encuentran las CC,
los defectos del tubo neural y anomalias cromosomicas (OPS, 2021).

En México, se desconoce la prevalencia exacta de las CC, pero se estima que entre 3
y 4 de cada 100 recién nacidos vivos presenta una malformacioén al nacer, de las cuales, las
cardiopatias congénitas ocupan el segundo lugar (Comision de Salud, 2021). Sin embargo,

al no disponer de un dato concreto, se considera un promedio teérico derivado de la



informacién mundial, concluyendo que podrian presentrse 8 casos por cada mil nacidos
vivos con un ligero predominio en el sexo masculino (Calderén et al., 2010; Valentin, 2018).
De acuerdo con un célculo aproximado, en México se presentan 12 mil casos nuevos al afio
(Lopez, 2014; Alva, 2012; Marquez et al., 2017).

Las cardiopatias, se encuentran entre las principales causas de mortalidad infantil. De
acuerdo con Instituto Nacional de Estadistica y Geografia (INEGI, 2012), las enfermedades
del sistema circulatorio son la segunda causa de muerte en nifios de entre 1 y 4 afios; y la
tercera en ninos de 5 a 14 afos.

Con base en un analisis de 2257 pacientes con cardiopatia congénita realizado en el
Hospital de Cardiologia del Centro Médico Nacional Siglo XXI, se mostr6 que la
persistencia del conducto arterioso representd 20% de los casos; le sigui6 la comunicacion
interatrial (16.8%); comunicaciéon interventricular (11%); tetralogia de Fallot y atresia
pulmonar con comunicacion interventricular (9.3%); coartacion adrtica y estenosis pulmonar
(3.6%) respectivamente y la conexion andmala total de venas pulmonares (3%) (Calderon-

Colmenero et al., 2010).

1.4 Clasificacion

Existen diversas clasificaciones de las cardiopatias congénitas. Sin embargo, la mas
conocida y utilizada es aquella que las divide en dos grupos: ciandgena y aciandgena
(Bustillos et al., 2020). Las primeras se caracterizan por una baja oxigenacion en la sangre,
produciendo que los labios y los dedos de las manos y pies adquieran una coloracion azul
(cianosis); en contraste, las aciandgenas tienen un flujo adecuado de sangre oxigenada
(Texas Heart Institute, 2020).

En las cardiopatias ciandgenas, la sangre pobre en oxigeno del lado derecho del
corazon se combina con la del lado izquierdo, en lugar de pasar primero por los pulmones
para recibir mas oxigeno. Una vez que se encuentra en la auricula izquierda, la sangre pobre
en oxigeno se mezcla con la sangre rica en oxigeno que se bombea al resto del organismo,
lo cual las convierte en cardiopatias de mayor complejidad y gravedad (Texas Heart Institute,
2020).

Entre las principales cardiopatias congénitas se encuentran:
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= Atresias: refieren la ausencia total de alguna valvula del corazén. Dentro de éstas se
encuentran: atresia pulmonar y tricuspide.

» Transposicion de los grandes vasos: la aorta y arteria pulmonar salen del ventriculo
opuesto al normal, es decir, la aorta emerge del ventriculo derecho y la arteria
pulmonar del izquierdo.

* Truncus arterioso o tronco arterial: es la presencia de un solo tronco arterial en lugar
del dividido en la aorta y la arteria pulmonar.

» Sindrome del corazén izquierdo hipoplastico: las estructuras que conforman la parate
izquierda del corazon se encuentran malformadas.

* Conexion venosa pulmonar andémala: deformacion en alguna o las cuatro venas
pulmonares.

= Tetralogia de Fallot: es la presencia de cuatro defectos cardiacos: estenosis pulmonar,
defecto del tabique interventricular, superposicion de la aorta, hipertrofia ventricular.

» Conexidn venosa pulmonar andmala total

* Doble salida ventricular derecha

* Comunicacion del septo: comunicacion anormal del septo que es originado por uno
o varios orificios de tamafio variable. Pueden ser de dos tipos: comunicacion
interauricular y comunicacion interventricular.

* Canal auriculoventricular completo: es la presencia de un orificio que afecta a las
cuatro cavidades del corazén, sumado a una malformacion de las valvulas
auriculoventriculares.

»= Conducto arterial persistente: el conducto arterioso, que debe cerrarse con las
primeras respiraciones del bebé al nacer, permanece abierto.

= Coartacion de la aorta: consiste en la obstruccion o estrechamiento de la aorta.

= Estenosis de las valvulas: estrechamiento u obstruccion en diferentes niveles de las
valvulas.

1.5 Métodos de tratamiento
Entre los diferentes métodos de tratamiento para las cardiopatias congénitas se
observan los procedimientos médicos no invasivos e invasivos. Los primeros se entienden
como aquellos que no involucran instrumentos que rompan la piel o que penetren

fisicamente al cuerpo, por ejemplo, los medicmentos. Por otro lado, los procedimientos

11



médicos invasivos son aquellos en los cuales el cuerpo es invadido o penetrado con una
aguja, sonda o dispositivo (Organizacion Panamericana de la Salud, 2014), tales como el

cateterismo y la cirugia cardiaca, los cuales se describen a continuacion.

1.5.1 Cateterismo cardiaco

El cateterismo cardiaco puede tener dos finalidades: 1) diagnoéstica: en donde se
valora la estructura y funcionamiento del corazon, y 2) terapéutica o de tratamiento: se
realiza la correccion del defecto (Servicio Nacional de Salud de Reino Unido [NHS], s/f).

El cateterismo terapéutico consiste en introducir catéteres especiales desde una vena
o arteria periférica (ingle o brazo) hacia el corazon y los grandes vasos para poder corregir
la anomalia congénita, tal como una comunicacion interauricular (CIA), en donde el catéter
llevara aunado un material especial que permitira realizar la correccion, como los tapones
o balones (Figura 3). Para realizar el procedimiento en adolescentes y adultos se utiliza
anestesia local en el lugar de la insercion, en el caso de niflos/as pequeiios se utiliza
anestesia general.

Su realizacion requiere de una sala de hemodinamia, la cual consiste en un area que
cuenta con mesa mévil, tubos de rayos X y sus pantallas (Figura 4). En dicho espacio solo
ingresa el personal de salud, por lo que los nifios/as y adolescentes entran sin la compaiiia

de sus padres.

Figura 3. Figura 4.
Cateterismo cardiaco Sala de hemodinamia

Vena femoral

& The Nemaours Foundation /KidsHealth®

Fuente. Imagen cateterismo cardiaco [Imagen], por The Neumors Fuente. Imagen sala de hemodinamiao [Imagen], por Clinica Azul, s.f..,
Foundation/KidsHealth, s.f.., Childresn’s Minessota, Ciiinica Azul, (https://clinicaazul.com.co/index.php/servicio-de-
(https://www.childrensmn.org/educationmaterials/parents/article/ 13966/ hemodinamia-y-electrofisiologia/)

cateterismo-cardiaco/)
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1.5.2 Cirugia

La cirugia cardiaca es un procedimiento invasivo en el cual es necesario realizar una
incision en la mitad del pecho del paciente (Figura 5) por lo que es obligatorio el uso de
anestesia total.

Para su realizacion, el cirujano utiliza un sistema de circulacién extracorporal. En
primer lugar, el cirujano realiza la incision, posteriormente, se utilizan tubos que permiten
que la sangre circule a través de una bomba especial llamada sistema de circulacion
extracorporal. Esta maquina realiza la funcion del corazon, es decir, oxigena la sangre y la
mantiene en circulacion en todo el cuerpo mientras el cirujano repara la CC. Al finalizar la
reparacion, se retiran los tubos y la maquina, para que el corazon funcione nuevamente. El
esternon y la incisibn cutdnea se cierran

Figura 5.
(MedlinePlus, s/f). Incision por cirugia cardiaca
Los tratamientos quirargicos de las CC y
la hospitalizacion son elementos necesarios y
fundamentales en la vida de los pequenos, al
menos, dos de cada tres pacientes y al menos 35%

de ellos seran sometidos a una cirugia o

cateterismo durante el primer afio de vida

(Ramirez et al., 2014). Estos procedimientos, si
bien, representan esperanza de vida para los
nifos/as, son generadores de estrés para los padres debido a que ellos observan la realizacion
de maltiples procesos invasivos en sus hijos/as y manifiestan preocupaciéon por el dolor e
incomodidad que puedan sentir, por los eventuales riesgos postquirurgicos, por la gran
cantidad de estimulos auditivos y visuales que existen en dichas unidades; ademas, de la

separacion y la recuperacion.
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2 SALUD MENTAL PARENTAL

2.1 Conceptualizacion

Las afecciones a la salud mental parental estan bien documentadas en padres de nifos
diagnosticados con discapacidades y enfermedades potencialmente mortales (Casey et al.,
2012). El término "problemas de salud mental de los padres" indica que uno de los padres o
un cuidador tiene una afeccion de salud mental diagnosticable (Fitzsimons et al, 2016;
National Society for the Prevention of Cruelty to Children [NSPCC], 2021). Esto puede
incluir: depresion, ansiedad, esquizofrenia, trastorno bipolar, desorden de personalidad,
estrés, adicciones. Estos problemas pueden afectar a los nifios de manera diferente segun la
gravedad y el tipo de afeccion de salud mental, la edad y la etapa de desarrollo del nifio
(NSPCC, 2021).

Los problemas de salud mental de los padres pueden ocurrir junto con otras
experiencias estresantes de la vida. Especificamente, los padres de nifios con CC se enfrentan
a situaciones altamente estresantes, desde el diagnostico (Nakanishi et al., 2018), las
revisiones médicas, la hospitalizacion, los procedimientos médicos (cirugias y/o
cateterismos), hasta su recuperacion, generando malestares emocionales, expresados en
problemas de salud mental como depresion, ansiedad, sentimientos de culpa, estrés y mala
calidad de vida (Bishop et al., 2020; Bishop et al., 2019; Brien et al., 2020; Emerson &
Bogels, 2017; Kolaitis et al., 2017; Lumsden et al., 2019; Rychik et al., 2013; Stasio et al.,
2018).

Algunos autores han reportado que las madres son las principales afectadas
presentando mayor ansiedad, estrés y depresion en comparacion con los padres debido a que
dedican mayor tiempo y compromiso al cuidado de sus hijos, sus visitas son mas frecuentes
y prolongadas cuando se encuentran hospitalizados, ademas de que tienden a ser mas
expresivas respecto a sus emociones (Bevilacqua et al., 2013; Helfricht et al., 2008; Lawoko
& Soares, 2006). Lo que implica que invierten gran parte de su tiempo y recursos tanto fisicos
como emocionales, olvidandose de sus propias necesidades y dando prioridad a las de su
hijo, provocando un deterioro en la salud parental fisica y emocional; es decir dejando de
lado su autocuidado. Ademas, reportan sintomas de angustia y reduccion de la calidad de
vida (CV)(Jackson et al., 2015). Tener un hijo con cardiopatia congénita también afecta las

finanzas, las relaciones y la calidad de vida relacionada con la salud de los padres y hermanos;
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asi como la comunicacién que entablan tanto con el nifio como su entorno (Jackson et al.,
2015, 2016; Sood et al., 2019; Wei et al., 2015).

Especificamente, la hospitalizacion y los procedimientos médicos invasivos son
situaciones de alto estrés para los padres, quienes deben enfrentar la enfermedad y el
ambiente hospitalario (Navarro-Tapia et al., 2019). Diversos estudios ( Franck et al., 2010;
Montirosso et al., 2014; Muriel Ramirez et al., 2014; Araya et al., 2019; Campo-Gonzalez A
et al., 2018; Kim & Cha, 2017; Lisanti et al., 2017; Ramirez Ledén et al., 2018), han
evidenciado la presencia de estrés, ansiedad y depresion en los padres durante la
hospitalizacion de sus hijos. Dependiendo de la gravedad y cronicidad, las condiciones
ansiosas y depresivas pueden tener consecuencias mas graves para la evolucion de la
enfermedad y recuperacion, asi como para el desarrollo cognitivo del nifio (Piccinini et al.,
2014). Por ejemplo, Clavarino y col. (2010) verificaron que los hijos de madres con ansiedad
crénica tenian 5.67 veces mas probabilidades de tener problemas de atencidn persistentes que

aquellos cuyas madres nunca experimentaron ansiedad.

2.2 Estrés parental

A lo largo de la paternidad y maternidad, los padres se enfrentan a situaciones que
son consideradas como estresantes, incluso los eventos o transiciones positivas pueden tener
aspectos estresantes. Dichas situaciones de estrés pueden ser aspectos normales de la vida o
eventos inesperados, como la enfermedad de un hijo (a), llevandolos a crisis que pueden ser
de corta o larga duracion.

Boss (1988) planted que el estrés es una experiencia comun y también un término
neutral que describe el estado de una familia que esta experimentando tension y presion para
ajustar los patrones de interaccion, llevandolas a experimentar crisis durante las cuales la
familia se incapacita para funcionar de manera efectiva. Por ejemplo, en algunos casos,
especialmente si entra en crisis después del diagndstico de una enfermedad crénica de un
hijo, la familia “se atora” y es incapaz de funcionar de manera que alcance las metas
familiares y satisfacer las necesidades individuales.

Por otro lado, el modelo MRS (magnitud, recursos, significados), basado en el Modelo

de estrés y adaptacion familiar de McCubbin y Patterson (1983), refleja como las familias
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hacen ajustes inmediatos y adaptaciones de largo plazo para manejar con mayor o menor

¢éxito las situaciones de estrés o crisis.

La magnitud indica la severidad relativa de los estresores, es decir, los estresores
varian objetiva y subjetivamente en cuanto al impacto inmediato y residual sobre los
padres y familias; asi como también en intensidad y duracién. Por ejemplo, es
diferente el impacto de la enfermedad de un hijo al ser una infeccion estomacal o al
ser una enfermedad crénica como la cardiopatia congénita, esta ultima representa
mayor magnitud.

Los recursos, son todos los recursos disponibles o potenciales con los que cuentan
los padres o las familias. Se identifican como bienes y servicios, conocimientos y
habilidades, apoyo social, materiales y no materiales, incluyendo recursos
individuales, de relaciones, familiares y extrafamiliares. Estos recursos permiten
formular e implantar una estrategia de manejo del estrés. Por ejemplo, los padres que
no cuentan con el sustento econémico para brindar la atencion oportuna a su hijo
enfermo generardn mayor estrés.

Los significados son aquellas ideas o representaciones asignadas a las situaciones
estresantes. Aunque la evaluacion de cada persona o familia es Unica, se les pueden
conceptuar en una tipologia que refleja la graduacion de “benigno” hasta “dafiino”,
en dependencia de la amenaza que representen. En el caso de un hijo con enfermedad
cronica, se convierte en una situacion dafiina dado que se ha comprometido la salud
de uno de los miembros, lo que conlleva que los padres intenten aminorar el dafio o

encontrar soluciones para restablecer el funcionamiento y salud de la familia.

El conocimiento de la magnitud del estresor y las dificultades relacionadas con ¢l

permite a las familias entender la situacion y reducir la ambigiiedad (ésta se relaciona con el

grado de angustia que se siente y la falta de capacidad para desarrollar acciones adecuadas

para hacerle frente, ya que se desconoce el alcance de la situacion). En la medida que se sabe

mas sobre el estresor, se buscan o se activan diferentes recursos para mejorar las demandas

y dificultades de la situacion de estrés, y de esta forma modificar el significado de la

situacion, es decir, los significados pueden volverse mas negativos o positivos.

En este sentido, el estrés parental es entendido como una funcién que permite a las

familias (miembros individuales y la familia en conjunto) dar significado a las circunstancias
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demandantes y a la cantidad de recursos que disponen para su manejo efectivo (Briar-
Lawson et al., 2001; Boss, 1988, 1992). De acuerdo con Abidin (1992), el estrés parental es
definido como un elemento activador que fomenta la utilizacion de los recursos disponibles
para afrontar de una manera satisfactoria el ejercicio del rol parental, siendo tan perjudicial
la falta absoluta de activacion como unos niveles extremos de estrés. Abidin (1992) incluye
como estresores relevantes para el estudio del estrés como padre o madre tanto los estresores
diarios como los sucesos vitales, integrandolos asi en un modelo mas complejo y procesual.
Al mismo nivel, este autor sefiala a las caracteristicas del progenitor y a las del nifio o nifia

como fuentes potenciales de estrés, como la enfermedad cardiaca (Figura 6).

Figura 6.
Modelo de estrés parental de Abidin, 1992.
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A pesar de que la teoria del estrés familiar se ha empleado para evaluar las crisis que
resultan de un evento repentino y dramadtico (por ejemplo, el diagnostico de una enfermedad
cronica de un hijo), que inmoviliza o incapacita a la familia (Boss, 2002; Hennon, 1980;
Hill, 1949, 1958; McCubbin y Patterson, 1983), ésta ha guiado crecientemente la
investigacion relacionada con la respuesta “funcional” mas que en la “disfuncional” a
eventos dramaticos (Boss, 2002; Crnic y Low, 2002; McKenry y Price, 2000; Patterson,
2002), y especialmente en la forma en que las familias muestran resiliencia frente a los

estresores (McCubblin y McCubblin, 1988, Patterson, 2002; Walsh, 1998, 2002). Esto es,
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coémo las familias definen la situacion de manera que permitan respuestas adaptables en vez
de no adaptadas que generaran crisis o estrés futuros.

Finalmente, la respuesta de estrés puede influir en la conducta parental (practicas
parentales, comunicacioén con su hijo), en los sentimientos hacia el nifio (pautas de afecto
exhibidas), o en el propio bienestar y ajuste del padre y de la madre (Abidin, 1992; Crnic y
Low, 2003; Deater-Deckard, 2004). Ademas, el estrés que presentan los padres puede

cambiar en funcion de la duracion: Estrés agudo, episddico y crénico (Tabla 1).

Tabla 1.
Tipos de estrés

Estrés agudo Estrés agudo episédico Estrés cronico

El mas frecuente

Se presenta debido a los
estresores de la vida diaria
o del entorno.

Es beneficioso, ayuda a la
preparacion y combate en
caso de wuna situacion
amenazante.

Corta duracion por lo que
los efectos que origina no
causan dafios severos a la
salud.

Sin embargo, el estrés
agudo intenso  puede
desencadenar diversos

Intenso y repetitivo sin
llegar a establecerse como
cronico.

Ademas de Irritabilidad,
tension, migrafia,
hipertension arterial, dolor
en el pecho, punzadas y

enfermedad cardiaca...
también preocupacion
incesante

Melancélicas o pesimistas,
ansiosas y/o depresiva.

Engloba los sintomas de los
anteriores, pero de manera
prolongada, por lo cual
tiende a ser agotador.
Ademas de generar cambios
importantes en el organismo
lo que hace vulnerable a
quien lo padece y proclive a
desarrollar diversas
enfermedades que
conllevan a la muerte.

sintomas que incluyen;
irritabilidad, dolores de

cabeza, dolores
musculares, trastornos
estomacales, hipertension,
taquicardias, mareo,
vértigo, ansiedad y
depresion.

Especificamente, en los padres de nifios con cardiopatias congénitas, la enfermedad
cronica de su hijo es una situacion de alto estrés puesto que deben enfrentar la enfermedad
y el ambiente hospitalario (Navarro-Tapia et al., 2019), sobrellevando diversos cambios en
su vida tanto emocionales como en sus actividades cotidianas debido al cuidado que deben
brindar al infante. Ademas, los padres involucran gran parte de su tiempo y recursos tanto
fisicos como emocionales, llevandola a olvidarse de sus propias necesidades dando prioridad

a las de su hijo, provocando un deterioro en la salud parental fisica y emocional.
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Estudios (Franck et al., 2010; Montirosso et al., 2014; Muriel Ramirez et al., 2014;
Kim & Cha, 2017; Lisanti et al., 2017; Campo-Gonzalez et al., 2018; Ramirez Leon et al.,
2018; Araya et al., 2019) han evidenciado la presencia de estrés en los padres durante la
hospitalizacion de sus hijos. La mayoria se perciben extremadamente estresados debido a la
pérdida del rol parental, la apariencia fisica del infante, sus procedimientos, las relaciones
con el personal de salud y el comportamiento/exigencias del hijo. Este estrés puede
incrementar durante la primera semana de hospitalizacion; al tener experiencias previas en
unidades de cuidado intensivo y/o hospitalizacion, en ingresos programados o por patologia
cardiaca, al ser hijo unico, tener nivel educativo superior y/o no tener pareja.

Los procedimientos médicos como la cirugia cardiaca o el cateterismo representan
situaciones estresantes debido a la incertidumbre y la preocupacién por el resultado
quirtrgico, sumado al estrés propio de la hospitalizacion (Ramirez et al, 2014), la cual
conlleva repercusiones afectivas, emocionales y comportamentales negativas no solo en los
nifios, sino también en la familia y en los padres, principalmente cuando no reciben adecuado

apoyo psicoldgico (Helfricht et al, 2008; Franck et al, 2010).

2.3 Ansiedad

De acuerdo con la Asociacion Americana de Psicologia (APA, s/f), la ansiedad hace
referencia a una respuesta de accion prolongada del individuo y centrada en el futuro. Es una
emocion caracterizada por la anticipacion de un peligro, catastrofe o amenaza, los cuales
sueles ser difusos, es decir, tiende a ser consecuencia de pensamientos intrusivos recurrentes
0 preocupaciones que no siempre parecen tener una causa especifica. Provoca tension
muscular, respiracion acelerada y alta frecuencia cardiaca.

Spielberger (1966, 1972, 1989), a partir de los trabajos realizados por Cattel y
Scheier, plantea una diferenciacion entre ansiedad estado y ansiedad rasgo; es decir, la
ansiedad puede presentarse como un estado emocional de caracetristica transitoria 0 como
un rasgo caracteristico de la personalidad del individuo.

La ansiedad estado se conceptualiza con un estado emocional o condicion del
organismo caracterizada por sentimientos y pensamientos subjetivos de tension, aprension,
preocupacion, asi como una hiper activacion del sistema nervioso autonomo de naturaleza

transitoria. Por otro lado, la ansiedad rasgo hace referencia a una caracteristica estable,
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continua y constante en el individuo a través del tiempo, es decir, la ansiedad como una
cualidad de la personalidad del sujeto. Normalmente la interaccion de la ansiedad rasgo que
se caracteriza por una tendencia a percibir las situaciones como amenazadoras provoca que
la ansiedad estado se incremente (Buela-Casal et al., 2015).

De acuerdo con Buela-Casa et al. (2015), en su adaptacion del cuestionario de
Ansiedad Estado-Rasgo de Spielberger et al., la ansiedad estado refiere a una manifestacion
en un determinado momento y con un grado de intensidad, mientras que la ansiedad rasgo,
indica la fuerza de una disposicion latente para manifestar determinada reaccion. En este
sentido, las personas con una ansiedad rasgo elevada, tienden a presentar mayor ansiedad
estado.

En los padres de nifios con cardiopatia congénita el diagnostico, los procedimientos
y tratamientos son factores que pueden desencadenar la ansiedad estado. Un ejemplo de ello
es la preocupacion que pueden presentar ante el procedimiento médico como el cateterismo
o la cirugia cardiaca, debido a todo lo que acontece a su alrededor, desde los estudios
preoperatorios, la hospitalizacion, la anestesia y/o el riesgo del procedimiento.

En este sentido, uno de los momentos de mayor estrés para los padres es la
hospitalizacion tanto en las unidades de cuidado intensivo desde el nacimiento, como las
consecuentes a algin procedimiento médico. En este caso en particular se plantean tres
fuentes principales del estrés, 1) el nifio/a (su apariencia, comportamiento, gravedad tanto la
real como la percibida), 2) los papas (sus caracteristicas personales, la alteracion del rol) y
3) el entorno (las caracteristicas del hospital, tener mas hijos en casa, el apoyo social). De
acuerdo con varios reportes este estrés incrementa el dia que el hijo/a es sometido a una
cirugia cardiaca y una semana después, cuando el nifio/a se encuentra en el momento mas
critico de la recuperacion (Franck & Mcquillen, 2010; Lissanti & Golfenshtein, 2017). Los
padres que tienden a presentar mayores niveles de estrés a menudo son consecuentes a
sintomas de ansiedad (Segre et al., 2014), o a otros factores propios del individuo como el

sexo, el nivel socioeconémico y la ansiedad rasgo (Lissanti, 2018).
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2.4 Salud mental parental y cardiopatias congénitas

Golfenshtein et al. (2021) utilizando el indice se Estrés Parental evaluaron el estrés
de los padres de nifios con cardiopatia congénita durante el primer afo de vida,
comparandolos con padres de nifios sanos. En total, su muestra se conformo6 por 129 padres
de bebés con defectos cardiacos complejos y bebés sanos reclutados en una unidad de
cuidados intensivos del este de América. El estrés parental en el Dominio del nifio fue
significativamente mayor para la madre en el grupo de CC al inicio del estudio. Los
resultados indicaron niveles de estrés que van desde los percentiles 30-45 en el grupo de
nifios con enfermedad del corazén y los percentiles 25-35 en el grupo saludable. Por otro
lado, observaron una disminucién general del estrés a lo largo del tiempo en las madres de
bebés con cardiopatia y un aumento general del estrés en las madres de bebés sanos. Las
disminuciones en el estrés parental en el grupo de CC parecian deberse principalmente al
estrés centrado en los padres, mientras que los aumentos en el estrés parental a lo largo del
tiempo entre las madres de bebés sanos se produjeron principalmente en el dominio centrado
en el nifio. Los autores concluyeron que el estrés parental en la poblacion cardiaca pediatrica
cambia con el tiempo y difiere del estrés experimentado por los padres de nifios sanos. Los
hallazgos destacan los periodos estresantes que pueden ser potencialmente riesgosos para los
padres de bebés con CC e introducen aspectos adicionales relacionados con la enfermedad y
psicosociales / familiares al concepto de estrés parental.

Estos hallazgos, enfatizan que la intervencion en esta poblacion debe ser
implementada de forma temprana, incluso durante la hospitalizacion para apoyar la salud
mental materna y reducir el estrés y la ansiedad. Ademas, las intervenciones deben disefiarse
para empoderar a las madres, al mismo tiempo que se promuevan practicas de crianza
constructiva y estrategias de afrontamiento adaptativas, ya que de acuerdo con diversas
investigaciones este tipo de intervenciones tienen un impacto favorable sobre la enfermedad
de sus hijos, y los mecanismos de afrontamiento son mas efectivos para reducir el estrés de
los padres.

Bishop et al. (2019) estudiaron las relaciones entre el estrés parental, el suefio y la
adaptacion en padres de bebés y nifios pequefios con cardiopatia congénita. Evaluaron a 69
padres con una edad promedio de 39 afios, siendo la mayoria mujeres. La edad media de los

nifnos fue de 18 meses (15 meses a 3 afios). Los resultados indicaron que los padres perciben
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niveles elevados de estrés parental, problemas de suefio e inadaptacion; ademas, los analisis
mostraron que la relacion estrés-adaptacion estd mediada por la calidad del suefio. Un
elemento que destacan los autores con sus hallazgos es el hecho de que no se debe subestimar
el impacto del estrés de los padres, la falta de suefio y la inadaptacion en los resultados del
desarrollo de los nifios, ya que la literatura sugiere que un mayor estrés de los padres y un
peor ajuste psicologico pueden afectar negativamente al nifio. Ademads, de resaltar que los
padres expresaron su reconocimiento al estudio dado que se centrd en el bienestar y el
funcionamiento de los padres en un entorno que se centra predominantemente en su hijo. En
este sentido, proponen evaluar a los padres de nifios con enfermedad cardiaca en busca de
estrés parental, problemas de suefio y adaptacion psicologica.

Ghimire (2017) realizé un estudio con el objetivo de determinar la relacion entre
estrés y el afrontamiento de padres de nifios con cardiopatias congénitas y conocer su
asociacion con variables sociodemograficas seleccionadas. Su muestra estuvo conformada
por 142 padres de nifios con cardiopatias congénitas que asistian al Departamento de
Pacientes Ambulatorios de Pediatria en el Centro Nacional del Corazén Shahid Gangalal,
Bansbari, Katmandu, en Nepal. Los hallazgos del estudio revelaron que cerca de tres cuartas
partes (71,8%) de los padres tenian un nivel de estrés moderado, mientras que el 28,2%
tenian un nivel de estrés bajo y el 79,6% tenian un nivel de afrontamiento moderadamente
util y el 20,4% tenian un nivel de afrontamiento minimamente Util. Respecto al analisis de
correlacion, identifico una asociacion estadisticamente significativa entre el estrés familiar-
laboral y las dimensiones de afrontamiento: 1) “Mantener el apoyo social, la autoestima y
estabilidad psicologica” (1=-0.210, p=0.012); 2) “Comprender la situacion de la atencion
médica a través de la comunicacion con otros padres y la consulta con el equipo de atencion
médica” (r=-0.235, p=0.005), la cual también se asocio con el estrés financiero (r=0.189,
p=0-024) y 3) Afrontamiento total (r=0.212, p=0.011). La autora recomienda que los
profesionales de la salud evaluen el estrés de los padres en cada seguimiento para promover
el apoyo, la orientacion y el asesoramiento adecuados a los padres de nifios con cardiopatias
congénitas.

Lisanti et al. (2017a, 2017b) realizaron dos estudios para analizar el estrés parental
en las unidades de cuidados intensivos. En este estudio las madres validaron que su estrés

surge de tres categorias de factores: bebé, padres y medio ambiente. Dentro de la categoria
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de factores estresantes del bebé, las madres confirmaron que la apariencia y el
comportamiento del lactante son una fuente importante de estrés. Respecto a la categoria de
factores estresantes de los padres, incluyeron la alteracion del rol de los padres, la
preocupacion / incertidumbre en el resultado, las circunstancias de la vida y los factores
personales. Las madres también proporcionaron conceptos adicionales a esta categoria, tales
como a pérdida de la normalidad, la soledad y la dindmica familiar. En cuanto a la categoria
medio ambiente, el entorno de la unidad de cuidados intensivos les genera estrés con sus
imagenes y sonidos, la actividad constante y la falta de privacidad, creando una atmosfera
llena de tension para las madres. Estos factores estresantes se vieron agravados por el hecho
de que algunos de los bebés requirieron hospitalizaciones prolongadas.

En el 2017, se realizaron dos revisiones sistematicas referentes a la salud mental
parental. El primero realizado por Woolf-King et al. (2017) identificaron cinco estudios que
se centraron en el trauma. Estos utilizaron evaluaciones estandarizadas de los sintomas del
trauma (p. Ej., Intrusion, evitacion, excitacion y reactividad, y angustia / deterioro en la vida
diaria) que son indicativos de un diagnostico de trastorno de estrés agudo (sintomas <4
semanas después del trauma) o trastorno por estrés postraumatico (sintomas > 4 semanas
después del trauma). Cuatro de los estudios de trauma se clasificaron como de bajo riesgo
(Cantwell-Bartl et al., 2013; Franich-Ray et al., 2013; Helfricht et al., 2008; Landolt et al.,
2011) y uno se clasificé como de riesgo medio en la evaluacion del sesgo.

De forma general, nueve estudios midieron el estrés de los padres, utilizando una
version del Indice de estrés parental. Aunque los dominios y el namero de elementos
medidos difirieron entre los estudios. Solo tres estudios de estrés parental se clasificaron
como bajo (Franck et al, 2010; Visconti et al, 2002; Vrijmoet-Wiersma et al, 2008) en la
evaluacion del riesgo de sesgo, y el resto se clasific6 como medio (Brosig et al., 2007;
DeMaso et al, 1991; Majnemer et al., 2006; Sarajuuri et al. 2012; Torowicz et al., 2010).
Tres de los estudios fueron transversales y evaluaron a los padres de nifios con CC de 3
meses, 18 meses, y 6 afios, y encontraron niveles significativamente mas altos de estrés
parental en comparacion con los padres de nifios sanos (P <0,05). Respecto a los estudios
longitudinales, identificaron que el estrés de los padres es mas alto el dia antes de la cirugia
y disminuye ligeramente con el tiempo hasta que vuelve a aumentar 2 semanas después de

la cirugia. Por otro lado, el nivel socioecondmico mas bajo se correlaciond con un mayor
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estrés parental. Ademas, las probabilidades de que un padre esté estresado 5 afios poscirugia
fueron 4,5 veces mas altas (IC del 95%, 1,05-19,02) entre los padres de nifios que estaban
cianodticos antes de la cirugia, en comparacion con los que no lo estaban, lo que destaca la
relevancia de la gravedad de la cardiopatia en la persistencia de los sintomas de salud mental
de los padres a lo largo del tiempo.

La segunda revision fue realizada por Kolaitis et al. (2017), estos investigadores
identificaron que el estrés de los padres no se asocia con la gravedad o tipo de cardiopatia.
Ademas, sefialan que la crianza de los hijos, la relacion entre padres e hijos y la calidad de
vida de los padres pueden verse afectadas. Los padres, y especialmente las madres, corren el
riesgo de sufrir sintomas de estrés postraumatico, que a su vez pueden influir en la capacidad
de respuesta de la madre. A largo plazo, la mayoria de los padres se adaptan con éxito a vivir
con un nifo con CC, pero aproximadamente el 40% informa que necesita atencion
psicosocial. Es decir, los autores sugieren que estas familias pueden recibir ayuda mediante
intervenciones psicosociales tempranas para aliviar el estrés y reducir los problemas
emocionales y de comportamiento de los nifios.

Hearps et al. (2013) exploraron el riesgo psicosocial agudo en familias con bebés
sometidos a cirugia por una cardiopatia congénita y el impacto psicosocial de los
diagnosticos prenatales versus posnatales. La muestra del estudio estuvo compuesta por 39
cuidadores (28 madres) de 29 nifios diagnosticados con una cardiopatia congénita y que
requirieron cirugia dentro de las primeras 4 semanas de vida. Respecto a los resultados, el
61,5% de los padres fueron clasificados como de menor riesgo psicosocial y 2,6% como
clinico. Las correlaciones de la puntuacion total de la evaluacion psicosocial de los padres
dentro de la familia no fueron significativas y no hubo diferencias entre las familias de los
bebés que recibieron diagnostico posnatal versus prenatal o reparacion de ventriculo tnico
versus biventricular. La regresion lineal encontré que una educacion superior de los padres
predijo significativamente una puntuacion total mas baja en evaluacion psicosocial. Los
autores concluyeron que, aunque la mayoria de los padres se adapta al estrés agudo de la
cirugia por una enfermedad cardiaca grave en su bebé¢, el 38.5% restante reporta un mayor
riesgo psicosocial asociado con tasas més altas de angustia emocional, lo que puede afectar

la calidad de vida parental y su capacidad para una crianza optima.
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Franich-Ray et al (2013) realizaron una investigacion con el objetivo de conocer la
prevalencia y la naturaleza de los sintomas de trauma en madres y padres de bebés que
recibieron una cirugia cardiaca antes de los tres meses de edad. En sus resultados observaron
que el 33.8% de mujeres (n total=77) y el 18.2% (n total=55) de hombres cumplieron los
criterios para el diagndstico de estrés agudo, siendo las madres quienes puntuaban mas alto.

Finalmente, existen diversas investigaciones (Torowicz et al., 2010; Uzrak y Jones,
2003; Spijkerboer et al, 2007; Gronning et al., 2013; Farly et al., 2007; Nelson y Gold, 2012)
que coinciden con los hallazgos identificados en los estudios previamente mencionados. en
general los padres se perciben estresados ante la enfermedad del hijo; sin embargo, este estrés
puede estar determinado en mayor medida por el momento que estén viviendo, ya sea el
diagnostico o el procedimiento, a diferencia de la gravedad, la cual aun no queda claro su
papel en el estrés parental.

Solberg et al. (2012) Evaluaron a 36,437 madres en un estudio para identificar las
trayectorias de salud mental de las madres de nifios con cardiopatia congénita, desde el
embarazo hasta los 36 meses después del parto para determinar la asociacion entre los
defectos cardiacos congénitos (CC) de los bebés y la salud mental materna comprometida.
Descubrieron que la salud mental posparto de las madres de bebés con cardiopatia grave era
diferente en comparacion con la de los controles (sanos) a los 6, 18 y 36 meses posparto,
experimentando niveles significativamente elevados de sintomas de depresion y ansiedad.
En la misma cohorte, la enfermedad fue un factor de riesgo sustancial para los problemas de
salud mental de los padres en los nifios y sus madres en todos los momentos.

Fonseca et al. (2012) caracterizaron el impacto del diagnodstico sobre el malestar
psicologico y la calidad de vida, en la etapa temprana del postdiagndstico. También
examinaron los efectos del género y el momento del diagnostico. Realizaron un estudio
transversal en el que incluyeron a 42 parejas con bebés sanos y 42 parejas cuyos bebés fueron
diagnosticados prenatal o postnatalmente con una anomalia congénita. Respecto a los
resultados, identificaron que en la etapa posdiagnostico temprano, los padres cuyos hijos
fueron diagnosticados con una anomalia congénita presentaron niveles mas altos de angustia
psicoldgica que los padres de bebés sanos (F2,79=6.23, p =.003), aunque mostraron niveles
similares de calidad de la vida (F4.78= 0.62, p = .647). Ademas, las madres informaron mas

dificultades de adaptacion que los padres en ambos grupos. Por ultimo, identificaron que
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recibir el diagndstico en el periodo prenatal se asocid con una mayor calidad de vida materna
(Z=-2.00, p=.045). Los autores destacan la importancia de establecer una perspectiva integral
sobre el ajuste de los padres; es decir de la adopcion de un enfoque integral para el que incluye
no solo la angustia psicologica sino también otras dimensiones del bienestar, como la calidad
de vida fisica y psicologica.

Fiscer et al. (2011) evaluaron el nivel de ansiedad de los padres en el momento del
alta hospitalaria y determinaron cuales caracteristicas predicen mayores niveles de ansiedad.
Analizaron la informacion de los padres de 38 recién nacidos (58 evaluaciones). De acuerdo
con los resultados, el 81% de los padres neg6 ansiedad, el 14% inform6 ansiedad media y el
5% inform¢ ansiedad significativa. Identificaron una correlacion positiva significativa entre
el puntaje de ansiedad estado y el nivel de educacion y el puntaje del rasgo y el nivel de
educacion. El numero de medicamentos también se asocid significativamente de forma
negativa con la puntuacion del rasgo (p<0,05).

Solberg et al. (2009) examinaron la relacion entre la gravedad de los defectos
cardiacos congénitos (CC) de los bebés y los sintomas de depresion y ansiedad de sus madres
desde el embarazo hasta los 18 meses después del parto. La muestra se conformé por 213
madres de nifios con cardiopatia congénita y 44 mil 400 madres de nifios sanos. A los 6 y 18
meses después del parto, las madres de bebés con cardiopatia grave informaron puntuaciones
significativamente mas altas que las madres del grupo de control. La d de Cohen (media del
tamafio del efecto basada en la diferencia entre dos medias) mostr6 un efecto grande a los 6
meses posparto (d = 0,76) y un efecto medio a los 18 meses posparto (d = 0,73) cuando se
compara al grupo de cardiopatia grave y a los controles. También se identifico que las madres
de bebés con cardiopatia grave tenian puntuaciones de depresion significativamente mas altas
que las madres de bebés con cardiopatia leve y moderada, con p <.002 y p <.001,
respectivamente. Por otro lado, a los 6 y 18 meses posparto, las madres de bebés con
cardiopatia grave mostraron puntuaciones de ansiedad significativamente mas altas que las
madres del grupo de control.

Lawoko et al. (2006) realizaron un estudio evaluar la morbilidad psicosocial a largo

plazo y sus determinantes entre los padres de nifios con cardiopatias congénitas y comparar
a las madres con los padres en las variables psicosociales. Para ello realizaron un estudio

longitudinal con 632 padres, de los cuales el 58% fueron mujeres. Los resultados,
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mostraron que los padres de nifios con CC exhiben problemas psicosociales manifestados
en depresion (18%), ansiedad (16% -18%), somatizacion (31% -38%) y desesperanza
(16%) durante los puntos de medicion (un afio de diferencia). Sin embargo, las madres
mostraron sintomas mas graves de depresion, ansiedad, somatizacion y desesperanza que
los padres durante ambos periodos. La gravedad clinica de los nifios no explico
significativamente la morbilidad psicosocial de los padres a lo largo del tiempo. Por otro
lado, la carga de cuidado de los padres, la insatisfaccion con el cuidado, el aislamiento
social y la inestabilidad financiera se asociaron con un mayor riesgo de morbilidad
psicosocial prolongada. Los autores concluyeron que una proporcion importante de los
padres de nifios con CC tiene riesgo de morbilidad psicosocial prolongada, lo que sugiere

que la intervencion psicosocial puede ser beneficiosa.
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3 INTERVENCION PSICOLOGICA EN LINEA
3.1 Antecedentes

La historia de las intervenciones basadas en Internet se articula en el uso de la
tecnologia en las areas de la salud en general (telesalud; e-Health), teniendo como una de sus
grandes lineas de desarrollo los sistemas de diagndstico, intervencidon, monitoreo y
seguimiento de las enfermedades (Mucic y Hilty, 2015). La evolucion de las intervenciones
tecnologicas ha estado dirigida a dos elementos: las necesidades en el campo de la salud
mental y el desarrollo de la tecnologia, que ha ido permitiendo dar respuestas y abrir
posibilidades a las intervenciones.

Uno de los paises pioneros en este tipo de practicas ha sido Estados Unidos en la
década de los 50 y posteriormente, en la década de los 80, con la mejora de la calidad de las
redes y el surgimiento del Internet moderno donde aparecen los grupos de apoyo en linea
(Kanani y Regehr, 2003). En los afios noventa aparecen servicios que ofrecian asesoria gratis
a los estudiantes universitarios. Al mismo tiempo aparecen psicologos que comienzan a
responder preguntas en linea sobre el tratamiento de la depresion y se desarrollan sitios web
comunitarios con servicios de salud mental en linea (Skinner y Zack, 2004).

La tecnologia ha ido evolucionando dentro de la psicologia. Primero se aplico la
tecnologia a los laboratorios de investigacion bésica y actualmente se aplica en los
tratamientos psicologicos (UNIR).

Si bien la salud mental digital existe desde hace mas de dos décadas, su uso sigue
siendo poco extendido. A la fecha muchos clinicos como también usuarios han sido reacios
a utilizar las tecnologias, aunado a ello existe el problema que a veces el acceso a recursos
tecnoldgicos se encuentra limitado por la zona geografica o la economia.

A la fecha es frecuente que las personas necesiten recorren cientos de kilometros para
ser atendidas por un profesional de salud mental, de igual forma, existe el caso donde los
profesionales de salud mental también hacen lo mismo para llegar a zonas mas alejadas y
proveer atencion a esa poblacion, esto sin duda, genera mayores costos y es menos eficiente
(Zhu et al. 2021).

En la ultima década se observa un incremento en el nimero y especificidad de las
investigaciones dentro de esta area, asi como de regulaciones y recomendaciones para el buen

desempeiio profesional mediante el uso de tecnologias de la informacion y la comunicacion.
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En México ain no se cuenta con regulaciones especificas para la practica de la atencion
psicolégica a través de las tecnologias de la informacion y la comunicacion, por lo que el
desarrollo de protocolos que permitan conocer sus efectos podria contribuir a las bases para
la consideracion en las politicas de Salud Publica y con ello mejorar el acceso oportuno de
los usuarios a los servicios de salud, en situaciones en las cuales las barreras geograficas, la
limitacion de personal especializado, las limitaciones fisicas y otros aspectos de naturaleza

individual y social, interfieren con este (Ramos y Marti, 2022).

3.2 Conceptualizacion

Los cambios tecnoldgicos, como el desarrollo de Internet y de las telecomunicaciones
han permitido avances en diferentes areas de la vida humana; por ejemplo, en el ambito de
la salud. En este sentido, el internet, las redes sociales y las Apps suministran nuevos canales
para diferentes servicios que también se ven asociado al sistema sanitario (Lopez et al, 2005).
De esta forma surge el concepto de eSalud, también conocida como cibersalud, telesalud o
salud digital, entendido como el uso coste-efectivo y seguro de las tecnologias de la
informacion y comunicacion en apoyo a la salud y los &mbitos relacionados con ella. Es un
campo emergente en la interseccion de la informatica médica, la salud publica y las empresas,
en referencia a los servicios de salud y la informacion entregada o mejorada a través de
Internet y las tecnologias (Eysenbach, 2001; WHO, 2018; Diaz y Géngora, 2020). La OMS
la define como:

El uso de las tecnologias de la informacion y las comunicaciones aplicadas a la salud.

El apoyo que la utilizacion costoeficaz y segura de las tecnologias de la informacion y

las comunicaciones, ofrece a la salud y a los ambitos relacionados con ella, con

inclusion de los servicios de atencion en salud, la vigilancia y la documentacion

sanitarias, asi como la educacion, los conocimientos y las investigaciones en materia

de salud” (OMS, 2005, p. 115).

Dentro de esta gran categoria, surge una subcategoria del ambito de la salud mental
denominada telesalud mental que incluye a diferentes ramas del area de la salud, tales como
psicologia, psiquiatria, enfermeria, trabajo social, fisioterapia. Especificamente en la

Psicologia, surge la la Ciberpsicologia o telepsicologia, la cual hace referencia a:
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Una nueva disciplina de la Psicologia que pretende estudiar el mundo virtual y la
interaccion con los seres humanos, estudiar la relacion entre la salud y el uso de la
tecnologia, asi como el impacto de la tecnologia en el comportamiento humano. Entre
los objetivos mas importantes de la ciberpsicologia estd la prevencion primaria y
secundaria de trastornos psicologicos, asi como fomentar practicas saludables en el uso
de las diferentes tecnologias de la informacion y la comunicacion. (Ramos y Marti,

2022, pp 17).

El uso de las tecnologias digitales en salud mental es de gran alcance, ya que puede
utilizarse para poblacion clinica o no clinica, por profesionales de la salud, en educacion,
hospitales, sectores rurales y urbanos, entre otros. También se puede hacer uso de diferentes
herramientas como los sitios de internet abiertos como paginas web, redes sociales,
plataformas con registro, aplicaciones méviles, softwares, videoconferencias, videollamadas,

realidad virtual, juegos, mensajes de texto, entre otros.

Algunos de los elementos caracteristicos de estas intervenciones que son mas sefiala-
dos en la literatura son: 1) a la persona a quien se dirige la comunicacion, como se produce
en términos temporales, el nivel de personalizacion y la autonomia de sus funciones (véase
la Tabla 2) (Marti, 2022). 2) las competencias que debe desarrollar el profesional que ejerce

en este ambito (véase la Tabla 3).
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Tabla 2.

Caracteristicas de las intervenciones en linea

Criterio
A quién van
dirigidas

Momento en que la
informacion es
transmitida

Nivel de intensidad

Niveles de
personalizacion

Caracteristica o tipo
Tecnologias orientadas al apoyo de los profesionales mismos, intervenciones ofrecidas a
los usuarios directos, y finalmente a usuarios indirectos (como por ejemplo cuidadores o
educadores). Este elemento determina de manera drastica el tipo de contenido y la forma
como se presenta finalmente (Wootton, Yellowlees y McLaren, 2003).

Sincrénicas: la interaccion que ofrece la intervencion o un modulo especifico. Se da en
tiempo real, requiere que los individuos involucrados estén simultdneamente presentes
para el intercambio inmediato de informacion (por ejemplo, videoconferencia).
Asincronicos: modulos store-and-forward en los que se requiere un tiempo de espera o
latencia en el intercambio de datos. Se prestan a través de una comunicacion que se
produce en diferentes momentos (por ejemplo, correo electronico, buzon de voz, mensajes
de texto). En estas ultimas también se encuentran intervenciones protocolizadas
autoguiadas o con la guia de algin profesional de salud mental

Baja: estin mas centradas en la trasmision de informacion, por lo cual incluyen
teleeducacion y/o la revision formal de casos y las consultas en persona, por teléfono o
mail (Hilty, Ingraham, Yang y Anders, 2004).

Moderada: aumenta los niveles de apoyo y busqueda activa de problematicas a intervenir,
por lo cual incluye deteccion de riesgo en salud mental, terapia en el lugar y consulta, con
educacion médica y capacitacion en cuestionarios de deteccion (Yellowlees, Marks, Hilty
y Shore, 2008), o atencion de profesionales asincronica (Yellowlees et al., 2013).

Alta intensidad: suelen implicar cuidados colaborativos (Fortney et al., 2017).

Se encuentran tratamientos autonomos o automatizados, tratamientos que requieren el
apoyo externo de una persona que no sea un especialista (supported digital treatment), o
tratamientos con la supervision o apoyo de un clinico (blended digital treatment) (Fairburn
y Patel, 2017).
Los tratamientos con apoyo adicional pueden tener un mejoramiento en los resultados,
aunque pierda en el nivel de escalabilidad, y ayudan a la adherencia terapéutica.
El blended treatment o «tratamiento combinadoy, se refiere a los tratamientos que tienen
una parte sincrénica ofrecida por un clinico (cara a cara, telefonica o videoconferencia),
y a esto le suma alguna intervencién o componente digital, es decir algiin elemento
asincronico (Wentzel, Van der Vaart, Bohlmeijer y van Gemert-Pijnen, 2016). Esto se
utiliza para hacer el tratamiento mas eficaz, como en el caso de la realidad virtual
(Freeman et al., 2016). También se encuentran intervenciones protocolizadas autoguiadas
o con la guia de algin profesional de salud mental. Existe investigacion que respalda su
uso. La terapia cognitivo conductual basada en Internet ha demostrado ser tan efectiva
como la terapia cara a cara (Carlbring et al. 2018). Otro tipo de servicio de salud mental
combina herramientas psicoeducativas y de autoayuda en linea con sesiones de terapia
cara a cara (Erbe et al., 2017), es decir un estilo de modelo hibrido o combinado.
Fuente: Marti, 2022

31



Tabla 3.

Competencias para la prestacion de servicios en Telepsicologia.

Dominio
Evaluacion e
intervencion

Ambiente
virtual y
telepresencia

Tecnologia

Asuntos legales
y regulatorios

Definicion

El profesional demuestra que toma
decisiones basadas en la evidencia en
el mejor interés del usuario.
Demuestra conocimientos,
habilidades, y actitudes en referencia
a los aspectos clinicos y su ajuste a
las condiciones de atencion online
considerando el curso de vida, las
caracteristicas culturales,
lingfiisticas, socioecondmicas y todas
aquellas  relacionadas con la
diversidad y  diligencia la
documentacion correspondiente.

El profesional demuestra que

aplica técnicas apropiadas para tener
un contexto terapéutico apropiado,
tanto a nivel fisico como a nivel
virtual, y minimiza distracciones e
interrupciones.

El profesional se aproxima tanto
como sea posible a una relacion
personal y promueve

la espontaneidad

El profesional demuestra que puede
tomar decisiones informadas que
reflejan su comprension sobre sus
preferencias y las del usuario acerca
de la tecnologia, asi como como su
experiencia en

el uso de ésta. El profesional es
garante  del  conocimiento y
comprension de uso responsable de la
tecnologia que eligen y demuestra
conocer las fortalezas, limitaciones y
posibilidades de ésta.

El profesional conoce y puede
demostrar cumplimiento a las
politicas, leyes, regulaciones y

10.
11.

12.

13.

N —

Objetivos de conducta
Evalua la idoneidad del usuario para los servicios de
telepsicologia.
Evalua y monitorea la comodidad del usuario con el
servicio de telepsicologia
Aplica y adapta los requisitos de atencion clinica en
persona a la atencion online.
Implementa y adapta un plan de atencion con
politicas y procedimientos ajustados al servicio que
presta.
Monitorea el compromiso terapéutico relacionado
con cada modalidad de telepsicologia.
Establece y mantiene limites profesionales.
Evalua los factores culturales que influyen en la
atencion.
Asegura la comunicacidn con alternativas de lenguaje
¢ idioma apropiados al usuario.
Crea un clima que fomenta la reflexion y la discusion
de los problemas culturales de manera continua.
Adapta practicas para el servicio de telepsicologia.
Se adhiere a las politicas y procedimientos de la
atencion en persona
Aplica y adapta politicas y procedimientos al servicio
de telepsicologia.
Se adhiere a las politicas y procedimientos de acuerdo
con las regulaciones profesionales.
Describe aspectos de la telepresencia.
Ajusta el entorno clinico para ser propicio para el
servicio
Ajusta la tecnologia para facilitar la presencia.
Crea un ambiente libre de distracciones tecnoldgicas
y de otro tipo.
Evalua los estilos de comunicacion de los usuarios y
los ajusta al servicio de telepsicologia.
Reflexiona y analiza eventos longitudinalmente para
realizar ajustes al servicio de telepsicologia.
Evalua el uso y la comodidad del usuario con la
tecnologia
Ajusta los pros y los contras de la tecnologia a las
necesidades/preferencias del usuario cuando sea
posible
Opera habilmente las tecnologias
Educa al usuario sobre aspectos tecnologicos cuando
es necesario.
Utiliza y ensefia opciones y enfoques tecnologicos
basados en evidencia.

Se adhiere a las leyes y regulaciones relevantes para
los servicios de telepsicologia.
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Practica ética
y basada en la
evidencia

Tecnologias
moviles y
Aplicaciones
(apps)

Desarrollo de
la practica de
telepsicologia

procedimientos locales (p.ej., ley de
proteccion de  datos). Puede
garantizar su cumplimiento a los
requerimientos sobre consentimiento
informado y documentacion.
Demuestra

seguimiento de las regulaciones para
el uso de tecnologias (p.ej., uso de
licencias).

El profesional conoce y demuestra
cumplimiento de las guias, consensos
y  estandares  profesionales e
interprofesionales asadas en la
practica de la

telepsicologia a nivel nacional

e internacional. El profesional
muestra cumplimiento de los limites
de la conducta profesional y otras
buenas practicas relevantes al
ambiente virtual cuando obtiene
informacion digital y de las redes
sociales profesionales.

El profesional desarrolla reglas
escritas sobre redes sociales e
informacion digital que discute

con el usuario.

El profesional elige trabajar con
tecnologias moviles, incluyendo
aplicaciones, que demuestren
utilidad para el logro de objetivos
terapéuticos, considerando el
impacto que pueden tener en la
relacion  terapéutica; que estén
basadas en la evidencia y que se
ajusten a os estandares profesionales
y a las regulaciones existentes.

El profesional ayuda a los usuarios a
comprender las limitaciones de
privacidad que

tienen estas tecnologias.

El profesional puede demostrar como
usa la telepsicologia y otras
estrategias de comunicacion para
crear y mantener una identidad
profesional y para involucrarse con la
comunidad. El profesional puede
mostrar como asegura la exactitud y
validez de la informacién que brinda
acerca de su servicio.

Fuente: Ramos y Marti, 2022

Practica de acuerdo con y educa a otros sobre el
cumplimiento de las normas legales y regulatorias
relevantes para el servicio que ofrece.

En caso de duda, aplica o adapta los estandares
legales y regulatorios de la atencion en persona al
servicio de telepsicologia.

Atiende los problemas jurisdiccionales contextuales
y generales de telepsicologia de manera razonable

Identifica, emplea y desarrolla documentos
relevantes para la entrega ética de servicios de
telepsicologia

Compara cuestiones éticas de la atencion en persona
y mediante telepsicologia.

Evalua los usos de las redes sociales y otras
tecnologias que pueden ser perjudiciales para el
usuario y documenta el uso de estas por parte de este.
Identifica y monitorea asuntos legales y regulatorios
especificamente relacionados con la recopilacion de
informacion en las redes sociales y los medios
digitales a la que accede mediante la atencion en
telepsicologia.

Crea un clima de reflexion y discusion forma al
usuario sobre temas relacionados con el intercambio
de informacion a través de las redes sociales.

Evalua el uso que hace el usuario de las tecnologias
moviles asociadas al servicio de telepsicologia.
Selecciona tecnologias moéviles que tengan un
propésito en el proceso terapéutico, lo documenta y
monitorea.

Elige tecnologia basada en la evidencia.

Atiende asuntos legales, regulatorios y ticos y
desarrolla otros nuevos si esta indicado

Desarrolla una identidad digital profesional e integra
esta identidad con su identidad profesional fuera de
linea.

Se adhiere a las regulaciones locales y a las normas
profesionales para el desarrollo de su servicio.
Adapta la identidad digital a la atencién clinica, la
cultura y los estandares comerciales de las
comunidades a las que brinda el servicio
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3.3 Clasificacion
Las intervenciones psicologicas basadas en Internet son multiples, se apoyan en

los diferentes tipos de tecnologias existentes y se pueden agrupar de diferente manera,

segun la tecnologia que usan, el tipo de comunicacion que ofrecen o los objetivos que

buscan alcanzar, entre otros (Marti, 2022).

De acuerdo con Barak (2009), existen cinco modalidades basicas o comunes de la
telepsicologia:

1. Asesoramiento o intervencion en telesalud, un servicio de ayuda en salud mental con un
terapeuta y un cliente a distancia, a través de email, mensajeria instantanea o chat y
videoconferencia, entre otros; es decir, hace uso de elementos sincronicos y asincronicos.

2. Intervenciones estructuradas en web, programas altamente estructurados que se
desarrollan en una plataforma de forma asincronica.

3. Web con un objetivo de cambio terapéutico o educativo.

4. Software terapéutico, intervenciones mediante tecnologias relacionados con la in-
teligencia artificial.

5. Tras actividades online, entre las que se incluyen blogs, aplicaciones méviles, apoyo a

grupos.

Por otro lado, se pueden clasificar por el tipo de tecnologia usada, comunicacion

e informacion que ofrecen, nivel de automatizacion y segin los objetivos (Tabla 4)

(Marti, 2022).
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Tabla 4.

Clasificacion de las intervenciones psicologicas

Elemento de agrupacion
Tipo de tecnologia
utilizada (Mucic y Hilty,
2015).

Tipo de comunicacion e
informacion que ofrece
(Richards, 2013).

Segin su nivel de
automatizacion
(Newman et al., 2011).

Segiin sus objetivos
(Goss, Anthony, Stretch
y Nagel, 2016).

Caracteristicas

1. Plataformas y desarrollo de software como paginas web,
micrositios, aplicaciones o programas de realidad virtual; en
segundo lugar, medios de comunicacion digital, como correo
electronico, mensajeria de texto SMS, mensajeria MMS,
mensajeria instantanea y chatbots.

2. Herramientas de comunicacion digital utilizando redes abiertas
como Twitter, Facebook, Messenger, mensajeria electronica,
epic, MyChart y/o My Healthe Vet

3. Plataformas de comunicacion en redes sociales con mensajes
de contacto individual, como foros y/o perfiles de Facebook

Las intervenciones tecnologicas van desde informacion
psicoeducativa en linea, asesoramiento en linea, programas
autoadministrados y el uso de sistemas de realidad virtual para el
tratamiento de trastornos especificos, intervenciones psicologicas
multimedia y el uso de juegos y teléfonos moviles que ayudan a los
tratamientos psicologicos.

Informacion de salud a través de plataformas web

Grupos de apoyo sobre diferentes tematicas

Material formal para pacientes o profesionales

Herramientas para la autoevaluacion y estilo de vida

Herramientas para la toma de decisiones o el manejo de

enfermedades a modo de tratamientos mas formales

1. Tratamientos administrados por un terapeuta, donde el usuario
tiene un contacto frecuente con el profesional (el uso de la
tecnologia tiene por objetivo aumentar o complementar la
intervencion)

2. Terapia de contacto minimo, donde existe participacion activa
de un terapeuta, aunque en un grado menor que en la terapia
tradicional, y que incluye cualquier tratamiento en el cual el
terapeuta asista al usuario en la aplicacion de técnicas
terapéuticas especificas

3. Predominio de la autoayuda, en las cuales el terapeuta establece
contacto para asesorar en el uso de la tecnologia y evaluaciones
periodicas, ensefiando a los usuarios a usar la herramienta de
autoayuda y/o proveyendo las consignas terapéuticas iniciales

4. Terapias autoadministradas o de autoayuda pura, pudiendo

incluir contacto con terapeuta solo para medicidon y evaluacion,

o el uso de sistemas totalmente automatizados, sin contacto

alguno con un terapeuta.

Promocion de la salud mental

Para la prevencion

Para intervencion temprana del riesgo

Ofrecer diferentes tipos de tratamiento e intervenciones

posterapia.

Nk B

Sl ol e

Fuente: Marti, 2022
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11.

Ventajas y desventajas

La préactica de la Ciberpsicologia, si bien se inicia a finales del siglo xx, es en la
segunda década del Siglo XXI que ha transformado la practica de la atencion en salud mental.
La necesidad de poder ofrecer una atencion en salud mental profesional mas accesible a
entornos, comunidades e individuos brinda la oportunidad a profesionales de la psicologia de
llevar a cabo su labor al servicio de la sociedad de una manera mas amplia, sin los limites
tradicionales de tiempo y espacio.

Ademas, tienen el potencial para hacer que el tratamiento sea mas accesible para las
personas independientemente de la zona geografica, ahorra tiempo y costo de traslado, existe
mayor flexibilidad de horario, facilita la presencia de varios miembros de la familia (ambos
padres, por ejemplo), reduce el riesgo de infeccion, lo cual es de suma importancia en casos
como padres de nifos con CC (Martinez, 2021) o en situaciones particulares de alto contagio
como en la pandemia de Covid 19.

Especificamente, entre los beneficios que se identifican en el uso de las terapias a través
de las tecnologias de la informacion y la comunicacion, se encuentran (Bennett-Levy et al.,
2017; Van Daele et al., 2020; Meurk et al., 2016; Hilty y Mucic, 2016; Lyon, 2016; Ramos
y Marti, 2022; Marti, 2022):

Acceso a un mayor nimero de personas

Supera las barreras fisicas y geograficas

Expansion y fortalecimiento en la cobertura de salud

Alcance a poblaciones y zonas marginadas

Altos niveles de efectividad

Incrementan el nivel de empoderamiento del paciente en su forma de eleccion
Alta posibilidad de anonimato y privacidad

Mayor adaptacion y flexibilidad

Mayor seguimiento y monitoreo

. Permite el acceso a personas con discapacidad motriz y/o cognitivas, a quienes se les dificulta

el traslado
El valor del tiempo y el costo del traslado posibilita una disminucion del costo oculto de la

terapia
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12.

13.

14.

15.

3.5

La clinica online permite a los usuarios encontrar profesionales expertos en una problematica
especifica o una linea tedrica en particular

Realizar una terapia psicologica desde la comodidad de casa, lo que entre otras cosas favorece
una mayor flexibilidad de agendas entre terapeuta y paciente.

Multiples posibilidades que ofrecen los contenidos multimedia para los tratamientos
psicologicos, como la utilizacion de fotos, videos, animaciones y graficos.

Tiene el efecto de la desinhibicion online. Disminuye el prejuicio y el paciente se siente mas

comodo al estar detrds de una pantalla.

Si bien, la terapia psicoldgica a través de las TICs trae diversos beneficios y ventajas,
existen algunas limitaciones que se mencionaran a continuacion (Ramos y Marti, 2022,
Marti, 2022; UNIR):

Se produce una tasa de abandono mas alta que en los tratamientos psicologicos presenciales.
Resulta méas complicado percibir la comunicacion no verbal, tanto del paciente como del
terapeuta

Asegurar la confidencialidad. Uno de los problemas principales es la seguridad del ordenador
y la pirateria

La falta de formacion de los terapeutas y pacientes en las nuevas tecnologias.

Pérdida de la informacion brindada por la llegada al consultorio, los movimientos fisicos
hasta disponerse en el espacio, los tonos vocales, el lenguaje corporal, la ausencia del sentido
olfativo y tactil.

Dificultades presentadas por la mediacion tecnoldgica. Esto involucra lo referente a la
proteccion de datos, a los dispositivos electronicos que posibilitan la consulta y la

conectividad.

Programas psicoeducativos en linea para padres

La formacion de los padres se ha considerado durante mucho tiempo como un
componente importante de los programas de intervencion temprana para nifios con
enfermedades, ya que existe evidencia empirica de que la formacion de los padres contribuye

a la eficacia de los tratamientos conductuales (Schreibman, 2000, 2001), por ejemplo, mejora
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la comunicacion funcional en nifios pequefios (Moes y Frea, 2002) y puede resultar en
mejores interacciones entre padres e hijos después del entrenamiento (Koegel et al., 1992).

Esas intervenciones basadas en la formacion de los padres pretenden como sus
objetivos: a) reducir el estrés y la ansiedad de los padres, de modo que no influyan
negativamente en sus hijos, b) ensefarles estrategias para que ayuden a sus hijos a afrontar
la hospitalizacion y los procedimientos y ¢) fomentar su propio autocuidado.

Un afrontamiento inadecuado de la experiencia hospitalaria y de procedimiento por
parte de los padres complica la situacion, porque en vez de desempeiiar el papel de eficaces
figuras de apoyo para el nifio, incrementan el estrés infantil (Méndez et al., 1996). La eficacia
de la intervencidn psicologica se solapa con el efecto de la informacion proporcionada a los
padres sobre la cardiopatia y el procedimiento; la rutina hospitalaria; entrenamiento en
relajacion, autocuidado, pensamientos positivos y control de los pensamientos
irracionales/disfuncionales.

Existen una variedad de articulos cientificos que evaluan intervenciones en linea
dirigidas a padres con hijos que presentan diversas condiciones como diabetes, anorexia
nerviosa, autismo, incluso dirigidas a controlar el estrés durante la pandemia por covid-19.
En la tabla 5 se presenta el resumen de algunas de las investigaciones. De igual forma, en la
tabla 6 se presenta la descripcion de intervenciones realizadas especificamente en padres de

nifios/as con cardiopatia congénita.
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Tabla S.

Intervenciones en linea

Autores
Azano et
al., 2022

Lappalai
nen et al.,
2021

Spencer
et al.,
2019

Pennefath
er et al,
2018

Muestra
Mamé y papé de una
nifia con TEA

(trastorno del espectro
autista)

110 padres de nifios de
0.8 a 17 afos con
enfermedades
crénicas y
discapacidades  del
desarrollo. Diabetes,
autismo, cardiopatia,
trastornos musculares
y  gastrointestinales,
otros.

303 padres de
adolescentes con
anorexia nerviosa
(AN)

23 papas (21 mamas 'y
2 papas) de nifios con
autismo entre 4 y 8
afios.

Variables

Identificacion
de
comportamient
os asociados al
autismo

Agotamiento
Depresion
Calidad de vida
Flexibilidad
psicologica
Habilidades de
atencion plena

Estrés
Ansiedad

Estrés parental
Afrontamiento
diario
Fortalezas y
dificultades
Conocimiento
del autismo

Caracteristicas de la intervencion

- Instrucciones escritas

- Modelado en video

- Ensayo con retroalimentacion

- Practica con entrenamiento y
retroalimentacion.

iACT acompaiiada:

Duracion: 10 semanas

Modulos: 5, dos semanas cada uno.
Modalidad: médulos asincrénicos y 3
sesiones sincronicas de 45 minutos.

- Plataformas: Doxy.me, uupu.fi.
iACT autoayuda:

Libro con 20 paginas que incluyen
teoria y ejercicios.

- Acceso a videos a través de
oivamieli.fi

- Intervencion “We Can” de
capacitacion de habilidades
interactiva

- Modelo sistémico y cognitivo

conductual
Tres grupos: guiados por terapeuta,
guiados por pares, apoyo de foro

Una sesion sincronica semanal de 90
minutos (3 semanas)

Sesiones grupales (2 a 4 padres).
Dirigida por educadores de padres
con doctorado en Psicologia.

Uso de videos cortos y audios de
meditacion.

- Contaba con tareas asincronicas.

- Conductas parentales para un

Temas
Mandamiento vocal y no vocal
Imitacion vocal y con objetos
Imitacion corporal

ambiente enriquecedor

Valores

Valores basados en acciones
Momento presente
Pensamientos y emociones
Aceptacion y autocompasion

Sintomas de la AN
Comunicacion efectiva
Identificar, comprender y
reformular comportamientos
inutiles

Como  proporcionar  apoyo

alimentario a su ser querido
Informacién sobre el riesgo y el
prondstico de la AN

Estrategias para la prevencion de
recaidas.

Autocuidado

Caracteristicas del autismo
Reduccion del estrés

Actividades de reforzamiento a
través de videos, mediaciones de
audio, formularios para planificar
y registrar el comportamiento,
hojas de consejos y paginas de
resumen

Conclusion

Las habilidades de ensefianza
de los padres y las habilidades
especificas de los niflos
representativas de los
primeros sintomas de TEA
mejoraron.

La intervencion ACT apoyada
produce mejoras mas amplias
en el bienestar psicoldgico de
los padres que el ACT de
autoayuda.

Se sugiere que el grupo con
acompafiamiento  presentara
mayores beneficios.

Los padres informaron que sus
hijos exhibian menos conductas
hiperactivas y mas prosociales.
Disminucion en los niveles de
estrés.
Increment6 el
sobre el autismo.
Preferian sesiones mds cortas.

conocimiento



Roberts et
al., 2018

Tabla 6.

Calidad de vida
infantil

23 padres de nifios
con Autismo entre 4

- Uso de Moodle para las actividades,
participacion a través de podcast y

y 12 aflos y Higiene delsuefio blogs.
problemas de suefio.  Estrés parental - Uso de correo electronico para el
contacto

Intervenciones en linea en padres de nifios con cardiopatia congénita

Autores

Qi-Liang
Zhang et
al.,
(2021)

Medoff
et al.,
2020

Ha et al.,
2018

Muestra Variables Caracteristicas de la
intervencién
60 padres de bebés con Lactancia Se incluyeron a los
cardiopatia congénita, materna padres y médicos en un
posterior a una cirugia grupo en WeChat
cardiaca. Se dividieron en El  seguimiento  de
dos grupos: 1) WeChat dur6 3 meses.

intervencion WeChat, 2)
Seguimiento rutinario por

Los pacientes dados de
alta del grupo control

enfermeria recibieron un manual el
- con informaciéon sobre la
atencion domiciliaria de rutina
posoperatoria.

- Informacion sobre Autismo
- Informacion sobre problemas de

sueno

- Estrategias para controlar los

problemas de suefio en sus hijos

Temas

- Informacion sobre lactancia materna

- Educacion sobre la salud de la lactancia
materna (como la

- importancia de la lactancia materna,
habilidades de operacion y precauciones)

- Conocimientos
crianza, alento6 a las madres a participar en

cuidado del
activamente la relacion madre-hijo,

- Orientacion sobre los detalles de la vida
(como el tiempo de lactancia y la dieta de

relacionados con la

bebé para mejorar

la madre)

219 diadas de padres e Monitoreo de - En el programa de monitoreo

hijos que recibieron una salud domiciliario.  Incluyé una
cirugia de corazon; 109 revision telefonica semanal.
grupo de intervencion y Segun sea necesario y una o
110 grupo de control. dos visitas mensuales de
cardiologia alternando con
visitas con el pediatra.
53 padres de nifios con Estrés - DVDs explicativos
cardiopatia  congénita  postraumatico
entre 0 y 5 afios.
29 en el grupo
experimental

24 en grupo control

- Monitoreo de salud

- Funcionamiento de un corazon sano

Mejoré la calidad de vida y
suefio

Disminuy0 el estrés y cansancio
parental

Conclusion

La puntuacion de satisfaccion
de los padres y la tasa de
lactancia materna exclusiva en
el grupo de estudio fueron
significativamente mas altas
que las del grupo de control (P
<0,05)

La intervencion no se asoci6 con
una mejora en los resultados de
los padres o los bebés. Cuatro
meses después de la cirugia
cardiaca neonatal, 20% de los
padres muestran sintomas de
Estrés postraumatico.

Los DVDs favorecieron
significativamente el
conocimiento de los padres
sobre la enfermedad de sus
hijos/as.
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Existen pocos estudios que evaluen el efecto de intervenciones en linea dirigidas a
padres de nifios con cardiopatias congénitas con el objetivo de favorecer su salud mental.

Sin embargo, cabe destacar que, dentro de las investigaciones expuestas en ambas

tablas, se plantea la propuesta de intervenciones a través de programas psicoeducativos, en
los cuales se define a la psicoeducacién como:
Una aproximacion terapéutica en la cual se proporciona a los familiares del paciente
informacion especifica acerca de la enfermedad, a través de un proceso en el cual un
facilitador (profesional del area de la salud) detalla y resume informacion cientifica actual y
relevante para responder preguntas acerca del origen, evolucion y abordaje de un
padecimiento desde su entorno, situacion que implica también la consejeria y entrenamiento
en técnicas para afrontar el problema. La psicoeducacion surge del trabajo con familias de
personas diagnosticadas con esquizofrenia, se le atribuye su creacion a George Brown en
1972. El modelo de psicoeducacion plantea una forma de dar solucion a los sucesos
estresantes contingentes que se presentan en la vida cotidiana y de dificil resolucion para el
individuo en su rol de cuidador (Cuevas-Cancino y Moreno-Pérez, 2017, pp. 208-209).

Su caracteristica principal es que es limitado en el tiempo y tiene una estructura
definida. En su mayoria se realizan de manera grupal, aunque también se ha informado de
experiencias de intervenciones individuales, suelen estar compuestos por entre 6 y 10
sesiones, de unas 2 horas de duracion, y es basico mantener un intervalo regular entre ellas,
generalmente semanal, que dé tiempo para practicar las estrategias tratadas, corregirlas y
perfeccionarlas. Para el desarrollo de programas se requiere de un equipo multidisciplinar
que dirija las intervenciones y genere los contenidos (Vinyoles et al., 2001; Costa et al.,
2011).

Ademas, su contenido varia seglin los objetivos del programa desarrollado. De acuerdo
con Losada et al., los elementos de un programa psicoeducativo integral y completo incluye:
1) un mddulo de educacion sobre la enfermedad; 2) técnicas centradas en las necesidades de
los cuidadores, que les permitan “cuidarse mejor”, incluyendo intervenciones para trabajar
sus emociones; 3) estrategias para “cuidar mejor”, con las que los cuidadores son instruidos
en habilidades para enfrentarse a las situaciones dificiles del cuidado, y 4) intervenciones

centradas en el entorno social y fisico de las personas con enfermedad, mediante las que los



cuidadores son preparados para reconocer y eliminar barreras o dificultades del entorno

(Vinyoles et al., 2001; Costa et al., 2011; Losada et al., 2006).

PLANTEAMIENTO DEL PROBLEMA

Los procedimientos médicos invasivos en niflos/as con cardiopatia congénita son
situaciones de alto estrés para los padres, quienes deben enfrentar la enfermedad y el
ambiente hospitalario (Navarro-Tapia et al., 2019), lo cual desencadena una serie de
pensamientos detonantes de ansiedad, debido a la incertidumbre de los resultados
quirargicos, asi como el desconocimiento de estos (Muriel et al., 2014). A ello, se suma la
preocupacion por el dolor e incomodidad de sus hijos/as, los riesgos postquirurgicos y los
estresores hospitalarios (sonidos, horarios, etc), asi como el temor de cémo comunicar a sus
pequefios lo que esta por suceder ( Majnemer et al., 2006, 2007; Helfricht et al., 2008).
Estas preocupaciones provocan altos niveles de ansiedad, que afectan de forma indirecta y
negativa al niflo (Marino et al., 2010), puesto que la forma en como los padres afronten la
situacion sera un modelo para el nifio/a. Asi, en comparacion con los padres de la poblacion
general, los padres de nifios con cardiopatia congénita tienden a un mayor estrés, depresion
y ansiedad (Wei et al., 2015).

Si bien, los padres podrian adaptarse con éxito a vivir con un nifio/a con CC y los
procedimientos que conllevan, aproximadamente el 40% demandan atencion a través del
acompanamiento psicoldgico y psicoeducativo. Por tanto, se sugiere disefiar e implementar
intervenciones psicologicas multidisciplinarias (presenciales y/o a distancia) dirigidas a los
padres de los nifios con enfermedades cronicas a lo largo de su cuidado y especialmente en
aquellos que seran sometidos a algun procedimiento médico y que requieren cuidados
especiales (Jackson et al., 2016; Kibby et al., 1998; Kolaitis et al., 2017; Simeone et al.,
2017).

En este sentido, a pesar del conocimiento de la eficacia de intervenciones para el
manejo de la sintomatologia ansiosa, depresiva y el estrés en padres de nifios con
enfermedades como el cancer, la diabetes, discapacidad o trastorno autista; los padres de
nifos con cardiopatias congénitas no siempre cuentan con el tratamiento o acompaiamiento
psicologico, principalmente por la falta de protocolos estandarizados dentro de las

instituciones de salud, debido a recursos insuficientes para satisfacer las crecientes
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4.1

demandas. Es asi como las intervenciones de cibersalud (a distancia/ en linea) pueden resultar
utiles para superar algunas de las barreras. Hasta la fecha, también existe una base de
evidencia creciente de la efectividad de las intervenciones en linea dirigidas a padres,
principalmente en el &mbito de la conducta infantil y algunos trastornos como el alimenticio

o el autismo (Fleming et al., 2020).

Pregunta de investigacion
(Cuadl es la eficacia de un programa psicoeducativo preparatorio en linea para favorecer la
salud mental de padres de nifios con cardiopatias congénitas proximos a un procedimiento

médico invasivo?

JUSTIFICACION

En los padres de nifios/as con cardiopatias congénitas, los procedimientos médicos
invasivos y los factores asociados pueden generar una repercusion emocional negativa al no
manejarse adecuadamente y, a su vez, repercutir negativamente en el nifio/a (Costa-Cordella
et al., 2020; Emerson & Bogels, 2017; Kisecik Sengul & Altay, 2017; Mah et al., 2008;
Mendoza- Sanchez et al., 2019; Solberg et al., 2011; Uzark et al., 2008). Por lo que se ha
enfatizado la importancia de desarrollar programas psicoeducativos dirigidos, ademas de los
nifios, a los padres con el objetivo de brindarles herramientas que les permitan afrontar
positivamente estas situaciones o procesos, disminuir sus miedos o pensamientos
irracionales, controlar sus reacciones emocionales y conductuales negativas; ademas de
favorecer el afrontamiento infantil (Dussa, 2007; Garcia et al., 2010; Ortigosa et al., 2009).
Al incluir a los padres cuidadores en las intervenciones psicologicas para cuidados de la
enfermedad, asi como las hospitalizaciones o procedimientos médicos invasivos, contribuye
a que estén mas tranquilos, transmitan esas emociones a sus hijos; ademas de asumir un papel
activo al ensefiarle a sus hijos las estrategias para controlar el miedo y ansiedad que les puede
generar los eventos hospitalarios (Manging, 2010).

Con la presente investigacion se pretendio, en primer lugar, caracterizar la salud
mental parental (estrés y ansiedad) en los padres de nifios con cardiopatia congénita. En

segundo lugar, promover la salud mental en los padres de nifios con cardiopatia congénita,
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7.2

7.3

fomentando estrategias de control del estrés/ansiedad a partir de una intervencion
psicoeducativa en linea.
Por ultimo, se favorecié a un grupo vulnerable perteneciente a una fundacion sin fines

de lucro que apoya al tratamiento de nifios con cardiopatia congénita.

META

Implementar a nivel nacional, a través de la Fundacion Lilo (Live Longer), un
programa psicoeducativo en linea preparatorio para padres de nifios con cardiopatia
congénita que seran sometidos a un procedimiento médico invasivo. Esto con el propdsito de

favorecer la salud mental de estos padres.

OBJETIVOS E HIPOTESIS

General

Evaluar la eficacia de un programa psicoeducativo en linea para favorecer la salud
mental de los padres de nifios/as con CC préximos a un procedimiento médico invasivo y
compararlo con un grupo control.
Especificos
Caracterizar el perfil sociodemografico de la muestra.
Evaluar la salud mental parental, de padres de nifios con CC proximos a un procedimiento
médico invasivo y sus factores asociados.
Comparar la salud mental parental de padres de nifios con cardiopatia congénita proximos a
un procedimiento médico invasivo antes y después de participar en un programa

psicoeducativo en linea y en comparacidén con un grupo control.

Hipotesis de investigacion

Hi: Los padres de nifios con cardiopatias congénitas préximos a un procedimiento médico
invasivo que participan en un programa psicoeducativo en linea presentan una mejor salud
mental (menor estrés, ansiedad y preocupacion por el procedimiento) en comparacién con

los que no participan en el programa.
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8.1

VARIABLES DE ESTUDIO

Definicion tedrica

Estrés parental: “elemento activador que fomenta la utilizacion de los recursos disponibles
para afrontar de una manera satisfactoria el ejercicio del rol parental, siendo tan perjudicial
la falta absoluta de activacion como unos niveles extremos de estrés (Abdin, 1992)”.
Ansiedad estado: “estado o condiciéon emocional transitoria del organismo humano, que se
caracteriza por sentimientos subjetivos, conscientemente percibidos, de tension y aprension,
asi como por una hiperactividad del sistema nervioso autonomo. Puede variar con el tiempo
y fluctuar en intensidad” (Spielberg et al., 2015, p. 10).

Ansiedad rasgo: “estable propension ansiosa por la que difieren los sujetos en su tendencia
a percibir las situaciones como amenazadoras y a elevar, consecuentemente, su ansiedad
estado” (Spielberg et al., 2015, p. 10).

Preocupacion por la cirugia: evaluacion cognitiva de los principales elementos estresantes

para los padres en la cirugia de un hijo (Gironés et al., 2017).

8.2 Definicion operacional

Variable Puntuaciones Interpretacion Nivel de
medicion
Ansiedad Baja <=30 Mayor  puntuacion, Continua/
Rasgo y Estado Media 31-44 mayor ansiedad ordinal
Alta >=45
Estrés parental 36a 180 Mayor puntuacion, Continua/
Normal <85 mayor estrés ordinal
Significancia
clinica >=85
Preocupacion 21-105 Mayor puntuacion, Continua
sobre la mayor preocupacion
Cirugia
METODO
Diseiio

Disefio cuasi experimental con pretest-post test y un grupo control.

a) Grupo 1. Experimental (Tratamiento). Con programa psicoeducativo

b) Grupo 2. Control
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9.2

Muestra
Particip6 una muestra no probabilistica, intencional y voluntaria de 43 madres y/o
padres de nifios con cardiopatia congénita proximos a un procedimiento médico invasivo,
atendidos a través de la Fundacion LiLo (Live Longer) durante el periodo de enero a
diciembre de 2022. Fundacion LiLo es una organizacion civil sin fines de lucro con cobertura
nacional que brinda apoyo a nifios con cardiopatias congénitas y sus familias, y quien no
presenta ningun conflicto de intereses. Se asignaron de forma alternada al grupo experimental
y control. Esta seleccion considera un sesgo para la validez externa de la investigacion.
La muestra se dividi6 en dos grupos, uno experimental y otro control. La asignacion

fue no probabilistica, alternada.
1. Experimental (Tratamiento): recibid el programa psicoeducativo en linea.
2. Control: se les brind6 acompanamiento a través de WhatsApp proporcionandoles
infografias respecto a las tematicas.
a. Criterios de inclusion:

- Alfabetizados

- Mayores de 18 afios

- Firmar carta de consentimiento informado

- Tener acceso a internet

- Computadora/Tablet o celular con camara

- Ser padres de un hijo/a con cardiopatia congénita proximo a un procedimiento médico

invasivo (cirugia o cateterismo)

b. Criterios de exclusion:
- Cuidar de otra persona (nifio/a o adulto) que requiera de cuidados de larga duracion

- Presentar dificultades o resistencia al trabajo en linea

c. Criterios de eliminacion:
- No cumplir con todas las evaluaciones
- No concluir con el programa de intervencion

- Por peticion expresa
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9.3
1.
2.

a)

b)

Materiales e instrumentos

Consentimiento informado (Anexo 1).

Ficha de identificacion/estudio sociodemogrdfico.: recaba informacion sociodemografica
del nifio y los padres (Anexo 2).

Padres: edad, estado civil, escolaridad, nimero de hijos., nivel socioeconémico, estado de
salud.

Nirnios: edad, tipo de cardiopatia, severidad, nimero de procedimientos, hospitalizaciones.

Cuestionario de estrés parental PSI-SF (Parenting Stress Index, Short From) (Abidin, 1995)
(Anexo 3). El PSI-SF consta de 36 items, con una escala Likert de cinco puntos. Esta prueba
brinda el puntaje global de estrés parental que perciben los padres, el cual se basa en tres
dominios (Diaz et al., 2010): Malestar paterno, Interaccion disfuncional padres — hijo y Estrés
derivado del cuidado del nifio. La puntuacion global oscila entre 36 a 180 (Mendoza, 2007).
A mayor puntuacion, mayor estrés; sin embargo, se considera un punto de corte, menor a 85
puntos es estrés normal; igual o mayor a 85 puntos, es estrés con significancia clinica. El
instrumento en su version abreviada ha sido utilizado en numerosas investigaciones, que
corroboran su validez y confiabilidad. Consistencia interna para la escala global de 0.92
(Copeland & Lee Harbaugh, 2005; Pozo et al., 2006; Diaz et al., 2010; Pineda, 2012; Brito-
Tinajero y Delgadillo-Guzman, 2016).

Cuestionario de preocupacion paterna sobre la cirugia (Version validada por Gironés et
al, 2017) (Anexo 4). Evalua los principales factores que provocan estrés a los padres antes
de la cirugia de un hijo. Los items evaltian aspectos relacionados con la enfermedad que
origina la cirugia, los relacionados con la propia cirugia y su evolucion, elementos en relacion
con el ambito hospitalario y, por Gltimo, aspectos personales que nacen de la propia figura
como padres. La autoevaluacion del grado de preocupacion se realizdo mediante una escala
de Likert de 5 puntos que va desde 1, nada preocupado hasta 5, muy preocupado. El rango
de puntuaciones de los 36 items en el cuestionario original es, de los 37 a los 185 puntos. No
existe version validada para poblacion mexicana; sin embargo, en su version espafiola
muestra un alfa de Cronbach de 0,97, y el analisis factorial evidencia una adecuada validez

al cuestionario.
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5. Inventario de Ansiedad Rasgo-Estado (Version estandarizada en México) (Anexo 5). Se

9.4

utilizd la version en espanol del State-Trait Anxiety Inventory (STAI) validada para
poblacion mexicana. Se compone por dos escalas que miden las dos dimensiones de la
ansiedad: Ansiedad-rasgo y Ansiedad-estado.

Se compone de 40 afirmaciones, de las cuales 20 corresponden a la ansiedad-rasgo y 20, a la
ansiedad-estado. Sus opciones de respuesta son cuatro: casi nunca, algunas veces,
frecuentemente y casi siempre para la escala de ansiedad-rasgo; y no, poco, regular y mucho
para la escala de ansiedad-estado. Contiene reactivos inversos. Cuenta con validez de
constructo a través de un andlisis factorial con rotacion varimax por el método de
componentes principales y confiabilidad a través del coeficiente alpha de Cronbach
(Spielberg & Diaz, 2002). La clasificacion de la ansiedad es: Baja (<=30), Media (31-44) y
Alta (>=45).

Plataformas digitales

1. Google Forms. Es un software que permite la administracion de cuestionarios y
forma parte de Google Docs Editors. Se utiliza a través de Goolge, para lo cual la proteccion
de datos se basa en la navegacion segura y provacidad que ofrece Google.

2. WhatsApp. Es una aplicacion de descarga gratuita de mensajeria (de texto y audio) y
llamadas. Fue creada en el 2009 por MetaPlatforms, Inc. Utiliza internet para su
funcionamiento y cuenta con cifrado de extremo a extremo en las versiones mas recientes
para que los mensajes y llamadas estén protegidos. La aplicacion cuenta con la version para
celular, de escritorio para pc y la version web. Dada su naturaleza, permite la comunicacion
con personas de otros estados o paises sin costos extras, siempre que la otra persona cuente
también con la aplicacion. También permite compartir fotos, videos, audios y documentos de
hasta 100mb.

3. Zoom. Es un programa de software de videochat desarrollado por Zoom Video
Communications en el afio 2013. Cuenta con un plan gratuito limitado y diferentes versiones
de paga. La aplicacion permite comunicarse a través de videoconferencias y a su vez

compartir archivos, texto y visualizar la pantalla de las demas personas.
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9.5 Procedimiento

El procedimiento se realizo siguiendo los pasos que se describen a continuacion:

1.

Se establecid el primer contacto con los padres de nifios con cardiopatias congénitas
proximos a un procedimiento médico invasivo a través de la Fundacion Lilo México.
Se les invito a través de whats app a una en zoom para explicar el programa.

Se tuvo una sesion via zoom para explicar el programa y realizar la lectura del
consentimiento informado.

Al aceptar, se asignaron de forma alternada al grupo experimental y control.

Se llevo a cabo la preevaluacion psicologica a los participantes de ambos grupos, a
través de la plataforma Google Forms. La cual contenia el consentimiento que se habia
leido previamente.

En el caso del grupo control se dio seguimiento via WhatsApp, preguntando como se
sienten y compartiendo algunas infografias referentes a la cardiopatia, el procedimiento
y el estrés (Anexo 6). Para el caso del grupo experimental, se aplico el programa
psicoeducativo en linea para padres de nifios con cardiopatia congénita préximos a un
procedimiento médico invasivo (Anexo 7). Se compone de cinco sesiones sincronicas
realizadas a través de la plataforma zoom; ademas de una pre y una post evaluacion.
Posteriormente, se les entregaba una guia que contenia actividades de reforzamiento
sobre lo revisado en la sesion (Anexo 8).

El programa se basa en una adaptacion de la intervencion realizada por Almaraz, 2015,
como parte del equipo de Cardiologia Conductual de la Facultad de Estudios Superiores
Zaragoza. Ademas, para complementar y modificar las tematicas, se establecieron como
apoyo, antecedentes cientificos descritos en previos capitulos del documento (Preuss et
al., 2021; Sairanen et al., 2019 y 2020; Spencer et al., 2019; Lumar et al., 2018; DuPaul
et al., 2017; Antonini et al., 2012 y 2014) y una encuesta realizada a los padres de nifios
con cardiopatias congénitas, la cual se reporta en el Anexo 9. Ademas, se realizd una
prueba piloto (Anexo 10).

Al finalizar el programa se realiz6 la postevaluacion psicoldgica a los participantes de

ambos grupos.

En la Figura 7 se observa el algoritmo de procedimiento.
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Figura 7.
Algoritmo de procedimiento
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9.6 Consideraciones éticas
La metodologia de la investigacion se basa en los Principios éticos para investigacion
médica en seres humanos de la Declaracion de Helsinki (Asociacion Médica Mundial, 2013),

los cuales se describen a continuacion, con base en la presente investigacion:

1. Respeto a la autonomia de las personas: se basa en el derecho de las personas a decidir con
base en sus valores y creencias personales acerca de cualquier intervencion que se vaya a
realizar sobre su persona. En este sentido, las personas tuvieron la capacidad de decidir si
desean participar en el estudio al presentarse el consentimiento informado en el que se les
explica en qué consiste su participacion. En caso de decidir no participar, eso no afectd el

acceso a la atencion médica, ni su relacion con los profesionales de la salud involucrados.
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2. No maleficencia: hace referencia a no producir dafio en las personas participantes. En
este sentido, el programa psicoeducativo no afectad su estado emocional o fisico. Es

importante tener presentes las siguientes consideraciones:

a. Los hijos/as de los padres que participaron en el estudio recibieron una cirugia o
un cateterismo cardiaco para atender su enfermedad conocida como cardiopatia
congénita.

b. Elacceso al tratamiento médico es independiente de la participacion de los padres
en el estudio propuesto, por lo que la exposicion a estudios y tratamientos médicos
de los nifios/as son independientes a la presente investigacion.

c. Las complicaciones médicas de los nifios/as fueron resueltas por los médicos
correspondientes. El programa psicoeducativo no abarc6 estos cuidados.

d. Posterior al programa psicoeducativo, se les dio acompanamiento por parte del
equipo de psicologia, el cual no form6 parte del presente estudio.

e. En caso de que los participantes requieran una atencion particular durante el
reclutamiento o intervencion, se refirid con instancias correspondientes (DIF, su
clinica de atencidn integral, o asociaciones).

f. La psicologa que aplico el programa psicoeducativo cuenta con la capacitacion y
experiencia en intervenciones en cardiologia conductual por lo que no representd
ningln riesgo para los participantes.

g. La evaluacion psicologica y el programa psicoeducativo no incluyeron ningin
procedimiento médico que ponga en riesgo la vida de los participantes.

h. Finalmente, la intervencién no requirié el uso de ningiin material biolégico o

equipos invasivos que ameritaran medidas de bioseguridad.

3. Beneficencia: es el bien que recibieron las personas con su participacion en el programa. En
este sentido, se favorecio la salud mental parental al desarrollar competencias de control del
estrés y la ansiedad, de comunicacion asertiva, autocuidado y conocimiento de la enfermedad

y procedimiento de sus hijos/as.
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4. Justicia: conciencia de que todos los seres humanos son iguales en dignidad y derechos.

9.7

Todos los participantes tuvieron la misma posibilidad de acceder al programa psicoeducativo
sin importar su raza, género, estatus socioecondmico, educacion.

La informacién que se obtuvo fue manejada con estricta confidencialidad de acuerdo
con lo establecido en la Norma Oficial Mexicana NOM-012-SSA3-2012 y al capitulo I,
articulo 17 de la Ley General de Salud referente a la investigacion documental en salud en
seres humanos.

Se obtuvo el consentimiento informado que dio la pauta para la participacion de las
diadas. El proyecto fue evaluado y aprobado por La Fundacion Lilo México y el Comité de

Etica de la Universidad Iberomericana (2022-02-001).

Analisis estadisticos

Para el analisis de los datos, se utilizaron descriptivos de frecuencias para las variables
categoricas y de medias y desviaciones estdndar para las variables continuas. Para la
estadistica inferencial, se emplearon pruebas no paramétricas: Wilcoxon, U de Mann
Whitney, McNemar, Fisher, 2. Los andlisis estadisticos se realizaron utilizando los paquetes

estadisticos SPSS v.21. y Jamovi.
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10 RESULTADOS

Inicialmente se realizé un analisis descriptivo del perfil sociodemografico y de salud
mental de la muestra total (N=43), para conocer las caracteristicas de toda la poblacion, asi
como estadistica inferencial para identificar los factores parentales e infantiles asociados a la
salud mental. Posteriormente, se desarrollo un analisis descriptivo e inferencial para el grupo

con intervencion (n=22) y el grupo control (n=21).

Muestra total

La muestra estuvo conformada, en su mayoria, por mujeres (74.4%), con una edad
promedio de 35.2+8.7 afios (min.=18, max.=55). Las caracteristicas predominantes fueron:
escolaridad de secundaria (34.9%), estado civil de casado o unién libre (81.4%), ocupacion
el hogar (48.8%), religion catdlica (72.1%); estado de residencia Campeche (30.2%) y tener
otro hijo (53.5%). Respecto a las caracteristicas de los nifios/as, la mayoria fueron mujeres y
el procedimiento de mayor frecuencia el cateterismo (Tabla 7). Ademas, de tener entre una
hasta seis hospitalizaciones previas.

En cuanto al conocimiento sobre el diagndstico y tratamiento, la mayoria de los papas
y mamas conoce el nombre o las siglas de la cardiopatia de su hijo/a (69.8%), y saben
explicarla de forma general (53.5%). Con respecto al tratamiento que sus hijos van a recibir,
la mayoria de los padres conoce el nombre del tratamiento de su hijo/a (97.7%), y conoce
una descripcion general (60.5%) (Tabla 8).

Respecto de la salud mental parental, previo al procedimiento médico, la mayoria de
las mamds y papas reportaron una ansiedad estado y rasgo altas (53.5% y 58.1%,
respectivamente). En cuanto al estrés parental 28 de los 43 padres se ubicaron en un estrés
normal, y el resto estrés con significancia clinica. Por altimo, la media de la preocupacion

por el procedimiento médico fue de 69.8+21 puntos (Tabla 9).
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Tabla 7.
Datos sociodemograficos de mamas y papds
muestra total

N=43
n %

Sexo

Hombre 11 25.6

Mujer 32 74.4
Escolaridad

Primaria 3 7

Secundaria 15 34.9

Preparatoria 11 25.6

Licenciatura 13 30.2

Posgrado 1 2.3
Estado Civil

Soltero 6 14

Casado/Unioén libre 35 81.4

Separado 2 4.7
Ocupacion

Hogar 21 48.8

Empleado/informal 22 51.2
Religion

Catolica 31 72.1

Cristiana 9 20.9

Otra 2 4.7

Ninguna 1 2.3
Estado de residencia

Estado de México 9 20.9

Campeche 13 30.2

Sinaloa 3 7.0

Chihuahua 4 9.3

Yucatan 3 7

Sonora 1 2.3

Puebla 1 2.3

Nuevo Leon 5 11.6

Oaxaca 1 2.3

Durango 2 4.7

Guerrero 1 2.3
Otros hijos

Si 23 53.5

No 20 46.5
Procedimiento hijo/a

Cirugia 20 46.5

Cateterismo 23 53.5
Sexo hijo/a

Hombre 12 27.9

Mujer 31 72.1




Tabla 8.
Conocimiento sobre diagnostico y tratamiento de la muestra total

N=43
n %

Nombre CC

No sabe 13 30.2
Conoce nombre/siglas 30 69.8
Descripcion CC

No sabe explicarlo 20 46.5
Explica correcto 23 53.5
Nombre Qx

No lo sabe 1 2.3
Lo conoce 42 97.7
Descripcion Qx

No lo sabe 17 39.5
Lo conoce 26 60.5

Nota: Qx=procedimiento médico invasivo. CC=cardiopatia congénita

Tabla 9.
Salud mental parental. N=43
n % Min. Max. X+ DE
Ansiedad estado
Baja 2 4.7
Media 18 41.9 26 76 47+11.3
Alta 23 53.5
Ansiedad rasgo
Baja 0 0
Media 18 41.9 31 69 46+7.3
Alta 25 58.1
Estrés parental
Normal 28 65.1 35 197  74.4£19.6
Significancia clinica 15 34.9
Preocupacion por el Qx - - 24 102 69.84+21

Nota: X=media. DE=Desviacion estandar. Qx: procedimiento médico invasivo

Factores parentales e infantiles asociados a la salud mental parental

Se realizaron los andlisis inferenciales no paramétricos U de Mann Whitney y correlaciones
de Spearman considerando como variables dependientes el estrés parental, la ansiedad
estado, la preocupaciéon por el procedimiento médico en la muestra total. De las
caracteristicas parentales e infantiles, el sexo del cuidador (mujer) se asocio con la ansiedad
rasgo (p=0.02) y el estrés parental (p=0.02). Este ultimo fue mayor en el grupo que tenia

otros hijos (p=0.04); y aumentaba conforme habia menos hospitalizaciones previas (p<0.05).
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La ansiedad estado mostr6 diferencias con base en la ocupacion (empleado/informal,

p=0.03). La edad se asocid negativamente con la ansiedad estado y la preocupacion por el

procedimiento (rho=-0.38, tho=-0.43, respectivamente) (p<0.05) (Tabla 10).

Tabla 10.

Factores asociados a la salud mental parental de salud mental parental

Ansiedad Estrés parental Preocupacion
por el Qx

Sexo

Hombre 46.148.8  p=0.02+ 46.148.8 p=0.02x"

Mujer 47.3£12.1 0.41 47.3+12.1 €0.41
Ocupacion

Hogar 43.849.6  p=0.03"*'

Empleado/informal 50.1£12.2 €0.32%
Otros hijos

Si 80.12+22  p=0.04+"

No 67.9+14.2 ¢0.36
# hospitalizaciones previas -0.304*!
Edad b.0.383b*! -0.432%!

Nota. 'U de Mann Whitney. 'Rho de Spearman. Qx: procedimiento médico invasivo. #: numero
*significativo <0.05. *ansiedad rasgo. Pansiedad estado. °tamafio del efecto

Comparacion de grupos

Como siguiente paso del analisis, se compararon los resultados de la preevaluacion

entre el grupo con programa psicoeducativo y el grupo control. Los estadisticos realizados

muestran que no existen diferencias estadisticamente significativas entre los dos grupos en

los datos sociodemograficos (excepto en el procedimiento del hijo/a) (Tabla 11), tampoco en

el conocimiento de la cardiopatia, el procedimiento médico invasivo (Tabla 12) y la salud

mental parental (Tabla 13).
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Tabla 11. Comparacion inter-grupos de los datos sociodemogrdficos. Preevaluacion

Control n=21

Tratamiento n=22

n % n % p
Sexo
Hombre 4 19 7 31.8 0.488*
Mujer 17 81 15 68.2
Escolaridad
Primaria 3 14.3 0 0
Secundaria 8 38.1 7 31.8 0.121°
Preparatoria 5 23.8 6 27.3 ’
Licenciatura 4 19 9 40.9
Posgrado 1 4.8 0 0
Estado Civil
Soltero 3 1403 3 13.6 .
Casado/Unién libre 16 762 19 864 0.496
Separado 2 9.5 0 0
Ocupacion
Hogar 14 66.7 7 31.8
Empleado 6 28.6 9 40.9 0.069°
Estudiante 0 0 1 4.5
Trabajo informal 1 4.8 5 22.7
Religion
Catolica 13 61.9 18 81.8
Cristiana 7 33.3 2 9.1 0.126°
Otra 1 4.8 1 4.5
Ninguna 0 0 1 4.5
Estado de residencia
Campeche 9 42.9 4 18.2
Chihuahua 1 4.8 3 13.6
Durango 0 0 2 9.1
Estado de México 5 23.8 4 18.2
Guerrero 0 0 1 4.5 .
Nuevo Leon 2 9.5 3 13.6 0.087
Oaxaca 1 4.8 0 0
Puebla 0 0 1 4.5
Sinaloa 0 0 3 13.6
Sonora 0 0 1 4.5
Yucatan 3 14.3 0 0
Otros hijos
Si 11 52.4 12 54.5 0.887¢
No 10 47.6 10 45.5
Procedimiento hijo/a
Cirugia 5 23.8 15 68.2 0.006*
Cateterismo 16 76.2 7 31.8
Sexo hijo/a
Hombre 4 19 8 36.4 0.310°
Mujer 17 81 14 63.6
X+DE X+DE b
Edad 36.2410 34.3+7.4 0.576

Nota. *Fisher. BU de Mann Whitney. € ¥2. DE= Desviacion Estandar. *valor significativo
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Tabla 12
Comparacion inter-grupos del conocimiento sobre la CC y el Ox. Preevaluacion

Control Tratamiento
n=21 n=22
n % n % p

Nombre CC

No sabe 9 42.9 4 18.2 0.104

Conoce nombre/siglas 12 57.1 18 81.8 ’
Descripcion CC

No sabe explicarlo 14 66.7 6 27.3 0.015*

Explica correcto 7 33.2 16 72.7
Nombre Qx

No lo sabe 1 4.8 0 0 0.488

Lo conoce 20 95.2 22 100
Descripcion Qx

No lo sabe 11 52.4 6 273 0.124

Lo conoce 10 47.6 16 72.7

Nota: Qx=procedimiento médico invasivo. CC=cardiopatia congénita. Estadistico de
Fisher.

Tabla 13
Comparacion inter-grupos de la salud mental parental. Preevaluacion.
Control Tratamiento
n=21 n=22 P
n % n %
Ansiedad estado . 43 . 45
Baja : : a
Media 11 524 7 318 0.209
Alta 9 429 14 63.6
Ansiedad rasgo
Baja 0 0 0 0 a
Media 10 47.6 8 36.4 0.469
Alta 11 524 14 63.6
Estrés parental
Normal 12 571 16 727 0.347°
Significancia clinica 9 429 6 27.3
Preocupacion por Qx 67.7+21 71.9+20.9
Intervalo: Intervalo 0.535°
24-102 27a98

Nota. Qx=procedimiento médico invasivo. p= significancia estadistica. * U de Mann
Whitney °Fisher.



Comparacion intra e inter-grupos a través del tiempo

El grupo con programa psicoeducativo y el control, no mostraron cambios significativos
al comparar la preevaluacion y posevaluacion intragrupo (Tabla 14). En la misma tabla, se
observa que al realizar la comparacion inter-grupos (grupo tratamiento y control) en la
posevaluacion, existe una diferencia estadisticamente significativa en el nombre de la CC
(p=0.006), la descripcion de la CC (p=<0.001) y la descripcion del procedimiento médico
invasivo (p=0.017).

Tabla 14
Comparacion intra e inter-grupos del conocimiento de la CC y el Ox.

i

Control Tratamiento significanci
n=21 n=22 a inter-
grupos
Pre Post Pre Post p
Nombre CC
No sabe 9 10 4 2 b N
Conoce 12 11 18 20 0.006
nombre/siglas
significancia a _
intragrupo 0.317 p=0.157
Descripcion CC
No sabe 14 15 6 2 b %
explicarlo 7 6 16 20 <0.001
Explica correcto
significancia a an_
intragrupo 0.317 p=0.212
Nombre Qx
No lo sabe 1 1 0 0 b 0.488
Lo conoce 20 20 22 22
Descripcion Qx
No lo sabe 11 10 6 3 b 0.017*
Lo conoce 10 11 16 19
significancia %0.564 p=0.257

intragrupo
Nota. ®McNemar. °Fisher. *valor estadisticamente significativo. p= valor de la
significancia. Qx=procedimiento médico invasivo. CC=cardiopatia congénita. 1
Comparacion entre grupo control y grupo experimental en la post evaluacion.
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Al realizar las comparaciones de la salud mental parental, el grupo control no mostrd
cambios significativos a través del tiempo (intragrupo). Por el contrario, el grupo experimental
presentd una disminucion estadisticamente significativa en la ansiedad estado (p=.028),
ansiedad rasgo (p=0.036) y la preocupacion por el procedimiento médico (p=<0.001) (Tabla

15), cuando lo comparamos contra si mismo en el pre y post tratamiento.

El siguiente paso fue realizar una comparacion de la post evaluacion inter-grupos. Se
observo que la ansiedad estado (p=.007) (Figura 8) y la preocupacion por el procedimiento
médico (p=.016) (Figura 9) son menores significativamente en el grupo que recibio el programa
psicoeducativo. Mostrando un tamafio del efecto medio (0.39 y 0.38, respectivamente). Por
otro lado, no se observan diferencias en el estrés parental (p=0.549) y la ansiedad rasgo (0.164)

entre los grupos al finalizar el programa (p=.159) (Tabla 15).

Finalmente, se desarrollaron dos modelos de regresion considerando como variables
dependientes la preocupacion por el procedimiento y la ansiedad estado. Los factores o
covariables que se incluyeron fueron aquellas que al inicio de la intervenciéon no eran
homogéneas para evaluar su sesgo en los resultados de las variables dependientes que

mostraron significancia al recibir el programa psicoeducativo.

Al incluir los factores a los modelos se mostrd que solo el haber recibido la intervencion
psicoeducativa favorecia la disminucion tanto de la ansiedad estado (p=-1.81, p=0.025, OR:
0.156; Tabla 16), como de la preocupacion por el tratamiento (f =-16.21, p=0.017). En el primer
caso, la probabilidad de manifestar ansiedad elevada es baja, y el pertenecer al grupo control
disminuyen en 1.6 los niveles de ansiedad; es decir, de ansiedad alta podria disminuir hasta
ansiedad media o baja. Respecto al segundo caso, Pertenecer al grupo experimental favorece la

disminucién de hasta 16.21 puntos en la preocupacion por el procedimiento (Tabla 17).
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Tabla 15

Comparacion intra e inter-grupo de la salud mental parental antes y después del

programa psicoeducativo

Control n=21 Tratamiento n=22 1
Pre Post Pre Post p e
Ansiedad estado
Baja 1 2 1 5 °0.007
Media 11 3 7 9 x 0.392
Alta 9 16 14 8
e *p=0.778 ap= 0.028*
Ansiedad rasgo 0 0 0 5
Baja
Media 10 7 8 8 50.164
Alta 11 14 14 12
e "p=0.649 "p=0.406
Estrés parental
Is\lio?l?gianci 12 13 16 13 90.549
g 9 8 6 9
a clinica
significancia Con_ Coae
intragrupo p=0.763 p=0.257
Preocupacion por 67.7£21. 58.3+2 71.9+20. 44.7+20. °0.016 0.385
el Qx 4 1 9 1 * ’
significancia ap=0.072 ap=<0.001*
intragrupo

Nota. *Wilcoxon. ®°U de Mann Whitney. “McNemar. “Fisher p= significancia estadistica. *valor significativo al
0.05. Qx=procedimiento médico invasivo. I Comparacion entre grupo control y grupo experimental en la

posevaluacion. e tamafio del efecto. 1 Significancia inter-grupos en la post evaluacion.
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Figura 8.
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Comparacion intra e inter-grupo, ansiedad estado.
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Figura 9.
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Tabla 16.
Regresion logistica para ansiedad estado post intervencion

B EE Z p OR
Grupo -1.86 0.86 2.164  0.03% 0.156
Tx hijo 0.38 0.80 0.479 0.63
Ocupacién 1.15 0.62 1.83 0.06
Explicacion CC 0.14 0.98 0.146 0.88

Nota: Grupo: O=control, 1= experimental. Tx: tratamiento hijo O=cateterismo, 1=cirugia.
CC: cardiopatia congénita: 0=No sabe, 1=Si sabe. OR: razon de odds. * significativo al
0.05

Tabla 17.

Regresion lineal para la preocupacion por el procedimiento post intervencion
B EE t p

Grupo -16.21 7 -2.38 0.017

Tx hijo 8.27 93 0.88 0.32

Ocupacion 4.47 6.4 0.69 0.49

Explicacion CC -1.54 93 -0.165 0.87

Nota: Grupo: O=control, 1= experimental. Tx: tratamiento hijo O=cateterismo, 1=cirugia.
CC: cardiopatia congénita: 0=No sabe, 1=Si sabe. * significativo al 0.05
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11 DISCUSION

Los resultados de la presente investigacion muestran, en dos sentidos, la importancia
de los programas psicoeducativos dirigidos a padres de nifios con CC proximos a una cirugia
o cateterismo: 1) por su eficacia para favorecer la salud mental parental; 2) el alcance y la
eficacia que puede tener la intervencion en linea, sobre todo al facilitar una mayor cobertura,
acceso y menor coste, en esta ocasion para los padres que participaron y se favorecieron del
programa psicoeducativo

A continuacion, se presentara la discusion de los datos conforme los objetivos general
y especificos. En el primer punto, se plante6 el evaluar la eficacia de un programa
psicoeducativo en linea para favorecer la salud mental de los padres de nifios/as con CC
proximos a un procedimiento médico invasivo y compararlo con un grupo control. En este
sentido, al comparar la preevaluacion y posevaluacion intra-grupo, se observé que las mamas
y los papas que participaron en el programa disminuyeron significativamente la ansiedad
estado (p=0.028) y la preocupacion por el procedimiento médico invasivo de sus hijos/as
(p=<0.001) (Tabla 15). En contraste, aunque no se observd una significancia estadistica, el
grupo control incremento sus puntuaciones en todas las variables referentes a la salud mental.

Adicionalmente, se mostr6 una diferencia significativa entre el grupo experimental y
el control en la ansiedad estado (p=0.007) y la preocupacion por el procedimiento (p=0.016)
en la post evaluacion (Tabla 15) con tamafios del efecto medios (e=.39 y e=.38,
respectivamente). Para controlar los posibles sesgos generados por la disparidad de grupos
en ocupacion (p=0.022) y el procedimiento del hijo/a (0.006) (Tabla 11); asi como la
descripcion de la cardiopatia congénita (p=0.015) (Tabla 12), se realizaron dos modelos de
regresion, mostrando que Unicamente el pertenecer al grupo que recibid el programa
psicoeducativo favorecié la disminucion de la ansiedad estado (f=-1.86, p=0.01) y la
preocupacion por el procedimiento médico invasivo (B=-16.21, p=0.027) (Tabla 16 y Tabla
17, respectivamente). Estos resultados permiten inferir que el programa “Acompafiando
Corazones” favorece la salud mental de los padres de nifios con CC préximos a una cirugia
o cateterismo, especificamente en la ansiedad estado y la preocupacion por el procedimiento

médico.
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No obstante, serd importante controlar estas diferencias de grupos en todos los
factores al inicio del estudio ya que se ha observado que el conocer sobre la enfermedad del
hijo favorece la disminucion de la ansiedad y el estés en las familias.

Cabe destacar que, si bien se observa una disminucion en la ansiedad rasgo y el estrés
parental en el grupo que recibio6 el tratamiento, no hay una diferencia significativa con el
grupo control en la post evaluacion. La ansiedad rasgo es una caracteristica estable y continua
del individuo a través del tiempo, es decir, una cualidad de la personalidad que se caracteriza
por una tendencia a percibir las situaciones como amenazadoras en diferentes situaciones y
contextos y refleja un riesgo de desarrollar un trastorno de ansiedad. (Buela-Casal et al.,
2015; Forrest et al., 2021), ante la cual algunas intervenciones que han mostrado favorecer
su disminucion son de mayor duracidon a la propuesta en la presente investigacion. Por
ejemplo, Stinson et al. (2020) lograron disminuir la ansiedad rasgo en estudiantes de
enfermeria a través de un programa de ocho semanas con sesiones de una hora de duracion.
De igual forma, Ghanbari et al. (2021), a través de un programa de cuatro semanas alcanzaron
este objetivo con mujeres con cancer de seno.

Respecto al estrés parental sucede algo similar, por ejemplo, Jastreboff et al. (2018)
favorecieron la disminucion del estrés parental en padres de nifios con obesidad a través de
un programa de intervencion de ocho semanas. Complementario a la duracion de las
intervenciones, el instrumento que se utilizd para medir estrés se enfoca principalmente al
rol de los padres en la vida cotidiana, y el presente estudio se realizd en un entorno de
enfermedad cardiaca. En este sentido, se sugiere evaluar la eficacia de la intervencidon
utilizando un cuestionario de estrés ante un entorno hospitalario o de enfermedad y
preferentemente desarrollar y validar instrumentos especificos para esta poblacion. Por otro
lado, es indispensable contemplar que el estrés parental disminuye durante la infancia
(Abdin, 1995) y en el caso de poblaciones clinicas también puede modificarse segliin la
trayectoria de la enfermedad, por ejemplo, en padres de nifios con CC se ha observado que
los momentos de mayor estrés son el periodo postoperatorio, las estancias en las unidades de
cuidado intensivo y el periodo posterior a la alta debido a la incertidumbre de los resultados
(Trivedi et al., 2010; Harvey et al., 2013; Wei et al., 2016). También, las disminuciones del
estrés han sido relacionadas por el ajuste de los padres a la situacion o por la reduccion de

los tratamientos con el tiempo y por las intervenciones tempranas que promueven los
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afrontamientos adaptativos (Kibby et al., 1998; Jackson et al., 2016; Kolaitis et al., 2017;
Simeone et al., 2017; Ghanbari et al., 2021).

Otro punto para considerar es el conocimiento que los padres tienen sobre la
enfermedad y el procedimiento que recibiran sus hijos/as. Si bien, en la comparacion
intragrupo no se observa una diferencia estadisticamente significativa a través del tiempo, se
visualiza que en el grupo experimental increment6 el numero de padres que conocian el
nombre y descripcion de la CC, asi como la descripcion del procedimiento médico;
diferencias que resultan significativas en la post evaluacion inter-grupo (p=0.006, p=<0.001
y p=0.017, respectivamente) (Tabla 14). Vinyoles et al. (2001), Losada et al. (2006), Costa
et al. (2011) Ha et al. (2018) y Qi-Liang et al. (2021), entre otros (Tabla 5), evidencian que
el conocimiento de la enfermedad y procedimientos son elementos esenciales en las
intervenciones parentales, ademas del beneficio en la disminucion del estrés, el mejoramiento
del bienestar emocional y la calidad de vida.

Como siguiente punto, con los resultados obtenidos se remarca que las intervenciones
en linea también son eficaces para promover la salud mental parental; ademas, de los alcances
que se pueden observar (Bennett-Levy et al., 2017; Van Daele et al., 2020; Meurk et al.,
2016; Hilty y Mucic, 2016; Lyon, 2016; Ramos y Marti, 2022; Marti, 2022) como: acceso a
un mayor numero de personas, superar las barreras fisicas y geograficas, expansion de la
cobertura de salud (mental), alcance a zonas marginadas, eficacia. No obstante, también se
observaron algunas limitaciones que podrian ser consideradas en futuras investigaciones y
en el desarrollo de programas de salud; por ejemplo, la conectividad inestable, las
competencias digitales de los participantes, los espacios libres de distracciones que
favorezcan la confidencialidad y los retos para el seguimiento.

Recordando, una de las metas con el programa Acompafiando Corazones es
implementar a nivel nacional un programa psicoeducativo en linea preparatorio para padres
de niflos con cardiopatia congénita que seran sometidos a un procedimiento médico
invasivo, con el propdsito de favorecer la salud mental parental debido al impacto que
tienen en la salud mental y fisica de sus hijos/as (Méndez et al., 1996; Schreibman, 200 y
2001). En este sentido, con el presente trabajo se alcanz6 a 43 padres de diferentes estados
de la Republica que, ademas de no tener oportunidad de acceder al tratamiento médico de

su hijo, no cuentan con la atencion psicoldgica por parte del sistema de salud publica. Cabe
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mencionar que el programa, al observarse sus beneficios, continia aplicandose,
permitiendo tener actualmente mas de 100 padres de familia de 19 estados de la Republica
que han recibido el acompafiamiento psicologico.

El programa psicoeducativo en linea, con sus alcances y limitaciones, resulto ser bien
aceptado por las familias, quienes (en preguntas abiertas de satisfaccion y de forma directa)
refirieron que les ayudo a sentir mas tranquilidad, menos ansiedad, a entender la cardiopatia
y el proceso, que la informaciéon y explicacion fueron claras, ademas de sentirse
comprendidos y acompafiados en un proceso dificil. Seria enriquecedor profundizar sobre
elementos cualitativos tanto de la enfermedad, el procedimiento y el programa.

Asi mismo, la investigacion permitid tener un acercamiento al perfil tanto
sociodemografico como de salud mental de los padres de nifios con CC proximos a un
procedimiento médico invasivo. Convirtiéndose en un estudio pionero en esta linea de
investigacion. Respecto al primero, se observd que la mayoria son mujeres casadas o que
viven en unién libre, dedicadas al hogar, con una escolaridad de secundaria, catolicas, con al
menos otro hijo. Este perfil coincide, con caracteristicas reportadas en otras investigaciones
tanto a nivel nacional como internacional (Rueda, 2014; Carbajal, 2018; Bektas et al. 2020;
Elissa et al. 2018; Khoshhal et al. 2019; Golfenshtein et al. 2022). Cabe aclarar que algunas
variables como la ocupacion o el nivel educativo pueden cambiar segin el pais. En cuanto al
perfil de salud mental parental, 1a mayoria de las mamas y de los papas tienen ansiedad estado
y rasgo de medias a altas y una preocupacion por el procedimiento médico con puntuaciones
elevadas. Ademas, los factores asociados a niveles altos de ansiedad fueron ser mujer
(ansiedad rasgo, p=0.02, Tabla 10), trabajar fuera de casa (ansiedad estado, p=0.03, Tabla
10) y tener menor edad (p=<0.05). Respecto al estrés parental un alto porcentaje de padres
se ubicaron en el nivel normal y solo 15 de los 40 con significancia clinica. No obstante, se
identifico que ser mujer (0.02), tener otros hijos (0.04) y tener menos hospitalizaciones
previas (p=<0.05) incrementd las puntuaciones de estrés (Tabla 10). Esto se comprende
reflexionando sobre las circunstancias sociales y de aprendizaje. Las mujeres son quienes
tienen mayor presencia en el cuidado de los hijos tanto fuera como dentro de casa; ademas,
el haber experimentado el proceso de hospitalizacion contribuye al aprendizaje y

afrontamiento favoreciendo la disminucion del estrés ya que resulta algo conocido.
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Es interesante identificar que tanto el perfil sociodemografico como de salud mental
parental son similares tanto en poblacidn americana, europea y latinoamericana,
especificamente en México, lo cual permite inferir que el contexto sociocultural no es un
factor que se asocie primordialmente a la salud mental parental, resaltando la relevancia de
profundizar en analisis que contemplen variables clinicas infantiles y sociales como la
severidad de la cardiopatia, el tiempo de espera para el acceso al tratamiento quirtrgico, los
sintomas expresados, el niel socioeconémico, entre otros.

Si consideramos a poblaciones infantiles con otro tipo de enfermedad como el cancer,
tanto el perfil sociodemografico como las afectaciones a la salud mental son similares. Se
muestran altos niveles de ansiedad sobre todo en el primer afio posterior al diagnostico (Liu
et al, 2022; Chong et al., 2024), lo cual permite inferir que la condicion clinica infantil es un
factor posiblemente predictor del bienestar parental. Empero, es muy importante evaluar a
largo plazo los efectos que la salud mental parental también tiene sobre la salud fisica y
mental de los nifios y nifas.

Finalmente, entre las limitantes del estudio estan: el tamafio pequefio de muestra, la
reduccion de un solo escenario (la fundacion), los criterios de inclusion que considera la
fundacion para sus beneficiarios, el tipo de instrumento utilizado para evaluar el estrés
parental (no disefiado para muestra con enfermedades), y la dificultad para el seguimiento.
Ante estas limitantes se sugiere: realizar nuevos estudios incrementando el tamafio de la
muestra incluyendo a pacientes de diferentes instituciones tanto publicas como privadas y de
la asociacion civil; desarrollar y validar instrumentos de estrés parental enfocados en el
contexto de la enfermedad; si bien existen los referentes a la hospitalizacion, poder evaluar
el contexto desde el diagnostico hasta los tratamientos y recuperacion favorecera la
comprension de la salud mental parental e identificar los momentos criticos del proceso.
Desarrollar un modelo de seguimiento que favorezca la recoleccion de la informacion; por
ejemplo, el trabajo con el equipo médico en las consultas de seguimiento. De esta forma
evaluar en mayor medida la eficacia de la intervencion con el fin de continuar beneficiando
a mas familias a lo largo del pais y asi generar impactos sustanciales en los sistemas de Salud
Publica. Ademas, sera importante incluir variables propias de la condicion clinica del nifo/a,

tales como el tipo de cardiopatia, el nivel de severidad, los procedimientos previos para
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identificar si intervienen en la salud mental parental y a su vez en la eficacia del programa

psicoeducativo.

Concluyendo, el programa psicoeducativo “Acompafiando Corazones”, favorecio la salud
mental de los padres de nifios con cardiopatia congénita proximos a un procedimiento médico
invasivo. Sentando bases cientificas para:

Demostrar la eficacia de las intervenciones en linea

Desarrollar intervenciones de ciberpsicologia en el area de las cardiopatias congénitas y en
México, especificamente.

Fortalecer la evidencia cientifica de la eficacia de estrategias cognitivo-conductuales de
segunda y tercera generacion para favorecer la salud mental, en linea.

Comprender el perfil sociodemografico y de salud mental de padres de menores con
cardiopatias congénitas.

El impacto social y de salud publica que puede favorecer la ciberpsicologia

Conclusion

El programa psicoeducativo en linea “Acompafiando corazones” resultod eficaz para
favorecer la salud mental parental, especificamente en la ansiedad estado y la
preocupacion por el procedimiento. En este sentido, la presente investigacion favorece
la salud mental de padres de nifos con cardiopatia congénita en México, brindando
evidencia cientifica relevante que permite complementar la teoria y las lagunas de
conocimiento en el campo de la salud mental y las intervenciones psicoeducativas en
linea en poblacion clinica. Los resultados presentados contribuyen en el marco tedrico,

metodologico y social:

1. Tedrico: Se identifico el perfil sociodemografico parental de nifios con CC, asi
como la caracterizaciéon de la salud mental parental identificando cudles son
algunos factores asociados a su afeccion y fortalecimiento. Esto permite
establecer bases para el desarrollo de un modelo teérico explicativo. Por ejemplo,
con base en el modelo de estrés parental de Abidin (1992), se establece que

existen variables tanto parentales como infantiles que favorecer el incremento o
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decremento del estrés parental. En este sentido, se mostr6 que el sexo (ser mujer)

(p= 0.02), tener otros hijos (p=0.04) y el menor numero de hospitalizaciones

previas (p=<0.05), incrementan la presencia del estrés. Ademas, se identificé que

la ansiedad estado y la preocupacion por el procedimiento son criterios de

relevancia ante el procedimiento quirdrgico.

Metodologico y social: La principal aportacion de la investigacion fue el

desarrollo de un modelo de intervencion en linea para favorecer la salud mental

parental de nifios con CC préximos a un procedimiento quirargico. En este

sentido, se identifico:

a. El modelo de intervencion:

1l

iil.

1v.

V1.

Psicoeducativo

Grupal a través de internet.

Con sesiones sincronicas y actividades de reforzamiento
asincrénico

Cinco sesiones desarrolladas previo al ingreso hospitalario del
nifio o nifia.

Uso de recursos visuales, de video, y una guia de actividades.
Tematicas que incluyen informacion sobre la enfermedad el
procedimiento médico, emociones, estrategias de relajacion y

reestructuracion cognitiva, autocuidado y comunicacion asertiva.

b. El alcance de la intervencion:

1.

11.

1il.

1v.

Mostré eficacia en favorecer la salud mental parental,
especificamente la ansiedad estado y la preocupacion la cirugia.
Favorecer a familias en condicion de vulnerabilidad en dos
puntos: la enfermedad de su hijo/a y los escasos recursos.
Actualmente se han beneficiado mas de 100 mamas y papas de
diferentes estados de la Republica.

Produccion de evidencia empirica que favorece el desarrollo de
politicas publicas enfocadas a la salud mental en linea, en un

campo de enfermedad.
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13 Anexos

Anexo 1. Consentimiento informado
CARTA DE CONSENTIMIENTO BAJO INFORMACION (Grupo experimental)

Lugar y fecha:

A continuacion, se presenta informacion referente al Programa psicoeducativo en linea para padres de
nifios con cardiopatia congénita proximos a un procedimiento médico invasivo, a cargo de la psicologa

Azalea Citlali Flores Bobadilla.

Por favor tome todo el tiempo que sea necesario para leer este documento, pregunte a la psicéloga sobre

cualquier duda que tenga.

Estimado Sefior/a: , se le invita a participar en el

programa arriba mencionado, que se desarrollara a través de la Fundacion LiLo, cuyo objetivo sera el de
brindarle conocimientos referentes a la cardiopatia y procedimiento de su hijo/a, asi como desarrollar y
fortalecer en usted competencias de gestion emocional, comunicacion y autocuidado. Esto permitira evaluar la
eficacia de un programa de preparacion psicoloégica  preoperatoria  en padres de nifios con  cardiopatia
congénita proximos a un procedimiento médico invasivo (cirugia o cateterismo). Lo anterior con la finalidad
de identificar la necesidad de realizar intervenciones psicologicas en los padres de nifios/as que requieren ser

tratados con este tipo de procedimientos.

Su participacion consiste en lo siguiente:

1 Responder una evaluacion psicologica en linea mediante la aplicacion de cuestionarios conocidos
como Cuestionario de estrés parental PSI-SF, Cuestionario de preocupacion paterna sobre la cirugia,
Inventario de Ansiedad Rasgo-Estado, Inventario de depresion de Beck, ademas de una ficha de
identificacion para recabar datos como edad, sexo, estado civil, escolaridad. Esta evaluacion se realizara
antes de iniciar el programa psicoeducativo, al finalizar y un mes después.

2 Después de las pruebas antes mencionadas la psicdloga le proporcionara el programa psicoeducativo tres
semanas previas al procedimiento de su hijo/a. El programa psicoeducativo consiste en lo siguiente:

a. Se realizaran cinco sesiones sincronicas, es decir, a través de una plataforma de videoconferencias
en linea “Zoom” en un horario acordado con la psicéloga. Cada sesidén tendra una duracion
aproximada de 1:30 hrs.

b. Psicoeducacion. Una sesion. Se explicaran los siguientes temas: Anatomia y funcionamiento del
corazon, en qué consiste la cardiopatia congénita de su hijo/a, asi como el procedimiento (cirugia

0 cateterismo, segun sea el caso).
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c. Entrenamiento en competencias de gestion emocional. Dos sesiones. Se establecera herramientas
para identificar pensamientos irracionales (reestructuracion cognitiva), y se le ensefiara estrategias

de relajacion (respiracion diafragmatica y mindfulness).

d. Desarrollo de competencias de comunicacion. Una sesion. Se explicara y ensefiara estrategias para
la comunicacion asertiva, asi como los elementos para comunicarle a su hijo/a en que consiste su
enfermedad y lo que esta por suceder.

€. Desarrollo de competencias de autocuidado. Una sesion. Se explicara qué es el autocuidado y
cuales podrian ser algunas estrategias para cuidar de si mismo y ensefiarle a su hijo/a a cuidar de si

mismo/a.

Beneficios. El programa permitird proporcionar los conocimientos y competencias para un afrontamiento

optimo ante el procedimiento de su hijo/a y con ello proporcionar también las herramientas a su pequefio/a.

Riesgos: La evaluacion psicologica y el programa psicoeducativo no incluye ningin elemento que ponga en
riesgo su integridad fisica o mental. El procedimiento médico de su hijo/a (cateterismo o cirugia) forma parte
del tratamiento que requiere su hijo y es independiente a su participacion en este programa. Por lo tanto,

cualquier evento relacionado con el procedimiento sera atendido por su cirujano tratante.

Participacién. Su participacion es libre y voluntaria. En caso de aceptar, podra retirarse en el momento que
considere pertinente. Ademas, se compromete en ser puntual, asistir a sus sesiones y realizar las actividades

solicitadas para reforzar lo aprendido.

Manejo de la informacion. La informacion que usted proporcione sera estrictamente confidencial y usted podra
acceder a ella cuando lo solicite. Los resultados de las evaluaciones podran ser utilizadas para fines académicos
y de difusion del conocimiento (congresos, foros, articulos cientificos, sesiones clinicas), siempre resguardando

y eliminando los datos de identificacion.
PARTICIPANTE

Confirmo haber recibido informacién suficiente y clara sobre el programa psicoeducativo. Acepto, de forma
voluntaria, realizar la evaluacion y participar en el programa psicoeducativo por parte del Area de Psicologia
Clinica de la Fundacion Lilo, reservandome el derecho a retirarme cuando lo considere pertinente. Conozco su
objetivo, y comprendo que la informacion es estrictamente confidencial y se utilizara en beneficio de mi
integridad emocional. También entiendo que mi participaciéon y compromiso pretende un efecto positivo en mi

y mi hijo/a ante su procedimiento.

Nombre y firma del participante:

Nombre y firma de la psicologa:
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CARTA DE CONSENTIMIENTO BAJO INFORMACION (Grupo control)
Lugar y fecha:

A continuacion, se presenta informacion referente a la Evaluacion psicolégica, a cargo de la psicologa Azalea

Citlali Flores Bobadilla.

Por favor tome todo el tiempo que sea necesario para leer este documento, pregunte a la psicéloga sobre

cualquier duda que tenga. Estimado Sefior/a: , sele

invita a participar en una evaluacion psicologica a través de la Fundacion Lilo, cuyo objetivo sera el de conocer
su estado emocional ante el procedimiento de hijo/a. Esto permitird conocer qué piensan y sienten los padres
ante esta situacion. La evaluacidon consiste en responder en linea los cuestionarios conocidos como
Cuestionario de estrés parental PSI-SF, Cuestionario de preocupacion paterna sobre la cirugia, Inventario
de Ansiedad RasgoEstado, Inventario de depresion de Beck, ademas de una ficha de identificacion para
recabar datos como edad, sexo, estado civil, escolaridad. Esta evaluacion se realizara en tres momentos: 1) un

mes previo al procedimiento de su hijo/a, 2) una semana previa al procedimiento y 3) un mes después.

Beneficios. La evaluacion permitird conocer las emociones y pensamientos que los padres tienen ante el

procedimiento de su hijo/a con el fin de establecer la necesidad de crear programas de acompafiamiento.

Riesgos: La evaluacion psicoldgica no incluye ninglin elemento que ponga en riesgo su integridad fisica o
mental. El procedimiento médico de su hijo/a (cateterismo o cirugia) forma parte del tratamiento que requiere
su hijo y es independiente a su participacion en la evaluacion. Por lo tanto, cualquier evento relacionado con el

procedimiento sera atendido por su cirujano tratante.

Participacion. Su participacion es libre y voluntaria. En caso de aceptar, podra retirarse en el momento que

considere pertinente.

Manejo de la informacion. La informacion que usted proporcione sera estrictamente confidencial y usted podra
acceder a ella cuando lo solicite. Los resultados de las evaluaciones podran ser utilizadas para fines académicos
y de difusion del conocimiento (congresos, foros, articulos cientificos, sesiones clinicas), siempre resguardando

y eliminando los datos de identificacion.
PARTICIPANTE

Confirmo haber recibido informacioén suficiente y clara sobre la evaluacion. Acepto, de forma voluntaria,
realizar la evaluacion por parte del Area de Psicologia Clinica de la Fundacion Lilo, reservandome el derecho
a retirarme cuando lo considere pertinente. Comprendo que la informacién es estrictamente confidencial y se

utilizara en beneficio de mi integridad emocional.

Nombre y firma del participante:

Nombre y firma de la psicologa:
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Anexo 2. Ficha de identificacion

» Informacion de los padres

PREGUNTA RESPUESTA PREGUNTA RESPUESTA
Nombre Abierta Estado en el que 1 Aguascalientes
Edad 18-60 radica 2 Baja California
Sexo 1.Hombre 3 Baja California Sur

2.Mujer 4 Campeche
Escolaridad 1 Soélo sé leer y escribir 5 Ciudad de México

2 Primaria 6 Coahuila

3 Secundaria 7 Colima

4 Bachillerato 8 Chiapas

5 Licenciatura 9 Chihuahua

6 Posgrado 10 Durango
Estado civil 1 Casada (o) / Unién 11 Estado de México

libre 12 Guanajuato

2 Separado/ Divorcio 13 Guerrero

3 Viudo (a) 14 Hidalgo

4 Soltero (a) 15 Jalisco
Ocupacion 1 Estudiante 16 Michoacan

2 Hogar 17 Morelos

3 Profesionista 18 Nayarit

independiente 19 Nuevo Ledn

4 Empleado (a) 20 Oaxaca

5 Trabajo informal 21 Puebla
Programa lilo | 1 Sonora 22 Querétaro

al que | 2 Aguascalientes 23 Quintana Roo

pertenece: 3 Meérida 24 San Luis Potosi
4 Monterrey 25 Sinaloa
5 Ciudad de México 26 Sonora
6 Ninguno 27 Tabasco

Si no | Abierta ;2 %a;;z:ll;pas
perteneces al 30 Veracruz
programa lilo, 31 Yucatin
en donde

. 32 Zacatecas
recibe

atenciéon  tu
hijo (a):

JTiene otro | 1 Si
hijo? 2 No
., Cuantos? Abierta
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Anexo 3. Cuestionario de estrés parental

Instrucciones: Al contestar el siguiente cuestionario piense en lo que més le preocupa

de su hijo(a). En cada una de las oraciones siguientes le pedimos que indique, por favor,

la respuesta que mejor describa sus sentimientos. Si encuentra que una respuesta no

describe con exactitud sus sentimientos, sefale la que mas se acerca a ellos. Responda

pensando en su hijo (a) que recibira el procedimiento.

MA=Muy de acuerdo A=De acuerdo NS=No estoy seguro D=En desacuerdo

MD=Muy en desacuerdo

MAS5

A4

NS3

D2

MD1

1 A menudo tengo la sensacion de que no puedo
controlar muy bien las situaciones.

2 Siento que dejo mas cosas de mi vida de lo que nunca
imaginé para satisfacerlas necesidades de mi(s) hijo(s)

3 Me siento atrapado por mis responsabilidades como
madre/padre

4 Desde que he tenido a mi hijo(a), no he sido capaz de
hacer cosas nuevas y diferentes

5 Desde que he tenido a mi hijo(a), siento que casi nunca
soy capaz de hacer las cosas que me gustan

6. No me siento contento(a) con la ropa que me
compré¢ la iltima vez

7. Hay muchas cosas de mi vida que me molestan

8. Tener un hijo(a) me ha causado mas problemas de
los que esperaba en mi relacion de mi pareja

9. Me siento solo y sin amigos

10. Generalmente, cuando voy a una fiesta no espero
divertirme

11. No estoy tan interesado por la gente como antes

12. No disfruto de las cosas como antes

13. Mi hijo(a) casi nunca hace cosas que me hagan
sentir bien

14. Casi siempre siento que no le gusto a mi hijo(a)
ni quiere estar cerca de mi

15. Mi hijo(a) me sonrie mucho menos de lo que yo
esperaba

16. Cuando le hago cosas a mi hijo(a), tengo la
sensacion de que mis esfuerzos son despreciados

17. Cuando juega, mi hijo(a) no se rie con frecuencia

18. Me parece que mi hijo(a) no aprende tan rapido
como la mayoria de los niflos

19. Me parece que mi hijo(a) no sonrie tanto como
los otros nifios

20. Mi hijo(a) no es capaz de hacer tantas cosas
como yo esperaba

21. Mi hijo(a) tarda mucho y le resulta muy dificil
acostumbrarse a las cosas nuevas
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22. Siento que soy:
1. No muy bueno(a) como padre/madre
2. Una persona que tiene problemas para ser
padre/madre
3. Un(a) padre/madre normal
4. Un(a) padre/madre mejor que el promedio
5. Muy buen(a) padre/madre

23. Esperaba tener mas sentimientos de proximidad
y calor con mi hijo(a) de los que tengo, y eso me
molesta

24. Algunas veces, mi hijo(a) hace cosas que me
molestan sélo por el mero hecho de hacerlas

25. Mi hijo(a) parece llorar y quejarse mas a menudo
que la mayoria de los nifios

26. Mi hijo(a) generalmente se despierta de mal
humor

27. Siento que mi hijo(a) es muy caprichoso(a) y se
enoja con facilidad

28. Mi hijo(a) algunas hacen cosas que me molestan
mucho

29. Mi hijo(a) reacciona muy fuertemente cuando
sucede algo que no le gusta

30. Mi hijo(a) se molesta facilmente por las cosas
mas insignificantes

31. El horario de dormir y comer de mi hijo(a) fue
mucho mas dificil de establecer de lo que yo
esperaba

32. He observado que lograr que mi hijo(a) haga o
deje de hacer algo es:
1. Mucho mas dificil de lo que me imaginaba
2. Algo mas dificil de lo que esperaba
3. Como esperaba
4. Algo menos dificil de lo que esperaba
5. Mucho mas fécil de lo que esperaba

33. Piense concienzudamente y cuente el nimero de
cosas que le molesta que hagas u hijo(a). Por
ejemplo, pierde el tiempo, no quiere escuchar, es
demasiado activo, llora, interrumpe, pelea,
lloriquea, etc. Por favor, marque el nimero que
indica el conjunto de cosas que haya contado.

Por favor, indique alguna:

10+

34. Algunas cosas de las que hace mi hijo(a) me
fastidian mucho

35. Mi hijo(a) se ha convertido en un problema
mayor de lo que yo esperaba

36. Mi hijo(a) me exige mas de lo que exigen la
mayoria de nifios
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Anexo 4. Cuestionario de preocupacion paterna por la cirugia

A continuacion, hay una serie de situaciones que se dan cuando un hijo (a) es
hospitalizado (a) para ser intervenida quirargicamente. PuntGie el grado de
preocupacion que le producen cada una utilizando la siguiente escala:

1 Nada preocupado

2 Algo preocupado

3 Moderadamente preocupado

4 Bastante preocupado

5 Muy preocupado

Me preocupa...

Cuanto va a durar el proceso hasta la | 2 3 4 5
curacion de mi hijo

La gravedad de la propia enfermedad

Si realmente conozco alternativas a la
cirugia o técnicas alternativas de curacion

Haber entendido todo lo que el médico me
ha dicho relativo a la enfermedad de mi hijo

Las secuelas psiquicas que podria tener mi
hijo (pesadillas, terrores, fobias...

Las molestias que podria tener posteriores a
la cirugia (inapetencia, insomnio...)

El tiempo de recuperacion para hacer una
vida normal

Los posibles cambios del comportamiento
de mi hijo (rabietas, agresividad.)

Los riesgos de la anestesia

Los pinchazos que recibird mi hijo

Como lo anestesiaran

Las cosas que vera mi hijo en el quiréfano y
como puedan afectarle (sangre, agujas,
bisturis)

Quién acompafiard a mi hijo mientras esté
sol

La sensacion de soledad de mi hijo mientras
no esté

Como seran las instalaciones del hospital (la
habitacion, el quirdéfano...)

La idoneidad del hospital para la edad de mi
hijo (;es realmente un hospital adaptado a
los nifios?)

La preparacion o cualificaciéon que tendran
los médicos que atiendan a mi hijo

La preparacion que tendrd el personal de
enfermeria y los celadores (cuidadores) que
atiendan a mi hijo

El nerviosismo o estado de ansiedad que
pueda tener yomismo

Seguir correctamente las indicaciones que el
médico ordene

Cual sera la conducta correcta que debe
seguir con mi hijo durante todo el proceso
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Anexo 5. Inventario de ansiedad rasgo-estado

IDARE-E
INVENTARIO DE AUTOVALORACION

Nombre: Fecha:

INSTRUCIONES: Algunas expresiones que las personas usan para

describirse aparecen abajo. Lea cada frase y encierre en un circulo el numero

que indigue cémo se siente ahora mismo, o sea, en estos momentos.

No hay contestaciones buenas o malas. No emplee mucho tiempo en cada frase,
pero trate de dar la respuesta que mejor describa sus sentimientos ahora.

1

No en U2n 3 4
lo Bastante Mucho
absoluto poco

Me siento calmado

Me siento seguro

Estoy tenso

Estoy contrariado

Me siento a gusto

Me siento alterado

Estoy alterado por algin

posible contratiempo

8. Me siento descansado

9. Me siento ansioso

10. Me siento comodo

11. Me siento con confianza
en mi mismo

12. Me siento nervioso

13. Estoy agitado

14. Me siento “a punto de
explotar”

15. Me siento relajado

16. Me siento satisfecho

17. Estoy preocupado

18. Me siento muy excitado
y aturdido

19. Me siento alegre

20. Me siento bien

NP R =
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IDARE-R
INVENTARIO DE AUTOVALORACION

INSTRUCIONES: Algunas expresiones que las personas usan para

describirse aparecen abajo. Lea cada frase y encierre en un circulo el numero

que indique como se siente generalmente. No hay contestaciones buenas o

malas. No emplee mucho tiempo en cada frase, pero describa como se siente

generalmente.

1 2 3 4
Casi Algunas Casi
Frecuentemente .
nunca veces siempre
1. Me siento bien
2. Me canso rapidamente
3. Siento ganas de llorar
4. Quisiera ser tan feliz
5. Me pierdo cosas por no poder
decidirme rapidamente
6. Me siento descansado
7. Soy un persona “tranquila
serena y sosegada”
8. Siento que las dificultades se
amontonan al punto de no
poder soportarlas
9. Me preocupo demasiado por
cosas sin importancia
10. Soy feliz
11. Me inclino a tomar las cosas
muy a pecho
12. Me falta confianza en mi
mismo
13. Me siento seguro
14. Trato de evitar enfrentar una
crisis o dificultad
15. Me siento melancoélico
16. Estoy satisfecho
17. Algunas ideas poco
importantes pasan por mi
mente
18. Me  afectan tanto los
desengafios que no me los
puedo quitar de la cabeza
19. Soy una persona estable
20. Cuando pienso en los asuntos

que tengo entre manos me
pongo tenso y alterado
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Anexo 7. Ejemplo de infografias para grupo control.

I. Comunicacion interauricular

sano las auriculas estan separadas
por una pared y la sangre limpia y
# sucia no se mezclan.

‘ Primero, recuerda que en un corazén

Ahora si conozcamos la
cardiopatia de tu hijo/a.

Taombién se le dice CIA por sus siglas
(Comunicacion Inter Aur\culnrf

Es la presencia de un orificio, agujero u hoyo
en la pared que separa a las auriculas.

El orificio puede ser de diferente tamario en
cada nifo o nina. Algunos son mas
chiquitos, otros son mas grandes. Eso lo
sabrG el médico con los estudios que le
realice a tu pequeio/a.

La presencia de este orificio permite
que la sangre sucia y la sangre
limpia se mezcien. Ocasionando que
los pulmones reciban mas sangre de
la que deberian y por eso se
esfuerzan de mas.

Algunos de los sintomas que puede
presentar tu hijo/a son:

»

‘ Hay nifios/as que no tienen En los bebés se cansan al comer. & R
ningtin sintoma. S+

+ Infecciones respiratorias constantes
« Crecer mas lento que un nifio/a sano

Qlm
« Falta de aire, se agita mas rapido.

SINOZVHOD OAGNVVIWOIY

CUALES SON LOS BENEFICIOS DE LARELAJACION?
. ohmlnuuddnluyhsmdemd:hnmmdcmndm
+ Reducir la octividod simpdtica, es decir, lo dlta frecuencia cardloca,
presidn arterial, sudoracién, tensién muscular, entre ofros.
+ Lograr un estado de tranguilided y blenestar
+ Conciliar el suefio y descanso
« Desvior lo atencidn de pensamientos negativos

Da clic: Audio 1

Video explicativo Audio 2

Audio 3

Proctica la respiracién diafragmética antes de dormir y ol despertar.
Acompaha tu e‘::ido de :::im:ién con los audios del opartodo de meditacién. Te tomard entre
5 y 15 minutos, segn ¢l seleccionada.
No la realices después de comer, te pusde doler el estémago.

Al inicio te puedes sentir un poco mareado (a). solo haz una pausa ¥ después continba. s
i durante ol dio te sientes estresado, ansioso, preocupado. dote uno pausa y realiza la u:ﬁvl‘
C esta inf i6n con tus seres queridos, quienes fe en este proceso, incluso

puedes ensefiarle o tu pequefio (a) a realizarlo configo.
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Anexo 8. Programa psicoeducativo en linea. Actividades.

Ses. Nombre Contenido Objetivo/s Actividades Materiales

Presentacion Power

point

0 Sesion informativa 1. Explicar las caracteristicas de la

participacion de los padres en el

- Presentacion y bienvenida
- Consentimiento informado

Explicacion del programa y c
evaluacion pscioldgica

programa. - Proporcionar el enlace para la
evaluacion psicologica Formulario Google
Consentimiento
1 Conociendo lacardiopa 1. Anatomia y fisiologia del 1. Comprender la  Cardiopatia 1. Indagar sobre lo que conocen Presentacion Power
mi hijo/a y su procedimi corazén congénita de su hijo a través de 2. Psicoeducacion CC y procedimic point
2. Cardiopatia congénita una sesion psicoeducativa a. Anatomia y fisio Guia de actividades
3. Cirugia/cateterismo 2. Comprender el procedimiento del corazén

médico invasivo a través de una b. CC de mi hijo
sesion psicoeducativa, con el fin c. Procedimiento
de identificar el proceso, sus 3.Reglas hospitalarias y mi rol
riesgos y beneficios.

3. Identificar las dudas respecto a la
cardiopatia, el procedimiento y el
hospital, con el fin de preguntar y
resolverlas.

El arte de relajarme

emociones y sus efectos

Mindfulness

presentacion psicoeducativa.
Identificar las situaciones,
conductas, pensamientos y
emociones que producen estrés y
ansiedad a los padres a través del
autoregistro de pensamientos.
Aprender las técnicas de
relajacion para disminuir el estrés
y la ansiedad, a través de la
psicoeducacion para su uso en
situaciones de tension.

2 El arte de controlar 1. Qué son las emociones 1 Comprender qué es el estrés y la  1.Estrés/ansiedad ;Qué son?
emociones 2. Estrés, ansiedad y ansiedad, asi como sus causas y 2.Causas y consecuencias
Identificando mis consecuencias a través de una 3.Importancia para la salud m

parental e infantil

4.;Qué me estrés o pone ansioso?

a. Autoregistro: situacion, pensam
consecuencias  (fisicas, = emocior
conductuales), alternativa

1. Ensefiar y practicar técnicas de
relajacion:
a. Atencion plena

Presentacion

Guia de actividades



5

0

El arte
comunicarme

El arte de cuidarme

Post

de

Qué es la comunicacion

asertiva

Coémo decirle a mi hijo lo
que esta por suceder

Cémo comuicarme con los
demas

Qué es el autocuidado
Acciones

(Qué hago para cuidarme?
Planeando mi autocuidado

Conclusiones
Post evaluacion

Identificar los elementos para
una comunicacion efectiva con el
fin de ponerlos en practica con
las personas del entorno y su hijo.

Comprender qué es el autocuida
cuales son las acciones que ¢«
cuidadores informales se pueden re:
para cumplirlo.

Identificar las acciones que los padr
los nifios realizan para su autocuida

Finalizar el programa
psicoeducativo en linea, a través
una retroalimentacion final con el
fin de esclarecer dudas y
fortalecer el conocimiento.
Conocer la opinion de los padres
respecto al programa
psicoeducativo en linea a través
de una encuesta con el fin de
mejorar la intervencion

el

Psicoeducacion en comunicacion Presentacion Power
,qué es? point

(coémo comunicarme asertivamer Guia de actividades
(Como comunicarle a mi hijo l¢

estd por suceder?

Psicoeducacion sobre Presentacion Power
autocuidado point
a. (Quées? Guia de actividades
b. Acciones
c. (Qué hago para
cuidarme?
Planeando mi autocuidado
1. Cierre del programa Presentacion Power
2. Proporcionar enlace para point

evaluacion
Formulario Google
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Anexo 9. Ejemplo de guia de actividades

QO Lilo ;

u

RAcompanando
corazones

EStan s i Lol &1

Es momento de reforzarlo aprendido...

1 Escribe qué p: sobire el pr de tu hijo/s, 1o que te estress
2 Escribe cush al enla crugia det higo/a
3.5efala & te

LoqUe siento sobee lo cotaterismo L
da i hljofo as: h L
: ) 13
e
=5
TH=
um“ﬁmugtn':unm.‘..-..,...n..u.m-u.:n::uaql‘lﬁ‘:{ﬁm&

Los portes 8a gl cuerpo
qQUE S OCEIVaR SOV

Es momento de reforzar lo aprendido...
L e Y

Y IO OO INENGYY



Anexo 10. Resultados de la encuesta para justificar, junto con la evidencia empirica, contenidos

de la intervencion.

Se obtuvieron las respuestas de 44 padres de nifios con cardiopatias congénitas. La mayoria era
mujeres (n=39), edad promedio de 35 afios (DE=7.3), escolaridad licenciatura (n=21). Los estados en los
que radican son: Estado de México (9), Sonora (5), Ciudad de México (4), Michiacan (4), Guanajuato (3),
Nuevo Leon (2), Coahuila (2), Chihuahua (2), Tamauilipas (2), Guerrero (1), Hidalgo (1), Jalisco (1),
Oaxaca (1), Querétaro (1), Quintana Roo (1), Sinaloa (1), Yucatan (1), Zacatecas (1), Chiapas (1).

Respecto a los hijos, la mayoria son nifios con una edad media de 4 afios (DE=3.6), el procedimeinto
al que seran sometidos es cirugia. Respecto a las tematicas que les interesa a los padres abordar durante
el apoyo psicologico destacan: emociones (40), estrés (37), autocuidado (24), comunicacion con el hijo
(32) y cardiopatia congénita y procedimeinto (37).

Escolaridad

Sexo parental

21

25

20 15

15

10 4 4

s A -9
B Hombre 0 . ) . i

Secundaria  Bachillerato Licenciatura Posgrado

m Mujer

Procedimiento
Sexo del hijo (a)

33
40
30
20 8
J ;
n o ! amy

Cirugia Cateterismo No sé

= Niflo = Nifia

Tematicas

Cuidados postquirtrgicos H 1
Relacion de pareja ® 1
Funcionamiento del corazén I 2
CCy procedimiento I 37
Comunicacién con mi hijo I 32
Autocuidado IS 24
Estrés I 37

Mis emociones 40



Respecto a la pregunta “Con tus propias palabras, escribe qué es lo que te gustaria abordar en

el area de Psicologia. Aquello que consideres que te podria beneficiar a ti”, se obtuvieron

diferentes respuestas, entre las que destacan las tematicas de emociones, estrés y comunicacion.

Respuesta it

Como llevar todo el proceso porque es algo muy estresante al menos a mi me cuesta mucho controlar
mis emociones

Ayudar a controlar mis emociones

A controlar las emociones, sentimientos y extres que pasas en estos procesos

Se abordo cada uno de los aspectos, o cual nos permitié que estuviéramos tranquilos.

El miedo en el antes y dspues del proceso

Aprender a llevar mis emociones para poder ayudar a mi hijo con las de él

Acompafiamiento continuo por medio de llamada y correo electronico cuando no presencial.

Apoyo para controlar mis emociones y no tener tanto miedo al enfrentar la cirugia, también para el
momento en que retiren a mi hija para llevarla a quir6fano ya que es lo que mas temor tengo,
orientacion también para saber como explicarle a mi otra hija lo que le pasa a su hermana menor y por
qué no nos vera algunos dias, la verdad mi pequefia Lia estd programada para su intervencion el dia
16 de octubre y al irse acercando la fecha pues me encuentro mas nerviosa.

El cuidado de mi bebé

Como devo tratar a mi bebé, como le voy a decir cuando pregunte de sus cicatrices

Como preparar a nuestros hijos para llevar una vida normal, a pesar de sus limitaciones, que no se
sientan victimas ni que sea el pretexto para lamentarse, sino el motivo de amar la vida un dia a la vez
Como aprender a llevar el estrés y todo lo que conlleva una cirugia a corazon abierto desde la espera
para la cirugia hasta que los den de alta y los llevamos al hogar

Estrés

Ayudarme a sacar mis culpas que yo siento por qué mi hija naci6 con cardiopatia

Aprender a solar a mi hijo

Manejo de emociones, mias y de mi hijo

Como regular mis emociones para saber llevar adecuadamente los cuidados de mi bebé

Como entender a mi hija, educacion, controlar sus emociones

Como tratar a mi hija, como explicarle su cituacion

Emocionalmente con mi hija y conmigo

Es muy dificil mirar a otros nifios de la misma edad que nuestros hijos y ver las diferencias en el
crecimiento y desarrollo, aceptar que son diferentes. Es lo que me ha provocado mucha ansiedad e
impaciencia

Como abordar el tema de la cirugia con mi hijo

Apoyo emocional, saber que cuidados tener con el bebe, como controlar las emociones, como lidiar
con el estrés, que alertas hay que tener en cuenta

Comoo afrontar el padecimiento de mi hijo

Como dejar entrar a mi circulo de vida a las demas personas

Autocuidado para el manejo de mis emociones y el mejoramiento de mi entorno familiar. Enfrentar la
emocion o emociones que generan el dejar solo a mi hijo en un hospital

Que nos ayudaran a comprender la situacion que afronta uno como padre para poder comprender a los
pequeiios y sobretodo como pareja, como apoyar a la pareja para salir avantes de la situacion
Retomar la sexualidad anterior con mi pareja

Mis emociones ya que tengo mucho miedo por alguna perdida familiar en el pasado referente a las
Cardiopatias

Emociones/ estrés

Emociones
Emociones/estrés
Procedimiento
Emociones
Acompafiamiento en
linea

Emociones/ miedo
Procedimiento

Cuidado
Comunicacion  con
hijo

Comunicacion  con
hijo

Estrés/ procedimiento

Estrés

Emociones

Cuidado

Emociones
Emociones
Emociones
Comunicacion con
hijo

Emociones

Ansiedad/ aceptacion

Comunicacion con
hijo

Cuidado/ emociones/
estrés

Procedimiento
Relaciones sociales
Autocuidado/
Emociones
Afrontamiento

Sexualidad
Emociones
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Como aceptar yo su cardiopatia...
Que mi hijo entendiera su enfermedad.

La manera de tratarla me angustia que sienta miedo o que tenga miedo a morir. Le apoyo diciéndole
que todos vamos a irnos y que solo nos adelantamos. Pero me aterra que ella tenga miedo
Sobreproteccion, limites, estrés.

Poder sanar esa vivencia

Controlar la ansiedad que detona al pensar sobre el futuro de mi hijo, poderme explicar a otras personas
como la maestra de mi hijo la situacion para que ella comprenda y le preste la atencion que requiere

El estrés tras cada procedimiento que se le realiza a mi pequefia como hacer ora poder seguir

Trabajo con mi hijo, trabajo con tanatologia o entender la muerte

Como saber controlar las emociones

Ya con tener alguien que conteste mis preguntas

A mi me gustaria daber como tratar a mi hija despues de sus cirugia ella ya lleva 4 cirugias de corazon
abierto y de repente la noto que no avanza en su aprendizajes y cuando lo regafio siempre me dice que
la odio.

Vivir con una cardiopatia

Como ensefarle a mi hijo que se cuide como hara la vida mi hijo

Estoy en especial necesitada de vaciar mis emociones siento que estoy como un vaso lleno. Desde que
naci6 mi hija no eh podido ni siquiera describir que pienso y siento.

Ayuda emocional para dar seguridad a ambas (madre - hija)

Aceptacion
Comunicacion  con
hijo

Emociones

Estrés/ Cuidado
Aceptacion
Ansiedad/
Comunicacion  con
otros

Estrés

Muerte

Emociones

Aclarar dudas
Cuidado

Cardiopatia
Cuidado
Emociones

Emociones
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Anexo 11. Prueba piloto

Se realizé una prueba piloto con cuatro mamas de nifios con cardiopatia congénita proximos a un

procedimiento médico invasivo. Dos participaron en el programa psicoeducativo en linea y dos solo se les

otorgd seguimiento a través de mensajes. Los resultados obtenidos se presentan a continuacion.

Tabla 3
Datos sociodemogrdficos de las mamds
Experimental Control
1 2 1 2
Edad 47 27 55 28
Escolaridad Secundaria Bachillerato Primaria Bachillerato
Estado Civil Casada/ Union libre Casada/Unién libre Soltera Casada/Union libre
Ocupacion Hogar Hogar Empleada Hogar
Religion Cristiana Catolica Catolica Catolica
Estado de Mérida Estado de México Mérida Chihuahua
residencia
Otros hijos No No Si Si
Tabla 4.
Caracteristicas de los nifios/as con cardiopatias congénitas
Experimental Control
1 2 1 2
Edad 12 afios 6 afios 16 afios 2 aflos
Diagndstico Comunicacion Tetralogia de Comunicacion Tetralogia de
interauricular Fallot interauricular Fallot
Cateterismos 1 0 0 0
previos
Cirugias 0 0 0 0
previas
Sindrome No No No Si, por
asociado diagnosticar
Procedimiento Cateterismo Cirugia Cateterismo Cirugia

médico al que
se someterd
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Tabla 5.
Conocimiento sobre la cardiopatia y el procedimiento

EXPERIMENTAL CONTROL
1 2 1 2
PRE POST PRE POST PRE POST
Nombre Dx 3 3 3 3 0 1 3 3
Conoce el Conoce el Conoce el Conoce el No lo sabe Lo sabe de Conoce el Conoce
nombre nombre nombre nombre manera nombre el
completo o completo completo o completo incorrecta o completo nombre
sus siglas o sus sus siglas o sus confusa o sus complet
siglas siglas siglas 0 0 sus
siglas
Descripcion 1 3 0 2 0 0 2 2
Dx Lo explica de Sabe No sabe Sabe cual No sabe No sabe Sabe cual Sabe
forma confusa ademas explicarlo es el explicarlo explicarlo esel cual es
distorsionada del defecto defecto defecto el
sus efectos defecto
Nombre Tx 3 3 3 3 3 3 3 3
Conoce el Conoce el Conoce el Conoce el Conoce el Conoce el Conoce el Conoce
nombre nombre nombre nombre nombre nombre nombre el
nombre
Descripcion Tx 0 2 0 2 0 0 2 2
No sabe Tiene No sabe Tiene No sabe No sabe Tiene Tiene
explicarlo conocimie explicarlo conocimi explicarlo explicarlo conocimie conoci
nto basico ento nto basico miento
basico basico
Nota: Dx=diagndstico, Tx= procedimiento/tratamiento
Tabla 6.
Salud mental parental
EXPERIMENTAL CONTROL
1 2 1 2
PRE POS PR POST PRE POST
T E
AnsicdadE 40 27 61 50 53 70 51 57
Media Baja Alta Alta Alta Baja Alta Alta
Ansiedad-R 48 39 57 56 50 65 59 60
Alta Media Alta Alta Alta Alta Alta Alta
Estrés 91 64 100 77 132 150 68 74
parental
Preocupacion 61 26 94 66 84 95 76 92
por Tx

Nota: Dx=diagnostico, Tx= procedimiento/tratamiento

Conclusiones

El grupo experimental mostré cambios favorables tanto en el conocimiento de la cardiopatia y

tratamiento, asi como en la salud mental parental. A partir de la prueba piloto se realizaron
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modificaciones al programa, ya que previamente el programa estaba planeado para realizarse en
dos semanas, quedando finalmente en una semana de cinco sesiones, mas dos que incluyen pre y
post evaluacion. Ademas, la Gltima sesion era la que contemplaba la psicoeducacion sobre la
cardiopatia y el procedimiento, y en la nueva version se cambid como sesion 1. También el disefio

y formato de la guia de actividades se modifico.
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