de ninos y sus cuidadores en el mundo, razén por la cual es necesario generar programas de apoyo formal para
favorecer el seguimiento en casa de estos menores y asi, incrementar la adherencia al tratamiento y reducir la

mortalidad interestadio. El presente estudio tuvo como objetivo describir la percepcién de los cuidadores frente
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dad y grupo focal. Los datos fueron analizados a través del software para el anilisis de estudios cualitativos Atlas.
ti, estableciendo las siguientes categorias: Valoracién del proyecto y del programa integral, Experiencias con el
uso de dispositivos médicos, tecnologias de la informacién y de la comunicacién, Comunicacién y relacién con
profesionales, Apoyo institucional y Redes de cuidadores. Se concluye que implementar las Tic en el tratamiento
de cardiopatias congénitas complejas es una estrategia novedosa y aceptada por los cuidadores, que se ajusta a
las condiciones del sistema de salud colombiano y a las necesidades de los usuarios.

Palabras clave: cardiopatias, cuidadores, salud publica, experiencias, cualitativo (fuente: DeCS, BIREME).
Abstract

Congenital heart disease are a serious public health problem that affects millions of children and their care-
givers around the world, which is why it is necessary to generate formal support programs to promote follow-up
at home for these minors and thus increase adherence to treatment and reduce interstage mortality. The objective
of this study was to describe the perception of caregivers regarding a comprehensive health program, planned
on education and the extensive use of telecommunication tools for home monitoring of children with complex
congenital heart disease, within the framework of the project Promise of the Cardiovascular Foundation of Co-
lombia, based

on a qualitative approach of phenomenological design. The selected sample consisted of 12 caregivers
with whom an in-depth interview and focus group were conducted. The data was analyzed through the software
for the analysis of qualitative studies Atlas.ti, establishing the following categories: Assessment of the project
and the comprehensive program, Experiences with the use of medical devices, information and communication
technologies, Communication and relationship with professionals, institutional support and networks of care-
givers. It is concluded that implementing ICTs in the treatment of complex congenital heart diseases is a novel
strategy accepted by caregivers, which is adjusted to the conditions of the Colombian health system and the
needs of users.

Keywords: Heart disease, Caregivers, Public Health, Experiences, Qualitative (fuente: MeSH).

Introducciéon

Las cardiopatias congénitas complejas son
una serie de irregularidades cardiacas presentes des-
de el nacimiento (Organizacién Mundial de la Salud
[OMS], 2022). La CHD (por sus siglas en inglés) se
define como una enfermedad cardfaca estructural con
afectaciones clinicamente significativas, generando re-
trasos en el crecimiento de los bebés y nifios, lo que en
algunos casos puede constituir un retraso leve, mien-
tras que en otros casos podria ser grave, por lo que es
una de las principales causas de mortalidad infantil en
el mundo (Talargia et al., 2018).

La presentacion clinica de las cardiopatias con-
génitas complejas varfa dependiendo del tipo y la gra-
vedad del defecto; en el periodo neonatal suele ob-
servarse cianosis (con o sin dificultad respiratoria),

insuficiencia cardiaca, pulso femoral anormal o soplo

cardiaco; mientras que, en la infancia, las caracteris-
ticas habituales son palpitaciones, sincope, arritmia
o retraso en el crecimiento. En la adolescencia y la
adultez, se puede presentar hipertensién, secuelas por
cirugia cardfaca, soplos, arritmias, entre otros. En la
mayoria de los casos, la causa de los defectos cardia-
cos congénitos es desconocida, ya que se cree que es
multifactorial, pues resulta de una combinacién entre
predisposicién genética y estimulos ambientales noci-
vos para la madre y el bebé (Gupta et al., 2021).
Segiin Sandoval (2015), estas patologias pro-
ducen 3.2 millones de discapacidades anuales, con-
virtiéndose en un problema de salud publica, que en
Latinoamérica perjudica a 54 000 nifios cada ano. A su
vez, se estima que el 14 % de estos neonatos no sobre-
pasan el primer mes y el 30 % fallecen antes del afio
(Tassinari et al., 2018). En Colombia, las anomalias

congénitas del corazén son la segunda causa de muerte
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infantil desde 1994 (Ministerio de Salud y Proteccién
Social [Minsalud], 2016). Segin el Instituto Nacio-
nal de Salud (2017), durante el 2016 se presentaron
107.8 casos de anomalfas congénitas por cada 10 000
nacidos. Esta problematica de salud publica afecta al
17 % de la poblacién, razén por la cual se destinan 2.4
mil millones de délares para su tratamiento (Federa-
cién Mundial del Corazén, 2016).

Ahora bien, algunos de los recién nacidos pue-
den necesitar un procedimiento paliativo a través de
una cirugia, cateterismo o hibrido, para lo cual re-
quieren un periodo de tiempo en casa entre cirugias
de paliacién en estadio I y estadio II (interetapas),
a lo cual se llama interestadio, un momento en que
los pacientes tienen un mayor riesgo de morbilidad
y mortalidad, debido a su estado hemodindmico, lo
cual implica que los padres y cuidadores de los me-
nores deben realizar un monitoreo constante de su
estado de salud, con el fin de minimizar los riesgos
(Haughey et al., 2020).

Por este motivo, el cuidado de bebés y nifos con
malformaciones congénitas complejas afecta la calidad
y el ritmo de vida de los pacientes y de sus familiares
o cuidadores, generando un fuerte impacto emocio-
nal, caracterizado por reacciones de miedo, ansiedad,
culpa, impotencia, angustia e incertidumbre respecto
al futuro (Dominguez & Torres, 2021). Ademds, los
cuidadores deben afrontar otros obsticulos, como lo
son las dificultades de comunicacién, escasez de in-
formacion, conflictos en la relacién médico-paciente,
incomprension sanitaria y restricciones institucionales
(Choi et al., 2021; Eraso & Thomas, 2018).

A largo plazo, la mayoria de los padres se adap-
tan exitosamente, pero aproximadamente un 40 %
reporta la necesidad de apoyo psicolégico (Kolaitis
et al., 2017). Por esta razon, el tratamiento de mal-
formaciones congénitas requiere un trabajo multidis-
ciplinario, en el que se intervenga al paciente y a la
familia y se apoye su adecuacion al contexto en el que
se encuentran (Garcia, 2018). Al respecto, en la lite-
ratura se ha reportado que el uso de las Tecnologias de
Informacién y Comunicacién (TIC) son una herra-
mienta de soporte social efectiva para los cuidadores

de pacientes con enfermedades cardiacas (Mannario
etal., 2020; Donati et al., 2020).

En esta misma linea, la OMS (2010) ha resal-
tado la importancia de desarrollar estrategias efica-
ces para promover el desarrollo de organizaciones de
apoyo formal e institucional a pacientes y cuidadores
de personas con defectos congénitos y discapacidades
asociadas, de manera que reciban la rehabilitacién,
atencién y apoyo apropiados. Por lo tanto, el objetivo
de esta investigaciéon fue describir la percepcién de
los cuidadores frente a un programa integral en sa-
lud, planeado sobre la educacién y el uso extenso de
las herramientas de telecomunicacién para el segui-
miento en casa de nifios con cardiopatias Congénitas

complejas.
Método

Diseno

Investigacién cualitativa de diseno fenomenol6-
gico (Naranjo-Herndndez & Gonzilez-Bernal, 2021),
teniendo en cuenta que se describi6 la realidad inter-
pretada por las personas y su comprensién frente a un
programa de seguimiento para el cuidado en casa de

nifios con cardiopatias congénitas complejas.

Participantes

Se llev6 a cabo un muestreo por conveniencia
por participantes voluntarios. No se establecié un ta-
mano muestral a priori; se invité a todos los cuidadores
y cuidadoras (N=20) del Programa de Monitoreo y Edu-
cacién para el Seguimiento en Casa de Niflos con Cardiopa-
tias Congénitas Complejas [PROMESA], de la Fundacién
Cardiovascular de Colombia.

Los criterios de inclusién fueron: ser mayor
de edad (minimo 18 anos cumplidos) y ser cuidador
primario de un nifio con diagnéstico de cardiopatia
congénita compleja. Para corroborar el diagnéstico se
utiliz6 el criterio médico emitido por una institucién
de salud. Como criterios de exclusién se establecie-
ron: no pertenecer a PROMESA, haber renunciado al
programa o tener menos de 18 afios.

Un total de 12 personas aceptaron participar;
dos cuidadores eran hombres, padres de familia, y 10
eran mujeres, madres de los pacientes (Tabla 1). Las
edades de los nifios estaban comprendidas entre uno

y ocho meses.
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Tabla 1.
Ocupacion de los participantes por sexo
Mujeres Hombres

Ama de casa 6 0
Comerciante 2 1
Docente 2 0
Constructor 0 1
Total 10 2

Nota. Los datos corresponden a frecuencias. Elaboracién propia.

Instrumentos

Entrevista a profundidad (Sanchez et al., 2021): se
utilizé para evaluar la percepcién de los diferentes ele-
mentos del programa de monitoreo y educacién para el
seguimiento en casa de nifios con cardiopatias Congéni—
tas complejas. Estas entrevistas se realizaron con aquellos
padres o cuidadores que no podian asistir al grupo focal.

Grupo focal (Sanchez et al., 2021): se utiliz6 para
identificar los diferentes elementos del programa de mo-
nitoreo y educacién en el seguimiento en casa de ninos

con cardiopatias congénitas complejas.

Procedimiento

Se realizé una convocatoria en el servicio de pedia-
tria a los cuidadores pertenecientes al programa PROME-
SA. Este proyecto es una iniciativa que tiene por objetivo
“desarrollar, implementar y evaluar un programa de educa-
cién y de monitoreo para el seguimiento en casa de nifios
con cardiopatias congénitas complejas en su primer inter-
estadio por medio de uso de dispositivos méviles” (Fun-
dacién Cardiovascular de Colombia [FCV], 2019, parr. 1).

El programa inicié su funcionamiento en el ano
2019, dentro del servicio de cardiologia pediétrica de la
FCV, como una estrategia que permitiera la disminucién
de la morbi-mortalidad de los pacientes con cardiopatias
congénitas complejas mediante el entrenamiento y capa-
citacién de los cuidadores primarios.

El equipo estd conformado por dos epidemidlogos,
tres jefes de enfermeria cardiovasculares pediatricas, dos
cirujanas cardiovasculares pediatricas, tres cardilogos
pediatricos, dos anestesiélogas cardiovasculares, dos inge-
nieros de sistemas, tres psiclogas clinicas y tres consulto-
res internacionales expertos en el seguimiento de pacien-

tes pedidtricos con cardiopatias congénitas complejas.

Para la recoleccién de datos, se conformé un gru-
po focal de 12 participantes y, finalmente, se desarroll6
una entrevista individual a profundidad con 4 de estos. El
grupo focal fue conducido por una psicéloga clinica con
formacién y experiencia en el campo de la salud y tres asis-
tentes de investigacion, estudiantes de pregrado en psico-
logia, pertenecientes al semillero de investigacién en salud.

Se decidi6 llevar a cabo entrevistas a profundidad,
dado que con los grupos focales se identificaron catego-
rias emergentes que no alcanzaban la saturacién (Ortega-
Bastidas, 2020); posterior al andlisis preliminar, se deter-
mind, por parte del equipo investigador, que se requeria
més informacién que permitiera la comprension de la
experiencia de los participantes. Las categorfas iniciales
fueron: 1) Experiencia en el proyecto, 2) Uso de dispo-

sitivos méviles y 3) Apoyo social.

Anilisis de datos

Los datos fueron analizados a través del software
para el andlisis de estudios cualitativos Atlas.ti, en donde
se transcribieron las entrevistas realizadas y se crearon c6-
digos de acuerdo con las categorias deductivas estableci-
das previamente al trabajo de campo. Posteriormente, se
construyeron cédigos de forma axial y relacional, y, por
dltimo, se empled la codificacion selectiva en un tercer
nivel de categorizacién, teniendo en cuenta las estrategias
de triangulacién y andlisis inductivo (Sandoval, 2002).

Para el andlisis del grupo focal y las entrevistas en el
programa Atlas.ti, se realiz6 una transcripcién de los datos
en el programa y, a través de la revision del material, se codi-
ficaron los aspectos o categorias relevantes por medio de la
codificacién abierta; luego, se procedi6 con la elaboracién de
un mapa en donde se organizaron los cédigos mediante re-

des de relacion. Finalmente, se ejecuté un andlisis inductivo.
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Inicialmente, se identificaron las categorias: expe-
riencia en el proyecto, uso de dispositivos y apoyo social.
Dentro de estas se ubicaron los cédigos: conocimiento
de la enfermedad y tratamiento, vinculacién con expe-
riencias similares, creacién de redes emocionales, supe-
racién de barreras de salud, accesibilidad, seguimiento y

recompensa (figura 1).

Figura 1.
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Nota. Elaboracién propia, exportado con drawio desde Atlas.ti.

Posteriormente, se identificaron cuatro categorias
mediante cédigos relacionados. Se observé que la expe-
riencia del proyecto puede ser descrita en términos del
apoyo social (c6digos en azul) y en el uso de los disposi-

tivos méviles (Figura 2).
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Nota. Elaboracién propia, exportado con drawio desde Atlas.ti.

Consideraciones éticas

Este estudio fue realizado siguiendo las indica-
ciones bioéticas de la Declaracién de Helsinki y los li-
neamientos del Cédigo Deontoldgico de la Psicologia en
Colombia para investigaciones con humanos. Los par-
ticipantes fueron informados del objetivo del estudio y
dieron su consentimiento, entendiendo que podian re-
tirarse en cualquier momento sin sufrir dafio o perjurio.
Debido a que la investigacion se realizé en la instituciéon
de salud en la que sus hijos recibian atenciéon médica, se
explicé que participar en el estudio no era una condicién
para que su hijo recibiera el tratamiento. Asimismo, el
manejo de la informacién y los datos personales se basé
en lo estipulado por la ley estatutaria n.” 1581 del 2012,
el Decreto Presidencial n.° 1377 del 2013.

Dada su naturaleza y alcance, y de acuerdo con la
resoluciéon 008430 de 1993 del Ministerio de Salud de
la Republica de Colombia, este estudio se clasificé como
una investigacién de riesgo minimo, ya que se realiza-
ron procedimientos que no causaron malestares graves
a nivel emocional ni fisico y que no ponian en peligro la

integridad de los participantes.
Resultados

Se identificaron las siguientes categorias: “Percep-
cién del proyecto PROMESA”, “Experiencia con el uso
de dispositivos médicos, tecnologias de la informacién
y la comunicacién”, “Relacién en la diada cuidador in-
formal y profesional de la salud”, “Necesidad de apoyo
institucional” y “Redes de apoyo entre cuidadores infor-
males”.

En la categoria “Percepcion del proyecto PRO-
MESA” se encontré que los cuidadores perciben el
programa como una alternativa para el cuidado y con-
trol de la enfermedad de sus hijos. Se resalté que a
través de este se accede a informacién especializada,
entrenamiento practico, equipos y herramientas tecno-
légicas. A su vez, se report6 que el programa acompafia
la toma de decisiones en situaciones de emergencia y
favorece la planeacién de las actividades que se deben
desarrollar para el tratamiento médico y crecimiento
de los bebés. Por otra parte, los participantes refieren
la importancia de continuar el monitoreo, debido a que

se identificé como una fuerte necesidad recibir apoyo
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en los otros periodos interestadios que hacen parte del

tratamiento médico.

Entre las verbalizaciones se destacan las siguientes:
P1 — “Este proyecto me gustd demasiado porque, bueno, fui la

primera para experimentar con mi bija. Me encantd por-
que teniamos el control sobre la oximetria, el peso, la
alimentacién que nosotros a veces ignoramos eso en la
comida de los hijos y cémo cuidarlos, porque para mf esto
nuevo”.

P2 — “Nosotras como madres aprendemos muchisimo desde
manejar la oximetria, desde notar los diferentes signos
de alarma de un bebé; ya estamos, no sé, excelentes, en

J

cuanto a conocimiento, ya nos dicen ‘mamd, lusted es

enfermera?, mamd, lusted es doctora?’. Va uno a una

clinica y ellos se sorprenden, ‘mamd, lusted estudid me-
dicina?’, y yo, iwow!, me senti excelente”.

P5 — “Se los agradecemos de todo corazén y que lojald este
proyecto se extienda muchisimo!, porque aqui habiamos
personas que, por lo menos, no sabiamos qué era una
cardiopatia; salimos entrenados, no sabiamos cémo eran
nuestros hijos, cémo llevar esa enfermedad con ellos”.

P10 — “A mi me ha parecido muy bueno tanto el acomparia-
miento como los equipos que nos han prestado, c6mo
han planteado el programa, las videollamadas, las lla-

% prog

madas todos los dias al principio en el primer mes, bue-

nisimo”.

Respecto a la categoria Experiencias con el uso de
dispositivos médicos, tecnologias de la informacion y la
comunicacion, los participantes reconocen la utilidad
de herramientas para el monitoreo de los nifios en casa,
destacando la toma de medidas de peso y el manejo de
los dispositivos médicos, asi como las publicaciones de la
plataforma para cuidadores.

Sin embargo, reportaron dificultades de soporte
técnico y en la realizacion de algunos procedimientos de
monitoreo (toma del peso y uso del vaso medidor), atri-
buibles a condiciones particulares de los bebés.

Entre las verbalizaciones se destacan las siguientes:
P1 — “Con el equipo me fue siiper bien. .. ahi el problema es el

peso, porque a veces mi bebé pesaba menos y volvia y la

pesaba y pesaba mds, entonces, no sabia cudl peso colocar,
qué foto tomar, entonces, a veces el peso se desequilibra; el
peso a veces no tiene el mismo peso de antes. A veces su-
bia, a veces bajaba, entonces, yo la volvia a pesar dos ve-

ces, entonces, cuando yo volvia y la pesaba, pesaba mds”.

P6 — “Todos tuvimos una dificultad, creo que hubo dos dias
un problema con el servidor, pues, en realidad no un
problema, sino aqui se le hace mantenimiento al ser-
vidor, entonces, pues los datos quedan como ahi re-
presados”.

P10 — “Esos equipos han sido muy buenos y la verdad no he
tenido ninguna dificultad con ellos. . . Esos tips que man-
dan en el Facebook que le van ensenando a uno cémo
ensefiar a su bebé a dar rolado, a dar botes; también res-
pecto a la comida, cémo hacer una buena papillita para
que al nifio le guste”.

En relacién con la categoria Relacion en la diada
cuidador informal y profesional de la salud, se identi-
ficaron aspectos relacionados con el vinculo de confian-
za (rapport) entre los participantes y los profesionales
de salud del proyecto, debido al reconocimiento que
los cuidadores hacen del apoyo profesional percibido
y recibido, en los componentes informacional (orien-
tacién y soporte) e instrumental (material o conducta
de apoyo).

Ademds, representan y significan al profesional de
salud a través de un rol de especialista, acompanante y
protector. Sin embargo, se precisé que los participantes
dependen en cierta medida, del rol ejercido por el pro-
fesional para el cuidado y seguimiento de la enfermedad
de sus hijos. Entre las verbalizaciones se destacan las si-
guientes:

P7 — “Yo me comunico con la jefe, ella va a estar las 24 horas e
incluso a mi me acompafié una, dos, tres de la mafana;
me decia ‘yo estoy ahi cualquier cosa, y si necesita comu-
nicarse con el doctor también estd disponible’. Mientras
ellos puedan, a cualquier hora estdn con uno”.

P9 — “La jefe ha sido muy amable hasta ahora; la psicéloga,
también. Ella ha estado muy pendiente a toda hora insis-
tiéndonos, b4 si no fuera por ella, uno pra’cticamente no se
acordaria de las cosas”.

P10 — “Las estrategias de acompanamiento del doctor que son
muy dtiles. Por lo menos las videollamadas en el momento
en el que uno lo necesita, el médico lo ve, le dice qué debe
hacer; si estd bien, si lo ve bien, si no lo ve bien”.
Respecto a la categoria Necesidad de apoyo insti-

tucional, los participantes precisaron aspectos asociados

a la necesidad de apoyo informacional e instrumental

con respecto a temas como el neurodesarrollo, terapia

fisica, terapia respiratoria y procedimientos quirdrgicos
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para el tratamiento de sus hijos. Asimismo, los cuida-

dores resaltaron la importancia del apoyo social afectivo

y emocional durante su participacién en el programa,

como un efecto amortiguador de los eventos estresantes

y criticos asociados a la enfermedad. Entre las verbaliza-

ciones se destacan:

P3 — “Seria bueno mandar un video como ‘hoy vamos a tratar
los niflos de esta manera para que empiecen a mover la
cabeza, a mover los pies’, por lo menos en el caso de noso-
tros que hasta ahora estdn empezando a voltearse porque
como digo, el terapista fisico hace su trabajo, pero falta el
acompafiamiento y creo que todos lo necesitamos”.

P4 — “A todos se les facilita la accién de entrar al menos y
después del ment entrar otra, entonces, eso es algo que
es tan importante... si sabemos que es algo para el desa-
rrollo motor de nuestros hijos y psicologico porque saben
que, al estimularse la parte psicoldgica, se estimula la
parte motora del cuerpo; entonces, que sea algo como un
botén inicial al lado del ment, que uno abra y de una
vez encuentre guias de estimulacién”.

P4 — “No sé si terapia respiratoria haga parte de PROMESA
o de momento no, pero es importante en mi caso. En
el caso de mi nifia, ella es muy dependiente de terapia
respiratoria”.

P10 — “Con relacion a la cardiopatia, por Io menos yo, siempre
he tenido ese interés de saber bien a ciencia cierta cbmo
es el Glenn. Ya mds o menos tengo una idea, porque me
la han proporcionado el médico, pero si afondo sila
ffstu]a se le quita o se le quita Iue(qo, por lo menos cosas
asi que eso le quedan a uno; entonces, cosas asi que uno
puede ir preguntando poco a poco”.

Finalmente, en la categoria Redes de apoyo entre
cuidadores informales, se encontr6é que los cuidadores
manifiestan la necesidad de generar grupos de apoyo en-
tre ellos, con el fin de crear una red de apoyo emocional
e informacional. A su vez, se identificé que los cuidado-
res se sienten y perciben como parte de un grupo que se
asemeja en el evento vital estresante (enfermedad), en
las emociones experimentadas y el rol ejercido. Ademds,
manifiestan tener la experiencia, las habilidades de con-
tencién emocional y empatia para brindar apoyo a otros
cuidadores.

Entre las verbalizaciones se destacan las siguientes:
P2 — “Me parece chévere que socialicemos cosas que de pronto

yo pueda aprender de otros papds, porque yo creo que

siempre esto va a ser una ensefianza continua, lo que
uno pueda apoyar a otros papds de una u otra forma
creo que seria ideal”,

P4 — “La tranquilidad de que no solamente podemos com-
partir eso no solo con ustedes, sino con los otros papds,
porque entre todos nos comprendemos, porque mane-
jamos el mismo idioma, como dice uno, para los otros
papds también poder conocer para que cuando llegue
el momento brindar el apoyo que la mamd o el papd
que esté pasando por una cirugia requiera de apoyo
emocional”.

P10 — “Porque uno se da dnimo un papd con el otro, asi me
ha pasado. Yo he estado en contacto con otros padres y
yo he visto que ellos me dan dnimo, asi como yo tam-
bién le he dado dnimo a otros”.

P10 — “Le pueden ayudar a uno un papd también por medio
de la experiencia decir: ‘a mi hijo Iefuncioné esto, le

sirvié esto’, eso ayuda y también el acompanamiento”.
Discusion

Este estudio tuvo como objetivo describir la per-
cepcién de los cuidadores frente a un programa integral
en salud para el seguimiento en casa de nifos con car-
diopatias congénitas complejas, a partir de sus experien-
cias, significados y perspectivas. Respecto a la categoria
Percepcion del proyecto PROMESA, otros estudios han
reportado resultados similares, en los que los cuidadores
de nifios con cardiopatias congénitas complejas y otras
enfermedades cardfacas neonatales valoraron como fti-
les, practicos y favorables programas de atencién médica
y psicolégica, mostrando resultados inferiores postin-
tervencién, estadisticamente significativos, en variables
como: estrés, ansiedad y depresién (Cano & Sanchez-
Luna, 2015; Uhm & Kim, 2019).

Otras investigaciones hallaron diferencias signi-
ficativas y mejoras en la comunicacién, afrontamiento,
adaptacién a la enfermedad del menor, funcionamiento
y relacionamiento familiar, bienestar psicolégico, satis-
faccién parental y autoeficacia, después de realizados los
programas (Hancock et al., 2018; Mayan et al., 2020;
McCusker et al., 2012; Uhm & Kim, 2019).

Sin embargo, en una investigacién desarrollada
por Gramszlo et al. (2020), se encontré que algunos pa-

dres se muestran renuentes a participar en programas de
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intervencion, debido a que los consideran una distrac-
cién y desviacién con respecto al tiempo y atencién que
requieren sus hijos. Resultados similares se han encon-
trado en cuidadores de ninos con cancer, quienes repor-
tan los cuidados de sus hijos como una barrera para la
participacion en programas de autocuidado y ajuste psi-
colégico (Hocking et al., 2014). Esto representa un desa-
fio para los proveedores de salud, en la medida en que los
programas ofrecidos deben estar orientados a promover
el equilibrio entre las necesidades de los menores y los
cuidadores.

A pesar de lo anterior, el programa PROMESA es
considerado una fuente de apoyo formal de caricter so-
cial e institucional, que puede representar una estrategia
de afrontamiento ante las enfermedades congénitas. El
apoyo social ayuda a amortiguar las consecuencias adver-
sas del cuidado y permite hacer frente a necesidades de
salud y ajuste psicosocial, lo que favorece el bienestar fi-
sico y psicoldgico, asi como la adaptacién al evento criti-
co (Abello & Madariaga, 1999). Ademds, es recomenda-
ble brindar apoyo informativo desde el diagnéstico de la
enfermedad hasta el proceso de adaptacién de los padres
y bebés en el hogar (Wei et al., 2017). El acompanamien-
to durante el proceso de adaptacién al hogar facilita el
proceso de vinculacién emocional, debido a la separacién
fisica de los padres durante el tratamiento médico (Gas-
kin, 2018). Segin Abello y Madariaga (1999), recibir
apoyo informacional y emocional ayuda a clarificar, ate-
nuar y reducir la incertidumbre y experimentar de forma
adaptativa los sentimientos.

Con respecto a la categoria Experiencias con el
uso de dispositivos médicos, tecnologias de la informa-
cion y la comunicacion, otros estudios han reportado
resultados similares, en los cuales se han ofrecido herra-
mientas de intervencién telefénica, aplicaciones web y
redes sociales, reportando mejorias en la comunicacién
con el equipo médico, desarrollo de competencias para
el cuidado, conocimiento sobre la enfermedad y el tra-
tamiento y mayor vinculacién fisica y emocional con el
menor (Azhar et al., 2018; Castro et al., en prensa; Gas-
kin, 2018).

No obstante, algunos cuidadores de la presente
investigaci6n refirieron dificultades de soporte técnico y
problemas de ejecucién en procedimientos de monito-

reo, lo cual corresponde con lo encontrado en otros es-

tudios (Azhar et al., 2018; Rombeek et al., 2020), debi-
do a que, en algunos casos, los familiares califican como
poco efectivas las intervenciones en las que se emplean
las TIC, ya que no les permiten resolver inquietudes so-
bre acontecimientos emergentes durante los cuidados, ni
obtener conocimientos frente a complicaciones, como la
endocarditis infecciosa y procesos de profilaxis, lo que
genera altos niveles de estrés.

Frente a este desafio, es importante incluir redes
en linea y herramientas tecnoldgicas adaptadas a las nece-
sidades de la comunidad latinoamericana, desde un enfo-
que territorial y local humanizado, con el fin de brindar
servicios en salud de forma integral y de acuerdo con el
andlisis de derechos, posibilidades y determinantes so-
ciales de la salud. De este modo, el apoyo social no seria
Unicamente la transaccién de recursos, provisiones y ac-
ciones a través de objetos materiales o tangibles (Sher-
bourne & Stewart, 1991), sino también un conjunto de
acciones centradas en la persona y su contexto, desde
una perspectiva sociocultural y biopsicosocial.

Respecto a la categoria Relacion en la diada cui-
dador informal y profesional de la salud, los hallazgos
de la presente investigacién concuerdan con otros es-
tudios, en los cuales, el cuidado y acompanamiento de
médicos y enfermeras, asi como el apoyo informacional,
instrumental y emocional, favorecieron la adaptacién de
los padres a la situacién y mitigaron el coste emocional
del cuidado durante cirugfas o procedimientos médicos
(Roscigno, 2016; Wei et al., 2017).

Esto refleja la importancia del cuidado y sopor-
te médico como parte de la atencién integral en salud,
el cual ocurre a través de interacciones simbélicas en la
triada pediatra-paciente-familia (PPF). Esta interaccién,
a mediano o largo plazo, se constituye como vinculo o re-
lacién de confianza (rapport) (Cruz-Herndndez, 2004),
el cual favorece la comunicacién asertiva, los acuerdos, la
autonomia, el aprendizaje reciproco, la comprension y la
exploracién del paciente y, reduce los margenes del error
médico (Rodriguez, 2006; Boh6rquez, 2004).

De no ser asi, los cuidadores pueden experimen-
tar estrés, angustia e insatisfaccion con respecto a la
atencién, lo que dificulta el tratamiento y adaptacién a
la enfermedad del menor (De Aldana et al., 2019). De
hecho, en un estudio realizado por Mayan et al. (2020) se

demostré que cuando los padres no se sienten escucha-
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dos y aceptados como cuidadores y expertos, presentan
dificultades en la comunicacién con profesionales de la
salud y, por lo tanto, problemas de adaptacién a la dificil
situacién.

Por consiguiente, el apoyo institucional es funda-
mental, tal como lo expusieron los padres en el presente
estudio, en la categoria Necesidad de apoyo institucio-
nal, quienes refirieron la necesidad de recibir soporte
de la institucién en temas como neurodesarrollo, terapia
fisica, respiratoria y procedimientos quirtrgicos de sus
hijos.

Asimismo, en otros estudios desarrollados por
Gramszlo et al. (2020), Marin y Sorbara, (2017) y Santos
y Ortega, (2019), los cuidadores consideraron necesario
recibir educacién frente al desarrollo neurolégico de sus
hijos y refirieron la importancia del apoyo institucional,
miés alld del apoyo y soporte de parte de la familia, ami-
gos y grupos comunitarios. Desde la perspectiva de los
autores Sherbourne y Stewart (1991), el significado de
estas necesidades se explica mejor desde la interpreta-
cién funcional del apoyo social, sus recursos informacio-
nales, emocionales e instrumentales.

Teniendo en cuenta que los nifios con cardiopatfas
congénitas complejas durante su vida pueden ser diag-
nosticados con algin trastorno del desarrollo neurolégi-
co y presentar afecciones médicas comérbidas al defecto
cardfaco como insuficiencia cardiaca, fibrilacién auricu-
lar, hipertensién y enfermedad coronaria, las cuales pue-
den llegar a afectar el funcionamiento cerebral (Maurer
etal., 2021; Savory et al., 2020), algunos autores conclu-
yen en sus estudios que los infantes y adolescentes diag-
nosticados con alguna cardiopatia tienen un mayor riesgo
de presentar dificultades en el desarrollo de funciones
ejecutivas (Gonzdlez-Gonzilez et al., 2018; Jackson et al.,
2021).

Por esta razdén, es recomendable una evaluacién
neuropsicolégica temprana para brindar atencién opor-
tuna a los menores y prevenir riesgos en el neurodesarro-
llo. De la misma forma, la OMS (2010) refiere la impor-
tancia de realizar terapias apropiadas para las dificultades
asociadas a las cardiopatias congénitas complejas, tales
como: detecciéon temprana y oportuna de problemas a
nivel fisico, mental, intelectual o sensorial, con el propé-
sito de favorecer la integracion y la calidad de vida en los

ninos afectados.
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Finalmente, en la categoria Redes de apoyo entre
cuidadores informales, se encontr6 que los cuidadores
manifestaron la necesidad de participar en grupos en
los que puedan expresar y validar emociones, ademas de
obtener informacién acerca de la experiencia de otros
cuidadores informales o padres. Lo encontrado en es-
tos resultados corresponde a la interpretacién funcio-
nal del apoyo social, es decir, a las funciones especificas
asumidas por un sujeto para brindar o proveer afecto e
informacién relevante a otras personas (Sherbourne &
Stewart, 1991).

Segiin Ortega et al. (2018), durante las primeras
etapas de la enfermedad, el espacio y tiempo de los pa-
dres para compartir experiencias la mayoria de las veces
se produce en los entornos hospitalarios, mientras sus
hijos se encuentran en medio de un procedimiento; en
este estudio se encontré que la comunicacién entre cui-
dadores funcioné como distractores positivos, fuente de
recursos informativos y desarrollo de confianza y empatia
entre pares. Asimismo, en otro estudio, desarrollado por
Sanchez-Beltran et al., (2019), se hall6 que las interven-
ciones grupales desde el enfoque de psicologia positiva
en nifos con cardiopatias y sus padres, promueven el de-
sarrollo de fortalezas y estrategias para el afrontamiento
de la enfermedad a largo plazo.

Lo anterior concuerda con la literatura, dado que
Vicente-Ramirez et al. (2022) refieren que las redes so-
ciales se han convertido en un sistema de apoyo social
que pueden ser empleadas para la prevencién de la enfer-
medad y promocién de la salud. Segtin Becerra y Movilla
(2020), el apoyo comunitario percibido por los miem-
bros que se involucran entre si por medio de actividades
promueve el bienestar psicoldgico y se convierte en una
estrategia de afrontamiento para el manejo del estrés.

En general, se evidencia que los cuidadores tie-
nen buena disposicién y optimismo frente al programa
integral en salud para nifos con cardiopatias congéni-
tas complejas (PROMESA), al recibir recursos infor-
macionales, afectivos y de contencién por parte de los
profesionales de salud y otros cuidadores, y utilizar las
herramientas médicas, tecnologias de la informacién y
comunicacién para el seguimiento en casa de sus hijos,
constituyéndose como recursos claves para el apoyo y
acompafiamiento institucional, lo cual favorece la adhe-

rencia al tratamiento.
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Ademis, el presente programa constituye una
estrategia novedosa de atencién al paciente intrahos-
pitalario en Colombia, especialmente para las per-
sonas con enfermedades cardiacas y sus cuidadores,
teniendo en cuenta la adaptacién al contexto demo-
gréfico y socioeconémico de los usuarios, permitien-
do el acceso a servicios especializados a distancia y
por telemedicina, como respuesta a las demandas y
condiciones del sistema de salud nacional y latinoa-
mericano. Se sugiere el desarrollo de programas que
implementen las TIC para el tratamiento y seguimien-
to de otras patologias, con el fin de generar mejores
précticas clinicas y reducir las brechas sociales de ac-
ceso a la salud, incrementando la cobertura y calidad
de vida de los pacientes.

Con relacién a las limitaciones del presente es-
tudio, cabe considerar que algunos padres presentaban
dificultades para participar en la fase de recoleccién de
datos, debido al tiempo, atencién y cuidados constan-
tes que requieren sus hijos, por lo que jugarfan un pa-
pel fundamental variables como la atencién y la dispo-
sicién frente a la investigacién. Ademds, es importante
considerar que en la metodologia de grupo focal se
trabaj6 con 12 participantes; mientras que en la entre-
vista individual, solo con 4 de estos, de una regién par-
ticular y con condiciones socio-econémicas similares,
lo que pudo haber afectado la representatividad de las
experiencias. Por lo tanto, los resultados no pueden ser
generalizados, ya que constituyen los significados de un

grupo relativamente homogéneo de la poblacién.
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