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Resumen

Introduccion: Los procedimientos médicos invasivos en nifios con cardiopatia congénita (CC) incrementan la ansiedad y
el estrés parentales, repercutiendo negativamente en la enfermedad y el afrontamiento infantil. Los programas psicoeduca-
tivos promueven la salud mental parental y el impacto positivo en la salud pediatrica. El objetivo fue evaluar la eficacia de
un programa psicoeducativo en linea para favorecer la salud mental de padres de nifios/as con CC proximos a un proce-
dimiento médico invasivo. Métodos: Participaron 43 mamas y papds de nifios con CC préximos a cateterismo o cirugia
cardiaca pertenecientes a la Fundacion Live Longer México, divididos de forma alternada en dos grupos: 1) programa
psicoeducativo en linea (n = 22), y 2) control (n = 21). La salud mental se evalud a partir de tres indicadores: estrés paren-
tal, ansiedad-estado/rasgo y preocupacion ante el procedimiento. Se utilizaron el indice de estrés parental (PSI-SF), el
Cuestionario sobre la preocupacion paterna sobre la cirugia y el Inventario de Ansiedad-rasgo-Estado. Resultados: E/
grupo con programa psicoeducativo mostré una disminucion estadisticamente significativa en la ansiedad-estado y la pre-
ocupacion por el procedimiento médico. Adicionalmente, la ansiedad-estado y la preocupacion por el procedimiento médi-
co son menores significativamente en el grupo que recibid el programa psicoeducativo en comparacion con el control. El
estrés parental no tuvo cambios significativos intra- e intergrupo. Conclusiones: E/ programa psicoeducativo en linea es
eficaz para favorecer la salud mental parental, especificamente en la ansiedad-estado/rasgo y la preocupacion por la ciru-
gia en los padres de nifios con CC préximos a un cateterismo o cirugia cardiaca.

Palabras clave: Telesalud mental. Cardiopatias congénitas. Cateterismo cardiaco. Cirugia cardiaca.

Parental mental health in congenital heart disease: effectiveness of an online
perioperative psychoeducational program

Abstract

Background: Invasive medical procedures in children with congenital heart disease (CHD) increase parental anxiety and
stress with a negative impact on the disease and children’s coping. Parental psychoeducational programs promote their
mental health and positive impact on pediatric health. The objective was to evaluate the efficacy of an online psychoeduca-
tional program to promote the mental health of parents of children with CHD who are about to undergo an invasive medical
procedure. Methods: Forty-three mothers and fathers of children with CHD about to undergo catheterization or cardiac
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surgery belonging to the Live Longer Mexico Foundation participated, divided alternately into two groups: 1) online psychoe-
ducational program (n = 22), and 2) control (n = 21). Mental health was evaluated based on three indicators: parental stress,
state/trait anxiety and worry before the procedure. The PSI-SF Parental Stress Index, the Parental Worry about Surgery
Questionnaire and the Trait-State Anxiety Inventory were used. Results: The group with the psychoeducational program
showed a statistically significant decrease in state anxiety and worry about the medical procedure. Additionally, state anxie-
ty and worry about the medical procedure 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 psychoe-
ducational program is effective in favoring parental mental health, specifically on state/trait anxiety and worry about surgery
in parents of children with CC nearing catheterization or cardiac surgery.

Keywords: Heart defects congenital. Mental health. Mental health teletherapy. Cardiac catheterization. Thoracic surgery.

Introduccion

Las cardiopatias congénitas (CC) constituyen el grupo
de malformaciones mas frecuentes en nifos y nifias. En
el mundo uno de cada 33 lactantes presenta alguna CC
y se estima que cada afio mueren 303,000 durante las
primeras semanas de vida'. En México se desconoce
su prevalencia exacta, pero se estima que entre 3y 4
de cada 100 recién nacidos vivos presenta una malfor-
macién al nacer, de las cuales las CC ocupan el segundo
lugar?. Entre los diferentes métodos de tratamiento para
las CC se encuentran 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, como los
farmacoldgicos. Por otro lado, los procedimientos médi-
cos invasivos son aquellos en los cuales el cuerpo es
invadido o penetrado con una aguja, sonda o disposi-
tivo!, por ejemplo, el cateterismo y la cirugia cardiaca.

Estos tratamientos invasivos y la hospitalizacion
adyacente son necesarios y fundamentales en la vida
de los pequenos, al menos un 35% de ellos durante el
primer ano de vida seran sometidos a una cirugia o un
cateterismo®. Ambos procedimientos representan espe-
ranza de vida para los nifios y las nifias, empero son
generadores de altos niveles estrés y ansiedad para los
padres, generando afectaciones a su salud mental. Estas
afecciones pueden surgir de la interaccion de las condi-
ciones del entorno, las caracteristicas propias del hijo o
de los padres, asi como del contexto hospitalario*. Por
ejemplo, ellos observan la realizacién de multiples pro-
cesos en sus hijos/as y manifiestan preocupacion por el
dolor e incomodidad que puedan sentir, por los eventua-
les riesgos posquirurgicos, por la gran cantidad de esti-
mulos auditivos y visuales que existen en las unidades
de cuidado intensivo; ademéas de la separacién de los
padres y la recuperacion®°,

Estos elementos al combinarse generan una respuesta
de estrés elevado que puede ser tanto psicolégica como

fisiolégica®. En las primeras se han observado sintomas
de ansiedad, depresion, trastorno de estrés agudo y
estrés postraumatico* ' 2. Respecto a las segundas, es
conocido que el eje hipotalamo-hipofisario-adrenocortical
se activa en respuesta al estrés, resultando en la produc-
cion de cortisol, principalmente. La generacién excesiva
y prolongada de cortisol puede provocar dafo tisular,
afectar el funcionamiento psicoldgico, fisico y fisiologico™,
afectando directamente la salud integral de los padres.

Precisando, Alonso et al.™* identificaron que el momento
de la intervencién quirdrgica es el mas critico para los
padres y en el que experimentan mayores niveles de
estrés y ansiedad, afectando negativamente la salud
parental y la del nifo.

Entre los efectos negativos, ademas de los mencio-
nados en parrafos previos, se observa una menor auto-
eficacia de afrontamiento por parte de los padres'®, la
asociacion con problemas de conducta y una mala
adaptacion psicosocial del nifio'®. Asimismo, en nifios
y adolescentes con una cardiopatia ciandtica (es deci,
con baja saturacion de oxigeno), el riesgo de internali-
zacion de problemas como ansiedad, depresion, com-
portamiento de retraimiento y molestias somaticas esta
mediado por el estrés parental.

Las respuestas del estrés y la sintomatologia aso-
ciada pueden impactar negativamente tanto en los
padres, de forma directa, como en los nifios indirecta-
mente, puesto que la forma en cédmo los padres afron-
ten la enfermedad y el tratamiento serd un modelo para
el infante, convirtiéndose en una figura de calma o
generadora de estrés infantil, ademas del impacto que
podria tener en los tratamientos o recuperacion de los
nifos.

Si bien los padres llegan a adaptarse con éxito a la vida
con nifios con CC y los procedimientos invasivos que
conllevan, aproximadamente el 40% demandan atencién
del acompafamiento psicoldgico y psicoeducativo. Por
tanto, se resalta la importancia de implementar interven-
ciones psicolégicas y multidisciplinarias dirigidas a los
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padres de los nifios con enfermedades crénicas'®?’, a lo
largo de su cuidado y especialmente en aquellos que
seran sometidos a algun procedimiento médico invasivo.

Gramszlo et al. concluyeron que las intervenciones
centradas en los padres de nifios con CC dirigidas a
mejorar su salud mental mediante un enfoque basado
en desarrollar habilidades y brindar informacion sobre
la enfermedad reducen la ansiedad, la depresion y los
sintomas de estrés agudo. De igual forma, tienen un
impacto positivo en los resultados de los nifios con CC,
destacando una mejoria en el desarrollo neuroldgico,
la alimentacion y la asistencia escolar®.

Por otro lado, los padres de nifios con CC resaltan la
necesidad de un acompafiamiento psicoldgico e indican
que estas intervenciones deberian dirigirse a favorecer
su colaboracion en el cuidado de sus hijos, promover el
autocuidado, facilitar la comunicacion con los profesio-
nales sanitarios, preparar a los padres para los retos
posteriores a la hospitalizacién, brindar educacion
sobre el neurodesarrollo infantil y ayudarlos a conseguir
apoyo social??.

Para ello, se propone el desarrollo intervenciones
psicoldgicas individualizadas, formalizadas y multidisci-
plinarias que favorezcan el manejo de los factores estre-
santes en el contexto de las CC y a su vez mitigar el
impacto de los problemas de salud mental de los padres
en los resultados del nifo?>-22,

No obstante, en México los padres de nifios con CC
no siempre cuentan con el acompafiamiento psicold-
gico, principalmente por la falta de protocolos estanda-
rizados dentro de las instituciones de salud, debido a
recursos insuficientes para satisfacer las crecientes
demandas. Es asi como las intervenciones de cibersalud
(virtual o en linea) pueden resultar Utiles para superar
algunas limitantes como el acceso a un mayor nimero
de personas, las barreras fisicas y geogréficas, el
alcance en zonas marginadas, el valor del tiempo y los
costos de traslado; ademas de su eficacia comprobada,
principalmente durante la pandemia de enfermedad por
coronavirus 2019 (COVID-19)232%,

Con la presente investigacion se pretendid, en primer
lugar, caracterizar la salud mental parental (estrés y ansie-
dad) en los padres de nifios con CC. En segundo lugar,
promover la salud mental en los padres de nifios con CC,
fomentando estrategias de control del estrés/ansiedad a
partir de una intervencion psicoeducativa en linea.

Métodos

Disefio cuasiexperimental con pretest-postest y un
grupo control.

Participantes

Muestra no probabilistica intencional de 43 madres o
padres de nifios con CC proximos a un procedimiento
médico invasivo, atendidos por medio de la Fundacion
Live Longer México (Lilo). Una organizacién civil sin
fines de lucro con cobertura nacional que brinda apoyo
a nifos con CC y sus familias. La muestra se dividio
en dos grupos, uno experimental y otro control. La
asignacion fue no probabilistica, alternada: 1) el grupo
experimental (tratamiento) recibi6 el programa psicoe-
ducativo en linea, y 2) en el grupo control se les brindd
seguimiento mediante WhatsApp. Esta seleccion con-
sidera un sesgo para la validez externa de la
investigacion.

Los criterios de inclusion fueron saber leer y escribir,
ser mayores de 18 anos, firmar carta de consentimiento
informado, tener acceso a internet y a un dispositivo
electronico con camara como computadora, tablet o
celular y ser padres de un hijo con CC préximo a un
procedimiento médico invasivo (cirugia o cateterismo).
Se excluyeron aquellos papas que tuvieran que cuidar
de otra persona que requiera de cuidados de larga
duracion.

Instrumentos

Ficha de identificacion/estudio sociodemografico:
recaba informacién sociodemografica del nifio y los
padres.

Cuestionario de estrés parental PSI-SF (Parenting
Stress Index-Short From)?®. EI 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. La puntuacién global oscila entre
36y 180. 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 versién abre-
viada se ha utilizado en numerosas investigaciones,
que corroboran su validez y confiabilidad. Consistencia
interna para la escala global de 0.92.

Cuestionario de preocupacién paterna sobre la ciru-
gia?”. Evalla los principales factores que provocan
estrés a los padres antes de la cirugia de un hijo. Los
items evalian aspectos relacionados con la enferme-
dad que origina la cirugia, los relacionados con la pro-
pia cirugia y su evolucién, elementos en relacion con
el ambito hospitalario y, por ultimo, aspectos persona-
les que nacen de la propia figura como padres. La
autoevaluacion del grado de preocupacion se realizd
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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 cuestio-
nario original es de los 37 a los 185 puntos. No existe
version validada para poblacién mexicana; sin embargo,
€en su version espariola muestra un alfa de Cronbach de
0.97,y el andlisis factorial evidencia una adecuada validez
del cuestionario.

Inventario de Ansiedad-rasgo-Estado (versién estan-
darizada en México)?. Se utilizd la version en espaiiol
del State-Trait Anxiety Inventory (STAI) validada para
poblacién mexicana. Se compone por dos escalas que
miden las dos dimensiones de la ansiedad: ansie-
dad-rasgo y ansiedad-estado. Se compone de 40 afirma-
ciones, 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-es-
tado. Contiene reactivos inversos. Cuenta con validez
de constructo por medio de un andlisis factorial con
rotacion varimax por el método de componentes prin-
cipales y confiabilidad evaluada por el coeficiente alfa
de Cronbach. La clasificacion de la ansiedad es baja
(= 30), media (31-44) y alta (= 45).

Consideraciones éticas

La metodologia del estudio se basé en los principios
éticos para investigacion médica en seres humanos de
la Declaracion de Helsinki. La informacion 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 docu-
mental en salud en seres humanos.

Se obtuvo el consentimiento informado de las mamas
y papas que participaron. El proyecto fue evaluado y
aprobado por La Fundacién Lilo México, el Comité de
Etica de la Universidad Iberomericana (2022-02-001) y
el Consejo Nacional de Ciencia y Tecnologia (Conacyt).

Procedimiento

El procedimiento se realizd siguiendo los pasos que
se describen a continuacion: se establecid el primer
contacto con los padres de nifios con CC préximos a
un procedimiento médico invasivo por medio de la
Fundacién Lilo México. Se les invitd por WhatsApp a
una sesion en Zoom en la cual se explico el programa
y se realizd la lectura del consentimiento informado. Al

Tabla 1. Programa psicoeducativo «Acompafiando
corazones»

Nombre de la sesion Temas

Sesion 1. Conociendo la Anatomia y fisiologia del
cardiopatia de mi corazén
hijo/a y su Conceptualizacion de la
procedimiento cardiopatia congénita
Proceso de cirugia o
cateterismo

Qué son las emociones
Estrés, ansiedad

Identificando mis emociones y
sus efectos

Sesion 2. El arte de controlar
mis emociones

Sesion 3. El arte de relajarme  Mindfulness

Qué es la comunicacion
asertiva

Coémo decirle a mi hijo lo que
esta por suceder

Como comunicarme con los
demas

Sesion 4. El arte de
comunicarme

Qué es el autocuidado
Acciones

;Qué hago para cuidarme?
Planeando mi autocuidado

Sesion 5. El arte de cuidarme

Adaptada de Flores-Bobadilla et al.?*

aceptar, se asignaron de forma alternada al grupo
experimental y control. Se llevo a cabo la preevaluacion
psicoldgica a los participantes de ambos grupos, por
medio 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 cédmo se sentian y compartiendo infogra-
fias referentes a la cardiopatia, el procedimiento y el
estrés. De esta forma no se atentd a ningun principio
bioético y se llevd a prueba la eficacia de un programa
psicoeducativo vs. uno informativo.

Para el caso del grupo experimental, se aplicd el
programa psicoeducativo en linea para padres de nifios
con CC proximos a un procedimiento médico invasivo,
titulado «Acompafando corazones». Al finalizar, se rea-
liz6 la postevaluacién psicoldgica a los participantes de
ambos grupos.

Intervencion en linea

La intervencion en linea fue nombrada «Acompafando
corazones» (Tabla 1). Se compone de cinco sesiones
sincronicas realizadas por medio de la plataforma Zoom;
ademas de una pre- y una postevaluacion. Cada una de
las sesiones tiene un nombre y temas especificos:
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Tabla 2. Datos sociodemograficos de mamés y papas.
Comparacion entre grupos

— Conociendo
procedimiento.
— El arte de controlar mis emociones.

la cardiopatia de mi hijo y su

Tratamiento

308

— El arte de relajarme: atencion plena.
— El arte de comunicarme.
— El arte de cuidarme.

HENEES

(n=22)

L L , Sexo 0.488*
Cada sesion tuvo una duracion de una hora y media el 4 19 7 318
en modalidad sincronica. Al finalizar cada una, las Muijer 17 81 15 682
mgmas y los palpas reallzaba,n actividades de reforza- o ojaridad 0.121%
miento por medio de una guia en formato pdf que se Primaria 3 143 0 0
les proporciond al inicio del programa. Las sesiones se Secundaria § 31 7 318
. . Preparatoria 5 23.8 6 271.3
realizaban durante las dos semanas previas al proce- [T Yo 4 19 9 409
dimiento del nifo/a. Posgrado 1 48 0 0
Estado civil 0.496*
T Soltero 3 1403 3 13.6
Analisis de los datos Casado/union libre 16 762 19 864
s - L Separado 2 9.5 0 0
Para el andlisis de los datos, se utilizaron descriptivos P
de frecuencias para las variables categdricas y de  Ocupacion 0.069*
. L . . } Hogar 14 66.7 7 31.8
med|as y deswamones} e.stan.dar parq las variables con Empleado 6 286 9 209
tinuas. Para la estadistica inferencial, se emplearon Estudiante 0 0 1 45
pruebas no paramétricas: Wilcoxon, U de Mann-Whitney, Trabajo informal T 48 5 27
McNemar, Fisher y x2. Se considerd un riesgo alfa del  Rgjigion 0.126*
5%. Los analisis estadisticos se realizaron utilizando los Catdlica 13 619 18 818
ot ; Cristiana 7 333 2 9.1
paquetes estadisticos SPSS v.21 y Jamovi. Otra i e ; 45
Ninguna 0 0 1 45
Resultados Estado de residencia 0.087*
Campeche 9 42.9 4 18.2
C L . | Chihuahua 1 48 3 136
omparacion por grupos en el pretest A 0 0 2 9
A L, . L, Estado de México 5 23.8 4 18.2
Se compard la informacion arrojada en la preevaluacion BuETmE 0 0 1 45
entre el grupo con programa psicoeducativo y el grupo Nuevo Leon 2 95 3 13.6
control. Los estadisticos realizados muestran que no exis- Sj:glc: (1] 4(')8 ? 405
ten diferencias estadisticamente significativas entre los Sinaloa 0 0 3 13.6
dos grupos en los datos sociodemograficos, excepto en Sonora 0 0 ! 4.5
. " Yucatan 3 14.3 0 0
el procedimiento del hijo/a (Tabla 2), tampoco en el cono-
cimiento de la cardiopatia, el procedimiento médico inva-  Otros hijos 0.887*
: Si 11 524 12 545
sivo (Tabla 3) y la salud mental parental (Tabla 4). No 10 2476 10 455
.. . Procedimiento hijo/a 0.006°
Comparacion intra- e intergrupos a lo Cirugia 5 238 15 682
Iargo del tiempo Cateterismo 16 76.2 i 31.8
; : Sexo hijo/a 0.310°
El grupo con [l)rogrgm.al ps!coeducatlvo y el control no Hombre A 19 3 264
mostraron cambios significativos al comparar la preeva- Mujer 17 81 14 636
luacion y postevaluacion intragrupo (Tabla 5). En la misma _ _
. e Edad x + DE x + DE 0.576"
tabla se observa que al realizar la comparacion intergru- 36.2:10 203:7 4

pos en la postevaluacion existe una diferencia estadisti-
camente significativa en el nombre de la CC (p = 0.006),
la descripcién de la CC (p = 0.001) y la descripcién del
procedimiento médico invasivo (p = 0.017).

*Fisher.

U de Mann-Whitney.
txZ_

$Valor significativo

DE: desviacion estandar; X: media.
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Tabla 3. Conocimiento sobre diagnéstico y procedimiento
médico antes del programa psicoeducativo

Tratamiento
(n=22)

EE

Indicador/variable

© =

Nombre CC 0.104
No sabe 429 4 18.2
Conoce nombre/siglas 12 57.1 18 81.8
Descripcion CC 0.015*
No sabe explicarlo 14 66.7 6 21.3
Explica correcto 7 332 16 12.7
Nombre Qx 0.488
No lo sabe 1 4.8 0 0
Lo conoce 20 952 22 100
Descripcion Qx 0.124
No lo sabe 11 524 6 21.3
Lo conoce 10 476 16 727

*Estadistico de Fisher. Valor estadisticamente significativo al 0.05.
CC: cardiopatia congénita; Qx: procedimiento médico invasivo.

Tabla 4. Comparacion intergrupos de la salud mental

parental en el pretest
Tratamiento
(n=22)

HEIENER

Indicador/variable

Ansiedad-estado 0.209*
Baja 1 48 1 45
Media 11 524 7 31.8
Alta 9 429 14 63.6
Ansiedad-rasgo 0.469*
Baja 0 0 0 0
Media 10 476 8 36.4
Alta 11 524 14 63.6
Estrés parental 0.3471

Normal 12 571 16 72.7
Significancia clinica 9 429 6 21.3

Preocupacion por Qx 67.7 £ 21 71.9 + 209
Intervalo: Intervalo
24-102 27 a 98

*U de Mann-Whitney.
TFisher.
p: grado de significacion; Qx: procedimiento médico invasivo.

Al realizar las comparaciones de la salud mental paren-
tal, el grupo control no mostrd cambios significativos a
lo largo del tiempo (intragrupo). Por el contrario, el grupo
experimental presentd una disminucion estadistica-
mente significativa en la ansiedad-estado (p = 0.028) y
la preocupacion por el procedimiento médico (p < 0.001)

Tabla 5. Comparacion intra- e intergrupos del
conocimiento de la CC y el Qx

Tratamiento
(n=22)

Indicador/
variable

Significancia
intergrupos®

Nombre CC 0.00618
No sabe 9 10 4 2
Conoce 12 1 18 20
nombre/
siglas
Significancia 0.317* p =0.157*
intragrupo
Descripcion <0.001"8
cC
No sabe 14 15 6 2
explicarlo
Explica 1 6 16 20
correcto
Significancia a0.317 p=0212*
intragrupo
Nombre Qx 0.488"
No lo sabe 1 1 0 0
Lo conoce 20 20 22 22
Descripcion 0.017
Qx
No lo sabe 1 10 6 3
Lo conoce 10 1 16 19
Significancia 0.564* p = 0.257*
intragrupo

*Comparacion entre grupo control y grupo experimental en la postevaluacion.
"Fisher.

*McNemar.

$Valor estadisticamente significativo.

CC: cardiopatia congénita; p: grado de la significancia; Qx: procedimiento médico
invasivo.

el pre- y postratamiento.

Finalmente, se realizé una comparacion de la poste-
valuacion intergrupos. Se observd que la ansiedad-es-
tado (p = 0.007) (Fig. 1) y la preocupacién por el
procedimiento médico (p = 0.016) (Fig. 2) son menores
significativamente en el grupo que recibié el programa
psicoeducativo. El tamafio del efecto® de esta diferencia
es pequeno (0.39y 0.38, respectivamente). Por otro lado,
no se observan diferencias significativas en el estrés
parental (p = 0.549) y la ansiedad-rasgo (p = 0.164) entre
los grupos al finalizar el programa (p = 0.159), empero
se observa una disminucion.

Discusion
El objetivo del presente estudio fue evaluar la eficacia
de un programa psicoeducativo en linea para favorecer

309



310

Bol Med Hosp Infant Mex. 2025;82(5)

Tabla 6. Comparacion intra- e intergrupo de la salud mental parental antes y después del programa psicoeducativo

Indicador/variable

Ansiedad-estado 0.0071** 0.392
Baja 1 2 1 5
Media 1 3 7 9
Alta 9 16 14 8
Significancia intragrupo p = 0.778* p = 0.028* **
Ansiedad-rasgo 0.1641
Baja 0 0 0 2
Media 10 7 8 8
Alta 1 14 14 12
Significancia intragrupo p = 0.649* p = 0.406*
Estrés parental 0.549%
Normal 12 13 16 13
Significancia clinica 9 8 6 9
Significancia intragrupo p = 0.763* p = 0.257*
Preocupacion por el Qx 67.7 +21.4 58.3 + 21 71.9 £ 20.9 44.7 + 20.1 0.016™** 0.385
Significancia intragrupo p = 0.072* p = 0.001* **
*Wilcoxon.
U de Mann-Whitney.
*McNemar.
SFisher.
Comparacion entre grupo control y grupo experimental en la postevaluacion. Significancia intergrupos en la postevaluacion.
**Valor significativo al 0.05.
e: tamafio del efecto; p: grado de la significancia; Qx: procedimiento médico invasivo.
p=0.778" p =0.028* p =0.072t p =<0.001*
p =0.007*, e =0.392
s l .
— < o p =0.016*,e =0.385
o o 58 | > ‘
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Figura 1. Comparacion intra- e intergrupo, ansiedad-estado. CONTROL TRATAMIENTO

*Significativo al 0.05.
TComparacion intragrupo (pre-post).
*Comparacion intergrupo (post-post).
e: tamafio del efecto.

la salud mental de los padres de nifios/as con CC
préximos a un procedimiento médico invasivo y com-
pararlo con un grupo control. Al comparar la preeva-
luacion y postevaluacion, se observo que las mamas
y los papas que participaron en el programa

Figura 2. Comparacion intra- e intergrupo, preocupacion
por el procedimiento médico.

*Significativo al 0.05.

TComparacion intragrupo (pre-post).

*Comparacion intergrupo (tratamiento-post/control-post).
e: tamafio del efecto.

disminuyeron significativamente la ansiedad-estado y
la preocupacion por el procedimiento médico invasivo
de sus hijos/as. En contraste, aunque no se observd
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una significancia estadistica, el grupo control incre-
mentd sus puntuaciones en todas las variables referen-
tes a la salud mental. Adicionalmente, se mostré una
diferencia significativa entre el grupo experimental y el
control en la ansiedad-estado y la preocupacion por el
procedimiento en la postevaluacién, lo cual permite
inferir que el programa «Acompafando corazones»
favorece la salud mental de los padres de nifios con
CC proximos a una cirugia o cateterismo, especifica-
mente en estas variables.

Cabe destacar que, si bien se observa una disminu-
cion en la ansiedad-rasgo y el estrés parental en el
grupo que recibio el tratamiento, no hay una diferencia
significativa con el grupo control en la postevaluacion.
La ansiedad-rasgo es una caracteristica estable y con-
tinua del individuo a lo largo del tiempo, es decir, una
cualidad de la personalidad que se caracteriza por una
tendencia a percibir las situaciones como amenazado-
ras en diferentes situaciones y contextos y refleja un
riesgo de desarrollar un trastorno de ansiedad’, ante la
cual algunas intervenciones que han mostrado favorecer
su disminucion son de mayor duracién a la propuesta
en la presente investigacion. Por ejemplo, Stinson et
al.®' lograron disminuir la ansiedad-rasgo en estudiantes
de enfermeria mediante un programa de ocho semanas
con sesiones de una hora de duracion.

Respecto al estrés parental sucede algo similar. Por
ejemplo, Jastreboff et al.®? favorecieron la disminucion
del estrés parental en padres de nifios con obesidad
por medio de un programa de intervencion de ocho
semanas. Complementario a la duracién de las inter
venciones, el instrumento que se utilizé 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, especificamente ante
el estrés generado por una intervencion quirdrgica, que
no precisa especificamente elementos de crianza como
los estudiados en el cuestionario de estrés parental
PSI-SF de Abidin. En este sentido, se sugiere evaluar
la eficacia de la intervencion utilizando un cuestionario
de estrés ante un entorno hospitalario o de enferme-
dad, y preferentemente desarrollar y validar instrumen-
tos especificos para esta poblacion. Por otro lado, es
indispensable contemplar que el estrés parental dismi-
nuye durante la infancia y en el caso de poblaciones
clinicas también puede modificarse segun la trayectoria
de la enfermedad. Por ejemplo, en padres de nifios con
CC se ha observado que los momentos de mayor
estrés son el perioperatorio, las estancias en las unida-
des de cuidado intensivo y el periodo posterior al alta
debido a la incertidumbre de los resultados. También,

las disminuciones del estrés han sido relacionadas por
el ajuste de los padres a la situacion o por la reduccién
de los tratamientos con el tiempo y por las intervencio-
nes tempranas que promueven los afrontamientos
adaptativos®®%, En este sentido, para futuras investiga-
ciones seria pertinente identificar si los padres recibie-
ron algun acompafamiento psicoldgico previo o terapia
psicoldgica en la que hayan desarrollado competencias
de afrontamiento.

Por otro lado, resaltar que con base en el modelo
tedrico de Abidin (1995), se establece que la ausencia
de estrés es tan negativa como la presencia en altos
niveles, y dentro de los factores que estan involucrados
en el desarrollo de este estan los factores propios de
los padres, como su nivel educativo, la edad y caracte-
risticas de la personalidad como la resiliencia, elemen-
tos que seria viable considerar en futuras investigaciones;
por ejemplo, identificar las diferencias de estrés con
base en las caracteristicas sociodemogréficas.

Continuando en esta linea, las caracteristicas del
nifo y las propias de la cardiopatia podrian ser elemen-
tos involucrados en los cambios de la salud mental
parental. Por ejemplo, las cardiopatias ciandticas (con
baja oxigenacion) limitan en mayor medida las activida-
des infantiles en comparacién con las no cianéticas, lo
que podria generar mayor estrés y ansiedad en los
padres, y por tanto la forma de interactuar. Seria perti-
nente incluir variables referentes a la condicion clinica
y de gravedad de las cardiopatias para valorar el efecto
que tienen sobre la salud mental de los padres.

Otro punto para considerar es el conocimiento que
los padres tienen sobre la enfermedad y el procedi-
miento que recibiran sus hijos/as. Si bien en la compa-
racion intragrupo no se observa una diferencia
estadisticamente significativa a lo largo del tiempo, se
visualiza que en el grupo experimental incrementd el
numero de padres que conocian el nombre y descrip-
cion de la CC, asi como la descripcion del procedi-
miento médico; diferencias que resultan significativas
en la postevaluacion intergrupo. El conocimiento de la
enfermedad y los procedimientos son elementos esen-
ciales en las intervenciones para la disminucion del
estrés, el mejoramiento del bienestar emocional y la
calidad de vida. Por lo cual, la primera sesién del pro-
grama se enfoca a psicoeducar respecto a la CC, mos-
trando el funcionamiento de un corazén sano y el
funcionamiento del corazén con la cardiopatia de su
hijo; sumado se explica qué pasa antes, durante y des-
pués del procedimiento. En términos practicos y clini-
cos, esta informacion permiti6 que los padres
identificaran las conductas esperadas de ellos durante
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la hospitalizacién, asi como los recursos materiales y
psicologicos que utilizarian en el proceso. Por ejemplo,
dos momentos criticos para el uso de las estrategias
de gestion emocional que se les explicaron fueron dejar
a su hijo en quiréfano o la sala de hemodinamia y al
verlo en terapia intensiva. Ademas, comprender con
claridad el nombre de la cardiopatia, en qué consistia,
asi como el procedimiento, permitia mayor facilidad de
comunicacioén con el equipo médico.

Con los resultados obtenidos se remarca que las
intervenciones en linea también son eficaces para pro-
mover la salud mental parental; ademas de los alcan-
ces que se pueden observar como acceso a un mayor
numero de personas, superar las barreras fisicas y
geogréficas, expansion de la cobertura de salud (men-
tal), alcance a zonas marginadas y eficacia. No obs-
tante, 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.

El programa psicoeducativo en linea, con sus alcan-
ces y limitaciones, resultd ser bien aceptado por las
familias, quienes (en preguntas abiertas de satisfaccion
y de forma directa) refirieron que les ayudé a sentir mas
tranquilidad, menos ansiedad, a entender la cardiopatia
y el proceso, que la informacion y explicacion fueron
claras, ademas de sentirse comprendidos y acompafa-
dos en un proceso dificil. Estos elementos enfatizan la
relevancia clinica que representa la intervencion,
empero seria enriquecedor profundizar sobre elemen-
tos cualitativos tanto de la enfermedad, como del pro-
cedimiento y el programa.

La investigacion también permitié tener un acerca-
miento al perfil tanto sociodemogréafico como de salud
mental de los padres de nifios con CC préximos a un
procedimiento médico invasivo. Respecto al primero, se
observo que la mayoria son mujeres casadas o que
viven en union libre, dedicadas al hogar, con una esco-
laridad de secundaria, catélicas, con al menos otro hijo.
Este perfil coincide, con caracteristicas reportadas en
otras investigaciones tanto a nivel nacional como inter-
nacional®”. Cabe aclarar que algunas variables como la
ocupacion o el nivel educativo pueden cambiar segun
el pais. En cuanto al perfil de salud mental parental, la
mayoria de las mamas y de los papas tienen ansie-
dad-estado y rasgo de medias a altas y una preocupa-
cion por el procedimiento médico con puntuaciones
elevadas. Respecto al estrés parental, un alto

porcentaje de padres se ubicaron en el nivel normal y
solo 15 de los 40 con significancia clinica.

Como conclusién, es importante resaltar que la pre-
sente investigacion se posiciona como un trabajo pio-
nero en las intervenciones psicoeducativas en linea en
poblacién con CC en el pais. En este tenor, se presen-
taron diferentes limitaciones y alcances. Entre las limi-
tantes del estudio estan el tamafo pequefio de muestra,
la reduccion de un solo escenario (la fundacion), los
criterios de inclusién que considera la fundacion para
sus beneficiarios, el tipo de instrumento utilizado para
evaluar el estrés parental y la dificultad para el segui-
miento. Asi como la falta de acceso a informacién cli-
nica de la cardiopatia. Por lo que se sugiere en futuras
investigaciones incrementar el tamafio muestral y con-
siderar los elementos sociodemograficos. Ademas,
seria importante incluir variables propias de la condi-
cion clinica del nifio/a, tales como el tipo de cardiopatia,
la gravedad, los procedimientos previos, las limitacio-
nes fisicas, el tiempo con la enfermedad; asimismo,
realizar un seguimiento a los seis meses para conside-
rar los efectos del programa a mediano y largo plazo.

Finalmente, seria relevante identificar la eficacia de
este programa en otras condiciones clinicas, adaptando
los contenidos de las enfermedades, con el fin de valo-
rar la metodologia empleada.

Futuros estudios podrian atender las limitantes y
sugerencias para poder evaluar en mayor medida la
eficacia de la intervencion con el fin de continuar bene-
ficiando a mas familias a lo largo del pais y asi generar
impactos sustanciales en los sistemas de salud publica.
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